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RESUMO
Santos, Nagib José Mendes dos. A dimensdo subjetiva do processo de inclusdo escolar:
significacbes de mulheres cuidadoras de criangas com sindrome congénita do zika virus.
2023. 137 f. Tese (Doutorado em Educacédo) — Centro de Educagdo, Universidade Federal
de Alagoas, Alagoas, 2023.

O Nordeste brasileiro ficou marcado, nos anos de 2015 e 2016, pelo nascimento
de um grande nimero de criancas com a caracteristica da microcefalia. Tal fenémeno foi
alvo de interesse por parte de médicos e pesquisadores do Brasil e do mundo que, apos
uma série de investigacdes, chegaram a conclusdo que o responsavel pelo ndmero
crescente de casos de microcefalia em recém nascidos era o virus Zika, tendo como
principal vetor o mosquito Aedes Aegypt. Alem disso, foi também constatado que a
microcefalia ndo era a Unica caracteristica que essas criancas apresentavam, havia
também outras comorbidades, tais como: deficiéncia intelectual, baixa viséo, deficiéncia
fisica, deficiéncia auditiva, entre outras. A este conjunto de caracteristicas associadas ao
individuo que foi infectado pelo Zika Virus — quando ainda na vida uterina — foi
denominado de Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV). As mulheres contaminadas
pelo mosquito, durante a gravidez, e que, por isso, tiveram filhos diagnosticado com a
SCZv, sdo em sua maioria ainda muito jovens, negras e pobres; e hoje, quase uma década
depois da epidemia do Zika Virus, grande parte dessas mulheres tém seus filhos
matriculados nas escolas da rede regular de ensino. Isto posto, a pergunta que norteia essa
pesquisa é: quais as significacdes produzidas, por quatro mulheres cuidadoras de criancas
acometidas pela SCZV — associadas a uma organizagdo ndo governamental voltada aos
familiares das criancas afetadas pela referida sindrome — acerca do processo da inclusao
escolar de suas criangas? Assim, esta tese tem como objetivo geral explicitar e analisar a
dimensdo subjetiva do processo educacional inclusivo, a partir das significacbes de
mulheres associadas a uma ONG direcionada as familias de criangcas com a SCZv. Em
especifico, a pesquisa tem o0s seguintes objetivos: a) Descrever e explicar as
determinacbes sécio-historicas que constituem a realidade concreta das mulheres
cuidadoras de criancas com Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV) associadas a uma
ONG; b) Apreender e analisar as significagfes produzidas pelas mulheres cuidadoras de
criancas com a SCZV, acerca do papel da ONG na qual sdo associadas, ante 0 processo
educacional-inclusivo de suas criangas; ¢) Apreender as significacfes das mulheres que
exercem o papel de cuidadoras de criangas com SCZv sobre o processo educacional
inclusivo de suas criangas. Neste sentido, a partir dos dados produzidos por meio de
entrevistas dialogadas, que foram realizadas com quatro mulheres (trés mées e uma avo
de criancas acometidas pela SCZV) que tém suas criancas matriculadas em escolas da
rede publica de ensino da cidade Maceid-Al, e que sdo associadas a uma ONG, voltada
as familias de criangcas com a SCZV, fizemos uso dos Nucleos de Significagdo (N.S)
enquanto procedimento de analise dos dados a fim de apreender os sentidos e 0s
significados destas mulheres acerca do processo educacional inclusivo das criangas com
a SCZV. A base tedrico-metodoldgica adotada neste trabalho foi a do Materialismo
Histdrico e Dialético (MHD). Dito isto, a presente tese defende a relevancia de a escola
assumir uma postura direcionada a ética do cuidado para com as criangas acometidas pela
SCzV, tendo como principio a Acessibilidade Afetiva; sobrepondo, desta maneira, a
funcdo social da escola que, historicamente e tradicionalmente, tem consistido em
transmitir sistematicamente o contetdo curricular, tendo como sujeito do processo de
ensino-aprendizagem o aluno considerado produtivo para o mercado de trabalho,
vilipendiando a crianca que apresenta deficiéncias graves da sua formacao integral.

Palavras-Chave: Psicologia Socio-Historica. Dimensdo Subjetiva da Realidade.
Sindrome Congénita do Zika-Virus. Mulheres Cuidadoras. Educacéo Escolar Inclusiva.
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APRESENTACAO

Nos, seres humanos, somos constituidos pelas sinteses das inumeras
determinacfes sociais. E nesse processo de formacdo, varias sdo as
mediagBes que nos constituem. Comigo, ser humano que sou, também néo
foi diferente. Pois, para chegar até aqui, na producdo desta tese, Varias
foram as mediacbes que me levaram a querer investigar, a partir das
significacdes de mulheres cuidadoras, a Dimensdo Subjetiva do Processo
de Inclusdo Escolar de Criangas com a SCZV. Dito isto, apontarei a
seguir as principais (assim eu considero) mediagdes constitutivas do meu
caminhar, até o presente momento.

Meu interesse pela educacdo especial/inclusiva teve inicio no ano de
2000 quando iniciei meu aprendizado da Lingua Brasileira de Sinais. Cinco
anos depois, atuei como intérprete de Libras numa turma de quinta série
(atual sexto ano), de uma escola regular da rede municipal de Maceid. Foi
nessa escola que tive contato, pela primeira vez, com a realidade da
surdocegueira, por meio de uma das alunas da turma.

No ano de 2007, ainda instigado pela tematica da surdocegueira,
participei de um curso de formacdo de multiplicadores sobre a
Surdocegueira e a Mdltipla Deficiéncia. Este curso foi promovido pela
AHIMSA - Associacdo Educacional para a Multipla Deficiéncia, em
parceria com o Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego e ao Mudltiplo
Deficiente. Imbuido da ideia de multiplicar o conhecimento adquirido no
curso, atuei como multiplicador dos conhecimentos pertinentes a
surdocegueira e a mdltipla deficiéncia, em momentos de formacédo de
docentes, promovidos pelas secretarias de educacdo municipal e estadual.
Também ministrei oficinas e minicursos promovidos pela Universidade
Federal de Alagoas, da qual sou docente desde o ano de 2009.



A fim de aprofundar os conhecimentos acerca da surdocegueira, em 2011,
apresentei a tematica da surdocegueira como projeto para o mestrado, o qual conclui em
2014, com a producéo e apresentacdo da dissertacdo: A Consultoria Colaborativa como
Estratégia na Formacdo Continuada de Professores sobre o AEE a Pessoa com
Surdocegueira, pelo Programa de Pés-Graduacdo em Educacao do Centro de Educacéao
da Universidade Federal de Alagoas, sob a orientagdo da professora doutora Neiza de
Lourdes Frederico Fumes.

Também foi no ano de 2014 que me tornei pai de um menino que, dois anos mais
tarde, foi diagnosticado com autismo, fato que, sem sombra de duvidas, provocou
mudangas substanciais em minha vida, uma vez que além do lugar do especialista e
pesquisador sobre a deficiéncia, passei também a vivenciar o lugar de pai de pessoa com
deficiéncia.

Foi do lugar de pai de pessoa com deficiéncia que pude perceber o lugar da mae
da pessoa com deficiéncia. Pois, mesmo sendo participativo no cuidado com meu filho,
percebi, por meio dos cuidados exercidos pela mae dele, que a mée da crianca com
deficiéncia ainda sdo atribuidos significados e préaticas sociais constituidas socio
historicamente, que podem levar a exaustdo, a negacdo de seus préprios desejos e até
mesmo a quadros profundos de tristeza, ja que a mae € atribuida, socialmente, a maior
responsabilidade pelo cuidado.

Ao ingressar no Doutorado e enfrentar o desafio de desenvolver uma tese em meio
a pandemia da COVID-19, que, entre outros fatores, inviabilizou meu projeto inicial, e,
sendo mediado pelos conhecimentos produzidos nos estudos realizados no Nucleo de
Estudos em Educacdo e Diversidade (NEEDI) acerca da perspectiva sécio-historica,
senti-me impelido a investigar o fendmeno da Dimensdo Subjetiva do processo de
inclusdo escolar de criancas que apresentam a multipla deficiéncia em decorréncia da
Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV), a partir das significacbes das mulheres
cuidadoras dessas criangas e a chegada das Criangas com SCZV na escola, voltei meu
olhar a este grupo.

Assim, com base nessas percepcdes, somadas aos conhecimentos construidos
nos estudos realizados no Nucleo de Estudos em Educacéo e Diversidade (NEEDI) acerca
da perspectiva socio-histérica, senti-me impelido a investigar o fendmeno da Dimenséo
Subjetiva do processo de inclusdo escolar de criancas que apresentam a mudltipla
deficiéncia em decorréncia da Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV), a partir das
significacOes das mulheres cuidadoras dessas criangas.



INTRODUCAO

No processo da inclusdo escolar da pessoa com deficiéncia (PcD), mesmo em
pleno século XXI, momento em que nos deparamos diante de tantos avangos no campo
cientifico e tecnoldgico, como por exemplo os avancos das Tecnologias Digitais de
Informacdo e Comunicacdo (TDIC) e as Tecnologias Assistivas (TA), que j& sdo
utilizadas na educacdo especial/inclusiva, ainda sdo muitos e grandes os desafios
encontrados por professores, alunos e familiares. E, quando nesse contexto pensamos a
inclusdo escolar de criangas com multiplas deficiéncias devido a Sindrome Congénita do
Zika Virus (SCZV), parece algo ainda mais desafiador, uma vez que este sujeito, devido
ao arbovirus apresenta ma formacéao congénita associada a outras alteraces neuroldgicas,
dentre elas, a microcefalia (Diniz, 2016).

Foi no ano de 2015 que, diante do aumento do numero de casos notificados a
respeito de recém-nascidos com microcefalia, principalmente nos estados da Regido
Nordeste, 0 Ministério da Saude (MS) declarou estado de emergéncia de salde publica
em nivel nacional, enquanto a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), aliada a
Organizacao Pan-Americana de Saude (OPAS), solicitou que outros paises notificassem
casos de criangas nascidas com microcefalia e/ou com outros comprometimentos
(Marinho, 2018).

No Estado de Alagoas, de acordo com o Boletim Epidemioldgico da Secretaria de
Vigilancia em Satde/Ministério da Saude, do ano de 2015 na Semana 45 (SE 45), foram
confirmados 116 casos da SCZv em crianc¢as nascidas (Brasil, 2020). No entanto, ha a
possibilidade de existir mais criancas com a sindrome que foram deixadas de fora dessa
estatistica.

As caracteristicas bioldgicas inerentes as criangas com a SCZV fazem com que
demandas muito especificas surjam, principalmente no que diz respeito a comunicagéo e
a interacdo social destes sujeitos, sendo por isso, 0 processo educacional escolar desta
crianca, um grande desafio para todos os envolvidos, em especial para as mulheres
cuidadoras. Estes, frente as barreiras impostas pela sociedade, veem as limitacGes de suas
criangas ainda mais agravadas, e por isso guardam em si angustias, devido as inUmeras
incertezas quanto ao futuro de suas criangas e quanto ao seu proprio futuro.

Tais circunstancias levam essas mulheres a situagdes de estresse diante das tantas
demandas apresentadas pela crianca e que sdo potencializadas devido a falta das
condigdes materiais adequadas para o cuidado digno; uma vez que, segundo Diniz (2016),
0 maior numero das mulheres, que tiveram seus filhos diagnosticados com SCZV, sdo
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pertencentes a grupos de vulnerabilidade social: negras, pobres e menores de idade. E
estas, ou suas mdes (j& que muitas dessas mulheres engravidaram ainda quando eram
menores de idade), tornaram-se cuidadoras de suas criangas em tempo integral, sendo por
isso impossibilitadas de entrarem, ou, no caso de algumas, voltarem ao mundo do
trabalho. Deste modo, essas mulheres passaram a depender das politicas sociais de
transferéncia de renda, ou de outras acGes assistencialistas por parte de ONGs, politicos
ou de drgéos da sociedade civil organizada.

Na busca de uma maior compreenséo sobre o fendmeno a que pretende investigar
essa pesquisa, foi realizado um levantamento de estudos que tratassem ou se
aproximassem da tematica do processo educacional inclusivo de criangas com a SCZV e
de suas cuidadoras. Para tal, consultamos a Plataforma de Teses e Dissertacdes da
CAPES, pelo fato de que nela estdo depositadas as pesquisas de diversos programas de
poés-graduacdo, vinculados as universidades e outras instituicdes de ensino superior
brasileiras.

Os descritores utilizados na busca foram: “Sindrome Congénita do Zika Virus e
Educacéo Inclusiva”; “Sindrome Congénita do Zika Virus e Educagéo Inclusiva e Maes”;
“Zika Virus e Mulheres”; “Sindrome Congénita do Zika Virus e Mulheres e Educagao
Inclusiva”; “Zika Virus e Mulheres e Cuidado”; “Zika Virus e Maes e Organizacao nao
Governamental”; “Sindrome Congénita do Zika Virus e Associagdo de Familiares”; e,
“Sindrome Congénita do Zika Virus e Cuidado”.

Para fins de melhor delimitar as buscas, o recorte temporal pesquisado foi de 2017*
a 2022. Também foram utilizados os seguintes critérios de inclusdo: pesquisas que
investigaram o fendmeno da relacdo educacdo inclusiva e alunos com a SCZV; trabalhos
que problematizaram tematicas relacionadas as mulheres cuidadoras de criangas com
SCZV e o cuidado; trabalhos de pesquisa que investigaram associacdes e ongs voltadas
para familiares de criangas com a SCZV; e, estudos que se debrucaram sobre a SCZV e
a temética do cuidado.

Como resultado da busca, foram encontradas sete teses (Araujo, 2020; Ribeiro,
2022; Carvalho, 2017; Bulhdes, 2019; Teixeira, 2019; Souza, 2021; Martins, 2022) e
dezoito dissertacdes (Batista, 2019; Dias, 2019; Azevedo, 2020; Moura, 2021; Santos,

1 A Organizagdo Mundial de Satide (OMS) decretou a situacdo de epidemia no ano de 2016. O ministério
da Salde Brasileiro, por sua vez, manteve a emergéncia até o ano de 2017.

FONTES: < Ministério da Saude declara fim da Emergéncia Nacional para Zika e microcefalia —
Ministério da Sadde (www.gov.br)>; < OMS anuncia fim de emergéncia mundial por zika — DW —
19/11/2016>; Acesso em 03 out. 2023.
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2021; Ferreira, 2021; Pereira, 2022; Cabral, 2018; Lima, 2019; Santos, 2021; Marques,
2021; Manuli, 2021; Souza, 2021; Campos, 2020; Santos, 2020; Davi, 2018; Oliveira,
2019; Lobrigate, 2020).

Do Total dos trabalhos pesquisados, encontramos uma tese (Araudjo, 2021) e seis
dissertagdes (Batista, 2019; Dias, 2019; Azevedo, 2020; Moura, 2021; Santos, 2021,
Ferreira, 2021) que apresentam como objetivo investigar o processo de incluséo escolar
da crianca com SCZV; e quatro teses (Ribeiro, 2022; Carvalho, 2017; Bulhdes, 2019;
Teixeira, 2019) e treze dissertacOes (Dias, 2019; Pereira, 2022; Cabral, 2018; Lima,
2019; Santos, 2021; Marques, 2021; Souza, 2021; Davi, 2018; Oliveira, 2019; Vieira,
2019; Lobrigate, 2020; Souza, 2021; Martins, 2022) que analisaram fenémenos
referentes ao cuidado direcionado as mulheres cuidadoras das criancas com a referida
sindrome.

Os estudos realizados evidenciam que, quando se trata do fendmeno do
processo educacional inclusivo da crianca com SCZV, as analises limitam-se em apontar
para a necessidade de formacdo continuada de professores e dos profissionais de apoio
escolar, melhorias na estrutura fisica da escola e recursos didaticos apropriados para o
trabalho com essas criangas (Batista, 2019; Araujo, 2021; Moura,2021), centralizando a
solucdo na formacdo dos docentes e na acessibilidade.

Quanto aos estudos, devido a quantidade de trabalhos (17), que tiveram como
principal sujeito de pesquisa as mulheres cuidadoras, organizamos eles em trés eixos de
acordo com os seus fendmenos de pesquisa:

e Eixo 1- Questdo Social e Politica Social (Carvalho, 2017; Cabral, 2018;

Santos, 2021; Marques, 2021; Souza, 2021);

e Eixo 2 - Cuidado sob a Perspectiva Clinica (Davi, 2018; Lima, 2019; Bulhdes,

2019; Vieira, 2029; Andrade, 2021; Manuli, 2021);

e Eixo 3 - 0O Cuidado sob a Perspectiva Psicossocial (Teixeira, 2019; Oliveira,

2019; Lobrigate, 2019; Souza, 2021).

Assim, com base no levantamento realizado, observa-se que ha uma lacuna
quanto as investigacfes que tratam sobre a mulher cuidadora da crianca com SCZV e a
incluséo escolar. Ou seja, as pesquisas — que discorrem sobre a educacgéo inclusiva das
criancas com a referida sindrome — se detém sobre a formacédo de professores e sobre a
acessibilidade estrutural da escola; enquanto que as pesquisas sobre as mulheres
cuidadoras focaram nos aspectos da questdo social e das politicas sociais, nao

estabelecendo relagdes entre estes temas com o da educacéo inclusiva, evidenciando uma
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aparente fragmentagdo entre eles, que sdo temas considerados relevantes para essas
mulheres e suas criancas.

Desta forma, tendo como escopo superar essa lacuna, e compreender as causas da
fragmentacdo mencionada, a presente pesquisa parte da seguinte pergunta problema:
quais as significacGes atribuidas, por quatro mulheres - cuidadoras de criancas acometidas
pela SCZV - acerca do processo de incluséo escolar de suas criangas?

Dito isso, esta pesquisa de doutorado objetiva explicitar e analisar a dimensao
subjetiva do processo de incluséo escolar a partir das significacdes constituidas por
mulheres cuidadoras associadas a uma ONG voltada ao apoio as familias de criancas
com a Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV).

De forma especifica, a pesquisa tem 0s seguintes objetivos: a) Descrever e
explicar as determinacdes sécio-histdricas que constituem a realidade concreta das
mulheres cuidadoras de criancas com Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV)
associadas a uma ONG; b) Apreender e analisar as significagdes produzidas pelas
mulheres cuidadoras de criangas com a SCZV, acerca do papel da ONG na qual sé&o
associadas, ante o processo educacional-inclusivo de suas criangas; ¢) Apreender as
significacbes das mulheres que exercem o papel de cuidadoras de criancas com SCZv
sobre o processo educacional inclusivo de suas criangas.

Assim, frente a este contexto desafiador, a Psicologia Sécio-Histérica pode ser
considerada uma perspectiva tedrica relevante para a investigacdo da realidade
supracitada, uma vez que tal perspectiva, apoiada nos estudos de Vigotski e no
Materialismo Historico Dialético, apreende a realidade como um complexo constituido a
partir da relacdo dialética dos sujeitos com o seu meio material e com os demais sujeitos
(Marx, 1850, 1996, 2007, 2008a, 2008b, 2010; Engels, 1988, 1999, 2010; Lukécs, 1979,
2013, 2014; Kosik, 1969; Vigotski, 2009, 2010, 2011, 2021; Luria, 1986). Para tal, a
Psicologia Socio-Historica considera as necessidades materiais e 0 modo de producéo
pertinentes a0 momento historico em que estdo imersas, a fim de apreender a realidade e
superar 0o que se manifesta de imediato, rompendo com modelos fossilizados de
pensamentos que sdo estruturados por ideologias criadas pela burguesia.

Outro aspecto considerado relevante que nos leva a acreditar que a Psicologia
Socio-Histdrica é adequada para o escopo deste trabalho de pesquisa, é o fato de a
humanidade ser concebida, por essa perspectiva tedrica, como algo a ser constituido, e
ndo inerente ao sujeito desde o seu nascimento. Isto €, a Psicologia Socio-Histdrica,

quando se debrucga sobre a constituicdo do “ser humano”, ela 0 concebe enquanto um ser
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social, e ndo como um ser meramente bioldgico. Pois, conforme Bock (1999), priorizar o
aspecto bioldgico do ser humano é concebé-lo de forma muito generalizada e abstrata.
Deste modo, a perspectiva sdcio-historica evidencia que as caracteristicas do ser humano
sdo resultantes das interacGes dialéticas deste e 0 meio social. Nesta relacdo, o ser
humano, por meio da atividade, modifica o seu entorno e é por ele modificado. E desta
maneira que as funcbes psiquicas humanas sdo constituidas, das relagdes do individuo
com seu contexto social e cultural, mediadas pela linguagem (Aguiar, 2009).

Para Vigotski (2009), a linguagem exerce funcdo mediadora, pois ela traz
conceitos construidos pela cultura. Aguiar (2013), por sua vez, diz que a linguagem é um
instrumento basilar para que as mediacfes se deem no bojo das relagdes sociais, pois é
por meio dela que o ser humano se torna sujeito, apreende e torna concreto o mundo das
significacOes que sdo caracterizadas pela relagdo dialética entre significados e sentidos
constituidos pelos sujeitos frente a realidade vivenciada.

E na busca da compreensdo dessa realidade que a Psicologia Socio-Historica,
quando se debruca sobre ela, utiliza categorias de analises como: historicidade, totalidade,
sentidos, significados, necessidade e motivo, atividade e consciéncia e dimensdo
subjetiva. Estas categorias, segundo Aguiar (2009), permitem que o investigador va para
além do que é imediato, isto €, da aparéncia do fenémeno.

Neste sentido, investigar a dimensdo subjetiva consiste em analisar as
determinagfes que constituem o fendmeno, ou seja, 0s tragos sociais que, de forma
dialética, também sdo propriedades dos sujeitos historicos. Desse modo, é possivel
aproximar-se do concreto por meio da “[...] localizagdo, explicitagdo e explica¢do das
determinacbes (...), buscando sua génese histérica, pela qual, dissolvida sua
imediaticidade chega-se ao concreto” (Aranha; Aguiar, 2016 p. 183).

O processo de investigacdo da dimens&o subjetiva deve ter como ponto de partida
e de chegada o ser humano, sendo este compreendido a partir da perspectiva socio-
historica, a saber: como um sujeito constituido na e pela atividade que se da por meio das
relagdes sociais.

Assim, tomando como base essa compreensdo - e pautado em autores como
Vigotski, Luria, Leontiev, entre outros -, o pesquisador da Dimensdo Subjetiva da
Realidade se debruca sobre as falas dos sujeitos, tomando-as como unidades de anélise,
a fim de se aproximar dos seus sentidos e significados. Deste modo, o pesquisador

poderd, segundo Bock e Aguiar (2016), destacar e revelar a génese do movimento de
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determinado fendmeno da realidade que € constituida pelo sujeito e que também € deste
constituidora.

Quando nos referimos aos significados, conforme Vigotski (2009), trata-se da
zona considerada mais estavel do sentido. E a0 mesmo tempo, um fendémeno de discurso
e intelectual. Bock e Aguiar (2016) também discorrem sobre o conceito de significado
afirmando que s&o producdes historicas e sociais que permitem a verbalizacdo e a partilha
de nossas experiéncias. Uma outra caracteristica dos significados é que “possibilitam uma
comunica¢do mais universal, que se materializa na generalizacdo da palavra” (Bock;
Aguiar, 2016, p.52).

J& os sentidos, segundo Vigotski (2009), trata-se da zona mais fluida que
sintetiza o afetivo e o cognitivo, o individual e o social, sdo constituidos no plano mais
singular, isto é, no plano da subjetividade dos individuos. Os sentidos sdo, para Bock e
Aguiar (2016): “[...] um agregado de todos os fatos psicologicos que surgem na nossa
consciéncia como resultado da palavra”. (p. 54).

Portanto, com base nas significagdes produzidas pelas mulheres cuidadoras de
criancas com a SCZV sobre a inclusdo escolar, defendemos a tese da relevancia de a
escola assumir uma postura fundamentada na ética do cuidado para com as criancas
acometidas pela SCZV, tendo como principio a Acessibilidade Afetiva; contrapondo-se
ao que, hegemonicamente, € considerada como fungdo social da escola: transmitir
sistematicamente o contetdo curricular, tendo como sujeito, do processo de ensino-
aprendizagem, o aluno considerado produtivo para o mercado de trabalho. Desta maneira,
a escola podera ser para os estudantes com a SCZV, principalmente, o espaco do cuidado
atento para as suas demandas biopsicossociais e para as das suas cuidadoras que as
acompanham de forma integral.

Isso posto, a tese foi organizada do seguinte modo:

No primeiro capitulo, intitulado O método como estudo cientifico
comprometido com o processo de transformacgdo da realidade: a investigacédo a
partir do Materialismo Histdrico-Dialético e da Psicologia Sécio-Histdrica, nos
deteremos nas perspectivas tedrico-metodologicas que basilaram a construgédo dessa tese:
o Materialismo Historico-Dialético e a Psicologia Sécio-Histérica. Também, neste
capitulo sera explicitado o caminhar metodoldgico galgado para a obtengdo das
informacdes e procedimento de analise.

No segundo Capitulo, que apresenta como titulo A Epidemia do Zika Virus e a

Sindrome Congénita do Zika Virus no Nordeste: o vildo ndo € o mosquito!,
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trataremos do fendmeno da epidemia do Zika Virus no Nordeste, e do consequente
nascimento de criangas com microcefalia e com a Sindrome Congénita do Zika Virus
(SCZV). Faremos isso a partir das perspectivas tedricas assumidas nesta pesquisa, a fim
de superar os aspectos bioldgicos e naturalizantes do fenémeno estudado.

O terceiro capitulo, que tem como titulo Organiza¢Ges ndo Governamentais
(ONGS) e sua funcdo no Sistema Capitalista na América Latina: revolucgao,
resisténcia ou conformismo? apresenta uma analise, com base nas perspectivas do
Materialismo Histérico-Dialético e da Psicologia Socio-Historica, acerca da atuacdo das
ONGs em paises capitalistas periféricos.

O quarto capitulo, que traz como titulo: As intersecc@es entre cuidado, inclusédo
escolar e ONG: as significacfes das mulheres cuidadoras de criangas com a SCZV,
terda como escopo analisar as significacbes das participantes da pesquisa sobre a
relevancia da ONG, enquanto espaco de luta por direitos, e a intersec¢do com o cuidado,
e com a inclusdo escolar da crianga com SCZV.

O quinto capitulo traz como titulo: A Dimensdo Subjetiva do Processo de
Inclusdo Escolar das Criangas com SCZV: significagdes de mulheres cuidadoras.
Tomando como fundamento tedrico o Materialismo Histérico-Dialético, os estudos de
Vigotski e a Pedagogia Historico-Critica, e com base na andlise dos sentidos e
significados das mulheres cuidadoras participantes desta pesquisa, este capitulo discorre
sobre a dimensdo subjetiva do processo educacional escolar inclusivo das criangas com
SC2Zv.

Por fim, longe de ter como objetivo encerrar as discussdes e analises nesta tese

sobre a temética em questdo, o presente texto é finalizado com as consideracdes finais.
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1. O METODO COMO ESTUDO CIENTIFICO COMPROMETIDO COM OPROCESSO

DE TRANSFORMAGCAO DA REALIDADE: A INVESTIGACAO A PARTIR DO

MATERIALISMO HISTORICO DIALETICO E DA PSICOLOGIA SOCIO-
HISTORICA

(...) toda ciéncia seria supérflua se houvesse
coincidéncia imediata entre a aparéncia e a
esséncia das coisas (Marx, 2008, p. 1080).

Karl Marx, pensador do século XIX, e indubitavelmente reconhecido como um
pensador crucial nas Ciéncias Humanas, em seus escritos intitulados Teses sobre
Feuerbach, asseverou que, diferente dos filosofos que se detiveram em entender o mundo,
€ necessario, muito mais, transformar o mundo (Marx, 2007). Foi com este olhar voltado
para a realidade que Karl Marx, em parceria com Engels, toma como base a dialética de
Hegel - pensador alemdo que influenciou os pensadores da época com uma filosofia
fundamentada no idealismo - e elabora uma densa teoria que, em seu proprio dizer, tinha
como escopo corrigir a dialética hegeliana, pois estava de “cabega para baixo”.

O que Marx faz, em contraposicdo ao movimento apontado pela filosofia de
Hegel, é apontar para a necessidade de a investigacao ter como objeto a realidade objetiva,
isto é, a realidade concreta. Marx assim o fez quando tomou como objeto de estudo a
sociedade burguesa. Neste sentido, no processo de investigacdo, Marx tira o sujeito do
ndcleo do processo de conhecimento da realidade e volta o seu olhar para a realidade
concreta material, para o ser do objeto que, nesse processo, € modificado ao passo em que
modifica o sujeito do conhecimento. Esta perspectiva metodoldgica, por se debrucar
sobre o ser do objeto, se caracteriza como sendo ontoldgica.

Do ponto de vista ontoldgico, o sujeito esta subordinado ao objeto. Isto quer
dizer que o sujeito, no processo de conhecimento, ndo cria teoricamente o objeto, ele o
traduz no formato de conceitos. Isto é, o pesquisador traduz a realidade concreta, a
realidade do proprio objeto, partindo da realidade do ser para depois pensar como deve
apreendé-lo. E a partir dessa premissa que se compreende o motivo de o estudo da
subjetividade ter como ponto de origem, e de chegada, a realidade (Tonet, 2018). A partir
disso é possivel afirmar que a grande descoberta do Materialismo Historico Dialético de
Marx e Engels foi a concepcdo como um ser social constituido fundamentalmente pelo
trabalho.

Sobre o trabalho, o Materialismo Historico Dialético lhe atribui o estatuto de

categoria fundante do Ser Social. Por sua mediacdo, o ser humano transforma a natureza



para fins de suprir suas necessidades, e nesse processo 0 ser humano também se
transforma. Assim, o objeto construido pelo individuo por meio do seu trabalho passa a
ser a materialidade da sua subjetividade, ao passo em que também ocorre 0 processo de
subjetivacdo da materialidade.

Essa compreenséo do trabalho implica dizer que a relagdo do ser humano com a
natureza, intermediada pelo trabalho, propiciou - e propicia - saltos ontoldgicos da espécie
humana. E por meio destes saltos que “[...] as categorias especificamente peculiares do
novo grau de ser vdo assumindo, nos novos complexos, uma supremacia cada vez mais
clara em relacdo aos graus inferiores, os quais, no entanto, continuam fundando
materialmente sua existéncia” (Lukacs, 2013, p. 86).

E no processo de objetivacdo, por meio do trabalho, que o ser humano se
diferencia dos outros animais. Ao contrario destes, o ser humano da inicio ao processo de
objetivacdo por meio do pensar, isto &, do planejar. Este ato é denominado por Lukacs de
Po6r Teleoldgico. Trata-se da abstracdo que direciona o trabalho a um determinado fim, a
um ponto, a um determinado comportamento. Essa posicao teleoldgica, mesmo dada de
forma singular, implica na esfera da universalidade que € constituida pela inter-relacao
dos complexos sociais que formam a realidade.

Sobre isso, Lukacs assim afirma:

As condigdes fundamentais de todo movimento econbmico e social sdo sempre
e apenas as posicdes teleoldgicas dos homens. Neste nivel, ndo faz nenhuma
diferenca que sejam posi¢bes econdmicas; cientificas ou morais. Trata-se
sempre de uma posi¢do real quando se experimenta transforma-la no &mbito
da praxis (Lukécs, 2014, p. 97).
Tendo como base a teoria de Lukacs, a respeito da premissa de que a historia
social e natural ¢é orientada pelo Por Teleologico, Maceno (2019) chama a atengéo para o

fato de que, para isso, faz-se necessario um sujeito consciente.

Por isso, ao ver o0 mundo como teleologicamente orientado, esse alargamento
da teleologia para além do trabalho e da préxis humana constr6i, como
consequéncia necessaria a crenga na existéncia de um sujeito que ordena e pde
em movimento o mundo, que ha um autor consciente que atualiza as
finalidades conscientes (Maceno, 2019, p. 41).

Compreender o ser humano enquanto Ser Social, é compreendé-lo como
constituido fundamentalmente pelo trabalho que, por sua vez, é orientado por um pensar
teleoldgico, ou seja, um pensar que orienta este trabalho para uma finalidade. Com base
nisso, podemos afirmar que no ato de planejar a acéo e sua finalidade, da-se o inicio da

atividade do trabalho. E é justamente nesse ponto que nos diferenciamos dos animais. A
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este respeito ja é bastante conhecida a fala de Marx sobre a comparacdo da abelha com o
arquiteto e a teceld. Com essa analogia, Marx afirma que o pior dos arquitetos ainda é
superior as abelhas, por mais que estas bem facam sua colmeia, pois somente o ser
humano possui a capacidade de planejar o trabalho a ser realizado (Marx, 1996).

Engels (1876) também atribui ao trabalho lugar central no processo de
desenvolvimento da humanidade, pois quando, em seu processo evolutivo, o ser humano
passou a andar de forma ereta, e assim ter as maos livres para manusear objetos e com
eles fabricar ferramentas, ele ndo sé usou das mdos como 6rgao do trabalho, ja que ndo
sO as maos foram aperfeicoadas para a tarefa, mas sim todo o corpo humano: “Mas a mao
ndo era algo com existéncia propria e independente. Era unicamente um membro de um
organismo integro e sumamente complexo. E o que beneficiava a mao beneficiava
também a todo o corpo servido por ela” (Engels, 1876, p. 3).

Assim, o filésofo inglés, parceiro de Marx, com base em seus estudos sobre o
papel do trabalho no processo da evolugdo humana, conclui que o trabalho ndo é apenas
a fonte da riqueza humana, como afirmavam os economistas da época, mas sim a “[...]
condicdo basica e fundamental de toda vida humana. E em tal grau que, até certo ponto,
podemos afirmar que o trabalho criou o proprio homem” (Engels, 1876, p. 1).

No entanto, com o surgimento do modo de producdo capitalista, o ser humano
foi despossuido do produto do seu trabalho por parte de quem é detentor dos meios de
producdo, isto é, a classe burguesa. Este fendmeno, em termos marxianos, € denominado
de Estranhamento/Alienagéo.

Marx sobre o trabalho estranhado/alienado diz que:

Na medida em que o trabalho estranhado (...) estranha do homem a natureza,
(...) [e o homem] de si mesmo, de sua propria fungdo ativa, de sua atividade
vital; ela estranha do homem o género [humano] (...). Uma consequéncia
imediata disto, de o homem estar estranhado do produto do seu trabalho, de
sua atividade vital e de seu ser genérico € o estranhamento do homem pelo
[préprio] homem (Marx, 2010, p. 84-85).

O estranhamento/alienacdo consiste no apartamento entre o trabalhador e o
produto do seu trabalho. Isto é, o trabalhador, no modo de producéo capitalista, acaba por
ndo se reconhecer de maneira efetiva no processo de producgéo; afundando-se, nas
palavras de Marx (2010), ao patamar de mercadoria, e, segundo ele, das mais
insignificantes. O trabalho alienado leva ao estranhamento entre o ser humano e o produto
do seu trabalho: a mercadoria; tornando-se também estranhado da sua condi¢do de

humanidade, e, por isso, empurrado ao estado de miserabilidade humana.
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Sobre esta relacdo trabalhador e mercadoria (nos moldes capitalista), Marx
considera que: “[...] quanto mais formado o seu produto, tanto mais deformado o
trabalhador, quanto mais civilizado o seu objeto, tanto mais barbaro o trabalhador.”
(Marx, 2010, p 513). Essa relacédo, ainda de acordo com Marx (2010), € inversamente
proporcional, trata-se de uma grande contradicdo do modo de producdo capitalista: pois
na medida em que o trabalhador aumenta o volume da produgdo com seu trabalho, o
acumulo de capital fica em poucas maos, nas dos detentores do modo de producéo, deste
modo 0 monopdlio da-se de forma terrivel.

O processo de desumanizagdo do trabalhador, em decorréncia do trabalho
alienado, foi naturalizado ao longo da historia das sociedades capitalistas. Desse modo, a
desigualdade de classes foi internalizada como algo inerente a natureza humana para a
manutencdo da desigualdade social enquanto realidade, e também da prética do trabalho
alienado, considerada essencial para o capitalismo. Para esta finalidade, a burguesia
dissemina seus interesses particulares, isto é, 0 monopélio das riquezas e a obtencdo da
propriedade privada por parte dos senhores do capital, como sendo leis universais,
naturais. Em suma, a riqueza produzida pelo trabalhador, assim como a terra arada por
este, deve ser compreendida, por quem é explorado, como naturalmente propriedades do
capitalista. Tais ideias sdo ratificadas por ideologias.

Sobre ideologia, Marx (1848) entende como sendo a inversdo do pensamento. O
pensador alemdo afirma isso tomando como exemplo Feuerbach que, mesmo antes de
Marx, apontava para a inversao ideoldgica presente na ideia de Deus: pois sendo um ser
criado pelo ser humano (enquanto ideia), Deus passou a ser considerado criador do mundo
e de todos 0s homens, e estes passaram a ser seus servos. Marx, mesmo reconhecendo a
importancia das conclus@es de Feuerbach acerca do aspecto ideoldgico religioso, vai mais
além, apontando para os aspectos sociais: “Feuerbach ndo vé, por isso, que o proprio
‘sentimento religioso” € um produto social e que o individuo abstrato que analisa pertence
a uma determinada fonte de sociedade” (Marx, 1848, s/p).

Segundo Loéwy (1992), o conceito de ideologia dado por Marx, isto €, como
inversao de pensamento, foi posteriormente superado por Lenin que, por sua vez, atribuiu
a ideologia como sendo uma forma de concepcdo da realidade social ou politica
constituida a partir do interesse de uma determinada classe.

Diferente de Marx e Lenin, Lowy (1992), basilado nos estudos de Karl
Mannheim (1972), afirma ser a ideologia:

[...] o conjunto das concepcdes, idéias, representacles, teorias, que se
orientam para a estabilizacdo, ou legitimacdo, ou reproducédo, da ordem
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estabelecida. Sdo todas aquelas doutrinas que tém um certo carater conservador
no sentido amplo da palavra, isto €, consciente ou inconscientemente,
voluntaria ou involuntariamente, servem a manutengdo da ordem estabelecida
(L6wy, 1995, p. 13).

E na sociedade capitalista liberal que as ideologias s&o disseminadas a fim de
que os ideais, interesses e valores da classe dominante sejam universalizados enquanto
regras, e a exploracao dos dominados seja naturalizada. Mészaros (2016) chama a atengéo
para o fato de que na sociedade liberal-conservadora hd uma impregnacao de ideologias
que impdem suas regras, que distorcem e tornam tendenciosos 0s valores que sdo
impostos como verdades universais, e que sao aceitos sem questionamentos. E um desses
valores é o de que, na realidade concreta da historia, a riqgueza material cabe somente a
algumas pessoas, ou seja, as detentoras dos meios de producdo, enquanto que a maioria
dos trabalhadores é destinada a pobreza e a miséria.

Tal realidade, que € compreendida como sendo concreta e imutavel — devido as
ideologias que perpassam e constituem a sociedade — é, na verdade, uma
pseudoconcreticidade, que consiste no que € compreendido como concreto no a priori do

que é manifesto.

1.1. O Materialismo Historico-Dialético e a superacdo dialética da
pseudoconcreticidade

Na realidade concreta, fendmeno e esséncia estdo amalgamados, onde “[...] o
fendmeno indica a esséncia e, a0 mesmo tempo, a esconde” (Kosik, 1969 p. 11). Por
fendmeno entende-se, segundo Kosik (1969), o que se manifesta com maior frequéncia e
de forma imediata, distintamente da esséncia que, nesse movimento dialético do “claro e
escuro da verdade e engano” (ibid.), se oculta. E por causa da dinamicidade do movimento
dos fendmenos que a concreticidade ndo se manifesta de imediato, sua génese se oculta

no aparente, isto é, nas palavras de Kosik (ibid.), manifesta-se de forma pseudoconcreta.

O complexo dos fendmenos que povoam o ambiente cotidiano e a atmosfera
comum da vida humana, que, com a sua regularidade, imediatismo e evidéncia,
penetram na consciéncia dos individuos agentes, assumindo um aspecto
independente e natural, constitui 0 mundo da pseudoconcreticidade. A ele
pertencem: - O mundo dos fendmenos externos, que se desenvolvem a
superficie dos processos realmente essenciais; - O mundo do trafico e da
manipulacdo, isto €, da praxis fetichizada dos homens (a qual ndo coincide com
a praxis critica revolucionaria da humanidade); - 0 mundo das representacdes
comuns, que sdo projecBes dos fendbmenos externos na consciéncia dos
homens, produto da praxis fetichizada, formas ideoldgicas de seu movimento;
- 0 mundo dos objetos fixados, que ddo a impressao de ser condi¢des naturais
e ndo sdo imediatamente reconheciveis como resultados da atividade social dos
homens (Kosik, 1969, p. 11).

22



A partir da defini¢do de Kosik, podemos considerar como pseudoconcreticidade,
a naturalizacdo de situacbes como a pobreza e a miséria, dentre outros males muito
comuns nas sociedades capitalistas. Tais fendmenos sdo considerados pelo
neoliberalismo como realidades concretas, como fenémenos sociais cristalizados e
imutaveis no que diz respeito a exploracdo do homem pelo homem, considerando esta
como uma condigédo natural. Contudo, na verdade, tratam-se de ideologias que favorecem
que a pratica da exploracao por parte dos detentores do capital para com o trabalhador —
que tem seu trabalho alienado — sejam “justificadas” como verdades inerentes a

humanidade, mas que na realidade sdo manipuladas.
O pensamento comum é a forma ideoldgica do agir humano de todos os dias.
Todavia, 0 mundo que se manifesta ao homem na préxis fetichizada, no trafico
e na manipulagdo, ndo ¢ o mundo real, embora tenha a ‘consisténcia’ e a
‘validez’ do mundo real: é a projecdo, na consciéncia do sujeito, de
determinadas condigdes historicas petrificadas (Kosik, 1969, p. 15).

Frente a pseudoconcreticidade, a pesquisa com base no materialismo historico
e dialético, enquanto proposta tedrico-metodologica, propde a destruicdo da realidade
forjada por ideologias da classe burguesa e que, como ja dito, sdo difundidas como
verdades imutaveis. A destruicdo dessa pseudoconcreticidade sé é possivel a partir da
analise com base no pensamento critico-dialético.

Debrucar-se sobre a realidade de modo dialético implica em, de forma critica,
compreender a realidade em si, indo para além do seu aparente aproximando-se 0 mais
possivel da sua esséncia. Apreender a esséncia da realidade requer do pesquisador
conhecer de forma aprofundada a realidade a ser investigada, a fim de descrevé-la,
explica-la e supera-la.

A partir disso, o que a priori se manifesta como realidade concreta e ja
predeterminada ao sujeito, e que o reduz, nas palavras de Kosik, “ao nivel de uma praxis
utilitaria” (1976, p. 19), pode ser destruida. Isso significa que a coisa em si, a esséncia
que compde a realidade pode ser alcangcada. Contudo, ela ndo é imdvel, pois esta sempre

em movimento: fazendo-se, desenvolvendo-se e realizando-se:

Ao contrério do mundo da pseudoconcreticidade, o mundo da realidade € o
mundo da realizacdo da verdade, é 0 mundo em que a verdade ndo é dada e
predestinada, ndo estd pronta e acabada, impressa de forma imutavel na
consciéncia humana: é o mundo em que a verdade devém (Kosik, 1969, p. 19).

Destarte, alcancar ou se aproximar da realidade concreta, ou seja, apreender o

real movimento do fendmeno consiste em:

1) Critica revolucionaria da praxis da humanidade, que coincide com o devenir
humano do homem, com o processo de ‘humanizag¢do do homem’ (...), do
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qual as revolucdes sociais constituem as etapas-chave; 2) Pensamento
dialético, que dissolve o mundo fetichizado da aparéncia para atingir a
realidade e a ‘coisa em si’; 3) Realizagdes da verdade e criagdo da realidade
humana em processo ontogenético, visto que para cada individuo humano o
mundo da verdade é, a0 mesmo tempo, uma sua criagdo propria, espiritual,
como individuo social-histérico (Kosik, 1969, p. 19-20).

Estes pontos, apresentados por Kosik, devem ser compreendidos como
consubstanciais para quem se propde a realizar pesquisas utilizando a perspectiva teorico-
metodologica do Materialismo Histérico-Dialético. Logo, uma das principais
caracteristicas (se ndo a maior) da pesquisa com base nessa perspectiva é 0 seu

comprometimento com o ato revolucionario.

1.2.A pesquisa como ato revolucionario/transformador da realidade

A pesquisa que tem como fundamento o Materialismo Historico-Dialético deve,
frente a pseudoconcreticidade e as ideologias que lhes servem de sustento, ter como
objetivo descrever, explicar e superar 0 que se manifesta a priori como sendo concreto.
Por isso, a pesquisa, com base nessa perspectiva tedrica, deve ser compreendida como
um importante instrumento na construcdo do conhecimento emancipatorio e, por
conseguinte, revolucionario.

Ainda sobre o principio revolucionario que norteia 0 Materialismo Historico-
Dialeto, Frigotto (2007) afirma que o conhecimento produzido pela investigacdo
realizada com base na referida perspectiva tedrica, deve levar a um agir politico concreto
na busca de romper com 0 modo de producéo capitalista, almejando a constru¢do de uma
nova ordem social ndo mais pautada na dominagé@o de uma classe sobre a outra. E isso,
diferente do que propaga a ideologia dos opressores, é possivel, pois 0s seres humanos
sdo ativos sociais e historicos; e, conscientes da sua capacidade de promover mudancas
reais podem superar o capitalismo, modo de produgdo que se sustenta por meio da
vampirizacdo da classe dos trabalhadores, desapropriando-lhes do produto do seu
trabalho e reduzindo o trabalhador a condicao de miserabilidade.

Portanto, a pesquisa que utiliza do Materialismo Historico-Dialético como base
tedrico-metodoldgica parte da concepcao de que os sujeitos e a realidade social que os
constituem - e que é por eles constituida - sdo unidades dialéticas, articuladas. Isso a partir
da perspectiva da totalidade. A totalidade, enquanto categoria do Materialismo
Historico-Dialético, ndo deve ser compreendida como a mera soma ou articulacdo de
elementos que, harmoniosamente, revela a realidade objetiva. Ao contrario, o uso da

categoria da totalidade deve pressupor que a realidade objetiva estd em movimento
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constante, e que além das conexdes ela é também constituida de contradi¢fes, como as
que encontramos no modo de producdo capitalista. A este respeito Carvalho (2017)
considera da seguinte maneira:

No caso da totalidade modo de producdo capitalista, sdo incontaveis as
conexdes que encerram também incontaveis contradi¢cdes, que se estendem e
se multiplicam desde a imediata producdo da mercadoria, passando por todos
os processos (e totalidades) intermediarios (troca, circulagdo simples,
circulagdo do capital, etc.), até o momento mais amplo da concorréncia e das
crises do sistema. Tais contradicbes combinam-se para assegurar o
desenvolvimento do capital; mas, em épocas de crise, quando explodem e
rompem as respectivas unidades (combinacéo do salario com a mais-valia para
a valorizacdo do valor, etc), podem-se manifestar revelando, tanto na teoria
quanto na prética, o desacordo interno e imanente desse modo de producao,
poténcia que se coloca como pressuposto objetivo da possibilidade de sua
ruptura (p. 55)

Assim, considerando que a perspectiva do Materialismo Historico e Dialético
concebe a realidade objetiva como algo em processualidade, em movimento, ela parte da
compreensdo de que a realidade objetiva é explicitada em sua totalidade a partir da
conexdo singular-particular-universal (Pasqualini, Martins, 2015). E por meio da
decodificacdo desta relacdo dialética que é possivel apreender para além da aparéncia
imediata do fendmeno, aproximando-se mais da realidade objetiva.

Deste modo, quando se trata de pesquisa com base no Materialismo Historico e

Dialético, o pesquisador, conforme Pasqualini e Martins (2015), deve:
[...] fundamentar-se na compreensdo de como a singularidade se constréi na
universalidade e, a0 mesmo tempo e do mesmo modo, como a universalidade
se concretiza na singularidade tendo a particularidade como mediacéo (p. 02-
03)
A singularidade refere-se ao que, imediatamente, se manifesta aos sentidos. Esta
na aparéncia do fenbmeno, compreender a sua esséncia € ir para além da aparéncia. O
movimento de ir além da aparéncia, exige que o pesquisador busque a ontogénese do
objeto estudado, suspendendo o que é fenoménico, e € neste processo que o pesquisador
buscar decodificar as leis que regem o fendmeno, explicitando como a universalidade se
expressa e se concretiza na singularidade (Pasqualini, Martins, 2015). Ao que diz respeito
a particularidade, esta é mediacdo, pois a particularidade condiciona e sintetiza nas
expressdes particulares dos sujeitos as dimensbes da singularidade com a da
universalidade, isto ¢, tem a funcdo de mediadora neste processo. Ou seja, € na “[...]
mediacao da particularidade que as determinagdes universais se expressam no singular”

(Pasqualini, Martins, 2015, p. 06).

25



O ato de pesquisar, para 0 Materialismo Historico-Dialético e para a Psicologia
Sécio-Histdrica, consiste em buscar compreender, junto aos sujeitos da pesquisa, as
determinacfes sociais que constituem a realidade e os aspectos ideoldgicos fetichizados
que estdo ocultos nela (Prates, 2003). Para esse fim, a analise dos dados produzidos deve
ser contextualizada, ndo presa em leituras que ndo contemplam o movimento da realidade
e dos sujeitos. Por isso que se faz mister que os dados produzidos sejam fundamentados
na fala, no dialogo, nas narrativas contadas pelos participantes, j& que é no discurso e na
acao que estes sujeitos revelam seu modo de vida, significando suas relac@es sociais as
quais constituem esses sujeitos enquanto sinteses delas.

A pesquisa que toma como base o materialismo histérico dialético deve numa
entrevista, por exemplo, buscar saber e compreender como séo as vidas dos sujeitos

envolvidos na pesquisa, deve ser privilegiado

[...] ndo uma reconstituicdo cronoldgica, mas a historia a partir de fatos
significativos, contextualizados, na tentativa de realizar o que Lefebvre chama
de detour, um retorno ao passado que, reencontrado e reconstruido por
sucessivas reflexdes, volta mais aprofundado, libertado de suas limitagdes,
superado, no sentido dialético (Prates, 2003, p.04).

Uma vez levados a este “detour”, hd enormes possibilidades de, por meio da
intervencdo realizada pelo pesquisador, os sujeitos irem para além do que Kosik (1969)
denominou de pseudoconcreticidade, compreendendo e superando a “realidade” que,
devido a inumeros fatores ideoldgicos, foi naturalizada e apresentada como imutavel.

E importante ressaltar que, ao se falar em possibilidades, esté se falando, em certa
medida, de um aspecto da realidade:

A possibilidade néo é a realidade, mas é também ela uma realidade: que o
homem possa ou ndo possa fazer determinada coisa, isto tem importancia na
valorizacéo daquilo que realmente se faz. Possibilidade quer dizer ‘liberdade’.
A medida da liberdade entra em definicdo de homem. Que existam
possibilidades objetivas de ndo se morrer de fome e que, mesmo assim, se
morra de fome € algo importante, ao que parece. Mas a existéncia das
condigdes objetivas - ou possibilidade, ou liberdade - ainda ndo € suficiente: é
necessario ‘conhecé-las’ e saber utiliza-las. Querer utiliza-las (Gramsci, 1995,
p. 47).

Assim, diante da realidade que é constituida pela desigualdade social, camuflada
pelas ideologias da classe burguesa que condicionam 0s sujeitos - ideologias que se
mostram de forma tdo superior, impositivas e poderosas - € de extrema importancia a

crenca nas possibilidades de mudangas dessa realidade por meio de lutas contra
hegemonicas, diante de situagdes excludentes e opressoras.
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Contudo, conforme Prates (2003), para que seja possivel transformar a realidade
€ necessario antes conhecé-la bem, assim o movimento do real pode ser apreendido,
identificado, assim como as relacGes de poderes contidas nele, e outras ideologias
excludentes. Neste sentido, o ato de pesquisar deve partir da compreensdo de que a
realidade € constituida do movimento da praxis. Nas teses sobre Feuerbach, a esse
respeito, Marx afirma: “[...] € na praxis que o homem deve demonstrar a verdade, isto &,
a realidade e o poder, o carater terreno do seu pensamento (Marx, 1850, s/p)”.

Corroborando a ideia de Marx, Lukécs (2013) afirma que na préaxis tudo é
objetificacdo, uma vez que o ser humano objetiva seus sentimentos e pensamentos,
expressando-os pela linguagem. Porém, segundo Vigotski (2009), a linguagem ndo €
capaz de expressar 0 pensamento em sua totalidade, pois o pensamento pode falhar
quando tornado linguagem. Mas, mesmo com essa caracteristica apontada pelo estudioso
Bielo Russo, é por meio da linguagem que ocorre o principal intercambio entre os seres
humanos.

Diante da analise pretendida neste capitulo, compreende-se que, no processo da
pesquisa que tem como base teérica 0 Materialismo Historico-Dialético, as cadeias de

mediagdes devem ser dispostas, promovendo momentos de reflexdo que, quando
vivenciadas no coletivo, podem levar os sujeitos a superarem a realidade aparente, a fim
de torna-la mais condizente com a emancipa¢do humana. Portanto, diante das inimeras
manifestacdes das desigualdades sociais, oriundas da exploracdo do homem pelo homem,
e por causa da naturalizacdo destas, as pesquisas que se interessam por essa tematica
devem, além de se debrucar sobre a realidade, promover movimentos a fim de supera-la.

Tendo em vista esse escopo, 0 Materialismo Histérico Dialético é a abordagem
tedrico-metodoldgica mais adequada. Isso por causa do seu carater ontoldgico que busca
aproximar-se da esséncia do movimento do fendmeno, na procura de superar 0 caos que
é caracteristico do aparente, do que se manifesta imediatamente no fendmeno estudado.

Como um fenémeno que se manifesta no aparente caotico e que deve ser superado,
podemos tomar como exemplo o fendmeno da exploracdo do homem pelo homem, t&o
caracteristico da sociedade fundamentada no modo de producéo capitalista. Segundo a
I6gica liberal, esse tipo de exploragdo sempre existiu e existird na historia da humanidade.
Tal ideologia, entre outras, € disseminada como sendo uma verdade universal e tem como
meta por grilhdes nos explorados, para que nao lutem; e também mordacas, para que
sufoquem o seu grito. E isso ndo ocorre somente de forma brutal, mas também de formas

subjetivas “[...] produzidas pelo anestesiamento das consciéncias pelos degradantes
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produtos culturais com os quais a populacéo é bombardeada cotidianamente pelos meios
de comunicagdo” (Duarte, 2011, p. 341).

E diante dessa realidade forjada que a pesquisa deve se deter: ndo s6 para
descrevé-la e explica-la; mas também, supera-la. O ato de compreender e superar a
realidade deve, portanto, ser pautado na logica dialética e na praxis: por meio da légica
dialética, o pesquisador compreenderd que a realidade ndo é imovel, ao invés, estd em
constante movimento; e, por meio da préxis, compreenderd que o conhecimento tedrico
e pratico esta amalgamado. Tal compreensédo € de grande importancia para a pesquisa que
pretende intervir na realidade junto aos sujeitos que a vivenciam, a fim de torna-los
protagonistas das suas proprias mudangas.

Isso ndo quer dizer que esse protagonismo se refere a um individualismo solipsista
idealista burgués, que apregoa a supervalorizacdo do individuo enquanto “um grande
senhor de si”, da sua historia e do seu destino. Ao contrario: significa dizer que, sendo o
ser humano sintese das inimeras determinacfes sociais, ele é constituido pelo processo
de objetivacao e apropriacao.

Assim, a partir da compreensdo de que o ser humano ndo pode ser compreendido
como tal, fora das relacdes sociais, a pesquisa realizada com base na perspectiva abordada
neste trabalho de pesquisa, somente podera dar passos contundentes no processo de
transformacdes contra-hegemonicas quando propiciar espacos de reflexdes coletivas que
levem as acdes de mudancas na realidade objetiva de todos os participantes.

1.3.A Psicologia Sdcio-Histdrica

Conforme ja anunciado, esta tese se insere no constructo tedrico de Marx, Engels,
Vigotski, Luria e Leontiev. Estes pensadores fundamentaram a elaboracgéo da perspectiva
adotada neste trabalho de pesquisa, a saber: a Psicologia Sécio-Historica. Esta
perspectiva teodrica é introduzida no Brasil, na década de 1970, em decorréncia da
insatisfacdo frente as correntes hegemonicas presentes na psicologia social da época, que
se dividia entre objetivistas e subjetivistas e que geravam conflitos dicotémicos:
objetivismo vs. subjetivismo; teoria vs. pratica, etc.

Deste modo, encabecada pela professora Silvia Lane, juntamente com outros
professores e com estudantes da Pontificia Universidade Catolica (PUC) de Sao Paulo/SP,
a Psicologia Sdcio-Historica tem como foco pensar numa psicologia voltada para as
questBes sociais brasileiras, a partir da investigacdo que tem o "conhecimento cientifico
como praxis, unidade entre saber e fazer" (Bock, Ferreira, Gongalves, Furtado, 2015, p.
48).
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Para isso, uma nova concepgéo de ser humano foi adotada por essa perspectiva: a
do ser humano constituido sécio-historicamente, ndo determinado em seu nascimento,
mas sim como sintese das determinagdes sociais que 0 constituem pelas indmeras
mediacdes que o atravessam. Assim, a Psicologia Sécio-Historica traz como proposta
compreender 0 homem como sujeito ativo, social e histérico. De acordo com Furtado
(2015), para a Psicologia Socio-Histdrica, o ser humano € a sintese de multiplas
determinaces sociais, e isso se deve ao fato de o psiquismo humano ser constituido, de
modo inseparavel, da dimensdo objetiva e da dimensdo subjetiva; e neste processo 0s
determinantes da constituicdo do psiquismo humano tém base material, isto €, ttm como
base 0 modo de producéo.

Ao compreender o ser humano desta maneira, a Psicologia Socio-Histdrica
confronta perspectivas psicoldgicas pautadas no positivismo - que basila correntes
tedricas objetivistas — e, em perspectivas tedricas pautadas no subjetivismo - que
individualiza o sujeito, colocando-0 no centro do processo da construcdo do
conhecimento. Assim, para a Psicologia Socio-Historica, 0 sujeito tem 0 seu psiquismo
constituido a partir da realidade objetiva, intervindo nela, transformando-a ao passo em

que também se transforma.
Apesar de centrar o foco da andlise do psiquismo, consideramos que 0s
determinantes desse processo tém base material e que, em Ultima instancia,
repousam sobre as bases concretas de constituicdo da sociedade (a producéo).
Por fim, entendemos que a expressdo psiquica humana suplanta o arcabougo
biol6gico do individuo e passa a constituir o campo que, na falta de uma
definicdo mais rigorosa, chamamos de subjetividade (Furtado, 2015, p. 93).
Para esta perspectiva, 0 ser humano € entendido como um ser que se constitui
relacionando-se de forma dialética com o social; e este sujeito, por sua vez, € unico,
singular e universal, e por isso ele se distingue da realidade social, ja que se trata de um
individuo e ndo se dilui na realidade. S&o diferentes (Aguiar, 2015). Ao se debrucar sobre
a constitui¢do do “ser homem”, a Psicologia Socio-Histdrica ndo concebe como sendo
uma ‘“natureza humana”, mas sim como condi¢do humana”. Isto é, o ser humano ¢
concebido como um ser social, e ndo como um ser meramente biologico, pois, conforme
Bock (1999), priorizar o aspecto bioldgico do ser humano é concebé-lo de forma muito
generalizada e abstrata.
Luria (1986) chama a atencdo para a importancia da atividade humana no
processo de desenvolvimento psiquico do sujeito. A atividade é compreendida por Luria
(1986) como trabalho social que, devido as suas inumeras funcées, faz com que surjam

novos comportamentos humanos desvinculados do bioldgico. Nessa perspectiva, a
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conduta humana ndo é mais determinada por instintos bioldgicos, pois novos motivos
mais complexos vao se constituindo e, com estes, novas formas de atividades psiquicas
especificas do ser humano (Luria, 1986).

QOutro fator considerado por Luria (1986) como importante para o0
desenvolvimento do psiquismo humano, para a superagdo das condic¢Ges bioldgicas, é a
linguagem. A linguagem foi decisiva, segundo Luria, para a passagem do comportamento

animal a atividade consciente do ser humano. A este respeito Luria considera:

No processo do trabalho socialmente dividido, surgiu nas pessoas a
necessidade imprescindivel de uma comunicagdo estreita, a designacdo da
situacdo laboral na qual tornavam parte, ocasionando a aparigéo da linguagem.
Nas primeiras etapas, esta linguagem esteve estreitamente ligada aos gestos,
0s sons inarticulados podiam significar tanto ‘cuidado’ como ‘esforga-te’, etc.,
ou seja, o significado do som dependia da situacdo prética, das acdes, dos
gestos e da entonacdo com que era pronunciado [...] Este sistema de codigos
teve uma importancia decisiva para o desenvolvimento posterior da atividade
consciente do homem (Luria, 1986, p. 22).

Com base no excerto anterior, é possivel considerar que a atividade humana e seu
processo de complexificacdo ao longo da historia levou ao desenvolvimento da
linguagem e, por sua mediacdo, as fungdes psiquicas humanas que foram constituidas a
partir das relagfes do individuo com seu contexto social e cultural, construindo assim a
consciéncia humana. Por sua vez, esta reflete 0 mundo objetivo que a precede. Vale
ressaltar que o reflexo do qual se trata o presente texto, ndo tem caracteristica especular,
isto €, ndo se trata de um mero reflexo mecénico, linear. Ao contrério, trata-se “[...] de
uma construcio que depende da sua base material concreta” (Furtado, 2015, p. 94). Essa
construcdo é realizada pelo pensamento, de forma abstrata, a partir da nossa relagdo com
o mundo material que precede o sujeito: “A a¢do independe da consciéncia! Neste
sentido, a nossa agdo € mediada pela relacdo direta com o mundo e € reflexo dessa
relagdo” (Furtado, 2011, p.73). Neste processo de relacdo direta com o mundo, a
linguagem humana assume papel de grande importancia.

A linguagem, para Vigotski (2009), ndo é uma simples vestimenta do pensamento
- como acreditavam os psicologos da corrente associativista - ao invés, ela exerce funcao
mediadora importante no processo do desenvolvimento psiquico dos sujeitos. E por meio
da linguagem que conceitos séo construidos pela cultura.

Luria (1986), por sua vez, atribui importancia a linguagem por esta, em
decorréncia da historia social, ter se transformado em um substancial instrumento do
conhecimento humano, levando o ser humano “a superar os limites da experiéncia

sensorial, individualizar as caracteristicas dos fendmenos, formular determinadas
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generalizacOes ou categorias. Pode-se dizer que, sem o trabalho e a linguagem, no homem
ndo se teria formado o pensamento abstrato categorial” (Luria, 1986, p. 22).

Portanto, a linguagem é um instrumento fundamental para que as mediacgdes se
deem no bojo das relacBes sociais, pois é por meio dela que o ser humano se torna
individuo, apreende e torna concreto o mundo das significacdes, que sdo caracterizadas
pela relacdo dialética entre significados e sentidos constituidos pelos sujeitos frente a
realidade vivenciada (Aguiar, 2009).

E, para compreender a realidade vivenciada, a investigacdo com base na
Psicologia Socio-Histdrica postula que o pesquisador se abstenha de um olhar linear e
quantificado, que sdo posturas herdadas do positivismo. Pois, frente a complexidade
pertinente a investigacdo da realidade, devido ao movimento dialético que amalgama
esséncia e aparéncia, faz-se necessario “[...] romper com os limites impostos pela
epistemologia positivista, como o instrumentalismo, o verificacionismo etc.” (Aguiar,
2015, p.158).

E na busca da compreensdo dessa realidade que a Psicologia Socio-Historica,
quando se debruca sobre ela, utiliza categorias de analises, como: Historicidade,
Totalidade, Sentidos e Significados, Necessidade e Motivo, Atividade e Consciéncia.
Ainda, segundo Aguiar (2009), as categorias permitem que o investigador va para além
do que é imediato, isto é, da aparéncia do fenémeno, superando o que Kosik (1969)
denominou de Pseudoconcreticidade.

Vale ressaltar que é por meio destas categorias de analises que o pesquisador, que
tem como base a Psicologia Sécio-Historica, apreende pelo concreto pensado o
movimento real do objeto, isto €, por meio as categorias o sujeito apreende 0 movimento
da dimensédo objetiva superando o caos aparente, se aproximando da esséncia que esta
amalgamada a aparéncia.

Contudo, para poder investigar o real, faz-se necessario ao pesquisador da
Psicologia Socio-Historica compreender a dimensao subjetiva da realidade, j& que no
processo de criagdo, por meio do trabalho, o ser humano objetiva sua subjetividade ao
passo em que subjetiva a objetividade. A partir dessa compreensdo entendemos ser
relevante investigar, a partir das significagdes dos familiares de criangas com a SCZv,
que se encontram matriculadas em escolas regulares, a dimensao subjetiva do processo
de escolarizacao, para que desta maneira nos aproximemos da génese do movimento do

fendmeno que fundamenta o processo educacional inclusivo dessas criangas.
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Portanto, € sobre a categoria da Dimensao Subjetiva da Realidade (DSR) que se

detera o préximo topico.

1.4. A Psicologia Sdcio-Historica e a Categoria da Dimensdo Subjetiva da

Realidade

A concepcdo sobre o ser humano que a Psicologia Sécio-Historica apresenta — a
de que a humanidade ndo é inata ao individuo, ao inves é constituida por meio de um
processo de humanizacdo fundamentado na relagdo dialética individuo e dimensdo
objetiva — é fundamental para a compreensdo da realidade. Neste intento, a categoria da
Dimensdo Subjetiva da Realidade (DSR) faz-se mister para apreender as multiplas
determinacGes que constituem o ser humano e a realidade a qual ele constitui e é por ela
constituido.

Investigar a dimensdo subjetiva consiste em analisar as determinacGes que
constituem o fendmeno, ou seja, 0s aspectos sociais que, de forma dialética, também séo
propriedades dos sujeitos histéricos. Desse modo, é possivel aproximar-se do concreto
por meio da “[...] localizag&o, explicitacéo e explicacdo das determinacdes (...), buscando
sua génese historica, pela qual, dissolvida sua imediaticidade chega-se ao concreto”
(Aranha; Aguiar, 2016 p. 183).

O processo de investigacdo da dimensdo subjetiva deve ter como ponto de partida
o individuo, mas nao de forma individualizada, desvinculado da dimensdo objetiva. Pelo
contrério, faz-se precipua a compreensdo de que o0 sujeito é constituido das inimeras
determinacg6es socioculturais, na e pela atividade, por meio das rela¢6es sociais. Portanto,
0 ser humano investigado é um sujeito social e historico, ja que, como afirma Furtado
(2015, p. 102): “[...] o contetido psiquico ndo tem origem no proprio individuo, mas
constitui uma construcao social”.

Deste modo, para a compreensdo dos individuos faz-se mister analisar as
mediacgdes soOcio-historicas, caso contrario, seria considerar 0 sujeito como passivo,
inerte, negando que sua constituicdo esta relacionada e fundamentada na praxis,
corroborando as concepcdes tradicionalistas das ciéncias humanas que dicotomizam a
realidade em objetividade e subjetividade, descolando o sujeito da sua realidade, e das
significacbes que a compde, naturalizando, desta forma, os fendmenos, levando a uma

andlise abstrata, universalista a respeito dos individuos e da sociedade (Bock, 2016).
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Assim, fazer pesquisa tendo como categoria de analise a DSR é compreender, de
acordo com Bock (2016), que objetividade e subjetividade s&o, na verdade, &mbitos de
um processo de transformacéo oriundo da agéo coletiva do ser humano no mundo, em
que a subjetividade é materializada e a objetividade subjetivada, sendo este processo
dialético, movel. E deste modo, portanto, que a PSH compreende que o psiquico humano
é construido.

Neste processo de construcdo do psiquico humano, a linguagem, como ja
mencionado nesse texto, exerce importante papel. Vigotski (2009) — considerando que a
palavra € a sintese contraditoria entre o pensamento e a linguagem — aponta o significado

da palavra como a unidade de analise do desenvolvimento psiquico do sujeito.
Encontramos no significado da palavra essa unidade que reflete da forma mais
simples a unidade do pensamento e da linguagem. O significado da palavra,
como tentamos elucidar anteriormente, € uma unidade indecomponivel de
ambos 0s processos e ndo podemos dizer que ele seja um fendmeno da
linguagem ou um fendmeno do pensamento (Vigotski, 2009, p. 398).

O significado da palavra, para Vigotski (Ibidem), é o que a constitui e é para ela
indispensavel. Sua importancia é tal que o pensador bielo-russo afirmou que a palavra
sem o significado é morta, é vazia. Vigotski (2009) também pontua que o significado da
palavra ndo é um aspecto do discurso, mas sim um conceito, uma generalizacdo. Isto
significa dizer que a generalizacdo contida na palavra é, de forma absoluta, a
representacdo da realidade na consciéncia; e que a palavra e o significado estdo
imbricados e sdo produzidos socialmente. Somente a partir desta compreensao é possivel
um entendimento psicolégico da palavra, isto €, um entendimento sobre o
desenvolvimento da palavra com significado.

Outra caracteristica, mencionada por Vigotski (2009), atribuida ao significado, é
que, com base na relagdo pensamento e palavra, ele modifica-se em sua natureza interior,

produzindo novos conceitos. Assim diz Vigotski:

A luz da analise psicoldgica, essa relagio é vista como um processo em
desenvolvimento, que passa por uma série de fases e estagios, sofrendo todas
as mudancas que, por todos os seus tracos essenciais, podem ser suscitados
pelo desenvolvimento no verdadeiro sentido desta palavra. Naturalmente néo
se trata de um desenvolvimento etério e sim funcional, mas 0 movimento do
préprio processo de pensamento da idéia a palavra é um desenvolvimento. O
pensamento ndo se exprime na palavra mas nela se realiza (Vigotski, 2009, p.
409).

E por esse motivo que a unidade de analise do pesquisador da Psicologia Sécio-
Historica € a palavra com significado. E nesta que o pensamento se reestrutura e se

transforma, isso por meio de um processo de transi¢do entre pensamento e palavra, e vice-
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versa. Sobre este movimento, Vigotski diz que a linguagem € constituida de dois aspectos:
um interior, chamado por ele de aspecto semantico; e um outro fasico, que é a forma como
¢ transmitida (oral, escrita, sinalizada). Contudo, como afirmou o mesmo autor, ha
momentos em gue, nesse processo, 0 pensamento falha na palavra. Tal constatacdo levou
Vigotski a considerar ndo somente o significado mais também o sentido da palavra.

Portanto, quando nos referimos aos significados, conforme Vigotski (2009), séo,
ao mesmo tempo, um fendmeno de discurso e intelectual. Bock e Aguiar discorrem sobre
o conceito de significado afirmando que sdo produgdes historicas e sociais que permitem
a verbalizacdo e a partilha de nossas experiéncias. Outra caracteristica dos significados é
que “possibilitam uma comunica¢do mais universal, que se materializa na generaliza¢do
da palavra” (Bock; Aguiar, 2016, p.52).

Ja os sentidos, conforme Bock e Aguiar (2016), trata-se da zona mais fluida que
sintetiza o afetivo e o cognitivo, o individual e o social, constituida no plano da
subjetividade dos individuos. Para Vigotski (2009), os sentidos séo o conjunto dos fatos
psicoldgicos que a palavra desperta na consciéncia humana, e tém como caracteristicas
principais a fluidez, a dinamicidade, a complexidade e apresenta diversas zonas de
estabilidades variadas.

Sobre a diferenca entre significado e sentido, Vigotski (2009) afirma que o
significado “[...] € um ponto imovel e imutdvel que permanece estavel em todas as
mudangas de sentido da palavra em diferentes contextos” (p. 465). Ja o sentido: “[...] ¢
inconstante. Em uma operacao, ela aparece com um sentido, em outra, adquire outro; [...]
o significado é apenas uma pedra no edificio do sentido” (Ibid.).

Assim, tendo como base o que fora até aqui exposto, o pesquisador que almeja
debrucar-se sobre a Dimensdo Subjetiva da Realidade, deve apreender a génese do
movimento real do fenbmeno concreto, a partir da investigacdo dos sentidos e
significados indiciados nas falas dos participantes. Pois, 0 estudo dessas categorias
permite, de forma dialética, a aproximacéo de determinadas zonas da realidade concreta
sintetizando os aspectos que constituem a realidade explicitando-os (Bock; Aguiar, 2016).
E, para isso, o procedimento de anélise de dados denominado Nucleos de Significagdo

(NS) é apontado por Aguiar e Ozella (2006) como procedimento adequado.

1.5.Procedimentos de producéo dos dados:
Tendo em vista 0s objetivos apresentados nesta pesquisa, o instrumento utilizado
para a obtencdo dos dados foi a Entrevista Dialogada (Lakatos; Marconi, 2009; Gil,

1999), realizada com quatro mulheres cuidadoras de criangas com SCZv, frequentadoras
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de uma associagdo, situada no municipio de Maceié-Al, que tem como objetivo apoiar
familiares dessas criancas.

A escolha pela entrevista deve-se ao fato, segundo os autores supracitados, de este
instrumento permitir mais liberdade para explorar amplamente uma questéo, podendo o
entrevistador direciona-la da forma que for mais adequada. Este instrumento é também
definido por Gil (1999, p.117) como sendo “uma forma de interagdo social” e também
“uma técnica muito eficiente para a obtencdo de dados em profundidade acerca do

comportamento humano” (p.118).

1.6.Procedimentos de andlise: os Nucleos de Significacéo

Como ja dito neste trabalho, a perspectiva teérico-metodologica adotada sera a da
Psicologia Sdcio-Historica. Com base em Vigotski (2009), esta perspectiva toma como
unidade de andlise a palavra com significado, uma vez que € nesta que se encontra a
unidade indecomponivel entre pensamento e palavra. Assim, tomando como base o que
ja fora tratado acerca do que é significado e sentido, e considerando que a aproximacéo
deste Gltimo é o escopo da pesquisa que se debruca sobre a Dimensdo Subjetiva da
Realidade, este trabalho optard como procedimento de analise os Nucleos de
Significag&o.

O procedimento denominado de Nucleos de Significacdo (NS), de acordo com
Aguiar e Ozella (2013), € precipuo para o processo de apreensao dos sentidos produzidos
pelos sujeitos acerca da realidade que, como ja dito exaustivamente nesse texto, €
constituida pelo sujeito e, a0 mesmo tempo, o constitui. Assim, o pesquisador se detera
sobre a fala dos participantes expressas em entrevistas semiestruturada, entrevistas
dialogadas, historias de vida ou por meio de outro instrumento de obtengdo de
informacoes.

Neste processo, 0 pesquisador deve levar em consideracdo, como adverte Aguiar
(2015), a compreenséo da fala do sujeito da pesquisa que expressa seu pensamento (que
é sempre emocionado). E necessario apreender o significado da fala. Agindo dessa forma
0 pesquisador estara superando o aparente, aproximando-se da génese do fendmeno, pois
0 processo de transicdo do pensamento para a palavra com significado tem como
mediacéo o sentido (Aguiar, 2015) que, como ja explicitado neste trabalho, € a soma dos
eventos psicoldgicos despertados na consciéncia pela vivéncia. Esta, conforme Vigotski
(2018), refere-se a “[...] unidade na qual se representa, de modo indivisivel, por um lado,

0 meio, 0 que se vivencia (...), ¢, por outro lado, como eu vivencio isso” (p. 78).
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E importante salientar que, tendo em vista que a unidade de anélise ¢ a palavra
com significado, deve-se tomar como ponto de partida o sujeito, ja que a subjetividade é
0 objeto de estudo do pesquisador que pretende investigar a dimensdo subjetiva da
realidade. Porém, a totalidade da realidade concreta ndo se encontra no sujeito; este, na
verdade, € a sintese das determinagfes histdrico-sociais que mediam o processo de
formacdo do sujeito psiquico. E, explicitar tais mediacdes é o objetivo do pesquisador da
Psicologia Sécio-Histdrica, uma vez que as media¢Ges sdo constitutivas do sujeito
psiquico e da realidade.

Assim, considerando os desafios inerentes ao processo de investigagdo das
mediagdes que constituem a subjetividade humana, como por exemplo o desafio de
conseguir superar 0 caos que se apresenta na imediaticidade do fenémeno, o
procedimento de analise dos NS explicita, por meio da analise dialética, as determinacdes
que se configuram subjetivamente, e assim alcanca os sentidos constituidos pelos sujeitos
da pesquisa.

Na pesquisa que tem como base tedrica a Psicologia Sdcio-Historica, a palavra é
0 ponto de partida da analise, € o que se manifesta de modo aparente, por meio do
procedimento dos NS buscamos nos aproximar dos sentidos e sua articulacdo com os
significados, onde o primeiro, segundo Vigotski (2009), “[...] ¢ a soma de todos fatos
psicolégicos que (...) desperta em nossa consciéncia. Assim, o sentido ¢ sempre uma
formag¢do dindmica, fluida, complexa, que tem varias zonas de estabilidade™ (p. 465);
quanto aos significados, 0 mesmo autor afirma: “O significado é apenas uma dessas zonas
do sentido que a palavra adquire no contexto de algum discurso e, ademais, uma zona
mais estavel, uniforme e exata” (ibid.).

Deste modo, segundo Aguiar (2015), o pesquisador, com base nas falas dos
participantes, organiza o Nucleo de Significagdo a partir de temas e questdes centrais que
0s sujeitos apresentam em sua fala. O critério de escolha ndo é a frequéncia em que a
palavra aparece, mas sim a carga emocional e o envolvimento manifestos pelos
participantes da pesquisa. Aguiar (2015) ainda ressalta que, mesmo 0 sujeito nédo
apresentando alguma questdo como relevante, ou que esta apareca pouco em sua fala, o
pesquisador pode compreender que essa questdo seja um nudcleo, por acreditar que se trata
de algo importante para elucidar a questdo pesquisada.

Para que o pesquisador obtenha éxito no procedimento dos NS, faz-se necessario
que, em um primeiro momento, apds a transcri¢cdo dos dados apreendidos por meio do

instrumento utilizado para a obtencdo das informacgdes, seja feita uma primeira leitura,
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destacando os trechos das falas que se manifestam mais emocionados, mais enféaticos,
reiterados. Esses trechos serdo denominados de pré-indicadores. Vale salientar que estas
palavras elencadas para esta fase do processo, por si s, ndo explicitam a génese socio-
historica que as constituem. Para tanto, € necessario o exercicio da analise criteriosa para
tornar explicito o que ndo se manifesta de forma aparente, isto €, 0 movimento dialético
que constitui a realidade. Este movimento da realidade nega o que se manifesta
aparentemente no fendmeno, num processo de sintese, mantendo o que foi negado como
parte integrante dele (Gomes; 2021; Penteado, 2017).

O préximo passo consiste em ler novamente os dados transcritos, verificando e
aglutinando os trechos das falas dos participantes que apresentam similaridades,
complementaridades e contradi¢Bes, por contradicdes ou ambivaléncias presentes nas
falas dos participantes da pesquisa (Aguiar; Ozella, 2006). Os recortes das falas dos
participantes devem constituir-se em teses, para que sejam corroboradas ou néo, essas
teses precisam ser conexas ao todo, para assim mostrar mais aspectos que possam ser
analisados pelo pesquisador. Como resultado desse processo sdo constituidos os
indicadores, e estes, conforme Aguiar e Ozella (2013, p. 310), “sdo fundamentais para
que identifiquemos os conteldos e sua mutua articulacdo, de modo a revelarem e
objetivarem a esséncia dos conteudos expressos pelo sujeito”.

Na terceira etapa, apds repetidas leituras atentas da transcricdo dos dados
produzidos, e posterior a apreensdo e identificacdo dos indicadores, passasse a0 processo
de nucleacdo dos indicadores, formando assim os NS. Este processo deve ser feito com
base nas mediac¢des que constituem o sujeito ou o grupo. Aguiar e Ozella (2013) afirmam
que o processo de constituicdo dos NS caracteriza-se como sendo construtivo-
interpretativo, ja que durante o processo o pesquisador empreende sua compreensao
critica acerca da realidade.

Assim, diante das peculiaridades deste procedimento de analise, fizemos a opcéo
pelos NS por compreendermos que, desta forma, o pesquisador realizard maior abstracéo
e teorizagdo, passando do material empirico — fala do sujeito ou do grupo — para a
compreensdo do fendbmeno em sua concretude, decompondo-o, por meio da analise, e
recompondo-o0 por meio da explicitacdo das suas inUmeras determinagdes constitutivas,

alcancando desta maneira a sua concretude.
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1.7. Locus onde foi realizada a pesquisa

A pesquisa foi realizada em uma ONG, localizada no estado de Alagoas, que
tem como objetivo ofertar servicos terapéuticos, entre outros, as criancas que
apresentam a microcefalia e outros comprometimentos em virtude da Sindrome
Congénita do Zika Virus.

Assim, considerando que sdo poucas as instituicdes que atendem essas criangas
no estado de Alagoas, por motivos éticos, ndo serdo feitas descricdes mais detalhadas
sobre a referida ONG, a fim de manter o sigilo quanto a identidade da instituicdo e das

participantes da pesquisa.

1.8.Caracterizacéo dos participantes da pesquisa:

As participantes da pesquisa foram quatro mulheres, sendo uma avo e trés maes,
todas responsaveis por criangas com multiplas deficiéncias em decorréncia da SCZv. O
critério de escolha das participantes tomou como base o fato de serem associadas a uma
ONG voltada para os familiares de criancas com a SCZv e outros comprometimentos, e
por terem suas criancas incluidas em escolas regulares da rede municipal.

Muito embora mais criangas com as caracteristicas da SCZv estejam matriculadas
em escolas regulares, 0 motivo de serem somente cinco, as participantes desta pesquisa,
se deve ao fato de os demais familiares, responsaveis por criancas com a sindrome, se
negarem a participar do estudo, alegando falta de tempo por causa das inimeras demandas
apresentadas por suas criancas.

Para fins de preservar as identidades destas mulheres, a elas e as suas criangas
serdo dados 0os nomes de pessoas que se destacaram na histdria por suas lutas e feitos em
prol da humanidade, séo elas: Rosa Luxemburgo, avo da Frida; Nina Simon, mée da Olga
Benario; Angela Davis, mae da Dandara; e, Marie Curie, mae do Gonzalez.

Quadro 01 - Caracterizacao das Participantes da Pesquisa

NOME DA CRIANCA POR QUEM E CARACTERIZACAO:
PARTICIPANTE: RESPONSAVEL.:
Rosa Luxemburgo: Frida — 06 anos Mulher branca, residente na cidade de

Maceid - AL, 51 anos. “Dona de Casa”,

Mée de Mercedez, mulher surda que
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gestou, ainda muito jovem, a Frida. Nos
trés primeiros meses de gestacéo,
Mercedez foi acometida pelo zika virus.
Em decorréncia disso, Frida nasce com a
SCZV. A av0, Rosa Luxemburgo, assume
os cuidados de Frida.

Mulher branca, casada, residente na cidade
de Maceio — AL, ndo informou a idade.
Administra um estabelecimento comercial
em sua casa, € Mée de Olga Benério. Sua
filha apresenta a caracteristica da maltipla
deficiéncia, ndo tendo o diagnostico
confirmado para SCZV. Porém, na
auséncia de uma etiologia especifica na
época do nascimento, e devido as
caracteristicas apresentadas por Olga, 0s
médicos atribuiram & SCZV como causa

da maltipla deficiéncia.

Mulher negra, residente em Macei6 — AL.
Funcionéria publica da rede municipal de
salde. Mae de duas meninas gémeas.
Sendo uma delas Dandara, crianca com a
SCzV.

Nina Simon: Olga Benario — 07 anos
Angela Davis: Dandara — 06 anos
Marie Curie: Gonzéalez — 07 anos

Mulher branca, 23 anos, residente em
Maceid — AL, mée solo e desempregada.
Méae de Gonzalez.

Fonte: Criacdo do autor

Ressaltamos que todas as participaram leram e assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), e que esta pesquisa foi autorizada pelo



Comité de Etica e Pesquisa (CEP), conforme o Certificado de Apreciacio Etica (CAAE)
de n®52057021.5.0000.5013.
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2. A EPIDEMIA DO ZIKA VIRUS E A SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS

NO NORDESTE: O VILAO NAO E O MOSQUITO!

O século XX foi marcado por profundas crises e mudancas, desde a primeira
grande crise do capitalismo, com a quebra da bolsa de Nova lorque, em 1929, até a sua
grande vitoria marcada com a queda do muro de Berlim e a dissolucdo da Unido Soviética,
dando fim a denominada experiéncia socialista no mundo. O fim da Uni&o Soviética levou
ao surgimento de varios outros paises que passaram a ser alvo do grande imperialismo
capitalista que, na busca de colonizar territdrios anteriormente considerados socialistas,
diminuiram a intensidade de investimentos que vinham sendo realizados nos paises
denominados, a partir da ldgica eurocéntrica, de paises periféricos.

Estes paises apresentam algumas caracteristicas em comum, tais como: indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) baixo, sistemas de salde precarizados, planejamento
familiar pouco discutido, saneamento basico ndo existente - levando a propagacédo de
endemias, epidemias e doencas parasitarias. Tais doencas sdo denominadas de Doencas
Negligenciadas por serem recorrentes nas camadas da populacdo pobre e, por isso, ndo
merecedoras de investimentos de recursos para fins de pesquisa.

Entre essas doencas, encontram-se as que tém como vetor o mosquito Aedes
Aegypti, a saber: Dengue, Chikungunya, Febre Amarela e o Zika Virus. Sendo esta
ultima, a que mais foi mote para as midias de noticia no Brasil e no mundo, devido aos
danos causados em bebés nascidos de mulheres acometidas pelo virus zika durante a
gestacao.

Os danos causados aos recém nascidos que foram acometidos pelo virus, ainda
quando no periodo de formacéo intrauterina, consistem em: malformacéao, deficiéncia
intelectual, deficiéncia visual, deficiéncia motora, entre outros comprometimentos, sendo
a microcefalia a caracteristica mais evidenciada.

O primeiro registro do Zika Virus foi em macacos conhecidos como Rhesus, em
1947, na floresta Zika, em Uganda, e o primeiro caso de infeccdo em seres humanos foi
registrado em 1952, também na Africa (Marinho, 2018). O Zika Virus é um arbovirus da
familia flaviviridae que tem como vetor varios mosquitos, dentre eles o Aedes Aegypti,
que no Brasil ja é conhecido por ser considerado responsavel pela transmisséo da dengue,
virus ja conhecido pelos brasileiros.

No Brasil, sobre como e quando foi que se deu a entrada deste virus, ndo ha

consenso entre os pesquisadores. Porém, existem duas principais hipdteses: a primeira é



a de que o virus tenha se propagado no Brasil durante os jogos da copa do mundo de
futebol, em 2014; pois se tratava de um evento que atraiu milhares de pessoas de varias
partes do mundo para as terras brasileiras. E, a segunda hipotese é a de que o virus tenha
chegado ao Brasil por meio dos participantes do torneio internacional de canoagem, que
aconteceu no Rio de Janeiro no periodo 12 a 17 de agosto de 2014 (Diniz, 2016).

Independentemente de qual destas hipoteses esteja correta, 0 que se constatou de
forma inequivoca foram os danos causados por este virus as criangas nascidas de maes
que foram por ele contaminadas, onde o maior nimero de casos foi registrado no Nordeste
do Brasil, principalmente nos estados da Paraiba, Pernambuco, Alagoas e Bahia.

Segundo Diniz (2016), a novidade ndo estava no surto do Zika Virus, pois a
presenca do virus entre os seres humanos ja é conhecida ha meio século em paises do
continente africano. A grande novidade “foi o surto de microcefalia associado ao surto de
zika no Brasil por transmisséo vertical, termo usado para descrever a doenca transmitida
da mulher gravida para o feto e que pode alterar o seu desenvolvimento ou mesmo
provocar adoecimentos permanentes” (Diniz, 2016, p. 12).

Assim, foi no ano de 2015 que, diante dos muitos casos de criangas recém nascidas
que apresentaram a caracteristica da microcefalia, principalmente nos estados da Regido
Nordeste, o Ministério da Saude (MS) declarou estado de emergéncia de satde publica a
nivel nacional, enquanto que a Organizacdo Mundial da Saide (OMS), aliada a
Organizacao Pan-Americana de Saude (OPAS), solicitou que outros paises notificassem
casos de criangas nascidas com microcefalia e/ou com outros comprometimentos
(Marinho, 2018).

No Estado de Alagoas, de acordo com o Boletim Epidemioldgico da Secretaria de
Vigilancia em Saude/Ministério da Saude, do ano de 2015, na Semana 45 (SE - 45), foram
confirmados 116 casos da SCZv em criancas nascidas (Brasil, 2020). No entanto, ha a
possibilidade de existirem mais criangas afetadas pela SCZV, que foram deixadas de fora
dessa estatistica, em decorréncia da énfase dada & microcefalia. Desconsiderando assim
outras caracteristicas proprias da sindrome.

No inicio da epidemia, conforme Diniz (2017), o criterio principal utilizado para
o0 alerta em salde publica foram as criangas recém-nascidas que ndo apresentavam o
perimetro cefélico condizente com o tempo gestacional. O perimetro estabelecido como
regular, no inicio da epidemia, foi de 33 cm nos bebés recém-nascidos acima de 37
semanas, sendo posteriormente reduzido para 32 cm. Outras alteragfes, quanto ao

perimetro cefalico dessas criangas, foram feitas no ano de 2016. Neste mesmo ano houve
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mudancas de critérios quanto ao perimetro cefélico. O critério adotado foi o da tabela
InterGrowth, para fins de uma padronizagdo internacional estabelecida pela OMS.
Ficando da seguinte forma: 30,54 cm para os bebés do sexo masculino; 30,24 cm para os
do sexo feminino (Diniz, 2017).

Sobre a necessidade e as consequéncias das mudancas no diametro do perimetro

cefalico de recém-nascidos, a autora considera:

Ha uma razdo para as mudangas nas formas de definicdo de casos suspeitos:
sdo tentativas de aprimorar o sistema de vigilancia epidemioldgica de acordo
com as novas descobertas da ciéncia. Por outro lado, casos descartados por
critérios provisorios adotados durante os primeiros dois anos da epidemia
podem ser atuais casos ‘desconhecidos’ para a rede assistencial. Hoje se sabe
que héa casos de recém nascidos sem o sinal da microcefalia e que podem ter
sido afetados pela sindrome congénita do zika, vindo a apresentar os sintomas
nos primeiros meses de vida (Diniz, 2017, p. 16).

Por causa das mudangas no perimetro cefalico para a caracterizacdo da
microcefalia, e por esta ser considerada a principal evidéncia da SCZv, recém-nascidos
que apresentavam outros comprometimentos, em decorréncia do virus zika, foram
descartados do hall de criancas afetadas, acarretando varios prejuizos no que diz respeito
a garantia de direitos que poderiam ser destinados a estas criangas e seus cuidadores.

Na génese deste fendmeno, apreendemos a sua causa: refere-se ao fato de, na
sociedade gue tem como alicerce o0 modo de producdo capitalista, ser comum a prética
ideoldgica da individualizacdo da questdo social, pois como afirmam Skalinski e Praxedes
(2003), a sociedade capitalista jamais ird assumir a causalidade social da doenca, ao invés,
reduz toda a complexidade que constitui a enfermidade e/ou deficiéncia ao corpo
bioldgico, escamoteando as determinacdes sociais que interferem e forjam o biolégico.

Sobre a individualizacdo dos problemas referentes a questdo social, t&o
caracteristica dos principios das ideologias neoliberais, foi possivel percebé-la nas acbes
do Ministério da Saude do entdo governo da presidenta Dilma Vana Rousseff que, diante
do ndmero crescente de casos de criancas nascidas com microcefalia, propagou
campanhas de conscientizac¢ao para a populagéo, tais como: evitar a gravidez; no caso de
mulheres que ja estivessem gestantes, era recomendado vestirem-se com roupas
compridas, a fim de evitar a picada do mosquito; usar repelentes e até absterem-se de sexo
durante a gravidez, ja que foi constatada a transmissédo via sexual.

Além dessas questdes, que eram atribuidas como de responsabilidade da mulher,
havia o forte apelo, feito por meio dos meios de comunicacdo, sobre os cuidados
necessarios para evitar a proliferacdo do mosquito Aedes Aegypti. Neste sentido, slogans

foram criados pelo Ministério da Saude, e frases de efeito foram ditas, como por exemplo:
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‘O perigo aumentou. E a responsabilidade de todos também’. Em 2015, se ouvia: ‘Se o
mosquito da dengue pode matar, ele ndo pode nascer. Ele agora transmite chickungunya
e zika’. Em 2016, a entdo presidenta Dilma declarou que: ‘Um mosquito ndo é mais forte
que um pais inteiro™ (Diniz, Marinho, 2018; Nunes; Pimenta, 2016).

Assim, no intuito de “vencer o mosquito”, o governo federal, no ano de 2016,
declara situacdo de Emergéncia em Saude Publica de Importéncia Nacional, pela Portaria
N° 1.813/2015. E, em dezembro do mesmo ano, no Recife (PE), lanca o Plano Nacional
de Enfrentamento a Microcefalia (PNEM).

O plano é fundamentado em trés eixos de atuacéo, a saber:

1° Eixo - Mobilizagdo e Combate ao Vetor: este eixo tinha como escopo
promover a diminuicdo do indice de infestacdo do mosquito Aedes aegypt. Para cumprir
este objetivo, varias a¢cdes foram realizadas a fim de comunicar a populagéo informacges
sobre meios de prevencdo, tais como: campanhas publicitarias sobre os cuidados que as
mulheres em idade fértil deveriam ter, confeccdo de materiais impressos contendo
informac@es sobre a transmissdo do virus e os cuidados para evitar o contagio, acdes em
redes sociais e seminérios online;

2° Eixo - Cuidado: este eixo tinha como objetivo melhorar a assisténcia as
gestantes e criancas. Isso deveria ser realizado por meio de duas frentes de trabalhos: a
primeira, voltada para o cuidado com a gestante e o bebé; e a segunda, para o cuidado
com os bebés que apresentavam a ma formacao. A primeira acdo deveria consistir em:
elaborar protocolos e diretrizes para o atendimento a crianca com a microcefalia,
ampliacdo de coberturas de exames de tomografia destinados a estas criancgas e criacdo
de centrais regionais de agendamentos de exames; a segunda frente de trabalho teve como
foco: ampliar o plano criado pelo governo Dilma, intitulado “Viver Sem Limites”, criar
mais centros de reabilitacdo (para além dos 125 ja existentes), envolver a participacao dos
18.240 médicos que eram vinculados ao programa do governo federal “Mais Médicos™?,
confeccdo e distribuicdo de 4.000.000 de Cadernetas da Gestante contendo informacdes
quanto ao pré-natal e 37,5.000.000 de testes rapidos de gravidez destinados as unidades
de saude;

3° Eixo — Realizac&o de Estudos e Pesquisas nesta Area: neste eixo, o objetivo

consistiu no desenvolvimento tecnologico, educacdo e pesquisa. Para esta finalidade,

20 Programa Mais Médico foi criado em 2013 no Governo Dilma. Este programa era constituido por
médicos estrangeiros, principalmente cubanos, que davam assisténcia médica em areas consideradas de
dificil acesso. Este programa foi extinto no ano de 2019, pelo presidente Jair Messias Bolsonaro.
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seriam incentivadas, por parte do governo federal, a realizacéo de pesquisas para fins de
criar tecnologias que visam o diagnostico do zika virus e também para o controle da sua
proliferacdo. Neste eixo, também foi pretendido investir na producdo de vacinas contra o
virus zika.

A partir de uma analise dos eixos de acdo supracitados, é possivel perceber que a
atuacao é centrada nos individuos, tanto com relagdo ao cuidado com seu corpo como nos
dos seus filhos acometidos pelo virus. Também o plano foca no comportamento dos
sujeitos, no que diz respeito a prevencdo e controle do mosquito, convocando-os a
participagdo no seu combate. Estas a¢fes sdo necessarias e importantes, sim. Isso é
indubitavel. Porém, o plano de enfrentamento ndo faz mencéo a estratégias de mudancas
estruturais e significativas, como por exemplo, a ampliacdo do fornecimento de redes de
esgoto, de dgua potavel e de melhores condi¢6es de vida para a populacdo que se encontra
em situacao de vulnerabilidade social. Ou seja, o Estado, enquanto comité da burguesia,
como afirmou Marx e Engels (2008), acaba por individualizar o problema — que é de
caracteristica social — no sujeito singular, atribuindo a este a responsabilidade que seria
do Estado.

O neoliberalismo, enquanto perspectiva que pauta ideologicamente o modo de
producdo capitalista, tem como caracteristica inexoravel fazer com que a causalidade dos
danos da SCZv seja centralizada no individuo; ja que cada um deve ser responsavel pela
ndo proliferacdo do mosquito Aedes Aegypti, isso por meio de diversas acdes
recomendadas pelos 6rgdos publicos de salde, tais como: limpar ou colocar areia em
“pratinhos”, que ficam embaixo de vasos de plantas; cobrir pneus, caixas d’aguas e/ou
qualquer recipiente que possibilite 0 acumulo de agua.

Vemos, portanto, neste tipo de discurso, a ideologia neoliberal da Participacao de
Todos. Isto é, todos sdo chamados a responsabilidade, atribuindo falsamente aos
individuos um empoderamento para a resolugéo, de forma individual, de problemas que,
ao invés de no individuo, tém origem social.

Neste contexto, a epidemiologia classica, por sua vez, reforca ainda mais o
processo de individualizagdo dos danos da SCZv, quando coloca no centro da questédo o
corpo biolégico. I1sso ocorre mesmo diante da existéncia de perspectivas da clinica médica
que reconhecem que as doengas também tém classes sociais. Sobre isso, Skalinski e

Praxedes (2003) comentam:

Na salde publica de hoje, desenvolve-se a pratica da andlise e distribuicéo
social da doenca através de um enfoque clinico-biologicista, pois a sociedade
capitalista ndo pode assumir a causalidade social da doenga sem destruir a
legitimidade de um modelo que preconiza a organizacdo da sociedade para o
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bem de todos e que, na prética, dificulta o0 acesso as condi¢Bes de sadde (p.
307).

Assim, o enfoque nos aspectos bioldgicos, enquanto estratégia neoliberal, tem
como objetivo velar as contradi¢des existentes nas dicotomias saude-doenca / individuo-
sociedade, esvaziando o fendmeno de seu aspecto politico-historico-social. Desta
maneira, a epidemiologia classica oculta a relacdo direta que ha entre a condi¢do social
dos individuos e o seu estado de saude/doenca.

De acordo com o Ranking do Saneamento Basico no Brasil®, elaborado pelo
Instituto Trata, em 2019, contradiz o que afirma os estudos da epidemiologia classica,
pois quase 35 milhdes de pessoas ndo tem acesso a dgua tratada; 100 milhdes ndo contam
com servicos de coleta de esgoto; e destes, apenas 46% sao tratados. Este problema tem
como consequéncia a proliferacao de inimeras doencas, devido ao esgoto que corre em
“céu aberto” e ao consumo de 4gua ndo tratada que, por ndo ser devidamente encanada,
ou por ser escassa, faz com que seja armazenada de forma inadequada, propiciando que
seja criadouro de mosquitos que séo vetores de doencas como a Febre Amarela, Dengue,
Chicungunha e Zika.

Tais doencas afligem, principalmente, a populacdo que se encontra em situacédo
de vulnerabilidade social, isso contradiz a ideia de que a doenca transmitida pelo
mosquito é democratica, como ja foi proclamado em alguns textos cientificos. A esse

respeito, consideram Moreira, Mendes e Nascimento (2018):

Se 0 mosquito é democratico, como alguns anunciavam, por que os retratos na
imprensa eram de mées miseraveis, esgotadas e sem escolhas? Surgem aqui
pari passu as narrativas da deficiéncia: a do pai que abandona a crianga
deficiente e a mulher; a das mulheres das classes mais privilegiadas que néo
sdo alvo das manchetes; a impossibilidade de falar sobre os direitos das
mulheres de escolherem ou néo ter um filho com deficiéncia, de acordo com
os marcadores classe social, raca/cor e geracdo, e a auséncia de destaque sobre
a transmisséo sexual do ZIKAV (p. 698).

Além dos problemas acima mencionados, acerca da pobreza e, por conseguinte,
precaria infraestrutura em que se encontram 0s responsaveis (que em sua maioria sao
mulheres) das criancas acometidas pela SCZv, muitas dessas mulheres ndo conseguem o
devido atendimento de saude a sua crianca. 1Sso ocorre porque, mesmo com a existéncia
do Sistema Unico de Saude (SUS) que, desde a promulgacéo da Constituicio Federal de

1988, visa a garantia do direito de todos ao acesso a um atendimento médico de qualidade,

3 Informacdes do Instituto Trata Brasil — Saneamento é Salde. Disponivel em:
<http://tratabrasil.org.br/pt/estudos/ranking-do-saneamento/itb/ranking-do-saneamento2022>; Acesso em
03 jan. 2022.
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muitas criancas com a sindrome, que residem em municipios ou em comunidades
consideradas distantes dos centros voltados para a estimulagdo essencial e atendimento
médico (estes, geralmente localizados nas capitais), foram excluidas do direito ao
atendimento médico e terapéutico. Como o ocorrido com algumas das criangas com a
SCZV, nascidas no interior do Estado de Alagoas.

A guisa de exemplo, podemos tomar a narrativa feita por Diniz (2017) a respeito
de “Neguinha”, uma das maes de crianca diagnosticada com a SCZV residente no Sertdo

Alagoano.

N&o ha servigo de estimulacéo precoce em Japaratinga, o centro de referéncia
é em Maceio0, distante 130 km. Para uma sessdo de meia hora por semana,
Neguinha tem que ir na véspera a Secretaria de Satde com a filha para agendar
0 carro e se preparar para estar pronta no posto de satde as 4:00h da manha. A
distancia de casa para o posto ¢ feita a pé e toma meia hora. Depois de varias
viagens em vdo, pois o carro lota antes que a consulta de sua filha seja
prioritaria, Neguinha desistiu de levar a filha para os atendimentos. Para viajar
de ambuléncia e sem direito a acompanhante, Neguinha ndo sai de Japaratinga
— ndo consegue se mover com duas criancas, sendo Melissa Vitdria de colo e
o0 irmé&o de dois anos, para as consultas na capital (Diniz, 2017, p. 52).

Assim, quando partimos da dimensdo material e de seus aspectos socio-historicos,
por meio de um olhar investigativo com base no materialismo histérico-dialético,
apreendemos que a génese do fendbmeno da SCZV esta para além das questdes clinico-
biolégicas e das questBes relacionadas ao comportamento dos individuos quanto a
prevencéo da proliferacdo do mosquito Aedes Aegypti.

A partir da descentralizacdo do aspecto bioldgico e da responsabilizacdo do
individuo, é possivel apreender que, muito além do mosquito, foram as condicGes de
miserabilidade, oriundas da pobreza, que fizeram do Nordeste um “campo fértil” para a
proliferacdo do virus. Também, o ndo acesso aos servicos de atendimento a que essas
criangas tém direito, torna os danos causados pela SCZVainda mais graves, ndo sé as
criancas, mas também aos seus cuidadores/familiares.

No ano de 2017, por meio da Portaria N° 1.682, de 30 de julho, o Governo Federal,
gerido pelo entdo presidente Michel Temer, declara o fim da Emergéncia em Salde
Publica de Importancia Nacional (ESPIN) e desativa os Centros de Operacdo de
Emergéncia, cabendo aos estados dar continuidade as acbes de cada eixo do PNEM
(Brasil, 2017).

N&o obstante, as familias com suas criancas acometidas pela sindrome, apesar das
acOes planejadas e realizadas pelo PNEM, encontram-se em situacdo de desamparo e
abandono. E o que relata a matéria da BBC News, intitulada As Criancas da Zika

esquecidas em Alagoas, entre o futuro incerto e 0 medo da pneumonia, redigida por Ligia
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Guimardes. A matéria aponta, com base em informagdes obtidas por meio de entrevista
realizada com a presidente de uma ONG, que da assisténcia a familiares de criangcas com
a SCZv, que o Ministério da Saude enviou ao Estado de Alagoas, entre os anos 2016 e
2018, R$ 1,3.000.0000 em verbas que foram destinadas para 0 mantenimento dos servigos

propostos pelo PNEM. Porém, segundo o que relatou a dirigente da ONG a reporter:
A maioria das criangas até hoje ndo recebeu as cadeiras de rodas, e os centros
de reabilitacdo do Estado, que s@o pra receber todas as pessoas com
deficiéncia, e ndo s6 as criangas com a sindrome, estdo sempre lotados. Por
isso que eles alegam que cada criancga s6 pode fazer sessfes de 30 minutos (de
terapia), em vez de 50 (BBC NEWS).

Também constatou a matéria da BBC News que, segundo informacdes da
Secretaria de Saude, 29 criancas com a SCZv morreram em Alagoas, isso desde 2015 a
2019, ano em que foi publicada a matéria. Portanto, como é possivel perceber, apesar de
0 Governo Federal ter declarado o fim de Emergéncia de Sadde Publica de Importancia
Nacional, para as criancas afetadas pela SCZv e seus familiares, a epidemia néo chegou
ao fim. Os danos ainda permanecem, ndo s no corpo da crianga, mas também vida de
seus familiares, danos que sdo ainda mais agravados pela situacdo de pobreza em que
grande parte das familias se encontram, e pelo abandono por parte do Estado, que resume
a génese do problema ao mosquito, e 0 combate a este como sendo a solugéo.

E diante de situacdes de desamparo do Estado, como a vivenciada por criangas
com SCZv e seus familiares, que a sociedade civil brasileira, ao longo dos anos, parte
para a acao, organizando-se no formato de ONGS (OrganizacGes Ndo Governamentais).
Tal movimento é feito a fim de suprir, além das necessidades béasicas a todos os
individuos, as necessidades essenciais as criangas com a SCZv, tais como: alimentacao
adequada as suas necessidades bioldgicas (pois muitas das criangas precisam consumir
alimentos especificos, como alguns tipos de leite que, em sua grande maioria, Sa0 caros)
e atendimentos medico-terapéuticos disponibilizados nos grandes centros urbanos. No
caso de Alagoas, estes servigos sao ofertados em apenas dois municipios: Maceio e
Arapiraca, como os de educagdo escolar inclusiva e os programas assistenciais, entre
outras necessidades.

Contudo, o que pode parecer a priori como algo voltado para beneficiar os
individuos, por meio da luta na “coletividade”, escamoteiam ideologias neoliberais que,
a servigo dos interesses capitalistas, buscam naturalizar a exploragdo do homem pelo
homem atribuindo aos individuos a culpa pela pobreza e miserabilidade, assim como a

solucdo destas. As ONGS, principalmente as que atuam na América Latina, apesar das
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contribuic6es dadas as populagdes mais pobres, acabam por docilizar a relagdo predatoria
do sistema capitalista, isso por meio de ac¢Oes assistencialista e outras que ndo promovem
substancial ruptura e superacdo da realidade. Serd sobre este assunto que o capitulo

subsequente ira se deter e aprofundar.
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3. ORGANIZACOES NAO GOVERNAMENTAIS (ONGS) E SUA FUNCAO NO
SISTEMA CAPITALISTA NA AMERICA LATINA: revolugdo, resisténcia ou
reformismo?

A perspectiva Socio-Histdrica, como ja mencionado nesta tese, compreende o ser
humano como um ser ndo definido ou determinado naturalmente, mas em processo de
construcdo. E, neste processo, por meio da relacdo dialética entre objetividade e
subjetividade, o ser humano é constituido por inimeras media¢des, sendo, portanto, a
sintese delas. Deste modo, compreendemos que a ONG, da qual as participantes da
pesquisa sdo associadas, também exerce importante papel, enguanto espaco de
mediagdes, no seu processo de constituicdo enquanto sujeitos.

Assim, para investigar a dimensdo subjetiva do processo de escolarizacdo — a
partir das significacdes de familiares de criancas com a SCZV associados a uma ONG
voltada para o atendimento as familias destas criangas — faz-se necessario compreender a
dindmica de funcionamento das organizagdes ndo governamentais e o seu papel
pragmatico e ideoldgico frente a pobreza e as demais fragilidades sociais enfrentadas
pelos sujeitos, e que sdo inexoraveis a sociedade do capital e funcionais a perspectiva

neoliberal.

3.1.A Funcionalidade da Pobreza no Modo de Producédo Capitalista

Por muito tempo, a pobreza foi compreendida como uma caracteristica individual.
Na idade média, por exemplo, a pobreza era vista a partir da perspectiva religiosa, como
sendo destinada aos individuos desditosos, e por isso deveriam ser dignos da piedade dos
cristdos caridosos que, para serem agraciados com o Reino dos Ceéus, davam-lhes
esmolas. Assim, a pobreza assume, ja na idade média, um papel funcional, que era fazer
com que as pessoas abastadas pudessem se sentir bondosas.

Também, a Igreja fez uso da pobreza quando, em nome da maxima do Evangelho
que diz: “[...] vai, vende os teus bens, da o dinheiro aos pobres, e terds um tesouro no
céu™, acumulou inimeras riquezas por meio das “esportulas™ doadas por nobres e
monarcas a lgreja para que esta assistisse aos pobres.

Foi também nesse periodo da histéria que, a partir do modo de vida apregoada

pelas ordens mendicantes, a pobreza foi vista como sinal de humildade e desapego, como

4 Trecho retirado do Evangelho de Mateus, capitulo dezenove, versiculo vinte e um.

5 Esportula era 0 nome dado ao cesto em que os imperadores romanos depositavam péao para dar aos
pobres. A Igreja adotou o termo para designar as doacOes recebidas em troca dos sacramentos
ministrados.



condicdo necessaria para ser digno do reino dos céus. Contudo, apesar do voto de pobreza
feito pelos monges ligados as ordens mendicantes, algumas dessas ordens religiosas
cresciam em influéncia e em riqueza, como foi o caso da Ordem dos Pobres Cavaleiros de
Cristo e do Templo de Salomao — mais conhecida como a Ordem dos Templarios — que,
apesar do termo Pobres Cavaleiros constar em seu nome, foi uma das mais ricas e
poderosas ordens religiosas existentes na Idade Média.

Com a consolidacdo do estado monarquico e da burguesia, a responsabilidade
pelos pobres foi descentralizada da Igreja, e a pobreza tornou-se tema de debates
realizados para além dos seus muros, tornou-se um tema publico e o Estado passou a
considera-la como um problema de sua al¢ada, realizando acGes em apoio as pessoas em
situacdo de pauperismo, como por exemplo a criacdo das Leis dos Pobres (Poor Laws) na
Inglaterra em 1601.

Com o fim do periodo feudal, e com as grandes revolucGes ocorridas na esfera do
conhecimento humano, como a Reforma Protestante, o Renascimento e Iluminismo, a
pobreza passou a ser investigada cientificamente. Com base nesse ponto de vista:

[...] o tema da pobreza passou a se expressar no contexto da nova ordem e de
todo o conjunto de transformacfes sociais presentes no projeto da

Modernidade, que operava sob a I6gica racional, a compreensao do mundo e
dos problemas a época (Oliveira, 2018, p. 31).

Este cenério de transformacdes intelectuais foi fundamental para o surgimento de
uma outra concepcdo de ser humano: a que possui conhecimento sobre si e sobre 0 mundo
que o cerca.

Essa concepgdo foi considerada importante para o processo de producdo das
estruturas sociais burguesas na modernidade, ja que esta centralidade no sujeito é
conveniente aos moldes do pensamento liberal que preconiza pela concepcao do “ser
humano livre” e “autébnomo, favorecendo a ideia da individualizagdo da questio da
pobreza, liberando o Estado e os poderes instituidos da responsabilidade para com os
pobres.

Com a Revolugdo Industrial (Século XVIII), o0 modo de producéo capitalista se
desenvolve e com ele surgem duas figuras antagonicas: o patrdo (detentor dos meios de
producdo) e o proletario (trabalhador que ofertava a sua forca de trabalho), sendo a este
destinado ao pauperismo que,

Em meados do século XVIII, (...) tornou-se um problema social, momento em
que as massas de trabalhadores livres que compunham os parques industriais

vivenciavam 0s primeiros impactos da Revolucdo Industrial. O
enriquecimento da nascente classe burguesa contrastava com as precérias
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condicBes de vida do proletariado, numa demonstracdo clara de que, sob o
prisma do capitalismo, a producdo da pobreza era a condicéo sine qua non para
a geracdo da riqueza (Oliveira, 2018, p. 57).

A desigualdade social existente entre a classe trabalhadora e a classe burguesa,
também foi tema de estudos de Engels, que tratou sobre o tema na obra intitulada: A
situacdo da classe trabalhadora na Inglaterra, escrita em 1845. Nessa obra, Engels afirma
ser a classe operaria “a expressao maxima e a mais visivel manifestacdo de nossa miséria
social” (2010, p. 41). O filosofo considera desse modo porque a Revolucao Industrial
levou a miserabilidade dos proletarios até as ultimas consequéncias, tornando-0s como
autdématos destinados unicamente ao trabalho a servico dos donos dos meios de producao;
enguanto que os patrdes, por sua vez, se portavam de maneira indiferente diante dos
sofrimentos da classe trabalhadora. Sobre este aspecto, Engels, se referindo a classe média
inglesa, asseverou:

[...] a classe média (...) em particular a industrial que se enriquece diretamente
com a miséria dos operarios, nada quer saber dessa miséria. Ela que se sente
forte, representante da nacgéo, envergonha-se de revelar aos olhos do mundo a
chaga da Inglaterra; ndo quer confessar que se 0s operarios sdo miseraveis,

cabe a ela, classe proprietéaria, classe industrial, a responsabilidade moral por
essa miséria (Engels, 2010, p. 61).

Essa condicdo de miserabilidade gerou para os trabalhadores um conjunto de
problemas que foi denominado de “questdo social”. Trata-se de um conceito considerado
fundamental para o entendimento dos estudos sobre a pobreza, pois é utilizado para
designar os varios problemas sociais oriundos das desigualdades sociais, que levam parte
significativa da populagdo a condicdo de pauperismo.

No século XIX, com a consolidacdo do capitalismo industrial, o trabalhador -
aquele que produz o produto a ser comercializado enquanto mercadoria - é apartado do
produto do seu trabalho, restando-lhe o pagamento de um salario insuficiente para o
suprimento de suas necessidades, o que leva a classe trabalhadora a uma péssima
qualidade de vida (Oliveira, 2018). Diante disso, o Estado passa a tratar a “Questao
Social” de uma nova forma, adotando uma outra postura a fim de conter os conflitos de
uma sociedade constituida de contradi¢Ges. Esta fun¢do do Estado, foi apontada por
Hobbes como sendo necessaria para que os seres humanos nédo se digladiem até a morte
a fim de conquistarem os seus interesses individuais, comportamento considerado
naturalmente humano por Hobbes, e que foi expresso na sua tdo conhecida obra O
Leviatd, que diz: “Homo homini lupus” (0 homem é o lobo do homem). Com esta

afirmacéo, Hobbes (2003) defendia que sem a mediacdo do Estado os homens poderiam
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chegar a barbérie, pois, para o fildsofo, o ser humano é um lobo egoista que vive na busca
incessante de suprir suas necessidades.

Tal viséo naturalista acerca do ser humano e sobre o papel do estado no processo
de docilizacdo do sujeito € bastante conveniente para os filésofos liberais que
compreendiam o sujeito de forma particular e identitaria, como se fosse apartado da
universalidade do género humano; sendo necessario que, por causa do seu natural
egoismo, seja submetido as leis e ao Estado.

Diferente da concepcao sobre o Estado enquanto mediador das tensées humanas
e como mantenedor da ordem para o bem de todos, Marx e Engels (2007, p.17) afirmam
ser o Estado “[...] um comité para administrar os negocios comuns da classe burguesa”,
ou seja, o estado tem como funcionalidade a manutencdo dos interesses da classe

detentora dos meios de producéo, e por isso deve ser superado:
Marx nunca abandonou sua visdo de que a mudanca radical necessaria da
ordem sociometabdlica do capital é inconcebivel sem a total superagdo do
poder preponderante das formacgfes estatais do sistema reprodutivo material
estabelecido. Nem mesmo quando os desdobramentos dos acontecimentos
histéricos apontam, de modo desencorajador, na dire¢cdo oposta (Mészaros,
2015, p. 37).

Contudo, a partir de uma perspectiva reformista, movimentos séo realizados a fim
de atribuir ao Estados a funcéo de parceiro e apaziguador dos conflitos entre as classes
sociais, oriundos das diferencas sociais existentes entre elas, escamoteando desta forma
a miserabilidade promovida pelo capitalismo. Este tem sido o papel do Estado. Marx, em
1875, na Critica ao Programa de Ghota, ja apontava para a incoeréncia de se pensar numa
sociedade, onde o trabalhador tenha uma vida digna, sendo subserviente ao Estado
Burgués, pois, para Marx (2012):

[...] os diferentes Estados dos diferentes paises civilizados, apesar de suas
variadas configurac@es, ttm em comum o fato de estarem assentados sobre o
solo da moderna sociedade burguesa, mais ou menos desenvolvida em termos
capitalistas (p. 43).

Apesar das adverténcias de Marx, feitas em suas criticas ao Programa da Cidade
de Ghota, serem voltadas a uma situacdo local, cada vez mais a histdria tem mostrado que
ndo ha como o Estado Burgués ser genuinamente condizentes com propostas politicas
voltadas para a emancipagdo humana, ja que o intento dos Estados Burgueses tem sido a
manutencdo da exploracdo dos trabalhadores pobres que, por sua vez, tém sido
fundamentais para 0 modo de producdo capitalista, principalmente diante das crises

vividas por ele.
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No entanto, a exploracdo capitalista tem sido, como j& dito, escamoteada por
iniciativas de investimentos financeiros, por parte dos paises capitalistas centrais, em
paises capitalistas periféricos. Assim, por trds do mote da ajuda financeira aos paises
pobres, como 0s paises da América Latina por exemplo, o capitalismo tem utilizado de
uma nova forma de colonizacdo diferente da que foi utilizada nos paises pobres do
continente africano de onde explorou riquezas até a exaustao, deixando como heranga um

rastro de fome e de miséria.

3.2.0 Capitalismo periférico como forma de neocolonialismo nos paises da
América Latina

Devido a sua necessidade de sobrevivéncia, o capitalismo, tendo em vista a sua
caracteristica parasitaria que vampiriza, “sugando”, at¢ a ultima “gota”, ndo s6 a vida do
ser humano, explorando-o, mas também as fontes naturais. Assim, pode-se afirmar que o
modo de producdo capitalista tem como caracteristica a autofagia. Essa caracteristica
autodestrutiva levou e leva o capitalismo a passar por crises estruturais, as quais levaram-
no a lancar mdo de estratégias para continuar sua pratica exploratéria. Uma dessas
estratégias foi a da expansdo do capitalismo nos paises da América Latina, tendo como
escopo a industrializacdo e a modernizagdo desses paises.

De acordo com Montafio (2014), a partir das décadas de 1950/1960, o fenbmeno
dito acima foi interpretado de forma diferente por duas grandes tendéncias econdmicas
politico-econdmicas: a Teoria Geral de Keynes, conhecida como Keneysianismo; € a
Teoria da Dependéncia, que era basilada em autores que se inspiravam nas obras de Marx
e nas categorias do desenvolvimento desigual e combinado, elaboradas por Leon Trotsky
(2007).

Com base na Teoria Geral de Keynes e tomando como base a Comisséo
Econdmica para a América Latina e o Caribe (CEPAL), foi construida a Teoria do
Desenvolvimento em que:

[...] a partir da renda nacional e per capita e do ritmo das inversdes, classifica
0s paises em: a) ‘desenvolvidos’; b) ‘em-vias-de-desenvolvimento’; e )
‘subdesenvolvidos’, como estagios e etapas de um processo (haturalizado) que
pode ser percorrido por todos os paises, desde que nas condi¢Bes adequadas: 0
subdesenvolvimento é aqui visto como uma etapa inicial do necessario
desenvolvimento econdmico (Montafio, 2014, p 55).

Segundo ainda o mesmo autor, é o Estado que, em co-participacdo com a
sociedade, deve ter como responsabilidade incentivar e apoiar 0 processo de

desenvolvimento econdmico, tendo como objetivo o:
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[...] crescimento industrial e de infraestrutura, 0 que promoverd maior
producéo e consumo, e consequentemente maior bem-estar social. Neste caso,
a passagem de um pais ‘subdesenvolvido’ para um pais ‘desenvolvido’ seria
produto de investimentos estatais na producéo, no consumo e na infraestrutura
(produtivo-comercial e em servigos sociais). Surge assim o
‘desenvolvimentismo’ nos paises latino-americanos (...) (Montafio, 2014, p.
55).

Diferente da Teoria do Desenvolvimento (Desenvolvimentismo com base em
Keynes), a Teoria da Dependéncia surge nas décadas de 1960-1970 e, conforme aponta
Montafio (2014), foi desenvolvida por estudiosos como Theotonio dos Santos (1972),
Ruy Mauro Marini (1977) e Adré Gunder Frank (1983), todos inspirados na categoria do
Desenvolvimento Desigual e Combinado, de Trotsky; e na categoria do Imperialismo, de
Lénin (Montafio, 2014).

A primeira categoria consiste na desnaturalizacdo da pobreza em paises
denominados subdesenvolvidos confrontando ideologias capitalistas que se sustentam na
ideologia do evolucionismo, quando se trata do processo de desenvolvimento dos paises
pobres, como se 0 curso do processo fosse linear e sempre pautado no eurocentrismo
(Lowy, 1995). Para Trotsky, a ideia de que os paises sdo autdbnomos e livres em seu
processo de desenvolvimento, e de que é natural o fato de existirem paises ricos e pobres
(podendo estes se tornarem desenvolvidos), € uma falacia, pois o capitalismo age de modo
a abarcar todos os paises, a fim de tornar o mundo uma aldeia global capitalista. E, nesta
“aldeia”, os paises se desenvolvem de forma desigual. Assim, os paises periféricos, por
mais passos que deem na dire¢do do desenvolvimento, continuardo sendo periféricos
enguanto que os paises capitalistas centrais cada vez mais acumulam capital por meio da
exploracdo dos paises pobres que, ndo reagem a esta situacdo, por ainda estarem
anestesiados com a ideologia desenvolvimentista.

Marx, mesmo sendo incapaz de analisar o fenémeno do desenvolvimentismo em
paises periféricos, pois ndo foi contemporaneo deste fenémeno, ja em seus escritos previa

a caracteristica da dominagdo hegemonica do capitalismo:

Em todas as formas de sociedade se encontra uma producdo determinada,
superior a todas as demais, e cuja situacdo aponta sua posicao e sua influéncia
sobre as outras. E uma iluminacdo universal em que atuam todas as cores, € as
quais modifica em sua particularidade. E um éter especial, que determina o
peso especifico de todas as coisas as quais pde em relevo (Marx, 2008, p. 266).

A categoria Imperialismo, criada por Lénin (1979), refere-se a fase superior do
capitalismo. Esta fase, conforme Montario (2014) apoiado em Lénin (1979), € constituida

a partir de trés aspectos: 1. O Monopdlio: a concorréncia entre 0s paises é substituida
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pela supremacia dos paises mais ricos, sendo estes os monopolizadores do capital. Este
monopolio foi devido a grande centralizacdo do capital, ocorrida na passagem do século
XIX ao século XX; 2. O Capital Financeiro: trata-se da incorporacdo no capital
bancario, que tinha como funcdo intermediar pagamentos, a funcdo de gerador de lucros,
fundindo-se com o capital industrial e exportando capitais; 3. Mudanca de interesse do
capital: apds explorarem as coldnias territoriais, aquelas que foram repartidas pelos
paises capitalistas centrais, os paises imperialistas passam a colonizar paises de forma
comercial, diplomatica e financeira. Nestas colonias o Desenvolvimento Desigual é
ampliado por causa da irracional correlacdo — que € necessaria e vital ao grande capital,
uma vez que este se nutre da desigualdade — existente entre essas novas colonias e 0s
paises imperialistas.

Assim, de forma diferente da que foi feita com as coldnias territoriais, ndo mais o

saque das riquezas das na¢des pobres sera feito somente pela

[...] usurpacdo dos recursos naturais; agora as na¢des imperialistas tomam boa
parte da riqueza produzida industrialmente nos paises periféricos e
semiperiféricos (...) pelo pagamento da tecnologia transferida, pela

amortizagdo da divida gerada pelos empréstimos [...] (Montafio, 2014, p.57-
58).

Desta forma, estabelece-se uma dependéncia “centro-periférica” (Ibid. p. 57), isto
€, uma dependéncia estrutural onde o processo de desenvolvimento em paises periféricos
se da por meio de incentivo de paises centrais, incentivos como emprestar capital; o
incentivo do uso e consumo de mercadorias; doacfes e outras a¢des, enquanto isso, 0S
paises centrais usufruem da maior parte do que € gerado em lucro.

Este novo formato de colonizacdo, escamoteada pelo termo Desenvolvimentismo,
foi utilizada depois que foram abertas grandes feridas no “grande dragdo do capitalismo”,
feridas que quase o levou a derrocada, como foi o caso da quebra da Bolsa de Valores de
Nova lorque, em 1929. Esse novo contexto fez com que o capitalismo investisse mais
fortemente nos paises periféricos latino-americanos, implantando e consolidando a
naturalizacdo do processo do Desenvolvimentismo.

Assim, a fim de investir nos paises periféricos, foram criadas instituices como a
Comissdo Econdmica para a América Latina e Caribe (CEPAL), instituida pela ONU no
ano de 1948, que tinha como propoésito a promocdo do desenvolvimento social e
econdmico nos paises da América-Latina, isso por meio da industrializacdo destes; a
Organizacao para a Cooperagéo e Desenvolvimento Econdémico (OCDE), que tinha como
objetivo obter a cooperacdo dos paises ricos a fim de investir no desenvolvimento da

producdo, emprego e comercio nos paises pobres; e também, entre 1961 a 1970, o

56



Programa de Alianga para o Progresso, criado dentro da OEA, que dava ajuda financeira
e tecnicaa América Latina. Esse programa foi idealizado e proposto pelo entdo presidente
dos EUA, John F. Kennedy. Por meio do programa foram angariados — por intermédio de
agéncias multilaterais e o setor privado — o valor de U$ 20.000.000,00 (Vinte milhGes de
ddlares) para serem investidos nos paises periféricos (Montafio, 2014).

O conjunto dessas acbes foi denominada de Cooperacdo Internacional, e € no
contexto da intervencao dessa cooperacdo que surgem as ONGs enquanto parceiras dos
Movimentos Sociais (MS). Portanto, sera sobre a relacdo Cooperacdo Internacional —
ONGs — MS que discorrera o proximo tépico.

3.3.As ONGs no gerenciamento dos recursos da “Coopera¢io Internacional”
destinado aos MS dos paises latino-americanos

O Capitalismo, como ja visto, tendo como objetivo a sua expansdo na América
Latina, estabelece uma relacdo de dependéncia entre esta e os paises “imperialistas”, por
meio dos investimentos feitos pela Cooperacdo Internacional no desenvolvimento
industrial desses paises. O interesse no investimento nesses paises periféricos se da por
causa da procura por maior acumulacdo de capital, j& que nestes paises as grandes
indUstrias multinacionais dispdem de uma grande fonte de riquezas minerais, de mao de
obra barata e de vantagens como a desoneracdo de impostos por causa dos ditos
“beneficios” trazidos para o pais em que explora, como por exemplo, a assimilagdo de
pessoas para o trabalho nas industrias. Acerca deste aspecto, Montafio (2014), com base
em Mandel (1982), diz:

A motivacédo para promover este processo de “desenvolvimento” industrial nas
ex-colonias, nos atuais paises do chamado “terceiro mundo” (periféricos), ¢ a
procura pela maior acumulagdo de capital [...] se no século XIX até finais da
segunda guerra mundial era conveniente ao capital produzir industrialmente
nos centros metropolitanos (paises centrais), apés a depressdo de 29 e a
Segunda Guerra Mundial, resulta importante aos interesses do grande capital
transferir para a periferia algumas areas de producéo (p.61).

Portanto, o interesse dos paises imperialistas consistia na exportacao de elementos
de capital fixo aos paises periféricos, para que estes, conforme afirma Mandel (apud.
Montafio, 2014), tivessem um desenvolvimento industrial parco, resultando na
manutencdo das desigualdades entre os paises centrais e periféricos. Estes sdo 0s
fundamentos da ideologia do desenvolvimento que se escamoteia no discurso do processo
do desenvolvimento linear que, segundo os liberais, € necessario para o desenvolvimento

dos paises subdesenvolvidos.
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Para fins de tornar essa ideologia aceita pelos povos desses paises, 0s Movimentos
Sociais (MS) e as ONGS tiveram importante papel, pois frente a naturalizacdo das
desigualdades presentes no interior desses paises, evidenciadas no fato de, por exemplo,
se ter num mesmo lugar condominios de luxo ao lado de favelas, os MS juntamente com
as ONGs, em parceria com o Estado e com a Cooperacdo Internacional, procuravam
suprir as demandas mais imediatas da classe trabalhadora e pobre. 1sso, na verdade, trata-
se de uma estratégia que tem como escopo o esvaziamento da compreensao, por parte dos
trabalhadores, de que a histdria é constituida e movida pelos conflitos de classes (Marx;
Engels, 1999) e, como resultado desse esvaziamento, ndo se desperta no proletariado
consciéncia de classe, possibilitando ainda mais o crescimento do poderio hegemonico
do capital.

Os MS e as ONGs, até a década de setenta do século XX, atuavam juntas: enquanto
0s MS se encarregavam de lutar em prol da resolugéo dos problemas que emergiam na
sociedade, as ONGs eram as responsaveis pelo gerenciamento dos recursos vindos da
Cooperacéo Internacional. Contudo, na década de 1980, os ventos da historia fizeram com
que a nau do capitalismo rumasse para outra direcdo: 0s paises oriundos da antiga Unido
Soviética.

Com o fim da guerra-fria e diante de uma nova crise do capital nos anos 1970 (em
decorréncia da alta do barril de petroleo), os paises imperialistas no afd de tornar o
capitalismo universal, abocanha, como bem expressa Montafio (2014), os paises recém
surgidos a partir da desintegracdo da URSS. Uma vez que 0s investimentos da
Cooperacdo Internacional passaram a serem direcionados para estes paises neofitos, a
América Latina se viu diante da falta de investimento, o que significou um problema para
0s paises capitalistas periféericos.

Foi a partir dai que as ONGS cindiram com o0s MS, pois aquelas passaram a se
preocupar em cooptar recursos do capital, nesse intento passou a estabelecer parcerias
com o Estado e com o Capital. Montafio (2014), apresenta os motivos da separacdo ONGs

e MS na seguinte sintese:

a) com a crise de legitimidade dos Movimentos Sociais, que levou a ruptura da
relagdo MS/ONG, perdendo esta Gltima sua ‘missdo’ a partir dos interesses ¢
demandas a partir daquele; b) com a necessidade de captacdo de recursos das
ONG:s, a partir do redirecionamento da ‘Cooperagéo Internacional’, tendo que
adaptar seus projetos e sua ‘missdo’ as condi¢cbes dos organismos
financiadores; c) com a nova relago de parceria, produto desta necessidade de
financiamento, com o Estado e/ou capital, por tudo isso o lugar histérico e o
papel politico das ONGs passa a ser substantivamente alterado, tornando-se
consideravelmente funcional as mudangas operadas pelo projeto neoliberal”
(p. 85-86).
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Diante desse contexto, as ONGs passaram a estabelecer parcerias com o Estado e
com os grandes capitalistas, atuando junto a sociedade, “organizando-a” para que, em
nome do “trabalho e esforco coletivo”, resolva os problemas sociais oriundos da
desigualdade e da exploracdo, desobrigando o Estado de fazé-lo, coadunando, desta
forma, com a proposta politica do neoliberalismo.

Em contrapartida, o Estado subsidia essas ONGs com recursos financeiros, ou cria
programas ou campanhas, como por exemplo, a promovida pela Secretaria da Fazenda —
SEFAZ, intitulado “Nota Fiscal Cidada”. O programa é um incentivo fiscal que funciona
em diversos estados do Brasil, premiando diariamente, por meio de sorteios, 0S
consumidores que incluirem o comprovante de pessoa fisica (CPF) na nota fiscal
eletronica. Um dos seus objetivos é evitar a sonegacdo de impostos. Entre os estados
adeptos do programa, Alagoas € o que mais se destaca, onde 60 instituicdes sociais e
filantropicas, que séo parceiras do programa, recebem parte das contribui¢cGes por meio
das doagGes na nota fiscal. Em Alagoas, o programa Nota Fiscal Cidadd foi
regulamentado pela Lei n® 7.793/2016.

Com base nas contribuicdes tedricas de Harvey (2006), em seus estudos sobre o
papel do Estado como regulador da dindmica do sistema capitalista no Estado pds-guerra,
podemos inferir que tais iniciativas, longe de significar um investimento consideravel por
parte do Estado, para fins de diminuir as desigualdades sociais, sd0 mecanismos
neoliberais utilizados com a finalidade de atenuar os danos causados pela exploracao
capitalista. E as politicas publicas, nesse contexto, sdo considerados um desses
mecanismos.

O capitalismo, devido ao seu aspecto autofagico, necessita elaborar estratégias a
fim de manter os trabalhadores em condi¢fes minimas de ofertarem o que unicamente,
de fato, no modo de producéo capitalista, ainda lhe pertencem: a sua méo de obra. Eis,
uma das manifestacGes da contradigcdo pertinente a0 modo de producdo capitalista: dar
condicdes minimas ao explorado para que este continue sendo explorado. E neste sentido
que atua o Estado.

O Estado contemporaneo, ainda cumprindo o papel que Marx (2007) atribuiu a
ele: o “Comité da Burguesia”, atua na criagdo de politicas voltadas para a garantia de
direitos a Cidadania Social, isto ¢, o direito a dignidade humana. E deste modo que, frente
as reivindicacdes dos grupos explorados que o Estado, a fim de arrefecer a indignacéo
das minorias em direito, instituem politicas publicas. E, entre estas minorias em direitos,

encontra-se o grupo das pessoas com deficiéncia.
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Foi somente em meados do século XX, mais especificamente na década de
noventa, com a elaboracdo da Declaracdo de Salamanca (1994) e a Convencdo de
Guatemala (1999) que, no Brasil, comecou a tomar iniciativas com finalidade de incluir
pessoas com deficiéncia no sistema educacional brasileiro. Posteriormente, outras
iniciativas, a nivel de estado, foram tomadas no Brasil. A saber: o Decreto Legislativo n°
186/2008, que trata da incorporacdo da Convencdo de Guatemala ao ordenamento
juridico brasileiro; e o Decreto Presidencial n® 6.949/2009, que promulga a Convencéo
Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2009; Brasil, 2008).
Estes marcos legais foram de grande importancia para a criacdo de politicas publicas
direcionadas a inclusdo da pessoa com deficiéncia.

Assim, com base no que foi considerado até entdo, percebemos que, diante da
impossibilidade da universalizacdo dos direitos sociais — ja que a sociedade capitalista se
fundamenta nas diferencas entre as classes —, resta aos grupos minoritarios em direito, tal
como o grupo das pessoas com deficiéncia, lutar para que as concessdes do Estado sejam
garantidas por meio da efetivacdo de politicas publicas. Para tal, a sociedade civil se
organiza, de forma contraditéria, no intuito de fazer com que o cidad&o tenha direito aos
direitos que ja foram conquistados, mediante as lutas travadas pela propria sociedade. E
é nesse sentido que as ONGs atuam, angariando fundos da sociedade civil (por meio da
contribuicdo de uma parcela da populagdo que faz doacgBes as ONGSs) e do préprio Estado,

para que possam cumprir o dever do Estado, junto aos grupos minoritarios em direito.

3.4.Afinal, em qual trincheira estdo as ONGs: nas dos trabalhadores pobres ou
na dos capitalistas?

Em paises onde a pobreza e a miséria sdo gritantes, ndo h4 como negar que
algumas ONGs tém realizado feitos substanciais junto a camada da populacdo que esta
em situacao de pauperismo, isso a fim de amenizar e ateé resolver de forma imediata alguns
problemas pertinentes a questdo social. Afinal, o proprio Engels, diante do tamulo de
Marx, afirmou que este importante pensador atentou para o fato de que antes de tratar
sobre filosofia, arte ou politica, € necessario que o ser humano tenha as suas necessidades
bésicas supridas (Engels, 1883).

N&o obstante, é inegavel o aspecto reformista e neoliberal que tais organizacfes
tém assumido ao longo dos anos. Com base em ideologizacfes pertinentes a burguesia,
as ONGs desempenham acgdes fundamentadas em principios como solidariedade,
autoajuda, “cuidado do outro e no cuidado de si”, fazendo assim jus a fabula do Beija
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Flor® que, acreditando estar cumprindo com o seu dever, busca de forma solitaria,
transportando agua em seu bico, apagar o incéndio que devasta a floresta. Deste modo, 0
que aparentemente se manifesta como uma acdo recheada de valores humanos,
escamoteia valores neoliberais que tem como escopo o0 esvaziamento da realidade dos
conflitos de classes. Estes valores sdo basilados em ideais neoliberais, dentre eles:
Participacdo e Empoderamento.

E muito comum, em nome da Participacéo de Todos, fazerem chamamentos a luta
por causas comuns a sociedade. No entanto, tal chamamento vela o interesse de transferir,
para as maos da sociedade, a responsabilidade do problema desta, fazem isso usando da
retérica da incapacidade de o Estado resolver tais problemas. A partir de uma analise
basilada numa perspectiva critica voltada para a totalidade é possivel perceber que tais
campanhas ndo tém como objetivo mudancas estruturais, mas sim paliativas. Deste modo,
quando a acdo ou 0 movimento, que postula pela participagdo dos sujeitos ndo tem como
foco uma mudanca estrutural, que ndo se detém no que tange ao universal e que ndo diga
respeito a humanidade enquanto género, se configura como acgdes reformistas sem
compromisso real com mudancas substanciais que confluam no processo da emancipacéao
humana.

Acerca disso, Dantas (2014) considera do seguinte modo:

Toda e qualquer participacdo que se concentrar com o local e ndo com o
central, com o papel decisorio sobre o minimo e fiscalizador sobre o que j4 foi
arbitrado a priori, com o trato exclusivo das manifestagdes da ‘questdo social’
e ndo das causas estruturais que as engendram, com a intervencdo sobre as
politicas publicas e ndo sobre o papel de classe exercido pelo Estado e, por fim,
apenas com a politica e ndo com a economia, correrd o risco de, uma vez
capturada pela ideologia burguesa, tornar-se bandeira universal, posto que
inofensiva a sociedade do capital (p. 137).

As ideologias burguesas sdo vistas como universais gragas a uma compreenséo da
realidade social desarticulada da totalidade, e como resultado disso, problemas estruturais
oriundos da desigualdade social, produzida pelo capitalismo, s&o vistos como problemas
locais e capazes somente de serem resolvidos pelos sujeitos da sociedade civil, onde
muitos se encontram na condigdo de pobreza. E, portanto, nesse contexto que “surge o
termo ‘terceiro setor’, com a clara origem de classe e uma nitida fun¢do ideoldgica de

setorializar (fragmentando) a sociedade em trés instancias supostamente desarticulada”

(Montafio, 2014, p. 34). Logo, é este, pois 0 objetivo do capitalismo: fazer com que o

® Fabula criada por Wangari Maathai, ambientalista e primeira mulher africana a receber o Prémio Nobel
da Paz, em 2004.
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todo, que compde a realidade concreta, seja visto de forma fragmentada. Dessa forma, as
lutas de classe tornam-se desarticuladas e, como j& visto nas palavras de Dantas (2014),
inofensivas ao modo de producéo capitalista.

Outro lastro ideoldgico que sustenta o neoliberalismo e que é muito significativo
aos planos do capital é o empoderamento. Este nada mais é do que mais uma estratégia
ideologica do capitalismo, no sentido de individualizar a pobreza, delegando aos sujeitos
0 “poder” de sair da situacdo de pauperismo.

O conceito de empoderamento, no contexto das politicas neoliberais, foi cunhado
pelo Banco Mundial (BM). Esta instituicdo foi fundada apds a Segunda Guerra Mundial
e, inicialmente, tinha como escopo contribuir financeiramente com a recuperagdo de
paises prejudicados pela guerra. Depois passou a ser um investidor, junto ao Fundo
Monetario Internacional (FMI), no desenvolvimento de paises considerados periféricos,
exercendo o papel de ator politico, intelectual e financeiro. Isso se deve porque, sendo o
BM o principal credor dos paises periféricos, esta instituicdo financeira determina as
politicas que devem ser criadas, para quem devem ser criadas e a maneira com que devem
ser aplicadas. Seu o objetivo é ampliar sua influéncia nos paises periféricos, sendo os
EUA o pais mais favorecido politica e economicamente, ja que é o maior acionista do
banco e, por isso, 0 que tem maior influéncia sobre ele (Pereira, 2010).

De modo geral, a proposta do empoderamento € vista como positiva para o sujeito,
pois trata-se da ideia de torna-lo mais forte, a fim de ampliar sua autonomia. Contudo,
Carvalho (2014) aponta para a necessidade de explicitar os projetos neoliberais contidos
em conceitos considerados positivos, mas que tém como escopo fragmentar as lutas
contra-hegemaonicas, transferir aos individuos a responsabilidade por sua situacdo social
e fortalecer as relages de poder em que paises pobres tornam-se mais dependentes dos

paises imperialistas.
[...] percebemos estar havendo uma fragmentacdo dos sujeitos coletivos e que
a insercdo de classe destes tem sido preterida. Cabe, assim, descortinar as
elaboragbes de ‘apologetas de mercado’ divulgadores de conceitos que
mistificam projetos sob as diretrizes do Banco Mundial (Carvalho, 2014, p.
145).

O BM tem a proposta do empoderamento como um importante dispositivo para
enfrentar a pobreza. Conforme Carvalho (2014), para esta instituicdo financeira, o
empoderamento consiste em otimizar 0s meios e as capacidades dos grupos ou individuos
para que fagam “escolhas” para transforma-las nas a¢oes e nos resultados que se pretende

alcancar, e é com base nestes principios que as ONGs atuam junto a sociedade civil. Isto
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é, por meio da proposta do empoderamento h4 um chamamento para que os individuos se
organizem para que, de forma individual, ou em grupos identitarios, modifiquem seu
meio tendo como finalidade superar os problemas, como os provindos da questéo social,
reduzindo a superacdo desses problemas a carater mais subjetivista, desvinculado da
universalidade. Contudo, diferente do que aparenta ser, a proposta do empoderamento
ndo tem como objetivo real o fim da pobreza, ao invés tem como pretensdo a sua
manutencio, fendmeno denominado de pobretologia’.

Segundo Pereira (2010), apés os EUA sair derrotado da guerra no Vietn,
McNamara passou a compreender que mais do que se preocupar em ser 0 maior poder
bélico do mundo, os EUA deveriam se preocupar em diminuir a desigualdade econémica
social, pois a pobreza pGe um pais em perigo tdo quanto uma ameaca militar, pois pode
tornar a nacdo frageis diante de ameacas, como o comunismo por exemplo.

McNamara, a partir dos seus estudos sobre o ataque a pobreza (pobretologia), em
seu primeiro discurso como presidente do BM, promoveu a ideia de que o
desenvolvimento econdmico ndo esta diretamente relacionado a diminui¢do da pobreza,
ja que “[...] a maior parte da populagdo permanecia em condi¢des de pobreza, apesar do
aumento das taxas de crescimento econdmico em grande parte dos paises da periferia”
(Pereira, 2010, p. 262).

Desta forma, compreendendo que a situacdo da desigualdade social poderia
desembocar em acBes de revoltas, 0 BM passou a investir recursos em dois setores
considerados importantes para os paises que estavam em desenvolvimento. Sao eles: o
setor da agropecuaria (por ser esta cultura muito forte nos paises da América Latina); e 0
setor constituido pelos projetos sociais voltado para a solucdo de problemas pertinentes a
questdo social (problemas relacionados ao saneamento basico, agua potével, educacéo,
entre outros).

Foi na busca de captar esses recursos, isto €, 0s fundos sociais que eram provindos

do BM, que as ONGs desenvolveram funcdo de grande relevancia, ja que:

Os fundos surgiram como mecanismos multissetoriais capazes de financiar
programas e projetos num arco amplo de atividades, desde a criacdo de
empregos temporarios e o fornecimento subsidiado de alimentos até a
organizacdo local de populacbes pauperizadas — 0 que o Banco chama de
‘fortalecimento das comunidades’ [...] Seu principio bésico € a substituicdo da
oferta universal de bens e servigos publicos pelo atendimento a demandas
(demand-driven approach). Por isso, orientam-se pela focalizacdo dos recursos

"0 termo pobretologia foi utilizado pela primeira vez por Robert McNamara, que foi Secretario de Defesa
dos Estados Unidos durante o governo de John Kenedy nos anos de 1961 a 1968, e presidente do Banco
Mundial no periodo de 1968 a 1968. McNamara esteve empenhado com o processo de desenvolvimento
norte-americano, instituindo politicas pautadas no que ele denominou de ataque a pobreza
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em grupos-alvo, selecionados de acordo com a sua vulnerabilidade aos
impactos do ajustamento estrutural. A identificacdo e execucdo de projetos e
programas ficam a cargo de ONGs, grupos de base, prefeituras e até empresas
privadas, ou de consorcios envolvendo todos esses atores (Pereira, 2010, p.
273).

No Brasil, foi na década de 1990 que as ONGs ficaram em evidéncia devido as
politicas sociais da época, fruto de um novo momento no cenario brasileiro, o processo
de redemocratizagéo inaugurado com a promulgacéo da Constituicdo Federal do Brasil,
em 1988. Assim, conforme Fontes (s/d), ap6s o periodo duro do regime militar a
burguesia brasileira aprendeu com outros paises burgueses a converter os problemas
sociais, que deveriam ser resolvidos pelo estado, em algo que passa a ser gestado de modo
privado, isto é, de forma individualizada, fragmentada, isso por meio de entidades
mercantio-filantropicas que, segundo a autora, tem como escopo apaziguar os conflitos
sociais, traduzindo o viés politico capital-imperialista.

A fragmentacdo dos conflitos sociais também é decorrente do identitarismo
assumido pelas ONGs que assumem pautas como: preservagdo ambiental; as lutas da
populacdo LGBTQIA™ por direitos e contra a homofobia; pautas feministas; luta contra a
fome; luta das pessoas com deficiéncia, entre outras pautas que, ao serem tratadas
separadamente, desviam o olhar da totalidade e impossibilitam mudancas substanciais
que impliqguem no rompimento na relagcdo explorador e explorado.

Contudo, frente a um pais como o Brasil, onde as desigualdades sociais sdo
gritantes, é inegavel que as ONGs tém contribuido, ao longo de décadas, com a
reconfiguracdo da sociedade, disseminando a importancia da participacdo de todos e a
ideia do empoderamento para a mudanca da realidade social. Também é fato que — como
bem disse o famoso soci6logo e filantropo Betinho® — “Quem tem Fome, tem pressa!”, e
as ONGS e outros oOrgaos da sociedade civil organizada tém contribuido com o
aplacamento dessa necessidade humana téo basica.

Diante disso, cabe-nos, enquanto pesquisadores que vislumbram a emancipacao
humana, enxergar nas contradi¢des que constituem o fenémeno da atuacdo das ONGs
possibilidades de suscitar espacos de reflexao sobre a realidade, a fim de compreendermos
e levar a compreender que as acOes realizadas pelas ONGs ndo promovem mudancas
estruturais, ao invés paliativas; e que mudancas reais sO serdo possiveis se ndo perdemos

de vista o horizonte revolucionério, isto é, o da ruptura com o sistema capitalista.

8 Herbet José de Souza foi um soci6logo brasileiro e militante pré-direitos humanos. Ganhou notoriedade
pela criacdo do projeto “Agdo da Cidadania contra a fome, a miséria e pela Vida”.
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Mudancas estruturais s6 podem ocorrer quando 0 movimento aparente do fendmeno é
apreendido no ato da pesquisar. E neste sentido, que a pesquisa em tela, conforme dito
anteriormente na metodologia, tomard como procedimento de anélise os Nucleos de

Significacdo (N.S.), apreendendo das falas das participantes seus sentidos e significados.’

® O quadro com a sistematizacdo de todos os Ndcleos de Significacdo encontra-se no apéndice n° 01
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4. AS INTERSECCOES ENTRE CUIDADO, INCLUSAO ESCOLAR E ONG: as

significacOes das mulheres cuidadoras de criangas com a SCZV

As Pessoas com Deficiéncia — mesmo mediante algumas iniciativas do sistema
capitalista que intencionam torna-las produtivas e consumidoras — como politicas
publicas especificas e acdes afirmativas que visam incluir estas pessoas no mundo do
trabalho — ainda sdo vistas por tal sistema como um estorvo. Por isso, muitas vezes,
quando nédo consideradas castigadas pela a¢do divina, as pessoas com deficiéncias séo
relegadas ao esquecimento, a marginalidade, e/ou tornam-se objetos de agdes
fundamentadas em discursos religiosos, assistencialistas e piegas, que ndo implicam em
nenhuma mudanca substantiva na vida dessas pessoas, a fim de retira-las da
marginalidade.

Compde este tecido social que envolve as PcD outros sujeitos que também sédo
invisibilizados: tratam-se das mulheres que sdo suas cuidadoras. Destas, a maioria é
formada por mulheres que sdo mdes, avos, tias, irmas, madrinhas, entre outras. Essas
mulheres, como ja mencionado nesse texto, em sua maioria sdo oriundas de classe baixa
ou encontram-se em situacdo de vulnerabilidade, e sdo por isso relegadas ao esquecimento
por parte das organizacdes estatais que deveriam ser responsaveis por estas pessoas.

Assim, tomando como base a fala das participantes, acerca do processo
educacional escolar de suas criangas, e seguindo o procedimento da formacéo de NS, este
capitulo se detera — por meio da Categoria da DSR — na andlise dos nucleos que
nomeamos da seguinte forma:

N.S. 01 - “O “Cuidado de Si” e “Cuidado do Outro” (Autodesenvolvimento e
Autosacrificio): “falo com um, falo com outro, resolvo as coisas da Frida, do meu marido
que agora ta com o brago quebrado. Tem meu filho, minha familia..., mas dizer assim:
Hoje eu tenho um lazer???!!!”; N.S. 02 — “Muito importante ter alguém que lute pela
gente, que defenda os nossos direitos. Nossa associacdo faz isso pela gente!”: as
significacOes das mulheres cuidadoras das criangas com SCZV acerca da atuacdo de uma

ONG na luta pelo direito a inclusdo social / escolar”.

4.1. NS 01: O “Cuidado de Si” e “Cuidado do Outro” (Autodesenvolvimento e
Autosacrificio): “falo com um, falo com outro, resolvo as coisas da Frida, do
meu marido que agora t4 com o braco quebrado. Tem meu filho, minha
familia..., mas dizer assim: Hoje eu tenho um lazer???!!!”

Na sociedade hodierna, por mais que tenhamos alguns avancos no sentido da

consolidagéo de pautas referentes aos direitos das mulheres, ainda nos deparamos com



uma enorme e triste estatistica de casos de violéncias cometidas contra elas, entre outras
situacOes de preconceito e discriminagdo. Conforme aponta a Ouvidoria Nacional de
Direitos Humanos (ONDH), em seu painel de dados, o nimero de delitos contra as
mulheres foi triplicado entre os anos de 2020 e 2021, passando de 271.392 para 823.127
registros. Entre esses casos de violéncia estd a que é considerada mais grave: o
feminicidio (Pereira, 2022).

A imagem da mulher, mesmo em nosso tempo, € ainda vinculada a imagem da
sacerdotisa abnegada, que deve se doar as obrigacdes que lhes foram naturalizadas: ser
esposa e mae; sendo isso atribuido pela sociedade como uma “dadiva” e/ou como uma
“missdo divina” que ndo pode ser negligenciada. Tais papéis sdo assumidos, em
detrimento de suas vontades, desejos e até mesmo de seus sonhos e sdo ainda mais
potencializadas quando se trata de maes e/ou cuidadoras de criancas com deficiéncia, e
por isso sdo internalizadas por estes sujeitos como uma obrigacéo e/ou misséo.

Tal fendmeno pdde ser constatado na fala da participante Rosa Luxemburgo que,
por ter uma filha surda e uma neta com multipla deficiéncia em decorréncia da SCZv,

sentiu-se na obrigacéo de ser a cuidadora da neta. Assim disse Rosa:

[...] por isso [devido a surdez da filha], resolvi tomar a frente para tomar conta
dela, porque a Frida tem microcefalia por causa do Zika Virus, e requer muito
cuidado. E uma atenco integral, porque ela requer muito cuidado porque é uma
crianca que broncoaspira, se engasga, tem muita crise e, por conta da surdez da
mae dela, eu me senti na obrigagéo.

[...] ndo vejo como uma obrigacdo cuidar de alguém, mas me senti responsavel
pela Frida/Entdo, hoje, minha vida é dedicada a Frida. E constante, né?

No pré-indicador de Rosa é possivel apreender o conflito existente entre o
“cuidado” pela neta enquanto uma “obrigacdo” — ja que sua filha surda é considerada por
ela incapaz de assumir os cuidados de Frida —, ¢ o “cuidado” enquanto missdo na qual
deve se dedicar constantemente. O conflito desvelado pela analise da fala de Rosa tem
sua génese nas mediacOes que a constituem, que sdo fundamentadas em ideologias que
perpassam a vida de Rosa e de outras cuidadoras de pessoas com deficiéncia. Nos pré-
indicadores anteriores, alcancamos, de forma potente, a ideologia da “abnegagdo
incondicional”, por parte da cuidadora, nos cuidados para com sua crianga; ¢ a do
“capacitismo”, quando afirma ser a mae de Frida incapaz — por causa da surdez — de
cuidar de sua filha.

O capacitismo é compreendido como um sistema de opressao que, assim como o

machismo, o patriarcado, o racismo, dentre outros, condiciona os comportamentos dos
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sujeitos a logica capitalista, que segundo Harvey (2006) determina modos tipicos de ser,
agir e pensar do humano, orientando-os numa dindmica de conformidade ao modo de
sociabilidade demandados por tal paradigma. Isto significa a adogdo de um padrdo
corponormativo que é vigente na sociedade dominante, isto €, o corpo funcional,
produtivo e belo, segundo os paradigmas vigentes.

O capacitismo, identificado como uma das mediagdes que constitui a participante,
e expresso em sua fala, quando atribui a surdez um fator que incapacita a filha de cuidar
da sua neta, € um dos alicerces da sociedade capitalista, e se caracteriza de forma
estrutural (Mello, 2016). Ou seja, foi sendo constituido ao longo dos anos, enraizando-se
na formacdo sdcio-historica dos individuos que compdem a sociedade, segundo Campbell
(2008) por um conjunto de ideias, crencgas, valores, praticas e discursos, que se manifesta
de maneira indissociavel nos processos de interagfes sociais constitutivos das relacdes de
humanas, as quais devem adequarem-se as condi¢fes de trabalho exigidas pela classe
social dirigente.

Com isso, compreende-se que o fendmeno do capacitismo enquanto préatica
estrutural materializada mediante comportamentos e atitudes preconceituosas e
discriminatorias na sociedade do capital ndo pode ser tido como intrinseco ao humano,
mas constituido nos processos de interacdo dialética politica histdrica e social.

Para melhor compreendermos as mediacOes expressas na fala de Rosa, precisamos
fazer um retorno historico no tocante as questdes de género. Em especifico, para tratarmos
sobre a “abnegacdo incondicional” por sua parte, dialogaremos aqui com Gilligan (1982)
quando, em sua andlise sobre o auto sacrificio feminino, menciona Stanton que, durante
uma entrevista, pede a um repdrter que publique “[...] em letras garrafais: ‘O
AUTODESENVOLVIMENTO E UM DEVER MAIS ELEVADO QUE O AUTO-
SACRIFICIO. O que mais retarda e milita contra o autodesenvolvimento das mulheres é
0 auto-sacrificio’” (Stanton, apud. Gilligan, 1982, p. 140).

Muito embora a expressdo “autodesenvolvimento” pode ser considerada como
radicada no neoliberalismo — ja que este termo parece restringir ao sujeito a
responsabilidade pelo seu proprio desenvolvimento — a reivindicacdo pelo direito ao
“autodesenvolvimento” ¢ um grito de protesto das mulheres que, ao longo da histdria,
foram-lhes imputadas obrigacGes consideradas como sagradas: ser esposa e ser mée, isto
em detrimento de uma vida emancipada. E, para cumprir fidedignamente tais obrigacoes,
de acordo com os moldes da sociedade capitalista, faz-se necessario o “autosacrificio”

mencionado na fala de Stanton.
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Este “auto sacrificio”, exigido da mulher, é bem expresso no pré-indicador da

participante da pesquisa Angela Davis:

A gente deixa de viver a nossa vida para viver a do filho. Na verdade, quando a
gente tem filho, a gente deixa a nossa vida meio de lado para se dedicar aos
filhos, e quando o filho tem necessidades especiais, acho que essa dedicacdo € em
dobro ou triplo. A gente se afasta das nossas vidas, acho que duas vezes mais do
que quando se tem um filho sem necessidades especiais... (Angela Davis).

O deixar de viver e o afastar-se da vida, explicitados pela participante, sdo
expressoes de sentimentos que podem ser consideradas, segundo Bader Sawaia (2001), —
em seus estudos sobre o “Sofrimento Etico-Politico” — como pertencentes ao “Reino das
Paixdes Tristes”. Isto é, da “Poténcia de Padecer”. Este conceito é utilizado por Sawaia a
partir de seus estudos sobre Baruch de Espinosa que, em sua investigacéo sobre os afetos,
afirmava que a “Poténcia de Padecer” se contrapde a “Poténcia de A¢do”. A primeira
consiste nas paixdes que sdo geradoras de serviddo, e que por isso impedem os individuos
de expandirem suas existéncias, impedindo-os da sua condicao de liberdade, fazendo com
que seja colocado nas maos do outro “as afeccdes sobre o préprio corpo” (Sawaia, 2001,
p. 111). Quanto a “Poténcia de A¢ao”, trata-se do poder que cada individuo tem de se
expandir e de se afirmar obtendo, como resultado dessa expansdo, a condi¢do da
liberdade, o direito de se desenvolver e de ser, ndo sujeitando as afeccdes de seu corpo
nas maos de outros, podendo ser livre; quanto a poténcia de padecer, esta consiste.

Deixar de viver a propria vida, deixando-a “meio de lado para se dedicar ao
filho”, como expressa a participante Angela Davis, muito embora seja considerado um
dever e uma missdo nobre, trata-se de sofrimento, de tristeza, pois esta é a ndo
possibilidade de expanséo do ser, por isso é denominado de poténcia de padecer, por
trazer consigo apenas obrigacdes e a sujeicéo a afazeres relacionados ao cuidado do outro.
No processo do “cuidar do outro”, mais especificamente da pessoa que apresenta uma
condicéo de deficiéncia grave, dissemina-se a cultura do anular-se, ja que as cuidadoras,
interrompem seus planos, sonhos para dedicarem-se de forma constante as suas criangas.
Desta maneira, sdo imersas na cadeia das paixdes tristes, que acabam por enredar os sujeitos,
anulando suas poténcias de vida, deixando-os vulneraveis, isto é, anulam o que Espinosa chama
de Conatus que, conforme ele, refere-se a energia vital que mobiliza o ser humano a sua
existéncia, a sua expansdo (Espinosa, 2005).

Ao ser questionada sobre 0s sonhos, antes de se tornar cuidadora de pessoas com

deficiéncia — a filha surda e a neta com a SCZv —, Rosa fala da seguinte forma:

69



O meu objetivo era duas coisas: uma, eu queria entrar para a policia. Eu fiz a
inscricdo [para o concurso] mas ndo consegui fazer a prova porque eu tive um acidente
de carro quando estava gravida do meu filho. E outro sonho era trabalhar na SAMU
[Servigo de Atendimento Mével de Urgéncia]. O meu sonho era trabalhar na rua, na
SAMU. Mas, enfim... Nada de sonhos, né?

A fim de compreendermos o pensamento objetivado na fala de Rosa, podemos
utilizar as categorias necessidade e motivo. De acordo com os estudos de Vigotski, as
categorias necessidade e motivo sdo cruciais no entendimento do pensamento humano,
pois elas estdo relacionadas a emocdo, ao afeto e a vontade.

O proprio pensamento ndo nasce de outro pensamento mas do campo da nossa
consciéncia que 0 motiva, que abrange 0s nossos pendores e necessidades, 0s
nossos interesses e motivagfes, 0s nossos afetos e emocdes. Por tras do
pensamento existe uma tendéncia afetiva e volitiva. So ela pode dar o dltimo
porqué na analise do pensamento. Se antes comparamos 0 pensamento a uma
nuvem pairada que derrama uma chuva de palavras, a continuar essa
comparacao figurada teriamos de assemelhar a motivacdo do pensamento ao
vento que movimenta as nuvens. A compreensdo efetiva e plena do

pensamento alheio se torna possivel quando descobrimos a sua causa profunda
afetivo-volitiva (Vigotski, 2009, p.479-480).

Assim, a necessidade do cuidado do outro, expressa no relato do desejo frustrado
de ser policial e trabalhar no SAMU, € objetivado nas atividades desenvolvidas por Rosa,
tanto no cuidado com a neta como a frente de uma ONG, da qual ela € associada e membro
da direcdo. A objetivacdo de tais necessidades € denominada de motivos.

Portanto, na busca da apreensdo de aspectos da subjetividade de Rosa, por meio
da analise das necessidades e motivos, podemos inferir que a necessidade de assumir 0s
cuidados da neta e dos outros familiares —“[...] resolvo coisas da Frida, do meu marido
que agora ta com o brago quebrado. Tem meu filho, minha familia....” (Rosa
Luxemburgo) — constituem nela, motivos para participar ativamente no cuidado para com
outras pessoas cuidadoras de criangcas com SCZv, e que se encontram em situacéo de

vulnerabilidade. Segundo Rosa, isso é feito em nome de uma causa:

Faco parte da diretoria da Associacdo de criangas com microcefalia. Eu quis entrar na
diretoria, eu poderia ser s6 mais uma mae, né? Mas eu quis entrar na diretoria porque
eu gosto de lutar pelo direito das pessoas, entendeu? Nao basta vocé ficar assim:

participar, se entregar, se unir a causa, entendeu? (Rosa Luxemburgo).

Os motivos que levam Rosa a se sentir afetada pela necessidade de cuidar do
outro, ndo é por ser uma pessoa naturalmente altruista e sensivel, devido ao fato de ser

méde e avO de pessoas com deficiéncia, mas sim porque isso foi constituido nela por
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mediagdes que, historicamente, “imprimiram” caracteristicas como a que deve zelar,
cuidar, proteger, mediadas por um viés ideoldgico patriarcal.
Engels (1988), em sua obra A Origem da Familia, da Propriedade Privada e do
Estado, explica como este viés ideoldgico do patriarcado foi constituido socialmente
como sendo algo naturalizado. O filésofo inglés explica que, no processo de constituicao
da familia como a conhecemos hoje, 0 homem se tornava senhor da propriedade privada
e da familia, a mulher restou a degradagdo, sendo:
[...] convertida em servidora, em escrava da luxdria do homem, em simples
instrumento de reproducdo. Essa baixa condicdo da mulher, manifestada
sobretudo entre os gregos dos tempos herdicos e, ainda mais, entre os dos
tempos classicos, tem sido gradualmente retocada, dissimulada e, em certos

lugares, até revestida de formas de maior suavidade, mas de maneira alguma
suprimida (Engels, 1988, p. 61).

A ideologia do patriarcado é dissimulada por ideias como as que atribuem a
mulher o titulo de “guerreira”, principalmente quando se trata de cuidadoras de criancas
com deficiéncia. Por trés desta ideia, que a priori pode ser concebida como uma qualidade
pela qual a mulher deveria se orgulhar, hd a manutencdo do comportamento opressor da
sociedade para com a mulher, centralizando sobre ela a maior parte da responsabilidade
do cuidado da crianca e da familia, fazendo com que o0 Sseu
autocuidado/autodesenvolvimento seja prejudicado e/ou secundarizado.

A vivéncia de Rosa nos faz refletir sobre tantas outras mulheres cuidadoras de
criancas com a SCZv, que foram obrigadas a abrir m&o dos seus sonhos para se dedicar
as suas criancas. Muitas dessas cuidadoras, de acordo com Diniz (2017), tiveram que
abandonar a vida escolar e 0 mundo do trabalho para exercer a maternagem, ja que suas
criancas demandam cuidado integral e elas ndo contam com o suporte material por parte
do Estado para serem (re)inseridas na vida escolar ou no mercado de trabalho. Essas
mulheres “[...] sdo a face da desigualdade da sociedade brasileira: s3o jovens, negras e
indigenas, cuja maioria delas vivenciou a primeira gravidez ainda na adolescéncia, sdo
pouco escolarizadas e fora do mundo do trabalho” (Diniz, 2017, p. 32).

A maternagem, nos moldes do capitalismo, requer da mulher o sacrificio dos seus
quereres, da sua autonomia, sendo isso ainda mais exigido de maes/cuidadoras de pessoas
com deficiéncia. Quando hd o movimento contrario, isto é, quando a mae/cuidadora
manifesta interesse pelo seu processo de autodesenvolvimento, rapidamente € atribuido a
ela o titulo de egoista. Acerca disso, Gilligan (1982) diz: “[...] a questdo do

autodesenvolvimento das mulheres continua a suscitar o fantasma do egoismo, o medo
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de que a liberdade para as mulheres leve ao abandono da responsabilidade nos
relacionamentos” (Gilligan,1982, p. 140-141).

Ao langarmos um olhar mais atento sobre estas mulheres, veremos o abandono em
que se encontram, sendo por isso levadas a condicao de negacédo de si mesmas, dos seus
quereres, implicando assim no ndo autodesenvolvimento. Isto &, no seu ndo cuidado de
si/autocuidado.

Devido as ideologias que sustentam o capitalismo, e que atribuem ao individuo o
protagonismo pelo seu sucesso ou seu fracasso, buscando desta forma liberar o estado das
responsabilidades com os explorados pelo sistema, 0 abandono em que estas mulheres se
encontram € internalizado por elas como missao que lhe foi dada, obrigacéo que Ihe cabe,
e que estd acima das suas préoprias necessidades. Isso pdde ser percebido nos pre-
indicadores apreendidos da fala da participante Rosa Luxemburgo, quando esta se refere

a ter direito a um momento para si, um momento de lazer:

Acho que 0 meu momento de lazer é a partir das dez horas da noite, quando consigo tomar
um banho, e sento ali na mesa da cozinhae... é porque eu gosto muito do Tik-Tok, sabe?
Mas, dizer assim: hoje eu tenho um lazer... nio consigo ter! Porque assim, para que
eu possa ter um lazer eu tenho que deixar a minha neta com alguém. E vou deixar ela
com quem?! / [...] as necessidades da Frida sdo tdo grandes que ndo me da ao luxo
de eu sair e dizer: “Fica ai que vou sair pra me divertir!

Apenas depois de um dia inteiro de trabalho, no cuidado de Frida e dos seus, isto
é, depois de todos alimentados, banhados, vestidos e adormecidos, Rosa consegue um
“espaco de tempo” (as 22h00) para ter um momento para si mesma. E quando, apds um
banho, senta-se & mesa e manuseia as redes sociais, sendo o Tik-Tok a sua rede social de
preferéncia. Esse “tempo livre” somente € possivel a Rosa quando as outras pessoas da
casa (neta e marido) vdo dormir, ou seja, é na soliddo, quando todos estdo dormindo, que
Rosa consegue vivenciar alguns momentos de “lazer”.

Contudo, mesmo denominando este momento como sendo um momento de lazer,
Rosa da sinais de que lazer deve ser algo para além disso, como por exemplo, sair para se
divertir. Coisa que, devido a necessidade de cuidado integral que Frida apresenta, e a falta
de condi¢des materiais, considera ser “um luxo”.

Percebemos na fala de Rosa o que acreditamos ser um ponto critico vivenciado
por cuidadores de pessoas com deficiéncia: o ndo vislumbrar o desfrute de um lazer com
0S seus entes, pois entendemos que o lazer vai além da ocupacéo das horas livres, ele
acontece quando o individuo sente-se em “paz” e relaxa. Relaxar torna-se uma acao

praticamente impossivel aos cuidadores, pois a cuidadora é na verdade um vigilante que
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nédo tem direito a folga e ao lazer e permanece de prontiddo 24 horas por dia, 7 dias por
semana.

Portanto, imaginar Rosa desfrutando do lazer ao lado de Frida é dificil, pois
pensamentos como: “Ela pode broncoaspirar!”; “Ela pode convulsionar!”; “E se
chover?”; “O sol ta forte!", entre tantos receios, ndo saem de sua consciéncia. Como
alternativa para a auséncia de lazer, Rosa busca nas redes sociais um manejo do
estresse/relaxamento.

Como sabemos, as redes sociais sdo ferramentas que caracterizam bem a
sociedade atomizada de nossa época. E ante o individualismo, resultante do modo de
sociabilidade pautada no liberalismo, que as redes sociais, segundo Rendueles (2018),
assumem protagonismo. Ja que, numa sociedade onde as relages sociais/familiares sao
tdo débeis e fragilizadas, as redes sociais ddo a sensacdo de estarmos conectados aos
outros sujeitos que também se encontram imersos em sua propria individualidade, seja no
quarto, seja no banheiro ou, como Rosa Luxemburgo, sentada a mesa da cozinha quando
todos da casa ja estdo dormindo. A atribuicdo dada por Rosa as redes sociais como uma
forma de lazer ocorre porque a ideologia digital leva a “confundir a vida virtual com uma
vida ndo apenas plena, mas também superior aquela que tinhamos no mundo analdgico”
(Rendueles, 2018, s/p).

Na sociedade do capital, em que o consumismo condiciona o comportamento dos
sujeitos, a importancia do lazer é banalizada. Principalmente se for reivindicado por
mulheres que culturalmente ocupam o lugar social de donas de casa e cuidadoras (... as
necessidades da Frida sdo tdo grandes que ndo me da ao luxo de eu sair e dizer:
“Fica ai que vou sair pra me divertir!” - Rosa Luxemburgo).

A banalizacdo do lazer ocorre devido ao fato de, na sociedade contemporénea, a
ideia do produtivismo, ou seja, da ideia do “tempo ¢ dinheiro”, ser muito potente e
presente em nosso meio. E, neste sentido, a educagdo escolar tem sido crucial para a
internalizacdo dessa ideia, pois € na escola que as criancas tém sido preparadas para
valorizar o trabalho, uma vez que este moldara a vida adulta (Aquino; Martins, 2007).

Para fins de conceituar lazer, Aquino e Martins (2007) utilizam-se do conceito de
Renato Requixa (1977) quando este afirma ser o lazer uma ocupacdo de livre escolha do
individuo que a vivencia e cujos valores propiciam condi¢des de recuperacdo e de
desenvolvimento pessoal e social.

Aquino e Martins também utilizam outros pesquisadores além de Requixa (1977),
que se debrugam sobre a temética do lazer, séo eles: Marcelino (1983) e Camargo (1989).
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O que aparece de comum entre estes autores, segundo Aquino e Martins (2007), é que
todos apontam o carater liberador do lazer que, por sua vez, deve ser resultado da livre
escolha do sujeito, muito embora estes autores reconhegcam que isto ndo aconteca
absolutamente, “uma vez que a livre escolha esta marcada por condicionamentos
diversos, sobretudo econémicos” (Aquino; Marcelino, 2007, p. 487).

Assim sendo, a queixa de Rosa sobre ndo ter com quem deixar sua neta para que
possa sair e se divertir, explicita a caréncia de condi¢cdes materiais, que poderia ser
minimizada, a exemplo: um lugar para deixar sua neta em seguranga, com cuidadores
formais, em que tenha a certeza de que as necessidades de Frida sejam atendidas. Pois,
Rosa, assim como outras cuidadoras em situacdo de vulnerabilidade social, ndo dispdem
do apoio do Estado, que deve ser realizado por meio da criacdo e manutencdo de
estabelecimentos que ofertem o suporte necessarios as PcD e as suas cuidadoras. Desta
forma, Rosa e outras cuidadoras desfrutariam de alguns momentos para 0 seu
autocuidado/autodesenvolvimento.

No entanto, devido a auséncia de apoio, ndo lhe resta outra alternativa a ndo ser
ficar com sua neta diuturnamente/em tempo integral. Rosa, como uma forma de se

conformar/abstrair, diante a situacdo do n&o ter tempo para o lazer, fala o seguinte:

Mas hoje eu tenho 51 anos, eu ja vivi muito, ja viajei muito, ja namorei muito, né?
Hoje n&o reclamo por néo viver me divertindo (Rosa Luxemburgo).

A afirmacéo de que a idade cronoldgica em que se encontra (51 anos) ndo é mais
apropriada para usufruir momentos de lazer e de viver experiéncias prazerosas para Si —
algo que € tdo importante para 0 seu autocuidado/autodesenvolvimento e,
consequentemente, cuidado do outro — tem como base a vertente ideoldgica da idade
social. Isto é, a ideia de que determinadas atividades sociais s6 sdo condizentes com
determinada faixa etaria. Tal compreenséo €, hodiernamente, naturalizada por um viés
social e cultural (Reis, 2011). Isto pode ser apreendido na fala da participante Rosa
Luxemburgo, quando esta atribui ao nimero de anos vividos (51) como sendo muitos, e
quando afirma que ndo deve reclamar por nédo ter tempo para o lazer, ja que em sua
juventude, segundo ela, gozou muito da vida.

Em contraposic¢do, noutro momento da entrevista, a participante da pesquisa fala,

guase em tom de lamento:

Eu, as vezes, sinto saudades de sair com meu marido. Porque a gente saia muito.
Meu marido gosta muito de praia. Gosto pra ficar sentada no barzinho, tomando
uma cervejal! (Rosa Luxemburgo)
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Ainda sobre momentos de lazer ou momentos dedicados ao auto-cuidado, a
participante Marie Curie relata o seguinte:

[Sobre ir a manicure] As vezes fagco s6 uma mao, e volto pra casa com o Gonzalez. Al,
deixo a mao secar s6 um pouquinho; ai, as vezes, ele dorme. Ai, minha vo diz: “Ele
dormindo, eu olho!” Ai, deixo ele dormindo e volto pra fazer a outra mao. Mas tem
que ser tudo rapido, ndo posso demorar nem uma hora. Tem que ser pertinho. Nao
pode ser nada distante, jogo rapido! Mesma rua ou uma rua depois (Marie Curie).

Em outro relato, Marie Curie diz:

[...] nesse més de junho ainda consegui ir num show. Eu consegui (risos) porque ele
dormiu mais cedo nesse dia, e minha vo disse: “Eu olho ele. Dormindo, eu olho”. Af,
colocou 0 Gonzalez na cama dela e disse: “Va! Se arrume!”. Porque minhas irmas ja iam,
ai eu me arrumei rapidinho. Ja tinha deixado o remédio, a comida... tudo certinho. E
minha avo se deita com ele. Ai quando eu volto... eu ndo demoro muito nao... eu pego
ele, enrolo ele todinho — pra ndo pegar sereno — e vou com ele para casa, que é ha mesma
rua/ Minha avé ja diz logo que se for prasair, pra se divertir, se ndo for pra resolver
as coisas dele, s se ele tiver dormindo (Marie Curie).

Bader Sawaia (2001) - em seus estudos sobre exclus&o e Sofrimento Etico-Politico
- denomina essas necessidades (como por exemplo, ir a manicure e/ou ir a um show) de
Sutilezas Psicoldgicas. Estas consistem em pequenos movimentos realizados em busca
da felicidade e que sédo tdo necessarios para suportar a dureza da vida. Estes movimentos,
conforme a referida autora, evidenciam que a preocupacdo do pobre ndo é somente ter o
basico para sobreviver - como buscam nos fazer acreditar os neoliberais - mas também
conquistar seus sonhos e assim encontrar a felicidade, expandindo o seu ser, isto €, 0 auto
desenvolvimento.

A abstencdo da propria vida, de seus préprios sonhos e do cuidado de si, em
detrimento do cuidado destinado as suas criancas e a familia, € um modelo de relagéo
socio-cultural internalizado pelas participantes Rosa Luxemburgo, Marie Curie e por
tantas outras mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia grave, como € o0 caso da
SCZV. Em decorréncia disso, ao invés do autodesenvolvimento da cuidadora, séo

colocadas em um continuo processo de abnegacao, fadiga e exaustéo:

Entdo assim, todos os dias eu estou enfrentando uma luta diferente, uma batalha
comigo e com o mundo/ E uma atenco integral, porque a Frida requer muito
cuidado porque ela é uma crianga que broncoaspira, se engasga, tem muita crise
(Rosa Luxemburgo).

Minha rotina é cansativa. Segunda e Terc¢a sdo os dias em que fico mais com ela. Porém,
quarta e sexta estou na terapia com ela: saio de casa de manha e volto morta de cansada
(Nina Simon)
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E também n&o tem ninguém que possa contar, com alguém que diga: “Eu fico, eu vou
ajudar!” / Mas, é realmente essa dificuldade: a de ninguém querer ficar. Ninguém
pode (Marie Curie).

A luta incessante descrita pelas participantes Rosa Luxemburgo, Nina Simon e
Marie Curie é, em muitas vezes, romantizada, pois a imagem da mae/cuidadora, como ja
mencionado nesse texto, é vista como a da guerreira, que da a vida pela sua crianga, sendo
isso concebido como algo natural em nossa sociedade. No entanto, 0 que buscamos
explicitar neste capitulo é que, por causa das ideologias neoliberais existentes acerca do
papel social da cuidadora familiar o autocuidado/cuidado de si € uma grande falacia que
se faz tdo presente na sociedade capitalista. Isto porque ndo é possivel na sociedade
capitalista a pratica do autocuidado/autodesenvolvimento e cuidado do outro. Assim
sendo, faz-se necessario pensar em meios de garantir que essas cuidadoras tenham seus
direitos garantidos para que tenham condi¢des de vida digna para si e para os seus. E,
nesse contexto, a criacdo de redes de apoio a essas cuidadoras se faz importante e
imprescindivel, mesmo que ainda ndo sane todos os problemas das cuidadoras de criangas
acometidas pela SCZv.

Mesmo cientes de que as redes de apoio ndo sanardo, de forma plena, 0s
problemas sociais das cuidadoras de criancas com SCZv e que, por isso, pode ser
considerada até mesmo uma proposta dita reformista — uma vez que na sociedade, onde
0 modo de producdo € o capitalismo, ndo é permitido o surgimento de propostas que
tenham como objetivo a emancipacdo humana — acreditamos que as redes de apoio sao
importantes e imprescindiveis para que essas mulheres vislumbrem possibilidades de
vivenciarem o autocuidado e autodesenvolvimento.

Sobre ter apoio, as participantes Rosa Luxemburgo e Marie Curie falam:

O que me deixa triste ndo é o fato da minha neta ter microcefalia ou da mae dela
ser surda, mas a falta de apoio familiar [...]. Eu ndo tenho apoio de ninguém (Rosa
Luxemburgo)

[...] as vezes ele quer brincar um pouco, ai ele fica, mas mesmo assim ndo querem [se
referindo aos familiares] / [...] a questdo de como o pessoal trata. A familia,
principalmente, ndo t4 nem ai pra poder ajudar. Ai, vocé faz o qué? VVocé aceital
(Marie Curie)

Encontramos nas falas de Rosa Luxemburgo e de Marie Curie dois aspectos
apontados por Vigotski em sua obra Problemas da Defectologia (2021): o primeiro esta
no fato de que n&o é o aspecto bioldgico o grande fator determinante para o impedimento

de uma vida plena do sujeito, mas sim a sociedade, quando esta ndo viabiliza condi¢bes
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materiais - como a falta do apoio mencionado por Rosa e de outros necessarios - para que
haja o desenvolvimento dos sujeitos com deficiéncia, resultando no comprometimento no
processo de desenvolvimento; o segundo aspecto consiste na importancia dada pelo autor
bielo-russo em reconhecer que a crianga com deficiéncia, antes da deficiéncia, ela
apresenta a caracteristica de ser uma crianca. Por isso, o desejo de brincar, que € algo tdo
comum nas criangas tipicas, também é manifesto em criangas como o0 Gonzélez. Porém,
a condicdo da deficiéncia, como a decorrente da SCZV, pode ser considerada pelo senso
comum um impeditivo da realizacdo do desejo da crianca brincar, isto por causa da
centralidade dada a patologizacdo do corpo bioldgico. Fato considerado, por Vigotski,

COMO um equivoco:

E equivocado ver unicamente uma enfermidade na anormalidade. Notamos
apenas o defeito na crianca anormal (...). Notamos migalhas de defeito e néo
captamos as enormes areas ricas de vida que possuem as criangas que padecem
de anormalidades (Vigotski, 2021, p. 34-35).

Em outro momento de sua obra acerca da defectologia, quando se referindo a

pessoa com cegueira, Vigotski diz:
Quisera demonstrar que também para o pedagogo, para a pessoa que se
aproxima da crianca cega com o propdsito de educa-la, ndo exista a cegueira
como fato diretamente fisiol6gico, mas as consequéncias sociais desse fato que
precisam ser levadas em conta (2021, p. 31).

Cinco décadas depois, a perspectiva da superacdo do aspecto bioldgico,
fundamentou um movimento no Reino Unido que postulou por um modelo social da
deficiéncia. Trata-se de uma abordagem que considera a deficiéncia a partir de uma forma
ndo clinico-médica, isto €, ndo biologizante. Assim, a deficiéncia passa a ndo ser mais
vista como um problema de ordem individual, isto é, algo presente no individuo devido a
sua limitacdo bioldgica, mas sim um problema social, pois € o ndo acesso promovido
pelos espacos sociais e 0 ndo entendimento da sociedade sobre a pessoa com deficiéncia,
0 que a torna impedida de exercer seu papel como sujeito ativo na sociedade.

Foi a partir da UPIAS (The Union of the Physicalli Impaired Segregation Against)
que surge o modelo social da deficiéncia, e este redefine os conceitos lesdo (impairment)
e deficiéncia (disability). Lesdo passou a ser entendido como a falta parcial ou completa
de um membro, 6rgao do corpo ou fungao corporal com defeito, enquanto que deficiéncia
passou a ser definida como sendo desvantagem ou “[...] restricdo de atividade causada
pela organizagdo social contemporénea que ndo (ou pouco) leva em consideragdo as
pessoas gque possuem uma lesdo, e assim as exclui da participacgao das atividades sociais”
(UPIAS, 1976, p. 20).
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Assim, 0 modelo social da deficiéncia preconizava a ideia de que a deficiéncia néo
deveria ser vista como algo do corpo do individuo, ou seja, de forma individual, mas sim
como um conceito resultante da forma como se da a relagdo corpo-sociedade (Diniz,
2003). E, o modo como a sociedade se porta diante da caracteristica da deficiéncia é o
que determinara o quanto ela pode ser impeditiva aos sujeitos. Foi a partir dessa guinada
—ade que o “grau de dificuldades” ndo esta no corpo do sujeito com deficiéncia, mas sim
nas barreiras sociais — que foi possivel vislumbrar a possibilidade de as pessoas com
deficiéncia militarem pela sua autonomia e liberdade.

E neste contexto de militdncia que surge, de forma bastante significativa, o
movimento feminista com sua contribuicdo ao modelo social da deficiéncia. A
importancia do feminismo foi apontar para a importancia do cuidado e com ele a

importancia da atengdo as cuidadoras. As tedricas feministas foram as que:

[...] pela primeira vez, mencionaram a importancia do cuidado, falaram sobre
a experiéncia do corpo doente, exigiram uma discussdo sobre a dor e trouxeram
o0s gravemente deficientes para o centro das discussdes — aqueles que jamais
serdo independentes, produtivos ou capacitados a vida social, ndo importando
quais ajustes arquiteténicos ou de transportes sejam feitos. Foram as feministas
que introduziram a questdo das criangas deficientes, das restri¢bes intelectuais
e, 0 mais revolucionario e estrategicamente esquecido pelos teéricos do
modelo social, o papel das cuidadoras dos deficientes (Diniz, 2003, p. 2-3).

Portanto, é com base na perspectiva da superacdo dos aspectos bioldgicos e da ndo
individualizacdo da deficiéncia, que este trabalho de pesquisa preconiza a necessidade da
criacdo de redes de apoio destinadas as mulheres cuidadoras de criangas com SCZV, para
fins de promover possibilidades para o autodesenvolvimento dessas mulheres e,
consequentemente, de suas criancas, ja que cuidadora e crianca estdo intimamente ligadas
por meio da dedicacdo ao cuidado, como afirmam as participantes Rosa Luxemburgo,

Marie Curie e Nina Simon em suas falas acerca dos cuidados para com a suas criangas:

Entéo, hoje, minha vida é dedicada & Frida. E constante, né? (Rosa Luxemburgo)

Quando a gente descobriu, ai teve consulta, exames, essas coisas que pra todo mundo
gue tem crianga com deficiéncia muda, né? (Marie Curie)

[...] saio de casa de manhd e volto morta de cansada. Ai, tem ecoterapia na quarta, da
equoterapia ja venho para aqui, pra associacao, pra fazer fono, fisio, T.O.; ai, amanha tem
fono e fisio de manhézinha cedo, que é no primeiro horario. Tenho que acordar 5h45,
mais ou menos, para estar aqui de 7h00; e sexta é em outra institui¢do, que é de 8h30. Al,
depois desses trés dias, sabado estou o pito. s6 o pd! E, além disso, tenho que agregar a
escola (Nina Simon);

Foi um intensivao dela de fazer fisioterapia de segunda a sexta, s6 tinha descanso no
sadbado e domingo. Ela comegou com um més de idade (Nina Simon)
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O abandono a que estdo submetidas as mulheres cuidadoras de criangas com
deficiéncia grave, como é o caso da SCZyv, &, de fato, algo que deve ser considerado, no
minimo, cruel. Ter as “costas da sociedade viradas” para si ¢ para sua crianga pode ser
considerada como uma das piores experiéncias que uma cuidadora de crianca com

deficiéncia pode passar, principalmente se isso parte da propria familia.

[Quando diagnosticada a surdez da filha]: [...] fui na casa da minha mae, falei tudo. O
pessoal nem deu importéncia, nem nada. Ai, peguei a minha filha, sai de 14 chorando
e fui pra casa. / [Sobre os cuidados didrios com Frida]: Nem meu marido, que a
gente vive junto, me ajuda. Isso, pelo fato dela ser uma menina, se alimentar por meio
de sonda... Entdo, assim, por exemplo, ele s6 fica com ela se eu preciso ir numa
farmaécia resolver alguma coisa de 10 ou 15 min., entdo ele fica com ela enquanto eu
vou e volto / [Quando Frida precisou passar por um procedimento cirdrgico]: Eu
passei um més, dois meses com ela internada, e ninguém deles [se referindo a familia]
foi 14. Ninguém perguntou: VVocé quer ir em casa? VVocé ta precisando de alguma coisa?
Ninguém! (Rosa Luxemburgo).

Fica ndo. Ninguém! Minha mae trabalha, ai ndo tem condi¢des de ficar com o meu
filho. Ela chega em casa a noite e ndo tem condigdes de ficar com ele. Tem minha
avod, que ja é uma pessoa de idade também, e que ja toma conta dos meus sobrinhos
para minhas irmds irem trabalhar. Ai ela é que fica com ele, quando eu preciso resolver
alguma coisa. E preciso correr e voltar rapido, porque ela fica aperreada com um
monte de crianga dentro de casa, ai quando é coisa muito necessaria mesmo pra ele
gue eu tenho que resolver, tenho que correr rapido e voltar (Marie Curie).

Os pré-indicadores anteriores explicitam bem o desamparo e o abandono
vividos/sentidos por Rosa Luxemburgo e por Marie Curie. E isto, quando praticado pelos
seus, ou seja, pelos membros da familia, aparenta ser ainda mais doloroso. Tais
sentimentos podem levar a pessoa cuidadora ao desespero, ao adoecimento mental e a

pensamentos de morte.

Eu passei um més dentro da UTI com essa menina! A mae dela n&o ia de jeito nenhum!!!
Porque a mée dela ficou muito mal [devido a depressdo]! Ela ndo ia! Ela s6 entrava la
chorando, reclamando... Ela ficava de um jeito! Ai eu dizia: “Meu Deus do céu! Eu vou
morrer desse jeito! / Eu ndo peco dinheiro, ndo peco nada! Eu s6 queria um apoio! (...)
Eu ndo tenho ninguém! (Rosa Luxemburgo).

Os pré-indicadores tratam do sentimento de abandono e da sobrecarga no processo
do cuidado de suas criangas evidenciam sentimentos que Sawaia (2001) denominou de
“Sofrimento Etico-Politico”. A autora afirma que este conceito foi utilizado a fim de criar
novas formas de analise que conciliam ideias e paixdes de inesgotaveis sentidos;
introduzindo assim, interrogacOes consideradas poderosas por serem contra hegeménicas,
penetrando em pressupostos epistemoldgicos e ontoldgicos do saber ja constituido,
indagando de forma que ciéncia e virtude se unam, iniciando nos conceitos cientificos a

ordem da ética e do valor (Sawaia, 2001).
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Desta forma, investigar o sofrimento das participantes desta pesquisa - devido ao
abandono em que se encontram e que € por elas aqui relatado - faz-se necessario; pois, 0
sofrimento, nas palavras de Sawaia (2001), mutila o cotidiano e a capacidade dos seres
humanos de serem auténomos. Assim, se desconsiderar 0s sentimentos oriundos do
sofrimento, por mais revolucionaria que pretenda ser a politica, ela ndo passara de uma
abstracdo (Sawaia, 2001).

Em outro momento da entrevista, as participantes Rosa Luxemburgo, Nina Simon

e Marie Curie, mais uma vez, dao énfase a caréncia que sente de ter apoio:

Eu pego a Deus todos os dias: “Deus me dé uma oportunidade de eu levantar e
continuar a cuidar da Frida”. Eu ndo reclamo das coisas que passo, eu reclamo da
sobrecarga. Entdo, assim, eu ndo reclamo porque eu cuido da Frida, eu reclamo do
descaso e do desprezo que as pessoas dao. (Rosa Luxemburgo).

[Sobre a dificuldade em alimentar a filha] Se ela sentisse prazer em comer, né? Ajudaria
mais. Porque assim, ela tem seis anos. Mas, ela vai ter dez, vai ter quinze, vai ter
vinte... como é que eu vou ficar com essa crian¢a no brago? Eu nao vou crescer mais,
mas ela vai. (Nina Simon)

[Sobre ter apoio de alguém da familia para ficar com o filho] Fica ndo. Ninguém! Minha
mae trabalha, ai ndo tem condi¢des de ficar com o meu filho. Ela chega em casa a
noite e ndo tem condigdes de ficar com ele. Tem minha avo, que ja é uma pessoa de
idade também, e que j& toma conta dos meus sobrinhos para minhas irmas irem
trabalhar. Ela s6 fica com meu filho quando eu preciso resolver alguma coisa. E preciso
correr e voltar rapido, porque ela fica aperreada com um monte de crianca dentro
de casa. Ai, quando a coisa é muito necessaria para ele, e eu tenho que resolver, tenho
que correr rapido e voltar” (Marie Curie).

A partir das falas supracitadas vé-se que, mesmo em nossa sociedade que é
pautada no modo de producdo capitalista, a criacdo de redes de apoios faz-se
imprescindivel para possibilitar as cuidadoras das criangas com deficiéncias mais graves
alguma oportunidade para melhor cuidar de si e, consequentemente, do outro,
possibilitando, deste modo, manter suas necessidades basicas para continuar, com o
minimo de dignidade, a tarefa do cuidado.

Apesar de se esperar que a familia seja a principal responsavel pelo cuidado, este
deve ser compreendido como um direito social, isto é, algo que o Estado deve prover.
Esta necessidade foi apontada pelas intelectuais feministas que constituiram a segunda
geragdo do movimento denominado modelo social da deficiéncia. Foram elas que
chamaram a atencdo para o fato de os sujeitos com deficiéncia grave serem sempre
dependentes do cuidado, e que este deve ser garantido pelo Estado a todos os sujeitos,

descentrando essa responsabilidade da familia (Diniz, 2003).
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Ao contréario do Familismo?®, ou seja, da centralidade da responsabilidade pelo
cuidado a familia, é importante a desfamilizacdo (Moraes, 2019). No Brasil, o cuidado
ainda esté relacionado ao familismo. Isto €, os cuidados estdo predominantemente ligados
as familias das pessoas com deficiéncia. Estas, por sua vez, segundo Cruz (2011), se
reestruturam, apresentando novos modelos com base nas mudancas de tamanho dessas
familias, nas suas dindmicas, e no papel das mulheres que tem como desafio ofertar
cuidados nas sociedades contemporaneas.

Portanto, a demanda do cuidado deve ser compreendida como um problema
publico e ndo estritamente familiar, pois o cuidado deve ser compreendido como dever
do Estado, e isto tem sido emergido como uma reivindicacao.

A importéncia da oferta publica de cuidados pessoais no domicilio, servigos
coletivos de cuidados pessoais em Centros Especializados (Centros Dia, ou
Noite), Centros de Referéncia Especializados, apoios financeiros as familias
para pagamento de cuidadores profissionais, acesso a tecnologias assistivas e
a ajudas técnicas, dentre outras medidas, tem emergido no debate como sendo
de fundamental importancia para 0 aumento da autonomia, ndo s6 das pessoas

com dependéncia, como na sua relagdo com seus cuidadores familiares (Cruz,
2011, p. 49).

Assim, considerando os pré-indicadores que constituiram os indicadores que
foram aglutinados no NS analisado neste capitulo, e por compreendermos,
fundamentados na perspectiva vigotskiana, que a fala com significado é a unidade de
analise do pesquisador da Psicologia Socio-Historica, por ser a sintese entre pensamento
e palavra, isto é, 0 microcosmo da consciéncia humana, apreendemos que as significaces
das maes/cuidadoras de criangas com a SCZv sobre o cuidado de si, explicitam a
importancia do cuidado enquanto direito social, para que elas possam vislumbrar
possibilidades de autodesenvolvimento.

Para a institucionalizacdo dos cuidados voltados as criancas e mées de pessoas
com deficiéncia graves, como é o caso da SCZv, numa sociedade pautada no modo de
producéo capitalista e no liberalismo, é necessario que politicas publicas sejam criadas.
E estas, vale salientar, nada mais sdo do que concessoes dadas pela burguesia, por meio
do Estado, aos vulneraveis, para fins de evitar possiveis insurrei¢cbes por parte destes,

mantendo assim a manutencdo da pobretologia, conceito ja visto nesta tese.

100 termo familismo foi utilizado pela primeira vez por Esping-Andersen (1991). Para este autor, as
politicas publicas insistem em colocar a familia como a principal responsavel pelo bem-estar dos seus
membros. Disponivel em: <scielo.br/j/Infa/99DPRg4vVgLrQ4XbpBRHc5H/?format=pdf&lang=pt>;
Acesso em 03. Mar. 2023
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No entanto, mesmo diante da ndo possibilidade material da efetivacdo de
propostas condizentes com a emancipa¢do humana, podemos compreender que é possivel
que a luta por politicas pablicas, voltadas para o direito ao cuidado as criangas com a
SCZv e suas cuidadoras, sejam travadas no coletivo junto a outros/as cuidadoras/es e que,
nesse processo, sejam criados espacos de inteligibilidade para que, de forma critica,
pautadas na préxis, possam confrontar e superar a realidade que tanto as engessam, a fim
de darem saltos qualitativos no seu processo de autodesenvolvimento, isto €, vivenciando
o real sentido de cuidado de si.

Assim, mesmo tendo caracteristicas ditas reformistas, as organizacbes nao
governamentais — como a que estdo associadas as participantes desta pesquisa — podem
ser consideradas espacos relevantes para este processo. E sobre este aspecto que se detera

0 proximo subtopico.

4.2. N.S.: 02 “Muito importante ter alguém que lute pela gente, que defenda os
nossos direitos. Nossa associacio faz isso pela gente!”: as significagoes das
mulheres cuidadoras das criangas com SCZV acerca da atuacdo de uma
ONG na luta pelo direito aincluséo social/escolar

Para pensarmos em inclusdo escolar das criangas com a SCZV, faz-se necessario,
antes de tudo, tornar melhor as condi¢des estruturais objetivas de vida das familias e, em
especial, de suas cuidadoras, tendo em vista, que sdo as mais afetadas pelo desamparo e
falta de apoio das instituicfes e politicas publicas de governo. Para isso, antes de tudo, é
preciso estabelecer um vinculo mais orgénico entre a educagéo (como direito socialmente
referenciado, laico, universal, gratuito, conforme preconiza a CF - 1988 e a LDBEN
9.394/1996) com os sistemas de protecdo social, saude e assisténcia social. Dessa forma,
passamos a delinear a inclusdo escolar das criangas com SCZV dentro do arcabouco geral
desses direitos. Para tanto, faz-se necessario que o sistema educacional conte com uma
boa infraestrutura nas areas da saude e assisténcia social (cuidado), com destaque dessas
areas no bojo de todo o processo educacional inclusivo das criangas e de suas cuidadoras
coma SCZV.

Entende-se, dessa forma, que a inclus&o escolar das criangas com a SCZV somente
podera caracterizar-se em concretude ante a realidade do sistema educacional brasileiro,
mediante a ruptura com o0s processos de individualizacdo e de superficializacdo das
demandas. 1sso somente se fara efetivo a medida em que o0 senso comum comegar a ser
infiltrado pelas lutas coletivas em torno dos processos constitutivos das condicGes
materiais concretas concernentes aos direitos da pessoa humana.
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O direito a educacéo inclusiva foi resultado de uma jornada de batalhas travadas
pelas pessoas com deficiéncia, seus familiares e por outros individuos que se sentiram
afetados por essa causa. Deste modo, foram obtidas varias conquistas fundamentadas e
garantidas por leis: direito a acessibilidade, quanto a estrutura fisica da escola; a presenca
de intérpretes de Libras, para surdos e guias-intérpretes para pessoas com surdocegueira;
leitores braille; a presenca do profissional de apoio escolar (PAE), entre outros recursos
fisicos e humanos criados, elaborados e desenvolvidos levando em consideragéo as trés
dimensGes da acessibilidade: a dimensdo arquitetbnica, comunicacional e atitudinal
(Sassaki, 1999).

Contudo, apesar das inimeras legislacdes que visam garantir o direito da crianca
com deficiéncia a inclusdo escolar (CF-1988; LDBEN 9.394/1996; Lei 10.098/2000; Lei
10.436/2002; Decreto 5.625/2005; Decreto 6.949/2009; Decreto 7.611/2011; Lei
12.319/2010; Lei 13.146/2015), muitos desses sujeitos ndo tém seus direitos garantidos,
principalmente quando no caso das pessoas que tém a caracteristica das deficiéncias
consideradas graves, como sdo as criangas com a SCZV. Isso devido ao descaso do Estado
para com essas criancas e seus familiares, por ndo os considerar sujeitos produtivos e, até
mesmo, um estorvo para o erario publico.

Diante desse contexto, politicas publicas sdo criadas a fim de garantir que as
pessoas com deficiéncia sejam incluidas nos diferentes espacos sociais, entre eles a
escola. No entanto, para que o processo inclusivo se dé, direitos considerados
fundamentais para a promoc¢éo da dignidade humana devem ser garantidos. Séo eles: o
direito a seguridade social, direito a saude e o direito a educacao, os quais, mesmo sendo
garantidos pela Constituicdo Federal (Brasil, 1988), ainda sdo espoliados das pessoas que
se encontram em pior situacdo de vulnerabilidade social. Entre estas pessoas, encontra-se
0 grupo das mulheres cuidadoras de criancas com a SCZv que, no processo de cuidado
de suas criangas, sentem-se desamparadas pelos seus e pelo Estado.

Assim, frente a situagdo de abandono, devido a negacdo de direitos - por parte do
Estado -, a convivéncia com a deficiéncia e, consequentemente, com a dependéncia,
levam a mudancas de vida que requerem novos projetos pessoais. Na busca de enfrentar
os desafios provindos das novas situacdes, as pessoas proximas aos sujeitos com
deficiéncia, por vezes, associam-se, formando coletivos a fim de lutar por seus direitos
(Cruz, 2011).

Ainda segundo esta autora, a luta pelos direitos faz com que sejam incorporados
a estas mulheres cuidadoras novos papéis sociais e politicos que sdo impostos pela
condic&o da deficiéncia; papeis incorporados de forma compulséria, ja que elas, por meio
da associacdo, praticam essa militancia por compreenderem a necessidade de lutar para

83



garantir as minimas condi¢bes de qualidade de vida para suas criangas e,
consequentemente, para si.

Destarte, mesmo diante das condi¢fes sociais em que as mulheres cuidadoras de
criangas com SCZv se encontram, e que lhes causam sofrimentos como: medo, incertezas
e humilhacdes, ha também o “extraordinario milagre humano da vontade de ser feliz e de
recomegar onde qualquer esperanga parece morta” (Sawaia, 2009, p.364). Esta poténcia
de vida/agdo, mesmo diante das impossibilidades, ou seja, este Conatus Espinosano, é
possivel ser identificado na fala da participante Rosa Luxemburgo:

Faco parte da diretoria da Associacdo de Criangas com Microcefalia. Eu quis entrar na
diretoria, eu poderia ser s6 mais uma mée né? Mas eu quis entrar na diretoria
porque eu gosto de lutar pelo direito das pessoas, entendeu?” / “Por que na época,
guando me chamaram pra fazer parte (no inicio da associacéo), eu nédo aceitei. Eu
disse que “nio tava doida!”. Disse isso porque eu ja vinha de outras institui¢des. Fui
voluntéria em uma ONG que tem surdos como publico alvo durante quatro anos, mais ou
menos. E 24 anos que eu venho nessa luta!” / Ndo basta vocé ficar assim: Annnnn...
vou fazer... nao! Vocé precisa lutar, correr atras, participar, se entregar, se unir a
causa, entendeu? (Rosa Luxemburgo).

H&, por parte das mulheres cuidadoras das criangas com SCZv, diante da invisibilidade
em que se encontram, a necessidade de se associarem para lutar pela sua propria existéncia e a
das suas criangas, a fim de cobrar os direitos que devem ser garantidos pelo Estado que, por sua
vez, insiste em praticar a cultura politica do abandono daqueles que nédo lhes sdo Uteis.

E a gente viu a necessidade de juntar as maes para lutar pelo direito dessas criancas,
j& que era uma coisa nova, ninguém sabia de nada, ninguém fazia nada... e, pela gente,
ninguém faz nada (Nina Simon).

A busca pela coletividade, expressa nos pré-indicadores anteriores, para resistir a
opressao oriunda do descaso do poder publico, ja que, segundo a participante Nina Simon,
“ninguém fazia nada... e, pela gente, ninguém faz nada”, foi a forma que estas
mulheres encontraram da invisibilidade, assim como suas criangas.

Hoje, se a gente chega em algum lugar com a camisa da associagdo, ou se Vocé
diz: “Eu fago parte de uma associagdo de criangas com microcefalia...” VVocé
é visto de forma diferente. Vocé tem um atendimento melhor, vocé tem um
reconhecimento melhor... (Rosa Luxemburgo).

Mesmo diante das criticas feitas as ONGs - por servirem de instrumentos do
neoliberalismo no processo de descentralizacdo do Estado das suas atribui¢Ges para com
a assisténcia aos grupos mais vulneraveis - elas podem ser espagos propicios para

formacé&o de coletivos de luta por direitos, pois:

A consciéncia/sentimento de que nossa poténcia de passar da passividade a
atividade so6 é possivel por meio do outro que nos torna comprometidos
socialmente, ndo por obrigacdo, mas como ontologia. E sdo os afetos os
responsaveis pela unido dos esforgos (conatus), em nos fazermos um, como se
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fdssemos uma Gnica mente e um Unico corpo. Essa unido de corpos e mentes
constitui um sujeito politico coletivo (Sawaia, 2009, p. 370).

E uma das pautas de luta que deve ser levada em consideracdo, devido a sua
relevancia na garantia *de condigBes materiais para que a inclusdo escolar da crianga com
deficiéncia seja possivel, € a saude, uma vez que ndo € possivel pensar em um processo
inclusivo exequivel se a crianca com deficiéncia ndo contar com o suporte necessario para
0 seu bem estar fisico, mental e social. E, neste sentido, o direito ao acesso a saude de
qualidade e gratuita, deve ser garantido pelo Estado.

Acerca disso, a Constituicdo Federal de 1988 rege da seguinte maneira:

Art.196 A salde € direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenga e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servicos para sua
promocao, protecdo e recuperacdo (Brasil, 1988).

Porém, o que se tem é um espaco abissal entre o dito pela Constituicdo Federal e
a sua aplicabilidade. Salientamos que a carta magna é balizada no principio Keynesiano,
isto é, na doutrina econdmica que defende o direito do cidaddo a saude, a educacdo e a
previdéncia social, todavia seus servigos sao precarizados, impedindo que 0s sujeitos,
principalmente os que se encontram em condicdo social mais vulneravel, tenham acesso
a estes direitos. Assim, diante da auséncia do Estado no que diz respeito a oferta de um
atendimento de salde que seja de qualidade e publico, as ONGs atuam buscando
flexibilizar o acesso aos servigos, desburocratizando-os, desengessando-os (Lopez; Ledo;
Grangeia, 2009).

E € neste sentido que atua a ONG, da qual as participantes desta pesquisa estao
associadas, disponibilizando atendimentos terapéuticos as criangcas com a SCZV, que séo
reconhecidos pelas participantes desta pesquisa:

Porque assim, essas profissionais, que tem na associagdo, ndo sO sdo

fisioterapeutas, elas ttm o método Bobath e do Pediasuit. Um curso de formagao

como esse €, no minimo, R$15.000,00 que, aqui em Maceid, ndo sei se elas

conseguiriam fazer. Sei que elas vao para Campina Grande pra fazer. Sei que o

valor de um tratamento, segundo eu sei, € de 15.000,00 o custo. Porque uma

profissional dessa, ndo recebe igual as demais, elas recebem mais (Rosa

Luxemburgo);

1o Keynesianismo é uma teoria politica criada por Jonh Maynard Keynes (1883-1946) que se
fundamentava na ideia de que deve o Estado agir plenamente para que o pais atinja seu equilibrio
econdmico.
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Ahhhhhh!!!! (Risos) A Associacdo me foi apresentada por uma funcionaria de
outra instituicdo em que minha filha é atendida. . Ai, fui ao dentista. Veio também
esse projeto lindo que é o Pediasuit, que é um tratamento maravilhoso, e
pronto! Gragas a Deus, ela esta sendo atendida ha um ano e meio ou héa dois,
e ¢ um dos melhores tratamentos que minha filha tem / Correram atréas e
conseguiram trazer esse projeto para beneficiar as criancas de baixa renda,
gue ndo tem condicBes de arcar com um tratamento desse que é muito caro
(Angela Davis)

A supervalorizacdo, atribuida pelas mulheres participantes da pesquisa, aos
atendimentos terapéuticos ofertados pela ONG, na qual sdo associadas, se deve ao fato de
ndo contarem com recursos financeiros para o custeio desses servi¢os e também por ndo
contarem com ele no sistema publico de satde, contrariando o que preconiza o Art. 2° da
Lei 8.080 (Lei do SUS) que afirma ser a saude um “direito fundamental do ser humano,
devendo o Estado prover as condig¢des indispensaveis ao seu pleno exercicio” (Brasil,
1990).

A relevancia dos servigos prestados pelas instituicdes ndo governamentais, no que
diz respeito a oferta de atendimentos de salde a populacéo, é reconhecida pelo estado. A
guisa de exemplo, neste ano (2023), a ministra da satde, Nisia Trindade, do atual governo
do Presidente Luis Indcio Lula da Silva, anunciou o repasse adicional de R$ 2 bilhdes a
3.288 entidades sem fins lucrativos que prestam servi¢cos ao SUS, a fim de assegurar a
assisténcia e o acesso de milhGes de brasileiros aos atendimentos de saude, em 1,7 mil
municipios brasileiros, regides onde o estado ndo tem alcangado de forma direta.

A atribuicdo dada pelas participantes desta pesquisa, como sendo salvifica a
possibilidade de contarem com o atendimento terapéutico, é tdo somente focar em um dos
pilares da promocéo da dignidade humana, isto é, na saude, desconsiderando os demais
pilares ja mencionados nesta tese: a educacgéo e a seguridade social.

Portanto, a fetichizagdo da esfera terapéutica/clinica € decorrente do pensamento
de que a saude é a mais importante e isto ocorre porque, culturalmente, nos é apregoado
que a clinica salva vidas, e que, por isso, a seguridade social e a educacdo,
hierarquicamente, no senso comum, ficam em segundo e terceiro plano, ndo sendo entéo
prioritarias. Contudo, como ja dito, a promoc¢do da dignidade humana s6 é possivel
mediante a garantia do acesso a estas trés instancias (Seguridade Social, Salde e
Educacdo) e a fragmentacdo delas inviabilizam a efetivagdo do processo de inclusdo

social.
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As participantes da pesquisa apontam para essa hierarquizacdo. Apoés tanta énfase
na importancia das terapias oferecidas pela associacdo, também mencionam os direitos
conquistados, mediados pela Ong quanto as politicas publicas relacionadas a assisténcia
social, como por exemplo, 0 acesso aos programas sociais como moradia e o Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC), Pensdo Vitalicia, dentre outras politicas publicas.

Considerando a centralidade destes aspectos para processo inclusivo da pessoa
com deficiéncia, a seguir traremos algumas reflexdes sobre a habitacdo e a previdéncia
social, que foram mediados pela associacdo. A comegar pelo direito & moradia, que é
fundamental desde a redacdo da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos de 1948
que, em seu artigo 13, preconiza que todos os seres humanos tém direito a um lar
(Organizacdo das Nacdes Unidas, 1948).

Conforme levantamento feito pela Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU), no
ano de 2005 havia mais de 100 milhdes de pessoas sem casa, sem lar; e das quase 7 bilhdes
de pessoas que compBem a populacdo mundial, 1,6 bilhdes ndo tém uma moradia
adequada. No ano de 2021, o Férum Econdmico Mundial divulgou que, em todo o mundo,
150 milhGes de pessoas encontravam-se desabrigadas, embora, segundo o préprio Férum,
0 numero naquela época fosse maior.

No Brasil, desde a promulgacéo da Constituicdo Federal de 1988, afirma-se que o
direito a moradia € um dos que deve ser garantido por ser considerado fundamental para
a dignidade humana. Porém, mesmo o Brasil sendo signatario da Declaracdo dos Direitos
Humanos (Organizacgdo das Nagdes Unidas, 1948) e do Pacto Internacional dos Direitos
Econdmicos, Sociais e Culturais, promulgado em 1996 (Organizacao das Nac¢des Unidas,
1996), muitos individuos ainda se encontram sem moradia, e 0 Estado diante disso se
comporta de forma omissa, ndo atendendo a demanda destes sujeitos, problema que se
arrasta ha décadas.

Frente a isso, um ano apds o recenseamento feito pelo IBGE, no ano de 2008, que
constatou existir no Brasil um déficit de 7,9 milhdes de moradias - quantia
correspondente, segundo o IBGE (2008), a 21% da populacao do Brasil daquela época -
o0 governo federal implantou, em 2009, o Programa Minha Casa, Minha Vida (PMCMV).
Assim, por meio do PMCMV, o governo federal, em parceria com os Estados, Municipios
e outros d6rgdos sem fins lucrativos, possibilitou ao cidaddo condigcdes especiais de
financiamento da casa propria.

O PMCMV, trata-se do programa habitacional, criado no segundo mandato do

presidente Luiz Inacio Lula da Silva, com o objetivo solucionar o problema do déficit de
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moradia no Brasil, proporcionando condic¢Bes de moradia propria, tanto em areas urbanas
como em areas rurais. Na época do seu langamento, o publico-alvo do programa consistia
em pessoas de baixa renda com renda familiar mensal bruta de, no méximo, R$ 8.000,00
(oito mil reais), sendo que, para cada faixa de renda, 0 PMCMYV apresentava condicdes
diferentes de acesso, sendo todas com as taxas de juros abaixo do valor mercado, com
caréncia de vinte e quatro meses, no caso dos imoveis adquiridos na planta, para o
pagamento da primeira parcela.

Paga-se por essas casas, Se eu Nd0 me engano, oitenta reais mensais. E uma taxa
bem menor do que se a gente fosse financiar uma casa pela Caixa (Marie
Curie).

Conforme levantamento feito pelo Ministério dos Direitos Humanos e da
Cidadania (MDHC), para a redacao do relatorio — feito e divulgado neste ano de 2023 —
que tem como titulo: “Populagdo em situacdo de rua: diagnéstico com base nos dados e
informacg0es disponiveis em registro administrativo e sistemas do Governo Federal”, ha
no Brasil 236.400 pessoas sem moradia, vivendo em situacdo de rua. Ou seja, para cada
mil pessoas, segundo o relatorio, hd uma pessoa sem ter onde morar, isso em 64% dos
municipios do Brasil (Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania — MDHC, 2023).
No atual governo Lula, o PMCMV foi reconfigurado, e os requisitos considerados
prioritarios para acessar ao programa sdo: pessoas em situacdo de rua; familias que
tenham mulheres como responsaveis; familias que tenham entre seus membros pessoas
com deficiéncia, criangas, adolescentes e/ou pessoas idosas. Uma vez atendendo a estes
critérios, a pessoa interessada deve procurar a prefeitura para se inscrever no programa
de moradia do governo federal e, apds os dados validados pela Caixa Econémica Federal,
participa-se de um sorteio, com data previamente marcada.
Quanto a estes tramites burocraticos, necessarios para ser contemplado pelo
programa, a Associacdo, da qual as participantes desta pesquisa fazem parte, assume a
responsabilidade. A participante Marie Curie explica o processo:

A questdo da habitacédo, foi ela [a Associagdo] que correu atras pra gente.
Duas vezes que fui pra habitacdo, foi a presidente da associagdo que marcou tudo
certinho... (Sobre a habitacdo) a gente paga um valor social. Foi a presidente da
associagdo que conseguiu pra gente. Algumas maes, gracgas a Deus, receberam.
A presidente correu atras (Marie Curie).

Assim, através da mediacao da associacdo, as mulheres cuidadoras das criangas

com a SCZv podem participar do PMCMV:

88



No sorteio da quinta passada saiu uma mae. Ela ficou muito emocionada por
sair do aluguel (Nina Simon).

A emocdo em “sair do aluguel” é perfeitamente compreensivel. O proprio Engels,
em homenagem podstuma a Marx, afirmou que o filésofo evidenciou que: “os homens,
antes do mais, tém primeiro que comer, beber, abrigar-se e vestir-se, antes de se poderem
entregar a politica, a ciéncia, a arte, a religido, etc” (Engels, 1883).

E, para se poder vislumbrar possibilidades do processo de inclusdo tornar-se
efetivo, é imprescindivel ter uma moradia digna com a acessibilidade necessaria, e
préxima as instituicdes onde a crianga frequenta, seja para fins clinicos ou pedagogicos.

A\, se eu conseguir aqui no bairro a casa - porque a maioria das maes conseguiram
aqui no bairro - se conseguir, fica mais préximo, ai vou colocar dois dias ha semana,
porgue ndo quero tirar ele daqui e colocar em outro canto, porque eu sei que ele ndo
iria render em outro canto como rende aqui. (Marie Curie).

A necessidade expressa pela participante, em querer morar préximo a associacao,
evidencia problemas estruturais, como por exemplo, a falta de transporte publico
acessivel, para que possa se locomover com seu filho, e a ndo disponibilidade de centros
de atendimentos proximos a sua residéncia que possam atender e cuidar de Gonzalez,
dando-lhe o suporte terapéutico e educacional necessario.

Tais problemas estruturais sdo impeditivos para o processo inclusivo da pessoa
com deficiéncia, uma vez que a prépria Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015, conhecida
como Lei Brasileira de Incluséo (LBI), preconiza que a pessoa com deficiéncia tem direito
a habilitacdo e reabilitagdo proximo do seu domicilio. A este respeito, o inciso V, do
Artigo 15, do Capitulo Il da referida Lei, afirma que a pessoa com deficiéncia deve ser
ofertado:

[...] prestacéo de servigos proximo ao domicilio da pessoa com deficiéncia,
inclusive na zona rural, respeitadas a organizagdo das Redes de Atencao a
Saude (RAS) nos territorios locais e as normas do Sistema Unico de Salde
(SUS) (Brasil, 2015).

Assim, mesmo havendo leis, decretos, documentos internacionais e nacionais,
voltados para o direito a habitacdo, o estado ainda falha em tornar acessivel as politicas
publicas que tém como escopo a garantia desse direito, mesmo com 0s programas
habitacionais implementados pelo governo, como o0 PMCMV.

Ainda no que diz respeito a esfera da seguridade social, as participantes da
pesquisa afirmam ser a associacdo foi a responsavel por mediar a obtencéo de pensoes,

como o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e a Pensdo Vitalicia.
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A importéncia da Associagdo é enorme. Se ndo fosse por ela, a gente ndo teria o que
tem hoje. / A pensdo vitalicia foi um grande feito (....) / A gente ndo teria a pensao
vitalicia, porque foi a Associagdo, por meio da presidente, que foi brigar em Brasilia,
junto com outras instituigdes / Eu consegui atualmente o BPC. Estou para migrar para
a pensao vitalicia. E uma pens&o que n&o é muito pensdo, ela sé da o direito de os pais
trabalharem, coisa que o0 BPC ndo da. Mas, ndo tem o 13° que deveria ter (Nina
Simon)

O BPC é um direito constitucional, regulamentado pela Lei n® 8.742, de 7 de
dezembro de 1993, denominada Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS). Consiste na
garantia do recebimento de uma renda, correspondente ao valor do salario minimo, que,
segundo o artigo segundo da LOAS, deve ser destinado as pessoas com deficiéncia e ou
idosas que “(...) comprovem ndo possuir meios de prover a propria manutengdo ou de té-la
provida por sua familia” (Brasil, 1993).

A participante Nina Simon se refere como uma grande conquista: a Pensao
Vitalicia, que é um direito assegurado pela Lei 13.985, de 7 de abril de 2020, que, em
seu artigo primeiro, diz:

Fica instituida a penséo especial destinada a criangas com Sindrome Congénita
do Zika Virus, nascidas entre 1° de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2019,
beneficiérias do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) (Brasil, 2020).

Tais beneficios sdo concedidos pelo Estado porque, como ja visto, a maioria das
mulheres cuidadoras das criangas com a SCZV, séo de baixa renda e/ou se encontram em
situacdo de vulnerabilidade social; e, devido a necessidade de dedicar-se exclusivamente
as suas criancas, a maioria ndo consegue se inserir ou retornar ao mercado de trabalho.

Porém, o valor das pensdes (seja BPC ou Pensdo Vitalicia) ndo cobre as despesas
necessarias a sobrevivéncia das criancas com a SCZV, pois muitas delas necessitam de
alimentos especificos e estes costumam custar caro. Além disso, as criangas com a SCZV
necessitam de Orteses, cadeiras de rodas especificas e de outros recursos de acessibilidade
que requerem investimento financeiro que a maioria das mulheres cuidadoras ndo podem
fazer. Tais fatos podem ser constatados no pré-indicador a seguir:

Se eu quiser um “Fortini” (suplemento alimentar), eu ponho a mao no bolso...
porque assim, muita gente da entrada na defensoria publica, mas ndo consegue
(Rosa Luxemburgo).

O suplemento alimentar, mencionado pela participante, € imprescindivel para sua
neta, pois ela faz uso de sonda alimentar, e, mesmo o valor do BPC néo sendo suficiente

para cobrir as despesas, ela precisa obté-lo, apesar do seu alto custo.
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Ainda sobre o direito ao beneficio e sobre as despesas oriundas das necessidades

das criancas com SCZV, a participante Angela Davis relata o seguinte:

[...] Por a gente trabalhar, a gente ndo tem direito ao beneficio, né? Além de a gente ja
ter... e o Brasil é um pais dificil de se viver porque tudo € mais caro! Um absurdo! Ai,
além dos gastos que a gente ja tinha, por ser gemelar, ai vem a questéo de andar mais em
médico, tratamento semanal, que é gasto com transporte; alimentagdo... como ela ndo se
alimentava direito, o leite dela é diferente, carissimo: o Fortini! E, eu sempre fui atenta a
dar o melhor a ela, ai vem a questéo de coisas tipo 0 “Cantinho” - que € um local para ela
ficar mais tempo sentadinha; o “Parapdodio” - que é um aparelho pra ela ficar empezinha.
E eu sempre busquei dar mais conforto a ela. E isso tudo é gasto! Tudo foram coisas que
ndo estavam em nossos planos. S&o gastos, e ndo s&o poucos (Angela Davis).

O pré-indicador advindo da entrevista com participante Angela Davis, em que ela
explica ndo ter direito ao beneficio pelo fato de trabalhar, evidencia uma espoliacdo de
direitos disfarcada em falso privilégio, isto ¢, “o privilégio” de ser funciondria publica.
Assim, o Estado, por meio deste entendimento, atende a uma ideologia perversa
pertinente ao neoliberalismo: a centralidade da responsabilidade no individuo, alegando
que este, por ter um salario, ndo deve ser alvo das politicas assistenciais como o BPC,
Pensdo Vitalicia, entre outras, sustentando dessa forma a politica do estado minimo.

Desta forma, ao contrario de um “privilégio”, o fato de Angela Davis ser
funcionaria publica, se configura mais como uma punicao, ja que o seu trabalho, enquanto
cuidadora de sua filha, ndo é reconhecido como um trabalho formal. Porém, é de extrema
importancia considerar que os cuidadores das pessoas com deficiéncia sdo, obviamente,
como as demais pessoas, pertencentes ao género humano, e por isso necessitam de
condicBes materiais para suprir suas necessidades e realizar seus desejos, iSso ao invés de
serem sentenciadas ao fracasso (Cruz, Silva, Silva, 2022); fracasso que é atribuido pelo
neoliberalismo como sendo culpa do sujeito por ndo ter conseguido, na sociedade pautada
no modo de producéo capitalista, obter éxito econémico.

Assim, na auséncia do Estado no que concerne a garantia de direitos que realmente
supram as necessidades das mulheres cuidadoras de criancas com a SCZV, a presidente
da ONG é apontada, pelas participantes, como a que déa assisténcia no que diz respeito as
necessidades bésicas das criangcas com SCZV e suas mées.

A presidente da associagdo pega 0 carro e, com outras pessoas, vai para o Sertao.
Vai pras brenhas. Ela procura as méaes, ela ajuda, leva medicamento, cestas basicas,
leite... Bota combustivel no carro e ela desaba. Ela sai de manhd, ela vai pra Arapiraca,
Sao Luis do Quitunde... todos esses municipios! / [...] a gente tem mé&e espalhada
Sertdo a fora / Ela é muito, muito comprometida com a causa / Ela € muito
determinada, muito engajada com a causa, ela ndo mede consequéncias para ajudar
ninguém (Rosa Luxemburgo).
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Eu (numa instituicdo que atende pessoas com deficiéncia) falando com relagdo aos dentes
dela (da filha), ai a funcionaria disse: ““Tem a diretora de uma associacdo (inclusive,
ela teve no dia anterior 14) que esta vendo criancas para levar. Quem quiser...”. Al,
entrei em contato com a diretora da associagdo, que foi um anjo na minha vida... nas
nossas vidas, né? (risos) / Esse tratamento do Pediasuit é um tratamento dificil,
carissimo!!! E, gracas a Deus, a diretora da associa¢ao correu atras, junto com a
diretoria, que ela € diretora junto com a equipe. (Angela Davis)

A associacao ajuda bastante a gente, sobre tudo, tudo a presidente corre atras pela
gente... tenta procurar a melhoria pelas criancas, tenta procurar pelas maes. Faz Tudo!
(Marie Curie)

A presidente da ONG em questdo, ao “correr atrds” (como diz a participante
Angela Davis), acaba por assumir uma postura assistencialista e isso & projeta como uma
espécie de heroina que, como disse a participante Rosa, “ndao mede consequéncias para
ajudar]...]”, e tem sido, segundo a participante Angela Davis, “um anjo na minha
vida”.

Mesmo que, da parte da presidente da ONG, haja a intencéo de ser solidaria, trazer
para si tais atribui¢des, consideradas pelas mulheres cuidadoras como “salvificas”, pode
inviabilizar a construcdo de uma cultura que deveria ser fundamentada na coletividade e
que poderia tornar a ONG um espaco promotor da luta coletiva. Ao invés, a ONG pode
se torna um espaco de praticas assistencialistas que, em algumas situacdes, pode servir
para a promocdo de algumas pessoas que, aproveitando da fragilidade social em que se
encontram os beneficiados, buscam por meio da filantropia, projetarem-se politicamente
ou tirarem algum proveito. Isto acontece, segundo Lopez (2009), por meio da “[...]
cooptacdo dos membros das organizacdes civis por parte de politicos, partidos politicos
ou do Estado que visam direcionar a atuacdo das ONGs de forma a beneficiar seus
proprios interesses” (p. 05).

Por outro lado, ndo estamos com isso, afirmando que a solidariedade anula ou
inviabiliza a luta pautada na coletividade. Ao contrario, a solidariedade pode ser um dos
afetos que alicerca a luta contra os sistemas de opressdo existentes na sociedade
capitalista, tais como: racismo, patriarcado, capacitismo, misoginia, entre outros. Furtado
(2015), com base em Emile Durkheim, menciona a solidariedade como sendo de dois
tipos: mecanica e organica.

A primeira refere-se a solidariedade praticada para se obter e /ou garantir o que é
considerado minimo para a sobrevivéncia humana (é nesta que se apdiam as pessoas
interessadas em se aproveitar da condicdo social de pobreza das pessoas, conquistando-

as por meio do assistencialismo); enquanto que a solidariedade organica se refere “[...] a
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producéo de uma nocéo de direito coletivo que ira regrar a vida social e garantir a pratica
do altruismo” (Furtado, 2015, p. 105). Seria com base nesta tltima forma de solidariedade
que as ONGs poderiam se organizar para fins de buscar superar os sistemas de opressdo
ja supracitados.

As falas que exaltam a presidente da ONG (que dizem que ela se assemelha a um
anjo; a que se entrega a causa; a que “corre atras” ...) podem ser compreendidas como
um sentimento resultante da auséncia do Estado em garantir os direitos considerados
basilares: seguridade social, saude, educacdo e, no caso, cuidado; sendo este ultimo,
conforme Cruz (2011), considerado, recentemente, como 0 quarto pilar dos Direitos
Humanos.

Além das esferas da salde, por meio da disponibilidade dos atendimentos
terapéuticos; da seguridade social, por meio da mediagdo no processo de
desburocratizacdo no acesso ao PMCMV e do acesso ao direito ao BPC e a Pensédo
Vitalicia; a associagdo também atua enquanto mediadora na esfera educacional, junto a
Secretaria Municipal de Educacdo (SEMED) e as escolas, como € possivel perceber nas
falas das participantes Rosa Luxemburgo, Nina Simon, Marie Curie e Angela Davis:

Porque, como a gente ja tem a associacdo, as pessoas ja mandam a cobranca na
associacao pra que as criangas sejam matriculadas, para que as criangas participem
da inclusdo social, né? Entéo, assim, a presidente da associa¢éo ja comunica a todos
no grupo. E tem a filha dela que é voluntéria, e ela tava fazendo a matricula da Frida.
Ent&o, ndo deu trabalho (Rosa Luxemburgo).

[...] tem a escola. esse ano ta mais tenso, mas em outros anos a Associagao estava em
cima. Mas parece que teve retrocesso, ao invés de melhorar as coisas, ta4 tudo
dificultando. Entao, é isso... / Algumas das escolas fazem contato. Nao todas. S6 quem
vem aqui é a escola da Frida. Vieram para conversar, saber com as terapeutas sobre
0 que poderia ser feito com ela (Nina Simon).

A diretora da associagdo conseguiu com a moga da secretaria municipal, porque na pré-
matricula, vocé tem que colocar dois colégios para eles escolherem, ai para a maioria
das criancas escolheram colégios distantes, ndo foram colégios proximos de casa.
Porque, por mais que a gente colocasse pra perto, mais as criangas eram colocadas
para longe. Ai a presidente da associacdo conseguiu com a moga da secretaria pra
gente conseguir matricular as criangas o0 mais proximo de casa, tanto o meu filho
como as outras criangas da associa¢do. Ai, a gente, gracgas a Deus, conseguiu. Peguei
os documentos e ja levei para la os documentos (Marie Curie)

[Sobre se ha profissionais de apoio na sala de aula]: Até onde eu sei, ndo. S6 quando
a presidente da associagdo... porque ela ja correu atras pra isso, com relacdo a auxiliar e,
gracas a Deus, estdo chegando esses profissionais. Pro neto dela mesmo, ja chegou. Das
criangas que sao assistidas aqui, pra maioria ndo tinha. Uma das trés mées aqui ja disseram
que chegou. Isso, por conta da presséo da associagdo que correu atras (Angela Davis).
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Como consta nas falas das participantes, a presidente da ONG é evidenciada como
aquela que se movimenta para matricular as criangas nas escolas regulares, assim como
conseguir profissionais de apoio que acompanhem essas crian¢as em sala de aula. Tais
acOes tanto na esfera educacional, como na esfera da saude e da esfera da seguridade
social, fazem com que as maes cuidadoras se sintam atendidas, amparadas e cuidadas
juntamente com suas criangas, uma vez que sdo abandonadas pelo estado e até por seus
familiares:

E muito importante ter alguém que lute pela gente, que acredite na gente, que
defenda os nossos direitos, igual fazem os advogados. E nossa associacao faz isso pela
gente (Rosa Luxemburgo].

Entretanto, estes cuidados, por mais importantes que sejam para estas mulheres,
estdo ainda circunscritos na esfera do assistencialismo. Isto é, sdo acdes que nao levam,
de fato, a emancipacdo humana, ja que a relacdo de dependéncia entre elas e a associacao
ainda é mantida; pois, ao invés de a associacdo servir de espaco e incentivar para a
promocdo da luta no coletivo, ela age enquanto mantenedora do assistencialismo,
sustentando o status quo do modo de producéo capitalista que, por sua vez, se fundamenta
na dinamica da desigualdade social.

O cuidado, enquanto direito, deve ser compreendido como sendo inter-relacional,
objetivando a promocdo do desenvolvimento pessoal por meio do cuidado e do
autocuidado. O cuidado, conforme Cruz, Silva e Silva (2022), consiste em fornecer apoio
nos deslocamentos; no cuidado com o corpo por meio da higiene; nas principais areas da
vida: vida comunitaria, econdmica, recreacao, social, religido, politica, cidadania, afetiva,
emocional. A politica de cuidado com enfoque ampliado deve ofertar assistentes pessoais,
sistemas e politicas vinculadas & seguranca social e pessoal. Também deve compor como
proposta do Cuidado o fortalecimento dos vinculos familiares, da comunidade,
propiciando ambientes colaborativos, buscando dessa forma eliminar as barreiras que
agravam a condicao de dependéncia, isso nos mais variados espacos: domiciliar, escolar,
espacos publicos e privados.

Assim, seré sobre a temética do cuidado no espago escolar, e as significacdes das
mulheres cuidadoras concernentes ao processo educacional inclusivo das criangas com a

SCZV, que se detera o capitulo a seguir.
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5. A DIMENSAO SUBJETIVA DO PROCESSO DE INCLUSAO ESCOLAR DAS

CRIANCAS COM SC2zV: significacGes de mulheres cuidadoras

Neste capitulo, para fins de tratarmos da dimensdo subjetiva do processo
educacional inclusivo de criangcas com a SCZv, tomaremos como objeto de analise as
significagbes das mulheres cuidadoras dessas criancas sobre o processo de incluséo
escolar. Para isso, as perspectivas tedricas adotadas serdo: a Pedagogia Historico-Critica
(Martins, 2013), e os estudos de Vigotski sobre os problemas da defectologia (Vigotski,
2021) e a Psicologia Pedagogica (2010), perspectivas fundamentadas no materialismo
histérico-dialético.

Assim, tomando como base a fala das participantes, acerca do processo
educacional escolar de suas criangas, e seguindo o procedimento da formacéo de NS, este
capitulo se detera na andlise dos nicleos que nomeamos da seguinte forma: “Nado tenho
esperanca que a Frida va fazer uma faculdade, mas eu tenho esperanca que ela va ter um
desenvolvimento intelectual, e que ela consiga interagir com outras criangas”:
significagbes das mulheres cuidadoras de criangas com SCZV acerca do processo
educacional inclusivo; “Espero que ele seja aceito, que ele seja incluso nas atividades, na
questdo de tratar ele. Porque sei que nunca véo tratar dele como uma méae cuida: as
significacBes das mulheres cuidadoras quanto ao cuidado atento as criangas com a SCZv

no contexto educacional inclusivo.

5.1. N.S. 03: “Nao tenho esperanca que a Frida va fazer uma faculdade, mas eu
tenho esperanca que ela va ter um desenvolvimento intelectual, e que ela
consiga interagir com outras criancas”: significacoes das mulheres
cuidadoras de criancas com SCZV acerca do processo educacional inclusivo

Em se tratando da educacdo escolar, para a perspectiva da pedagogia historico-
critica, seu objetivo nuclear € se comprometer com o ensino dos saberes considerados
mais elaborados, objetivados pela humanidade, e que séo apreendidos pelos sentidos e
representados pela consciéncia que, por sua vez, torna 0 mundo objetivo cognoscivel
(Martins, 2013).

Contudo, no modo de producéo capitalista, a educacdo escolar € compreendida
como a responsavel pela formagdo dos sujeitos tendo como foco as competéncias
necessarias para inser¢do no mercado de trabalho, ndo sendo compreendida para além
deste objetivo. Esta ideia hegemonica sobre a educagéo, enquanto aquela que prepara para
0 mercado de trabalho, também é demonstrada pela participante Rosa Luxemburgo,

quando ela diz ao ser questionada sobre o que espera do futuro académico de Frida:



Pra falar a verdade, ndo tenho esperanca que a Frida va fazer
uma faculdade e ser professora (Rosa Luxemburgo).

E possivel perceber, neste pré-indicador da participante, o quanto a educagao
escolar, na sociedade do capital, estd voltada teleologicamente para a insercao,
unicamente, no mercado de trabalho. Isto em detrimento da proposta da formacéo
integral, ou seja, da proposta da formagdo omnilateral. Conforme Frigotto (2007) e
Ciavatta (2012), esta consiste numa educacdo que visa contemplar todas as dimensdes
concernentes a especificidade humana, assim como as condicBes objetivas e subjetivas
necessarias ao desenvolvimento do ser humano, seja na esfera intelectual, educacional,
afetiva, ludica, entre outras que possibilitem a sua emancipacéo.

A educagdo que tem como principio a emancipag¢do humana, “[...] concebe os
sujeitos como seres inacabados, incompletos, desprovidos de uma esséncia definidora de
suas acgoes” (Ferreira; Paiva, 2011, p. 180), fugindo, portanto, da visdo determinista sobre
0 sujeito, isto &, a de que nasceram prontos, definidos, enquanto seres humanos. Portanto,
a educacao escolar, que visa a emancipacdo dos sujeitos, tem consciéncia do seu papel no
processo de humanizacdo destes, concebendo-os como sinteses das inGmeras
determinacGes sociais, e busca forméa-los como uma “pessoa que saiba o que e por que
algo deve ser feito em cada momento, em uma palavra, preparar o dono da producéo, no
sentido verdadeiro desta palavra” (Krupskaya, 2017, p. 86).

Mesmo a educacdo escolar tendo como base, na sociedade do capital, os principios
do neoliberalismo, é neste espaco educativo que podemos encontrar possibilidades de
superacao dessa estrutura de subjugacdo do individuo pelo sistema, permitindo-lhe uma
formacdo humanistica e emancipadora. Portanto, a educacdo escolar pode ser propicia a
alienacdo ou a libertagdo dos individuos.

Em se tratando da crianga com deficiéncia mdaltipla, para uma proposta
educacional que vislumbre a emancipagdo humana desse sujeito, o objetivo primério deve
ser a sua autonomia, para tanto o desenvolvimento psiquico desses sujeitos faz-se
importante. E é por uma educacéo escolar que promova o desenvolvimento psiquico e a
autonomia de suas criangas que perspectivam as participantes da pesquisa:

[...] eu tenho esperanca que ela va ter um desenvolvimento intelectual. E que
ela consiga interagir com outras criancgas, né? Entdo, assim, como eu acho que
pra Deus nada é impossivel, eu acho que ela pode ter um bom desenvolvimento,
dentro das possibilidades dela, incluindo ela na inclusédo, que isso ai, hoje, €
obrigatorio (Rosa Luxemburgo).
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Eu sé espero que ela seja um pouco independente. Eu sei que esperar que ela
seja totalmente independente é pedir muito dela. Mas que ela seja um pouco
independente, pelo menos na forma de se alimentar e ir ao banheiro. Ela
aprendendo pelo menos essas pequenas coisas, 0 resto a gente se vira.
Trabalhar a maturidade do cognitivo dela. Porque se ela tem o cognitivo, ela
tem tudo, né? (Nina Simon).

Segundo Martins (2013), a realidade objetiva deve ser apreendida pelos sentidos
e representada pela consciéncia que, por sua vez, torna o mundo objetivo cognoscivel;
n&o de forma especular, como se a cognoscibilidade fosse mero reflexo da materialidade.
Ao invés, este processo se da de forma dialética. Pois, o conhecimento se identifica com
a construcao da imagem captada pela consciéncia do que existe fora dela, ou seja, do
mundo objetivo. Martins (2013), pautada pela pedagogia histérico-critica, afirma que a
captacdo do mundo objetivo esta subjugada a identificar os fenbmenos e objetos dentre o
sistema complexo das relagdes que constituem a realidade objetiva. Portanto, néo se trata
simplesmente de um resultado da relagdo sensorial entre o objeto e o sujeito. E a realidade,
segundo a concepcdo do marxismo, consiste na existéncia objetiva, de forma que as
ideias, sensacgdes, conceitos, ndo surgem da consciéncia humana por ela mesma, mas
surge do que é material.

A escola, neste sentido, é considerada muito importante por ser o espago de
inimeras possibilidades para que todas as criancas possam ter experiéncias diversas,
promovendo saltos qualitativos em sua aprendizagem e desenvolvimento (Vigotski,
2010). Contudo, no modo de produgéo capitalista, a educagéo escolar visa a formacao dos
sujeitos para o mercado do trabalho, sendo o corpo produtivo a prioridade da educacgédo
escolar, enquanto que as criancas com deficiéncia, principalmente as com deficiéncia
grave, sdo alijadas do cerne da proposta educacional, j& que estas sdo consideradas
improdutivas, ou seja, incapazes de aprender.

No entanto, Vigotski (2021) preconiza que a educacédo escolar, quando diante de
pessoas com deficiéncia, deve ter como objetivo encontrar vias indiretas para que seja
propicio o desenvolvimento psiquico dessas criancas. Podemos inferir, com base no
pesquisador bielo-russo, que a tarefa da educagéo escolar para com essas criangas consiste
em fazer com que nelas “[...] a alteracdo da ligacdo social com a vida se conduza por
outro caminho” (Vigotski, 2021, p. 30). Este outro caminho ¢ possivel porque, apesar de
a base do individuo ser fundamentada na esfera biologica, hd um sistema de funcdes
adquiridas pelo ser humano que é de origem social e que leva a superagdo dos aspectos

bioldgicos.
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Portanto, as expectativas evidenciadas pelos pré-indicadores das participantes,
quanto ao papel da escola para as suas criangas, convergem e encontram fundamentos no
pressuposto vigotskiano, uma vez que a escola é 0 espaco que deve propiciar as mais
variadas possibilidades de experiéncias para que estas crian¢as aprendam sobre si e sobre
0 meio ao seu redor, superando as limitacbes impostas pela deficiéncia e aquelas
encontradas no meio social que marcam seus corpos. Pois, a crian¢a, mesmo a que tem a
caracteristica da deficiéncia maltipla, ndo é considerada um corpo passivo ou totalmente
incapaz em seu processo de aprendizagem, ao contrario, € um corpo ativo. Isso, se as
condic¢des materiais forem adequadas, e se o professor agir sobre 0 meio em que o aluno
se encontra.

Sobre a crianga ser um sujeito ativo em seu processo de aprendizagem, afirma
Vigotski:

No fim das contas, a propria crianca se educa. Em seu organismo, € ndo em
algum outro lugar, ocorre aquele embate decisivo entre diferentes influéncias,
que determina o seu comportamento durante longos anos. Nesse sentido, a
educacdo em todos os paises e em todas as épocas sempre foi social, por mais
anti-social que tenha sido sua ideologia. Por isso a passividade do aluno como
subestimacdo da sua experiéncia pessoal é o maior pecado do ponto de vista
cientifico, uma vez que toma como fundamento o falso preceito de que o
mestre é tudo, e o aluno, nada (2010, p. 64).

O carater social que é inerente a educacdo, apontado por Vigotski no excerto
anterior, também foi evidenciado, como sendo muito importante, nas falas das
participantes da pesquisa, ja que é no espago escolar que as suas criangas podem ter
possibilidade de interagir como as demais criangas. Sobre este aspecto, as participantes
reiteram em suas falas:

O profissional é que vai abrir as portas para cada necessidade que cada
pessoa tem. A dela ¢é socializar... ela tem dificuldades de socializar. E acho
gue uma crianca - hoje ela é uma crianca, né? Futuramente ela vai, se Deus
quiser, ficar adulta - ficar no meio social, saber se comportar [...] e a escola
pode contribuir pra isso: fazer com que ela se adapte a esse meio, e de socializar,
acho que e fundamental, acho que é o local essencial para ser trabalhado ¢é na
escola, porque tem muita crianga, muita zoada, muitas pessoas juntas, e como ela
tem dificuldade, acho que isso ajuda para futuramente ela ser uma adulta que saiba
se comportar em sociedade (Angela Davis)

A escola é preciso para a educagdo, para socializar com outras criangas. O meu
filho tem essa dificuldade, realmente, de socializar com outras pessoas. Acho
gue por nao ter o convivio, de ver outras pessoas (Marie Curie)

Em seus estudos sobre os Problemas da Defectologia, Vigotski chama a atencéo

para a importancia da experiéncia do coletivo no processo da aprendizagem e do
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desenvolvimento da crianga com deficiéncia. Ele afirma que, no desenvolvimento do
comportamento do individuo, cada uma das func¢@es psiquicas surge em dois momentos:
0 primeiro momento na relacdo com o comportamento coletivo, isto €, como meio de
colaboracéo para fins de adaptar-se ao meio social, portanto de forma interpsicologica; o
segundo momento consiste na adaptacdo interna do individuo, ou seja, como
internalizacdo da dimensdo objetiva, isto de forma intrapsicoldgica (Vigotski, 2021).
Entdo, € dessa forma que o0s processos superiores do pensamento da crianga se
desenvolvem, no seu processo de desenvolvimento social, quando ela transfere para si as
formas de colaboracéo que a crianca assimila no processo de interagdo com o seu meio.

Vigotski, sobre isso, ainda nos estudos sobre os Problemas da Defectologia,
afirma:

As formas coletivas de colaborago precedem as formas individuais de
comportamento, que crescem tendo por base as formas coletivas que sdo sua
origem direta ¢ fontes de seu surgimento [...]. Assim, do comportamento
coletivo, da colaboragdo da crianca com as pessoas que a cercam e de sua
experiéncia social nascem as funcfes superiores da atividade intelectual
(2021, p. 209-210).

Entdo, quando as criangas sdo tolhidas do convivio com o coletivo, isso devido
a alguma restricdo imposta a elas sob o argumento da incapacidade, devido a
deficiéncia, elas ttm o desenvolvimento das suas funcdes psiquicas prejudicado. E por
este motivo que, com base em Vigotski (2021), acreditamos que o direito ao acesso a
escola, para as criancas com a SCZV, faz-se extremamente importante. O afastamento
delas do coletivo escolar pode gerar dificuldades no seu desenvolvimento social,
prejudicando o desenvolvimento das funcdes psiquicas superiores, uma vez que a
escola pode ser, para essas criancgas, 0 espaco de oportunidades para interagir com as
demais, tanto com as que apresentem a caracteristica da deficiéncia como as que ndo a
tenha.

A importéancia do convivio com o coletivo, para a sua neta e para as demais

criangas, é expressa pela participante Rosa Luxemburgo:

[...] chego na escola com a Frida, as criangas brincam com ela. Vou dar comida, e
eles pegam, seguram a &gua, seguram o gogo, e eles perguntam: “Tia, pra que isso
na barriga dela? Por que ela come por ai?” Ai, eu termino, eles pegam a cadeira
dela e saem empurrando, brincam com ela... e ela fica rindo e prestando a
atencgdo. Porque aqui (se referindo a residéncia delas), ela sé convive com adultos, né?
E na escola é muita crianga, e eu vejo, ela ndo fala nada, mas o olhar, a exploracao
visual dela é muito grande. E eu vejo que ela se sente bem quando esta com as
criancas na escola (Rosa Luxemburgo)
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Com base na fala de Rosa Luxemburgo, ressaltamos a escola como espago
pedagdgico de convivio coletivo, imprescindivel ndo somente a pessoa com deficiéncia.
Pois, no coletivo, lida-se com a diferenca, que € pertinente aos sujeitos, fazendo com
que as criangas possam vivenciar o espaco escolar, de forma a aprender e se desenvolver
sem nutrir preconceitos com base em estere6tipos que, culturalmente, vinculam a
imagem da pessoa com deficiéncia a incapacidade.

A escola promover o convivio com a diferenca, com a pluralidade, é algo muito
necessario para o desenvolvimento psiquico dos sujeitos envolvidos no processo
educacional. Pois, conforme Melo, Rafante e Gomes (2019), os individuos, no trabalho
coletivo realizado junto aos diferentes sujeitos, lidando com as peculiaridades destes,
buscam encontrar estratégias para transpor possiveis obstaculos provenientes de
alguma tarefa, isso por meio da ajuda mutua. Assim, nesse contexto, conviver com a
diferenca pode ter, no processo de ensino-prendizagem, um aspecto catalisador, onde o
trabalho coletivo potencializa o desenvolvimento de todos os sujeitos (MELO,
RAFANTE, GOMES, 2019).

O aspecto catalisador, mencionado pelos autores acima, pode ser percebido no
relato da participante Rosa Luxemburgo, quando narrou, durante a realizacdo da
entrevista, uma conversa que estabeleceu com os profissionais da escola onde Frida
esta matriculada:

Nossa! Eles falaram pra mim: “Impressionante como a gente vem aprendendo
com a Frida, e as outras criancgas. 1sso é até educativo para as criancas”. Eles
conviveram com a Frida hoje, eles vao crescendo com isso, entdo assim..., isso é
uma educacdo para eles (Rosa Luxemburgo).

A participacdo em espagos sociais coletivos e apontada pelas responsaveis como
sendo muito importante para suas criancas. E, de fato, é. Contudo, ndo deve ser
compreendida como simplesmente deixar a crian¢a em meio as outras. Ao contrario,
faz-se necessario que a interacdo entre as criancas se dé com a presenca do/a
mediador/a, para que a experiéncia com o coletivo seja, de fato, propicia ao aprendizado
delas, principalmente das que apresentam as caracteristicas da SCZV. O préprio
Vigotski, na obra Psicologia Pedagdgica, mostra-se contrario a ideia de deixar o aluno
aprender por si, sem a mediacdo feita por profissionais de ensino. Segundo ele, seria
tao insensato “quanto querer chegar a América langando-Se ao oceano e entregando-se

ao jogo livre das ondas” (Vigotski, 2010, p. 69).
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Por isso, € de grande relevancia que haja profissionais atuando na escola, com
formagé&o adequada, para fazer com que o0 processo de interagdo com as outras criangas
seja 0 meio para o desenvolvimento psiquico dos alunos com a SCZV, fazendo com
que estas criancas sejam participes e atuantes no meio escolar. Este escopo também é
almejado pelas mulheres cuidadoras destas criangas, como bem menciona a participante
Nina Simon, quando fala sobre o seu desejo quanto a participacdo de sua filha na escola.

Porque eu sair de casa, para ir a escola, e ela ficar sentada, sem fazer nada, é
melhor ficar em casa (Nina Simon).

N&o ha davidas que a formacdo docente, tanto a inicial quanto a continuada, €
um dos fatores de extrema importancia para o bom andamento do processo educacional
escolar. Porém, considerando o modo de producdo capitalista e a ideologia neoliberal
que o basila, as formagbes docentes tém sido, segundo Saviani e Duarte (2021),
fragmentadas, descontinuadas, valorizando a “formagao do professor técnico (...), em
detrimento da formacdo do professor culto ...” (Saviani; Duarte, 2021, p. 82). Tais
aspectos da formacdo docente tém como objetivo atender, unicamente, 0 mercado de
trabalho que, por sua vez, em se tratando da educacdo, faz-se menos exigente quanto
ao perfil critico daqueles que exercem a docéncia, para que, por meio de suas praticas,
a proposta neoliberal do “aprender a aprender” seja corroborada.

A proposta do “aprender a aprender” tem como fundamento valorativo a ideia
de que as aprendizagens realizadas pelo individuo por si proprio sdo mais interessantes,
ndo sendo considerada substancial a presenca e intervencdo de outros individuos com
mais conhecimentos acerca do conteudo a ser ensinado, ja que, conforme a premissa do

“aprender a aprender":

Aprender sozinho seria algo que contribuiria para 0 aumento da autonomia
do individuo, ao passo que aprender algo como resultado de um processo de
transmissdo por outra pessoa seria algo que ndo produziria a autonomia e,
ao contrario, muitas vezes até seria um obstaculo para a mesma (Duarte,
2011, p.39).

E com base nessa concepgao sobre o processo de ensino-aprendizagem que
préaticas pedagogicas, ditas construtivistas, afirmam ser o aluno o protagonista do seu
processo de aprendizado, descaracterizando a funcdo do professor. Ao contrario disso,
Vigotski (2010), evidencia o professor tomando como referéncia a analogia dos vagoes
de uma locomotiva que se move sobre trilhos, de tal forma que cabe ao professor a

funcdo de mover a alavanca para direcionar o discente na rota que vai seguir. A
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descaracterizacdo do papel docente faz com que a formacdo deste profissional seja
secundarizada. Isto &, irrelevante no processo de desenvolvimento integral dos sujeitos.

E, em se tratando do processo educacional escolar da pessoa com deficiéncia,
principalmente aquelas que apresentam as deficiéncias consideradas mais graves, como
é o0 caso da multipla deficiéncia em decorréncia da SCZV, constata-se um maior
descaso no que diz respeito a formacao de professores, uma vez que 0s corpos desses
alunos néo sao considerados produtivos para o sistema capitalista. Tal fato resulta numa
formacdo inicial e continuada que falha em prover subsidios tedrico-praticos a fim de
os docentes, e demais profissionais da educacgéo, atuarem de forma exitosa junto aos
alunos com deficiéncia no contexto da educacéo inclusiva.

Saviani (2009), ao exemplificar a precariedade da formacao inicial, quanto a
educacdo da pessoa com deficiéncia, menciona a resolucdo das diretrizes curriculares
nacionais para o curso de pedagogia (CNE/CP1, de 2006). Segundo o autor, este
documento menciona, “de passagem e apenas duas vezes” (Saviani, 2009, p. 153), a
formacdo voltada para a educacdo de pessoas com deficiéncia. Trata-se do artigo 5°,
inciso X; e do artigo 8°, inciso 111 da referida resolucéo. Segundo o autor, o documento,
quando fala da formacdo docente para a educacdo da pessoa com necessidades
educacionais especiais, resume-se a dois aspectos: o primeiro, contido no artigo 5°, é
relacionado a conscientizacdo, como respeito a diversidade e a diferenca; e o segundo,
presente no artigo 8°, “limita-se a uma atividade complementar, de carater opcional,
para efeitos de integralizacdo de estudos” (Ibid.).

A fragilidade encontrada na formacdo docente pode ser observada pela
participante Nina Simon que, sobre esta tematica, fala do seguinte modo:

Os professores ndo estdo capacitados para receber minha filha. Os professores ndo
sabem o que fazer com ela. Eu percebo isso, e também foi dito em alto e bom som:
“Eu ndo sei 0 que fazer com ela”; ai, eu disse: “Eu também néo! Vamos descobrir
juntas!” (Nina Simon).

O ndo saber o que fazer, expresso pela docente, diante da crianga com multipla
deficiéncia, em decorréncia da SCZV, evidencia 0 quanto ainda a educacdo e a
formag&o docente estdo voltadas a corponormatividade. Ha, portanto, o estranhamento
diante do corpo com deficiéncia, ja que, tradicionalmente, a escola e os docentes sdo
formados para o encontro com 0s corpos “pseudo-sdos”, € Ndo para 0S COrpos
lesionados. E, no caso das criancas com a SCZV, devido aos inumeros

comprometimentos fisioldégicos provenientes de um individuo com deficiéncia
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maltipla, muitas vezes, sdo considerados pela normatividade como inaptos, incapazes
para o aprendizado.

O sentimento de nao saber o que fazer, dito pela professora quando se referiu a
crianca com a SCZV, também aponta para o fato de a constituicdo docente ser
compreendida como um processo. Isto €, o docente é constituido, segundo Corréa
(2012), por uma sintese dialética tridimensional do tempo. Ou seja, sua constitui¢éo €
a sintese da relacao dialética entre passado, presente e futuro. Assim diz a autora: “O
ser humano professor ao refletir sobre si mesmo geralmente quer saber ndo apenas sobre
0 que ¢, mas da mesma forma sobre o que foi e o que podera vir a ser” (Corréa, 2012,
p. 141).

O processo da inclusdo escolar da pessoa com deficiéncia, principalmente das
com deficiéncias graves, pode desafiar o docente em seu oficio, fazendo-o refletir sobre
as préaticas pedagbgicas aprendidas em todo o seu processo de formacgdo, e que
foram/séo aplicadas em suas aulas. E, quando diante da constatacdo de que, por conta
da normatividade, sua formacéo ndo lhe fornece subsidios para lidar com estudantes
com deficiéncias graves no meio escolar, o professor pode se sentir desafiado a
caminhar para um vir a ser, se despindo de preconceitos a fim de superar barreiras no
seu fazer pedagdgico, mostrando-se como sujeito ativo. E é neste processo que o
professor constitui “[...] em si, ou para si, uma sintese que lhe é propria, a qual inclui
sua individualidade” (Corréa, 2012, p. 141).

A constituicdo da individualidade do ser humano professor, assim como as dos
demais, é formada a partir das relacdes, a saber: relacdo com a natureza; relacdo com
0s outros homens e relacdo consigo mesmo. Na primeira, o ser humano, mesmo fazendo
parte da natureza, a supera por meio do trabalho, transformando-a e transformando a si
mesmo, de forma dialética, constituindo-se enquanto ser humano ao passo em que
também constitui a realidade objetiva; a relagdo com os outros homens se da pela
linguagem. Por ela, os seres humanos estabelecem trocas sociais e sdo capazes de
generalizar, criar conceitos; a relagcdo consigo mesmo, por sua vez, trata-se do plano da
consciéncia objetiva. Contudo, tais relagdes ndo sdo estanques, pelo contrario, séo
“mediagdes historico-sociais da existéncia humana que se criam e se desenvolvem a
um s6 tempo” (Corréa, 2012, 142).

E com base neste processo de constituicao dos sujeitos que Gramsci (1986) trata

sobre o Conformismo. Este, para o pensador sardenho, sdo formas de pensar e agir que
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tém como base a concepcao propria de mundo, e que é comum aos outros individuos
que também assim agem e pensam. Neste sentido, para fins de refletir a postura dos
profissionais docentes frente ao aluno com a SCZV, coadunamos com Corréa (2012),
quando afirma ser necessario compreender como o conformismo é constituido, e como
pode influenciar a prética dos docentes, uma vez que ele é produzido cotidianamente
na “existéncia humana, nas vivéncias sociais que se ddo na familia, nos diferentes
espacos educativos da cidade, nos movimentos sociais e politicos, enfim, dos multiplos
grupos sociais dos quais participa toda a vida” (Corréa, 2012, p. 143).

Compreender tal conformismo pode levar a perceber quais mediacdes sdo
constituintes na producdo da sua forma de pensar e agir enquanto docente, sentindo-se,
inclusive, incapaz de trabalhar com uma crianca com a SCZV. A compreensdo do
conformismo fara como que o docente seja compreendido, ndo de forma individual -
como preconiza as teorias liberais quando se referem aos individuos -, mas sim como
sujeito constituido nas relacdes sociais que, por se darem numa sociedade balizada no
modo de producdo capitalista, elege a corponormatividade, ndo se importando com os
sujeitos considerados pelo sistema como incapazes.

Contrério a esta concepc¢do, Vigotski (2010) diz que nada na educacéo €é inativo.
Ao contrario, tudo no contexto educacional é ativo. Porém, para que assim seja, 0
papel do profissional da educacdo € precipuo, pois é ele quem orienta 0 processo

educacional, podendo tornar o ambiente escolar um espaco socialmente ativo.

Do ponto de vista psicologico, o mestre é o organizador do meio social
educativo, o regulador e controlador da sua intera¢cdo com o educando. Se o
mestre é impotente para agir imediatamente sobre o aluno, é onipotente para
exercer influéncia imediata sobre ele através do meio social. O meio social é
a verdadeira alavanca do processo educacional, e todo o papel do mestre
consiste em direcionar essa alavanca (Vigotski, 2010, p. 65).

Assim, para que o profissional da educacdo consiga corresponder ao que
Vigotski preconiza no excerto acima, é necessario que, na formacao inicial e na
continuada, o docente seja levado a se despir de preconceitos guanto aos COrpos
considerados imperfeitos, preconceito inerente a0 modo de producgéo capitalista que
compreende o corpo util como aquele que pode ser explorado na relacéo trabalho-
produto-lucro.

A frase que fora dita a participante Nina Simon: “néo sei o que fazer com ela”,
denota também o quanto a formacéo dos docentes esta fundamentada no lidar com o

corpo normal, isto é, na normatividade que, por sua vez, tem como pressuposto a
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concepcao biologizante. Tal concepcéo faz com que, segundo Campbell (2008), o corpo
perfeito seja naturalizado, enquanto que o corpo com deficiéncia € concebido no campo
do imaginavel; a isto também se deve o estranhamento de docentes frente a alunos que
apresentam deficiéncias como as que caracterizam a SCZV.

O escopo da educagdo ndo deve se resumir & mera transmissdo de contedldos
curriculares, isto €, dos conhecimentos oficialmente elencados, apesar deste ser o cerne
da educacao escolar. Por isso, mais do que se preocupar com 0 método e com a didatica,
¢ preciso ter ciéncia de que a formacdo educativa consiste na aquisicdo do
conhecimento que se da pelas relagGes sociais e também materiais (Corréa, 2012).

A importancia de os profissionais da educacao - docentes do AEE, profissionais
de apoio escolar (PAE), professores da sala de aula, entre outros - saberem como
exercer o seu oficio, junto as criancas com multiplas deficiéncias, é notdrio na fala da
participante Angela Davis:

Quando estava com a gente, ela aceitava de boa. A gente fazia as atividades que
tinha que fazer, mas quando ia para o braco de outra pessoa, da auxiliar, seja
quem for, vinha o chor6ré... quando... (titubeia) Vou falar, viu? Quando vinha
professoras que interagiam com ela, ela aceitava, ela respondia. Entendeu? Mas,
quando era o auxiliar... o auxiliar ndo tinha... que ndo era o auxiliar de
verdade, era 0 estagiario... ndo tinha esse dominio de brincar, de
descontrair ela. Ai, era esse chorord! (Angela Davis).

O “auxiliar”, a quem se refere a participante em sua fala, trata-se do PAE. Este
profissional, segundo o Inciso XIII, do art. 3° da Lei 13.146 de 06 de Julho de 2015,

tem como atribuicGes exercer:
[...] atividades de alimentacdo, higiene e locomogdo do estudante com
deficiéncia e atua em todas as atividades escolares nas quais se fizer
necessaria, em todos 0s niveis e modalidades de ensino, em instituicoes
publicas e privadas, excluidas as técnicas ou os procedimentos identificados
com profissdes legalmente estabelecidas (Brasil, 2015).

No entanto, as pessoas que executavam a funcdo de PAE, nas escolas onde
essas criancas estudam, séo alunos de graduagéo que, independente do curso ao qual
estdo matriculados, sdo contratados pela SEMED-Maceié para acompanhar 0s
estudantes com deficiéncia em sua atividade escolar. Por ainda serem estudantes, estas
pessoas sdo denominadas de estagiarios. Além destes alunos, a Semed contrata, por
meio de Processo Seletivo Simplificado (PSS), profissionais que acompanham 0s
estudantes com deficiéncia em sala de aula regular, estes sdo denominados de Auxiliar

de Sala.
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Conforme o Edital do Gltimo PSS*2, ocorrido em 2021, a pessoa que atua nessa
funcdo deve ter como pré-requisito, o certificado do ensino médio completo,
reconhecido pelo Ministério da Educacdo, e comprovagdo de experiéncia na area da
educacdo, ndo sendo, portanto, exigido que esta experiéncia seja na educacao especial.
E, entre as atribuicdes constantes no edital, esta a de conhecer os procedimentos basicos
de higiene, alimentacéo e outros cuidados, a fim de atender as necessidades da crianga
com deficiéncia.

O fato destes profissionais, que atuam junto a estas criangas, terem como requisito
minimo de formacdo o ensino médio, ndo é suficiente para a realizacdo de um trabalho
que possibilite o desenvolvimento das capacidades psiquicas da crianga com SCZV, ja
que as demandas apresentadas pelos referidos alunos requerem cuidados pertinentes as
areas da Pedagogia, Terapia Ocupacional, Fonoaudiologia, Psicologia, Educacdo
Fisica, entre outras areas do conhecimento consideradas também importantes para o
processo do desenvolvimento psiquico das criancas com deficiéncia multipla.

A precarizacdo na formacdo do Auxiliar de Sala, acima evidenciada, da-se
propositalmente para atender a proposta neoliberal denominada por Kuenzer e
Grabowsk (2016) de regime de acumulacdo flexivel. Este regime surge a fim de
substituir o regime de acumulagdo rigida que, de forma clara, definia as “funcdes
operacionais, técnicas, de gestao e de desenvolvimento das formas tayloristas/fordistas
de organizagdo do trabalho” (Kuenzer e Grabowski, 2016, p. 24). No contexto do
regime de acumulacdo rigida, a educacdo tinha como caracteristica definir as trajetérias
e diferencia-las, para fins de disciplinar os dirigentes e os trabalhadores.

Com as mudangas nas formas de organizacao e gestdo de trabalho, o capitalismo
passa para uma nova fase: o regime de acumulacdo flexivel. Este regime consiste em
negar a dualidade existente entre as classes, com a justificativa de que os avangos
tecnologicos, isto €, a base “microeletronica”, superou a rigidez pertinente ao regime
de producdo rigido que era fundamentado na “micromecanica”, base do Taylorismo e
Fordismo - tornando, portanto, flexivel o regime de acumulacéo (Ibid.).

Desta maneira, o regime de producao flexivel, a fim de manter o status quo do

capitalismo, necessita de formas novas para disciplinar os trabalhadores, formando

12 Edital SEMED/Macei6 N°. 002/2021 - Processo Seletivo Simplificado - PSS, para selecdo de
Professores, Auxiliares de Sala, Profissional de Apoio Escolar, Assistentes Sociais e Psicologos para

atuarem na rede municipal de Macei6.
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subjetividades para atender as exigéncias do modo de producdo e da vida em sociedade
(Kuenzer; Grabowski, 2016). Neste contexto, a educacdo segue cumprindo sua
principal funcdo que é reproduzir o modo de producdo vigente. No sistema da

acumulacao flexivel do capital, a educacao tem como objetivo substituir

[....] a formacdo especializada adquirida em cursos profissionalizantes
voltados para ocupacOes parciais, pela formacdo geral adquirida através da
escolarizacdo ampliada, que abranja no minimo a educacdo basica, a ser
disponibilizada para todos os trabalhadores (Kuenzer; Grabowski, 2016, p.
25).

A escolarizacdo ampliada, pertinente ao sistema de acumulacgéo flexivel, tem
como escopo oferecer ao trabalhador uma formacéo geral, tendo como meta a obtengédo
de certificados, ndo sendo, portanto, necessario investir na formacdo especializada.
Quando observamos a formacao que ¢ exigida do profissional auxiliar de sala, que vai
atuar junto as criancas com deficiéncia, compreendemos o0 quanto a caracteristica do
regime de acumulacao flexivel orienta o processo de selecdo destes profissionais, ja que
0 requisito minimo para a participacdo do candidato neste processo de selecdo é ter
cursado o ensino médio para exercer uma funcdo que exige conhecimentos técnicos
relevantes para atender demandas tdo especificas, como as que apresentam a crianga
com a SCZV, tornando este servico precério.

Diante disso, podemos inferir que, no modo de producao capitalista, o descaso
com a formacdo do profissional que atua junto as criancas com deficiéncias mais graves
é algo proposital, j& que tais criancas sdo consideradas improdutivas para o sistema do
capital, devido as caracteristica da SCZV.

Assim, para pensar numa educacdo que tenha como objetivo superar esta
perspectiva biologicista e incapacitante, pautada na corponormatividade, que ainda se
faz tdo presente na educacao escolar, é imperativo que a formacao inicial dos docentes
e dos profissionais da educacdo, que atuam junto as criangas com deficiéncia, seja
fundamentada numa perspectiva que compreenda o ser humano para além do aspecto
bioldgico. Ou seja, uma formacdo que leve & compreensdo de que, além do corpo
bioldgico, os sujeitos sdo constituidos da sintese das inumeras determinagdes histérico-
sociais, e que, portanto, todos os individuos, incluindo os que apresentam deficiéncias
graves, apresentam potencialidades para o desenvolvimento das suas fung¢Ges psiquicas

superiores.
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No entanto, é preciso condi¢fes materiais concretas que subsidiem a
exequibilidade do dito acima, como por exemplo, pensar num espago escolar que, para
além da transmissdo dos conteudos curriculares, promova uma formacéo integral dos
estudantes, e isto inclui o bem-estar fisico, social e psicolégico de todos, inclusive o
das criangas com a SCZV e seus responsaveis. E sobre este aspecto que se detera o NS

a sequir.

5.2. N.S — 04:“Espero que ele seja aceito, que ele seja incluido nas atividades, na
guestdo de tratar ele, porque sei que nunca vao cuidar dele como uma mae
cuida”: Significacdes das mulheres cuidadoras acerca do cuidado as suas
criangas no contextoescolar.

Como ja evidenciado neste texto, as criancas com a SCZV, necessitam de
cuidados muito especificos, como por exemplo os praticados no momento da
alimentacéo, pois algumas delas se alimentam por sonda, e outras necessitam de um
manejo apropriado no momento da alimentagéo. Tais necessidades s&o relatadas nas
falas das participantes abaixo:

Gonzélez ndo come sozinho, tem que ter alguém ali para alimentar ele, né?
/ Entdo, precisa trocar fraldas, porque ele faz as necessidades dele nas
fraldas ainda; a alimentacdo... (Marie Curie)

A questdo da alimentacio, acho principal... Ela se alimenta por sonda. A
alimentacdo é injetada por uma seringa, é bem prético. S6 requer umas
guestdes de higiene e com a questdo do horario da comida. Também o
cuidado com o fisico dela, ja que ela ndo tem o dominio, ai tem que ter
cuidado com a questdo do cair, e essas coisas que, com certeza, o auxiliar
deve ter essa capacidade. (Angela Davis).

[...] porque a Frida requer muito cuidado porque ela é uma crianca que
broncoaspira, se engasga, tem muita crise / Ela se alimenta por sonda (Rosa
Luxemburgo).

Tais cuidados, demandados pelas criangas com a SCZV, devem ser assumidos
como sendo atribuicdo das escolas. Para isso, faz-se necessarias condi¢fes materiais-
objetivas tais como: aumento dos profissionais com formacao adequada; reestruturacao
e ampliacdo da estrutura fisica da escola, tornando-a acessivel; trabalho multidisciplinar
envolvendo os profissionais da escola com profissionais da saude, servico social, entre
outras areas. Vale salientar que, neste sentido, faz-se imprescindivel o aumento

significativo dos investimentos publicos para prover mudancgas estruturais no espago
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escolar a fim de garantir 0 acesso, a permanéncia e, consequentemente, uma maior
otimizacdo no processo do desenvolvimento psiquico das criancas com a SCZV.

Deste modo, ¢é possivel vislumbrar possibilidades de o aluno com a SCZV ter
uma qualidade de vida substancial, ou seja, que contemple os aspectos constitutivos da
vida humana, “no sentido de formar o ser humano na sua integralidade fisica, mental,
cultural, politica e cientifico-tecnologica” (Ciavata, 2014), ou seja, faz-se necessario
um espaco onde a referida crianca possa ser percebida de forma integral, para alem dos
seus aspectos biologizantes que, pela sociedade capitalista, sdo considerados
incapacitantes.

No contexto escolar, as Diretrizes Curriculares Nacionais Gerais da Educacédo
Baésica (Brasil, 2013) preconizam que o ato de cuidar e de educar ndo podem ser
dissociados, isso a fim de trazer o estudante para o centro da funcéo social da educacéo

basica. Isto é,

Cuidar e educar significa compreender que o direito a educagdo parte do
principio da formacdo da pessoa em sua esséncia humana. Trata-se de
considerar o cuidado no sentido profundo do que seja acolhimento de todos -
criangas, adolescentes, jovens e adultos - com respeito e, com atengéo
adequada, de estudantes com deficiéncia, jovens e adultos defasados na
relacdo idade-escolaridade, indigenas, afrodescendentes, quilombolas e povos
do campo (Brasil, 2013, p. 17).

Apesar de as Diretrizes Curriculares Nacionais Gerais da Educacdo Basica
preconizarem que o cuidado seja atento e adequado as pessoas com deficiéncia, no caso
das deficiéncias graves, como a multipla deficiéncia decorrente da SCZV, vemos na
fala da participante esperanca quanto ao cuidado com o filho, e a0 mesmo tempo
lamento:

[...] espero que ele seja aceito, que ele seja incluso nas
atividades, na questéo de tratar ele. Porque eu sei que nunca
vao tratar dele como uma mae cuida (Marie Curie).

A figura da mae, como a que ama incondicionalmente seu filho e, por isso, a de
quem cuida de forma zelosa, € resultante de um imaginario pautado na naturalizagédo
do dever materno para o cuidado. Ou seja, a atividade do cuidado € marcada pela
desigualdade de género que tem como fundamento a decisdo de quem vai exercer a
funcdo do cuidado que, em sua grande maioria, € exercida pela mulher, muitas vezes a
mée e/ou a avo da pessoa com deficiéncia. De acordo com Moraes (2019), esta tarefa é
relegada as mulheres devido a compreensdo de que a mulher é biologicamente capaz

de ter filhos, naturalizando desta forma o cuidado como sendo atribuigéo dela.
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Por tras do lamento expresso pela participante Marie Curie, quando diz saber
que “[...] nunca vao tratar dele como uma mée cuida”, ha o desejo de que o cuidado
dedicado pela escola ao seu filho seja atento, isto €, atento as demandas especificas que
Gonzélez apresenta. Para esta finalidade, o cuidado deve ser compreendido como um
direito social, e ndo como responsabilidade da familia. E por isso que deve haver o
deslocamento da ideia do cuidado a pessoa com deficiéncia da esfera privada para a
esfera publica.

Além disso, o cuidado destinado & pessoa com deficiéncia, no ambiente escolar,
deve ser concebido de forma mais humanizada, atento as demandas especificas de cada
sujeito. Isso também implica na compreensdo de que os beneficios do cuidado se
estendem para os seus cuidadores. Para tal, € imprescindivel que a escola ofereca um
atendimento humanizado e integral, oferecendo apoio para os cuidadores, orientando-
0s quanto a realizacdo de atividades de vida diéria, e também por meio da oferta de
suporte em casos de internamento escolar.

Para além das questbes a satisfacdo das necessidades bioldgicas imediatas
(alimentacdo, higiene pessoal e outras questdes fisioldgicas), consideradas importantes
para todos os sujeitos, a funcdo social da escola €, como ja mencionado neste texto, a
promocdo das funcBes psiquicas superiores. E por isso que, pensar no cuidado
humanizado destinado ao estudante com a SCZV, no contexto escolar, requer pensar
numa Acessibilidade Afetiva.

O conceito de Acessibilidade Afetiva, conforme Pessoa (2019), consiste em
considerar que somos afetados por outros e pela realidade que nos cerca. Para a autora,
falar de afetos significa “estar com o outro, tomando este outro como sujeitos, situagoes,
crencas, ideologias e outros tantos atravessamentos engracados, perturbadores e, sim,
admitimos até mesmo traumaticos” (Pessoa, 2019, p. 021). Deste modo, a
Acessibilidade Afetiva diz respeito as praticas concernentes as relacdes estabelecidas
nos encontros do cotidiano, onde a comunicacdo se efetiva por meio das mais variadas
possibilidades de estar com o outro, estabelecendo-se de forma interpessoal, sem
restricbes, a ndo ser as que estiverem em comum acordo entre 0s sujeitos. Esta
comunicagdo é marcada por sentimentos e afetagcdes, com as possiveis acessibilidades
entre os diferentes sujeitos.

Como exemplo de pratica de Acessibilidade Afetiva, Pessoa (2019) narra o

seguinte:
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Um sociélogo que integra nosso grupo de pesquisa nos revela que é voluntério
em um time de rugby para atletas com deficiéncia. Um dos trabalhos dele é
contribuir para que os jogadores consigam evacuar. Tendo um corpo atlético,
mas com impedimentos de funcionalidades intestinais, os atletas precisam que
alguém se disponha a realizar o toque anal, evitando a necessidade de
hospitalizacdo para liberar o intestino (Pessoa 2019, p. 026).

Portanto, relacionar a Acessibilidade Afetiva ao cuidado é, diante do diferente,
considerado fora dos padrdes da normalidade, é atender as demandas dos sujeitos e das
suas necessidades biopsicossociais, buscando todas as possibilidades de comunicacgéo
intersubjetivas e, consequentemente, intrasubjetivas, proporcionando avangos no
desenvolvimento das func¢des psiquicas nestes sujeitos.

Assim, o cuidado a pessoa com deficiéncia, a partir da perspectiva da
Acessibilidade Afetiva, é compreender que a dependéncia e a demanda do cuidado sao
condigdes inerentes a humanidade que, segundo Kittay (2011), inevitavelmente
necessita de cuidados em determinada etapa da vida, seja quando crianga, com alguma
doenca crénica ou na senilidade. Desta maneira, a partir dessa compreensao, criangas
com deficiéncias mais graves, como as que apresentam a SCZV, poderdo ter mais
possibilidades de terem suas necessidades atendidas, ndo somente fisioldgicas, como
também afetivas.

E, consequentemente, as mulheres cuidadoras dessas criangas também
poderiam gozar de uma melhor perspectiva de qualidade de vida, ja que se sentiriam
mais seguras em deixar suas criangas na escola.

Sobre o receio de deixar a filha na escola, a participante Nina Simon diz o
seguinte:

Antes de colocar na escola, eu tinha medo de machucarem ela, porque a
gente ouve muitos relatos na televisao, e tal. Medo de machucarem, e ela ndo
saber me dizer, ela ndo iria saber me dizer.

A fala da participante Nina Simon apresenta um teor denunciativo das condic¢des
objetivas constitutivas da instituicdo escolar, reprodutora das desigualdades sociais. O
sentimento de medo explicita nitidamente o exemplo de escola consonante aos ideais
capitalistas, que encontram no paradigma da corponormatividade as bases materiais
suficientes & exclusao e possiveis maus tratos as criangas com SCZV. Isso, por sua vez,
reafirma a escola como uma instituicdo que ndo garante a seguranca e bem-estar
adequado as criangcas com SCZV. O cuidar e o educar indissocidveis, ndo sao

privilegiados pela escola as criangas com deficiéncia.
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A possibilidade de desenvolvimento das fungfes psicol6gicas superiores, no
contexto de inseguranga social apresentado pela participante, torna-se muito aquém,
dando-se de forma incompleta, restrita, justamente pelo abandono do Estado,
materializado pela auséncia de politicas publicas reais/efetivas, contributivas da
promogéo do cuidado social, entendido como inerente a todo e qualquer ser humano.

A consequéncia mais imediata de tamanho descaso é o sofrimento dessas
mulheres cuidadoras em razdo do isolamento no seio familiar, ao qual suas criangas,
inevitavelmente, passam a ser submetidas. A fala da participante é uma declaracao
explicita de um quadro de violacdo de direitos. Entre tantos que podemos citar, faz-se
especial destaque a educacéo.

A escola pensada para os sujeitos sem impedimentos fisicos ou intelectuais
expulsa a criangca com SCZV, abstendo-a do seu direito de ser cuidada e educada em
meio a coletividade do ambiente escolar. Assim, a formacdo integral é vilipendiada,
pois 0s seus pressupostos basicos ndo sdo operacionalizados adequadamente, na
perspectiva do desenvolvimento humano, a saber da diade cuidar-educar, conforme ja
enunciado, da acessibilidade afetiva, fundamental para o desenvolvimento das funcGes
psiquicas superiores e, por fim, pela precarizacao do trabalho docente, legitimado pelo
modo capitalista de producéo.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Como jéa visto neste trabalho de pesquisa, a partir das perspectivas adotadas por
ele, a saber, o Materialismo Histdérico Dialético, a Psicologia Sdcio-Historica e a
Pedagogia Historico-Critica, o ser humano € constituido da sintese das inimeras
determinagdes. E deste modo que compreendemos que as participantes deste trabalho,
sdo pessoas atravessadas por varias mediacdes que as afetam, constituindo-as a partir
da interseccionalidade de alguns marcadores sociais, tais como: ser mulher, cuidadora
de pessoa com deficiéncia, méae, mée solo, trabalhadora, pobre, desempregada, entre
outras caracterizagcbes fundamentais a compreensdo dessas mulheres na ldgica
mecanicista, positivista e colonizadora do capital.

Entre tantas mediacdes apreendidas e que foram constituintes dessas mulheres,
evidenciamos o fato de serem associadas a uma ONG que tem como objetivo dar apoio
aos familiares de criangcas com a SCZV e outros comprometimentos. O destaque em
questdo deve-se a vontade dessas mulheres de lutarem por seus direitos, mesmo diante
de tantas adversidades que elas e suas criancas enfrentam. A isto Sawaia, com base em
Espinosa, denominou de Conatus.

Dentre os direitos considerados essenciais ao cidaddo, pelos quais as mulheres
envolvidas na pesquisa empreendem suas forcas em luta, estd o direito a educacao
escolar. Apesar desta ter como objetivo elencar os saberes mais elaborados, produzidos
pela humanidade ao longo da historia, e dissemina-los, promovendo o processo de
humanizacao dos sujeitos; a escola, no modo capitalista de producédo, tem como fungéo
formar os sujeitos a fim de atender as demandas imediatas do mercado de trabalho,
deixando a margem do processo educacional os sujeitos considerados improdutivos, a
exemplo das pessoas com deficiéncias graves.

Desta maneira, a escola, que tem como escopo a formacdo dos sujeitos que ndo
apresentam impedimentos fisicos e/ou intelectuais, acaba por alijar os alunos com a
SCZV do direito de serem educados e cuidados, privando-os do convivio com 0s
demais sujeitos que fazem parte do meio escolar. Em consequéncia, estes sujeitos séo
extremamente limitados no processo do desenvolvimento de suas fungbes psiquicas
superiores. 1sso, ndo por causa das limitaces bioldgicas, mas sim, pelo isolamento
social decorrente da concepcdo da pessoa com deficiéncia a partir do paradigma da
corponormatividade, que pauta o curriculo e 0 modus operandi da educacgéo escolar no

atual sistema de producao.
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Frente a realidade das criangas com a SCZV, externada nas falas das participantes
da pesquisa, compreendemos que a escola deve ser o espacgo de inimeras possibilidades
para esses sujeitos, no sentido de um desenvolvimento integral, isto é, de forma
omnilateral, compreendendo os sujeitos para além de seus impedimentos fisicos, tendo
como foco as possibilidades encontradas para o desenvolvimento das suas fungdes
psiquicas superiores.

Com vistas a um ambiente escolar favoravel ao desenvolvimento das criancas
com deficiéncias mais severas, é preciso que a crianga obtenha por parte da escola um
cuidado atento, fundamentado numa acessibilidade afetiva — conforme defendido nessa
tese. E, neste sentido, faz-se necesséario mais do que a crianca frequentar os espacos
escolares, mas sim participar, de fato, das atividades, deixando de ser apenas sujeito da
escuta e criticas do professor, passando para um envolvimento ativo-afetivo na
dindmica da coletividade do espaco escolar.

Portanto, uma escola, para ser considerada inclusiva, deve ter como proposta
formar o ser humano de forma integral, apontando para a construcdo de uma educacéo
contra-hegemaonica, a fim de superar as relagdes sociais capitalistas que, por sua vez,
s&o pautadas na corponormatividade. E nesta proposta educacional que vislumbramos
possibilidades de um espaco educacional atento a formacédo das criancas com multipla
deficiéncia em decorréncia da SCZV, isso por meio da superacao do estigma dos corpos
com deficiéncia enquanto corpos improdutivos.

Por isso, uma escola em tempo integral seria imprescindivel para as criangas com
a SCZV e suas cuidadoras. Nessa escola, as criancas teriam apoio de profissionais para
fins de atender as suas demandas especificas, como por exemplo, as que dizem respeito
a alimentagdo, a higiene, entre outras pertinentes ao cuidado. Para as mulheres
cuidadoras — além da satisfagdo de saber que sua crianca esta sendo cuidada de forma
adequada — o periodo em que a crianga permaneceria na escola poderia ser aproveitado
para 0 seu autocuidado e/ou — como o mais provavel, tendo em vista as desigualdades
sociais e de género — atender a outras demandas que lhes séo atribuidas.

Hoje, com a instituicdo do Programa Escola Integral, por meio da Lei n® 14.640
de 31 de julho de 2023, sancionada pelo presidente Luiz Indcio Lula da Silva, que visa
implementar, até o ano de 2024, matriculas em tempo integral em todas as modalidades

e etapas da educacdo basica, a fim de cumprir com a meta 06 do Plano Nacional de
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Educacdo 2014-2024, ¢é possivel vislumbrar um espago educacional condizente com as
necessidades das criangas com a SCZV e das suas cuidadoras.

No entanto, para que esta proposta educacional seja exequivel, inicialmente, é
preciso que as instituicdes escolares sejam dotadas de condi¢cbes materiais basicas, tais
como: infraestrutura fisica, que garanta acessibilidade e profissionais com formacao
que Ihes deem subsidios tedricos-praticos para bem desenvolver o trabalho do cuidar-
educar com essas criancas. Além disso, essa escola deve ser também um espaco de
conscientizacdo, na superacdo de valores pautados na corponormatividade e, por
conseguinte, no capacitismo, de modo a compreender que, como diz Vigotski (2021),
antes de serem criangcas com deficiéncia, sdo antes de qualquer coisa criangas e,
portanto, sdo ativas no processo do aprender.

E para essa concepgéo de escola que apontam as significacdes das criancas com
a SCZV; e é por este modelo de educacdo que devemos lutar, por uma escola atenta as
especificidade de todas as criancas, de forma a contemplar a formagéo integral de todos
0S sujeitos, inclusive aqueles cujos corpos apresentam, de forma concomitante,

impedimentos fisicos, sensoriais € intelectuais, resultando em deficiéncias mais graves.
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Quadro — 02: Sistematizacdo dos Nucleos de Significacdo (N.S) e dos indicadores
que foram construidos por meio do processo de aglutinacéo dos pré-indicadores

N.S.: 01 — O “Cuidado de Si” e 0 “Cuidado do Outro” (Autodesenvolvimento e
Autosacrificio): “Falo com um, falo com outro, resolvo as coisas da Frida, do
meu marido — que agora ta com o braco quebrado. Tem meu filho, minha
familia... mas dizer assim: Hoje eu tenho um lazer???!!!”

Indicador 01:

“Q cuidado de Si e o Cuidado do outro: o Autosacrificio da mulher cuidadora

em detrimento do seu Autodesenvolvimento”

Pré-Indicadores:

[...] por isso [devido a surdez da filha], resolvi tomar a frente para tomar conta dela,
porque a Frida tem microcefalia por causa do Zika Virus, e requer muito cuidado. E uma
atencdo integral, porque ela requer muito cuidado e, por conta da surdez da mée dela,
eu me senti na obrigacdo / [...] ndo vejo como uma obrigacdo cuidar de alguém, mas me
senti responsavel pela Frida / Entdo, hoje, minha vida ¢é dedicada a Frida. E constante,
né? / Acho que o meu momento de lazer é a partir das dez horas da noite, quando consigo
tomar um banho, e sento ali na mesa da cozinha e... é porque eu gosto muito do Tik-
Tok, sabe? Mas, dizer assim: hoje eu tenho um lazer... niao consigo ter! Porque assim,
para que eu possa ter um lazer eu tenho que deixar a minha neta com alguém. E vou deixar
ela com quem?! / [...] as necessidades da Frida sdo tdo grandes que ndo me da ao luxo
de eu sair e dizer: “Fica ai que vou sair pra me divertir! / Eu, as vezes, sinto saudades
de sair com meu marido. Porque a gente saia muito. Meu marido gosta muito de praia.
Gosto pra ficar sentada no barzinho, tomando uma cerveja! / O meu objetivo era duas
coisas: uma, eu queria entrar para a policia. E outro sonho era trabalhar na SAMU
[Servico de Atendimento Mdvel de Urgéncia]. O meu sonho era trabalhar na rua, na

SAMU. Mas, enfim... Nada de sonhos, né? (Rosa Luxemburgo)

[Sobre cuidar de si: ir & manicure] As vezes faco s6 uma mao, e volto pra casa com o
Gonzalez. Ai, deixo a mao secar s6 um pouquinho; ai, as vezes, ele dorme. Ai, minha v
diz: “Ele dormindo, eu olho!” Ai, deixo ele dormindo e volto pra fazer a outra mao. Mas tem
que ser tudo rapido, ndo posso demorar nem uma hora. Tem que ser pertinho. Nao pode ser

nada distante, jogo rapido! Mesma rua ou uma rua depois (Marie Curie).




A gente deixa de viver a nossa vida para viver a do filho. Na verdade, quando a gente
tem filho, a gente deixa a nossa vida meio de lado para se dedicar aos filhos, e quando o
filho tem necessidades especiais, acho que essa dedicacdo é em dobro ou triplo. A gente se
afasta das nossas vidas, acho que duas vezes mais do que quando se tem um filho sem

necessidades especiais... (Angela Davis).

Indicador 02: “A mulher e o esteredtipo da “Guerreira” como engodo da

realidade do abandono e sobrecarga”

Pré-Indicadores:

Minha rotina é cansativa. Segunda e Terga sdo os dias em que fico mais com ela. Porém,
guarta e sexta estou na terapia com ela: saio de casa de manha e volto morta de cansada /
[...] saio de casa de manha e volto morta de cansada. Ai, tem ecoterapia na quarta, da
equoterapia ja venho para aqui, pra associacdo, pra fazer fono, fisio, T.O.; ai, amanha tem
fono e fisio de manhdzinha cedo, que é no primeiro horario. Tenho que acordar 5h45, mais
ou menos, para estar aqui de 7h00; e sexta é em outra instituicdo, que é de 8h30. Ai, depois
desses trés dias, sdbado estou o pito. s6 o0 pd! E, além disso, tenho que agregar a escola / Foi
um intensivao dela de fazer fisioterapia de segunda a sexta, s6 tinha descanso no sabado

e domingo. Ela comegou com um més de idade (Nina Simon).

E também néo tem ninguém que possa contar, com alguém que diga: “Eu fico, eu vou
ajudar!” / Mas, é realmente essa dificuldade: a de ninguém querer ficar. Ninguém pode
/ Fica ndo. Ninguém! Minha mae trabalha, ai ndo tem condigdes de ficar com o meu
filho. Ela chega em casa a noite e ndo tem condigdes de ficar com ele. Tem minha avo,
que j& é uma pessoa de idade também, e que j& toma conta dos meus sobrinhos para minhas
irmd&s irem trabalhar. Ai ela é que fica com ele, quando eu preciso resolver alguma coisa.
E preciso correr e voltar rapido, porque ela fica aperreada com um monte de crianca
dentro de casa, ai quando é coisa muito necessaria mesmo pra ele que eu tenho que
resolver, tenho que correr rapido e voltar / [...] as vezes ele quer brincar um pouco, ai ele
fica, mas mesmo assim ndo querem [se referindo aos familiares] / [...] a questdo de como o
pessoal trata. A familia, principalmente, ndo ta nem ai pra poder ajudar. Ai, vocé faz o

qué? Vocé aceita! (Marie Curie)

Entdo assim, todos os dias eu estou enfrentando uma luta diferente, uma batalha comigo
e com o mundo / O que me deixa triste ndo ¢é o fato da minha neta ter microcefalia ou

damae dela ser surda, mas a falta de apoio familiar [...]. Eu ndo tenho apoio de ninguém
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/ Eu passei um més dentro da UTI com essa menina! A mde dela n&o ia de jeito nenhum!!!
Porque a mée dela ficou muito mal [devido a depressdo]! Ela ndo ia! Ela s entrava la
chorando, reclamando... Ela ficava de um jeito! Ai eu dizia: “Meu Deus do céu! Eu vou
morrer desse jeito! / Eu ndo peco dinheiro, ndo pe¢o nada! Eu s6 queria um apoio! (...) Eu

néo tenho ninguém! (Rosa Luxemburgo)

N.S. 02 — “Muito importante ter alguém que lute pela gente, que defenda os
nossos direitos. Nossa associagdo faz isso pela gente!”: as significacOes das
mulheres cuidadoras das criangcas com SCZV acerca da atuacdo de uma ONG

na luta pelo direito a inclusao social / escolar”

Indicador 01: “A relevancia da associacdo enquanto espaco de militancia por

direitos”

Pré-Indicadores:

Faco parte da diretoria da Associagdo de Criangas com Microcefalia. Eu quis entrar na
diretoria, eu poderia ser s6 mais uma mae né? Mas eu quis entrar na diretoria porque
eu gosto de lutar pelo direito das pessoas, entendeu?” / “Por que na época, quando me
chamaram pra fazer parte (no inicio da associacio), eu nio aceitei. Eu disse que “néo
tava doida!”. Disse isso porque eu ja vinha de outras institui¢des. Fui voluntaria em uma
ONG que tem surdos como publico alvo durante quatro anos, mais ou menos. E 24 anos que
eu venho nessa luta!” / Nao basta vocé ficar assim: Annnnn... vou fazer... nao! Vocé
precisa lutar, correr atras, participar, se entregar, se unir a causa, entendeu? / Hoje,
se a gente chega em algum lugar com a camisa da associa¢do, ou se vocé diz: “Eu
faco parte de uma associacdo de criangcas com microcefalia...” Vocé ¢é visto de
forma diferente. Vocé tem um atendimento melhor, vocé tem um
reconhecimento melhor...

(Rosa Luxemburgo).

E a gente viu a necessidade de juntar as mées para lutar pelo direito dessas criancas, ja
que era uma coisa nova, ninguém sabia de nada, ninguém fazia nada... e, pela gente,

ninguém faz nada (Nina Simon).

Indicador 02: “A associacao e a desburocratizacio no acesso aos direitos sociais:

moradia, escola e saude”

Pré-Indicadores:
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Ahhhhhh!!!! (Risos) A Associagdo me foi apresentada por uma funcionéria de outra
instituicdo em que minha filha é atendida. . Ai, fui ao dentista. Veio também esse
projeto lindo que € o Pediasuit, que é um tratamento maravilhoso, e pronto!
Gracas a Deus, ela esta sendo atendida ha um ano e meio ou h4 dois, e € um dos
melhores tratamentos que minha filha tem / Correram atras e conseguiram
trazer esse projeto para beneficiar as criancas de baixa renda, que ndo tem
condicgBes de arcar com um tratamento desse que € muito caro / Esse tratamento
do Pediasuit € um tratamento dificil, carissimo!!! E, gragas a Deus, a diretora da associagdo
correu atras, junto com a diretoria, que ela é diretora junto com a equipe. (Angela

Davis)

Paga-se por essas casas, Se eu N0 me engano, oitenta reais mensais. E uma taxa bem
menor do que se a gente fosse financiar uma casa pela Caixa / A questdo da
habitacdo, foi ela [a Associacdo] que correu atras pra gente. Duas vezes que fui
pra habitagdo, foi a presidente da associacdo que marcou tudo certinho... (Sobre a
habitacéo) a gente paga um valor social. Foi a presidente da associacao que conseguiu
pra gente. Algumas maes, gracas a Deus, receberam. A presidente correu atras /
[referindo-se a casa] Ai, se eu conseguir aqui no bairro a casa - porque a maioria das
maes conseguiram aqui no bairro - se conseguir, fica mais proximo, ai vou colocar dois
dias na semana, porque ndo quero tirar ele daqui e colocar em outro canto, porque eu

sei que ele ndo iria render em outro canto como rende aqui. (Marie Curie).

No sorteio da quinta passada saiu uma mae. Ela ficou muito emocionada por sair
do aluguel / A importancia da Associacdo é enorme. Se ndo fosse por ela, a gente ndo
teria o que tem hoje. / A penséo vitalicia foi um grande feito ( ) / A gente nao teria a
pensdo vitalicia, porque foi a Associacdo, por meio da presidente, que foi brigar em
Brasilia, junto com outras instituices / Eu consegui atualmente o BPC. Estou para migrar
para a penso vitalicia. E uma pensdo que n&o é muito pensao, ela s6 da o direito de os
pais trabalharem, coisa que 0 BPC néo da. Mas, ndo tem o0 13°, que deveria ter

(Nina Simon)

Indicador 03: “A ambiguidade das ONG’s: a associa¢do enquanto espago para o

assistencialismo ou para a resisténcia”
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Pré-Indicadores:

A presidente da associa¢ao pega o carro e, com outras pessoas, vai para o Sertdo. Vai
pras brenhas. Ela procura as méaes , ela ajuda, leva medicamento, cestas basicas, leite...
Bota combustivel no carro e ela desaba. Ela sai de manha, ela vai pra Arapiraca, Sao Luis
do Quitunde... todos esses municipios! / [...] a gente tem mae espalhada Sertéo a fora /
Ela é muito, muito comprometida com a causa / Ela é muito determinada, muito
engajada com a causa, ela ndo mede consequéncias para ajudar ninguém / E muito
importante ter alguém que lute pela gente, que acredite na gente, que defenda o0s nossos
direitos, igual fazem os advogados. E nossa associagéo faz isso pela gente

(Rosa Luxemburgo).

[Uma funcionéaria de uma institui¢do avisou] “Tem a diretora de uma associagéao (inclusive,
ela teve no dia anterior |a) que esta vendo criancas para levar. Quem quiser...” Ai, entrei
em contato com a diretora da associacdo, que foi um anjo na minha vida... nas nossas

vidas, né? (risos) (Angela Davis).

“A associagdo ajuda bastante a gente, sobre tudo, tudo a presidente corre atras pela
gente... tenta procurar a melhoria pelas criancas, tenta procurar pelas mées. Faz Tudo!”
(Marie Curie)

Indicador 04: “O papel da ONG na intermediagéo entre as mulheres cuidadoras

e rede municipal de ensino”

Pré-Indicadores:

“Porque, COMO a gente ja tem a associacdo, as pessoas ja mandam a cobranca na
associacdo pra que as criancas sejam matriculadas, para que as criancas participem da
inclusdo social, né? Entdo, assim, a presidente da associa¢ao ja comunica a todos no
grupo. E tem a filha dela que é voluntaria, e ela tava fazendo a matricula da Frida. Entdo, ndo
deu trabalho”

(Rosa Luxemburgo).

“[...] tem a escola. esse ano ta mais tenso, mas em outros anos a Associacdo estava em
cima. Mas parece que teve retrocesso, ao invés de melhorar as coisas, t4 tudo

dificultando. Entdo, é isso... / Algumas das escolas fazem contato. N&do todas. S6 quem
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vem aqui é a escola da Frida. Vieram para conversar, saber com as terapeutas sobre o

que poderia ser feito com ela” (Nina Simon).

“A diretora da associa¢do conseguiu com a moca da secretaria municipal, porque na pré-
matricula, vocé tem que colocar dois colégios para eles escolherem, ai para a maioria das
criancas escolheram colégios distantes, ndo foram colégios préximos de casa. Porque,
por mais que a gente colocasse pra perto, mais as criangas eram colocadas para longe.
Ai a presidente da associacdo conseguiu com a moga da secretaria pra gente conseguir
matricular as criangas o mais proximo de casa, tanto o meu filho como as outras
criangas da associagdo. Ai, a gente, gracas a Deus, conseguiu. Peguei os documentos e

ja levei para la os documentos™ (Marie Curie)

[Sobre se ha profissionais de apoio na sala de aula]: Até onde eu sei, ndo. S6 quando a
presidente da associagdo... porque ela ja correu atras pra isso, com relagdo a auxiliar e, gracas
a Deus, estdo chegando esses profissionais. Pro neto dela mesmo, ja chegou. Das criangas
que sdo assistidas aqui, pra maioria ndo tinha. Uma das trés mées aqui ja disseram que chegou.

Isso, por conta da pressdo da associagao que correu atras (Angela Davis).

N.S. 03: “Nao tenho esperanga que a Frida va fazer uma faculdade, mas eu tenho
esperanca que ela va ter um desenvolvimento intelectual, e que ela consiga
interagir com outras criangas”: significacdes das mulheres cuidadoras de

criancas com a SCZV acerca da incluséo escolar

Indicador 01: “A escola enquanto promotora de possibilidades no

desenvolvimento das fungdes psiquicas superiores das criangas com SCZV”

Pré-Indicadores:

[...] eu tenho esperanca que ela va ter um desenvolvimento intelectual. E que ela
consiga interagir com outras criancas, né? Entdo, assim, como eu acho que pra
Deus nada € impossivel, eu acho que ela pode ter um bom desenvolvimento,
dentro das possibilidades dela, incluindo ela na inclusédo, que isso ai, hoje, €
obrigatorio

(Rosa Luxemburgo).

Eu s6 espero que ela seja um pouco independente. Eu sei que esperar que ela seja

totalmente independente é pedir muito dela. Mas que ela seja um pouco
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independente, pelo menos na forma de se alimentar e ir ao banheiro. Ela
aprendendo pelo menos essas pequenas coisas, 0 resto a gente se vira. Trabalhar
a maturidade do cognitivo dela. Porque se ela tem o cognitivo, ela tem tudo, né?

(Nina Simon).

Indicador 02: “A escola enquanto espaco de socializagdo da crian¢ca com SCZV”

Pré-Indicadores:

O profissional é que vai abrir as portas para cada necessidade que o paciente tem. A
dela é socializar... ela tem dificuldades de socializar. E acho que uma crianca - hoje ela
é uma crianca, né? Futuramente ela vai, se Deus quiser, ficar adulta - ficar no meio
social, saber se comportar [...] € a escola pode contribuir pra isso: fazer com que ela se
adapte a esse meio, e de socializar, acho que é fundamental, acho que é o local essencial
para ser trabalhado é na escola, porque tem muita crianga, muita zoada, muitas pessoas
juntas, e como ela tem dificuldade, acho que isso ajuda para futuramente ela ser uma adulta

gue saiba se comportar em sociedade (Angela Davis)

[...] chego na escola com a Frida, as crianc¢as brincam com ela. Vou dar comida, e eles
pegam, seguram a agua, seguram o gogo, e eles perguntam: “Tia, pra que isso na barriga
dela? Por que ela come por ai?” Ai, eu termino, eles pegam a cadeira dela e saem
empurrando, brincam com ela... e ela fica rindo e prestando a atencéo. Porque aqui (se
referindo a residéncia delas), ela s6 convive com adultos, né? E na escola é muita crianca,
e eu vejo, ela ndo fala nada, mas o olhar, a exploracéo visual dela é muito grande. E eu

vejo que ela se sente bem quando esta com as criancas na escola (Rosa Luxemburgo)

A escola é preciso para a educacdo, para socializar com outras criangas. O meu filho tem
essa dificuldade, realmente, de socializar com outras pessoas. Acho que por néo ter o

convivio, de ver outras pessoas (Marie Curie)

Indicador 03: “A formagcao inicial docente para a corponormatividade”

Pré-Indicadores:
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Os professores ndo estdo capacitados para receber minha filha. Os professores nao
sabem o que fazer com ela. Eu percebo isso, e também foi dito em alto e bom som: “Eu néo
sei 0 que fazer com ela”; ai, eu disse: “Eu também n&o! Vamos descobrir juntas!”

(Nina Simon).

“Quando estava com a gente, ela aceitava de boa. A gente fazia as atividades que tinha
que fazer, mas quando ia para o brago de outra pessoa, da auxiliar, seja quem for,
vinha o chor6r6... quando... (titubeia) Vou falar, viu? Quando vinha professoras que
interagiam com ela, ela aceitava, ela respondia. Entendeu? Mas, quando era o
auxiliar... o auxiliar ndo tinha... que ndo era o auxiliar de verdade, era o
estagiario... ndo tinha esse dominio de brincar, de descontrair ela. Ai, era esse

chororé!” (Angela Davis).

N.S. 05 — “Espero que ele seja aceito, que ele seja incluido nas atividades, na
guestdo de tratar ele, porque sei que nunca vao cuidar dele como uma mae
cuida”: significacfes das mulheres cuidadoras acerca do cuidado as criancas no

contexto escolar

Indicador — 01: O ambiente escolar como espacgo para a pratica do cuidado

atento ao aluno com a SCZV

Pré-Indicadores:

Gonzalez ndo come sozinho, tem que ter alguém ali para alimentar ele, né? /
Entédo, precisa trocar fraldas, porque ele faz as necessidades dele nas fraldas
ainda; a alimentagdo... / [...] espero que ele seja aceito, que ele seja incluso nas
atividades, na questdo de tratar ele. Porque eu sei que nunca véao tratar dele como uma

mée cuida (Marie Curie).

Antes de colocar na escola, eu tinha medo de machucarem ela, porque a gente ouve
muitos relatos na televiséo, e tal. Medo de machucarem, e ela ndo saber me dizer, ela

néo iria saber me dizer. (Nina Simon)

Indicador 02: A acessibilidade afetiva como pratica do cuidado as criancas com
aSCzV.

Pré-Indicadores:
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[...] porque a Frida requer muito cuidado porque ela é uma crianca que
broncoaspira, se engasga, tem muita crise / Ela se alimenta por sonda (Rosa

Luxemburgo).

A questdo da alimentacio, acho principal... Ela se alimenta por sonda. A
alimentacao € injetada por uma seringa, € bem pratico. S0 requer umas questdes
de higiene e com a questdo do horario da comida. Também o cuidado com o fisico
dela, ja que ela ndo tem o dominio, ai tem que ter cuidado com a questao do cair,
e essas coisas que, com certeza, o auxiliar deve ter essa capacidade. (Angela

Davis).

Fonte: Criagdo do Autor

Apéndice b) Roteiro da Entrevista Dialogada

1. Vocé pode iniciar falando seu nome, onde vocé mora, sua profissdo, escolaridade e o
que mais desejar falar:

2. Qual o nome e idade da sua crianca?
3. Qual o parentesco vocé tem com ela?
4. Além dela vocé cuida de outras criangas? Se sim, quantas e qual parentesco?

5. Conte-me um pouco da sua histdria e da sua crianca (Da concepcdo, diagnostico aos
dias atuais):

6. A condicdo da deficiéncia da sua crian¢a implicou em mudancas em sua vida e na
vida da sua familia? Se sim, quais?

7. Fale-me um pouco da sua rotina com sua criancga:
8. Quantas pessoas moram com VOCés?
9. Vocés recebem algum beneficio? Quantos de dentro de casa tem renda?

10. Como ¢ a relacéo entre sua criangca com os demais membros da familia? VVocé conta
com o apoio dos familiares? Se sim, quem?

11. Como foi que vocé chegou a associagdo?
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12. Qual a importancia da associacao na sua vida, na de sua crianga e sua familia?
13. Como vocé vé a importancia da associacdo para outras familias?

14. Vocg, diante de alguma caréncia de sua crianca, ja foi assistida/apoiada pela
associacdo? Se sim, como? Se ndo, por que?

15. Sua criancga esta estudando desde quando? Desde que idade?
16. Como foi o processo de matricula? Teve alguma dificuldade?

17. Como foi (ou esta sendo) o processo de adaptacdo de sua crianca a escola? Vocé
percebeu (ou percebe) da escola alguma iniciativa a fim de facilitar o processo de

adaptacdo? Se sim, quais? Se ndo, quais atitudes vocé acha que a escola deveria tomar

para facilitar este processo?
18. Como vocé percebe o processo de incluséo de sua crianga?

19. Como ¢é a sua relacdo com a escola: a escola da abertura para dialogar com vocé
sobre o processo educacional escolar de sua crianca?

20. Quais profissionais atuam junto a sua crianca na escola?

21. Quiais suas impressdes sobre os profissionais da escola? Vocé os acha preparados
profissionalmente para trabalhar com sua crianca?

22. Ha alguma parceria entre a associacao e a escola? Se sim, como é?

23. A associacdo faz te apoiou diante de alguma necessidade relacionada ao processo
educacional escolar da sua filha?

24. Quais os principais desafios que sua crianga encontra em seu processo inclusivo
educacional?

25. O que vocé acha que falta para que a inclusdo educacional da sua crianga seja
melhor? Quais suportes vocé acha que a escola deveria ofertar para ela? Como fazer
com que a falta desse suporte seja suprida na escola?

26. Quais as suas expectativas quanto ao futuro da sua crianca (satde, vida social,
mundo do trabalho etc.) e como vocé acha que a educacdo escolar pode contribuir?

27. Pensando em vocé e na sua crianca, qual a importancia da escola para a vida de
VOCEs?
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