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O meu nome é Severino,
como né&o tenho outro de pia.
Como ha muitos Severinos,
que é santo de romaria,
deram entao de me chamar
Severino de Maria;

como ha muitos Severinos
com maes chamadas Maria,
fiquei sendo o da Maria

do finado Zacarias.

(Neto, Morte e Vida Severina, 1994:29)



As maes atipicas e a todos que promovem a incluso social.
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PREFACIO

A mae de um filho com deficiéncia muda seus planos e praticas de
vida cotidiana em fungdo das suas expectativas da relagdo social de
afetividade e responsabilidade que ter esse filho apresentam para esta mae.
Tem muitos meios de expressar estas expectativas que variam de acordo com
o trabalho dela, as condigbes que a deficiéncia apresenta, a rede de relagdes
de proximidade nas quais estabelece a sua vida familiar, o meio histérico-social
e cultural no qual essa mée se insere. Para poder entender a construgéo
destas expectativas e praticas de maes, Ana Duarte resolveu conversar
extensamente com dez delas com filhos com a sindrome de Down, entendendo
que o grau de dedicacdo das mées as torna merecedoras do nome ‘maes-
down”, incorporando intensivamente a vida do filho com a sua prépria vida.

A autora procura ouvir densamente as narrativas das mées e acionar
um arsenal de conhecimento da linguistica pragmatica para poder entender as
praticas e significados adotados para viver a sua vida. E a constituicdo das
maes como sujeitas que enfrentam desafios aos seus projetos de vida e a
maneira pela qual elas falam sobre esta experiéncia que esta esmiugada aqui.
As conversas das maes s@o convertidas numa apresentacao de trajetorias
plurais de busca de apoios disponiveis nas redes que conseguem achar,
vivendo dores, lutos, super-protecdes, colaboragdes e falta de colaboragdes,
e reestabelecendo um novo cotidiano. Ela contrapde um grupo de maes que
recorre a instituicdes de educagdo publica com um grupo que aciona uma
instituicdo privada especialmente capacitada em educagao especial. Com esta
deciséo de entrevistar mées cujas condigdes sociais informaram acessos
diferentes a instituicdes de ensino, ha um realce de misturas e diferencas,
sempre na busca da idealizacdo das maes de construir redes de apoio com
caracteristicas de solidarizagdo e agregagao, ou de individuagéo e nucleagéo
na sua vida cotidiana de acordo com as suas condigdes de vida. O livro é sobre
elas, ndo sobre as escolas, nem sobre a regiéo do nordeste do Brasil que serve
como metafora poética de sofrimento e superagao através de uma inspiragéo
no poema Morte e Vida Severina que retrata a regido.
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Este livro é técnico e sensivel, detalhando a fundamentagao de analise
que segue a filosofia neopragmatica de linguagem com maestria e fornecendo
informagdes essenciais minimas sobre a patologia e sobre a composigao de
grupos domésticos na época da pesquisa. Marca um diferencial especial sobre
a participacdo desejada e realizada dos conjuges masculinos. E um livro sobre
vidas mais universais que particulares, sem perder o embasamento no Recife
e redefinidas pela vivéncia com um filho com necessidades especiais. E de um
periodo historico especifico, que leva a uma indagagéo que suas palavras
finais incitam. Ela quer que “novas formas de olhar a familia Down deflagrem
novos procedimentos e novas formas de intervencao institucional”. Depois do
mergulho na analise das narrativas de vida dessas mulheres oferecido aqui,
entende-se a complexidade na busca de politicas que possam atender os
anseios delas. O trabalho néo aborda diretamente essas politicas, mas da
subsidios para pensar conteudos subjetivos a considerar quando se elabora
politicas. D& uma contribuigdo atemporal a este campo institucional e politica
que vém crescendo e buscando conhecimento e sensibilidade.

As politicas referentes a pessoas com deficiéncia continuam
avancando em 2025 quando escrevo esta apresentagdo. Ha literaturas de
referéncia para uma multiplicidade de condicdes vividas por pessoas, familias
e cuidadores, e guias, orientacdes e procedimento para oferecedores de
servigos de apoio de muitos tipos. Este livro grita para néo esquecermos da
mae como sujeita chave para a compreenséo da realidade.

Parry Scott

Antropologo
Universidade Federal de Pernambuco

-11 -



APRESENTACAO

Este trabalho investiga como a mulher do Nordeste brasileiro
redescreve sua subjetividade com a chegada do filho Down. Fruto de uma
pesquisa originalmente realizada em 2004, apresenta-se atualizado e revisado
para corresponder a precisdo e atualidade dos dados. Tem respaldo na
concepgao de sujeito construida pela Neopragmatica, na qual o sujeito de
quem se fala é contingencial e descentrado, com atos de fala delimitados pela
rede de crengas, valores e desejos, que se circunscreve a partir de uma
interse¢ao de si enquanto ser desejante, com a cultura e a sociedade nas quais
se insere. E também o sujeito da fala que se redescreve em narrativas
construidas sempre em relagao a uma perspectiva ética de partilhamento. Esta
pesquisa envolve dois grupos de mées de filhos com Sindrome de Down
residentes na cidade do Recife e no Grande Recife, no Estado de Pernambuco,
Nordeste do Brasil. Foram selecionadas dez mulheres mées de criangas
Down, a partir de uma escola privada € uma publica. Como pesquisa
qualitativa, os dados deste trabalho s&o os jogos linglisticos expressos em
narrativas que constituem as entrevistas em profundidade, ressignificadas em
historias de vida e, posteriormente, pragmaticamente interpretadas,
considerando a rede de crencgas, desejos e valores das mées Down enquanto
mulheres (viséo ética e moral); enquanto inseridas num contexto familiar,
construtor de valores do grupo familia; enquanto sujeitos produzidos e
produtores do contexto socio-cultural no qual se inserem. Este percurso
qualitativo permitiu que se incluisse uma quarta dimenséo deste trabalho: a
escuta e o olhar da pesquisadora. O grupo das severinas dionisico barrocas
tem seus filhos acompanhados em uma instituicdo publica, pertencente ao
Governo de Pernambuco, caracterizada como Escola Especial, que reflete em
sua pratica o cuidado e o atendimento a deficientes mentais, dentre os quais
encontram-se 0s sujeitos com Sindrome de Down. Desse grupo emerge uma
familia que tende a se estender para além do seu nucleo, incluindo demais
familiares e todos os componentes que a permitam desenvolver um movimento
de incluséo solidaria. Por outro lado, o grupo das severinas apolineo goticas
tem seus filhos em uma instituicdo de ensino particular do Recife, onde se
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pratica uma pedagogia diferenciada e se configura uma familia nuclear, na qual
pai, mae e filhos estdo voltados predominantemente para dentro do prdprio
grupo. Seja apolineo-gdtica ou dionisico-barroca, a subjetivagdo da mulher
com filho com Down, de agora em diante: mulher-m&e-Down no Nordeste
brasileiro esta calcada em um conjunto de crengas, valores e desejos, que
encontra forte ressonéncia no ideério de perfei¢éo e perpetuidade. As maes
aspiram a realizar, aspiram a constituir, mas ndo somente isso: € preciso que
seja da melhor maneira; € preciso que essa construcao seja perfeita e que néo
se dissolva. O Ideal de Eu, compativel com o ideério da cultura marcada pelo
narcisismo, € eivado de busca de suficiéncia e auto-centramento. Qualquer
ameaga a isso significa crise e morte, significa descentramento, e demanda
uma busca de reconstituicdo, para a qual partem com for¢a e determinagao
transformando essa dialética num processo de ressignificagdo de suas
subjetividades. Os resultados apontam para similaridades entre os dois
grupos: concepgao de familia como nuclear, nos moldes do figurino burgués;
inclusdo do ideal do filho e da familia perfeitos, coerente com a cultura na qual
esta inserida a sua rede de crengas e valores; crenga de que a prole deve ser
constituida a partir de uma relagéo afetiva duradoura, coerente com o principio
da tradicao; vivéncia de crise, reeditando a condi¢ao de desamparo inicial, com
sentimentos de desespero, abandono e culpa, cujo apice ocorre ao recebem a
noticia de que o filho € Down. Os jogos linglisticos denunciam a rejeigao, seja
do feto ou da relagéo explicita com o filho Down. Revelam o estupor e a
descrenga diante do que Ihes acontece. Na tentativa de reduzir a intensidade
da reedigdo da condicdo de desamparo, buscam os poderes sobrenaturais
para partilharem com entidades divinatorias a magnitude de sua dor;
desenvolvem disposicdo de luta na procura por meios que possibilitem a
sobrevida e a inclusao de seus filhos. O futuro delas esta entrelacado ao dos
filhos, numa confirmagéo do ideal de familia perfeita. Apontar essas nuances
contribui para que novas formas de olhar a familia Down deflagrem novos
procedimentos e novas formas de intervengéo institucional, contribuindo, por
sua vez, para que essas familias possam ter uma vida qualitativamente melhor.
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As severinas constituem um problema

Existem diversas formas de falar do sujeito; seja enfatizando o sujeito
nomeado como pessoa com deficiéncia, seja dando espago aqueles que
compdem seu mundo de referéncia. Qualquer que seja o recorte dado
observa-se que a produgdo de conhecimento cientifico tem-se debrugado
pouco ou ndo t&o exaustivamente quanto seria recomendavel na busca de
investigar e explicitar melhor o tema. Esse cenario de faltas adquire maior
relevancia quando se trata de buscar subsidio para compreender a condi¢ao
da mulher-mé&e-Down’ e 0 mundo relacional desses sujeitos.

A partir de modelos oriundos da Medicina, nos quais 0 movimento
central é buscar esclarecer o que se passa de desviante e o0 que devem fazer
os familiares e os profissionais para tratar essas patologias, as figuras
parentais, notadamente a mée, tem sempre sido buscada para promover o
desenvolvimento de modos de convivéncia e de relagdo com 0 mundo e com
0s outros, quer da sua familia enquanto grupo social quer daquele filho Down,
em particular. Todas as instancias sécio-historico-culturais concebem a familia
como principal representante do grupo promotor dessas crengas e desses
valores, partindo da premissa de que essa pessoa deve ser definida a partir
desse atributo desviante. Tal concepgédo confere legitimidade ao sujeito
nomeado como pessoa com deficiéncia e todos os que estdo ao seu redor,
reconhecendo-0s COmMo necessarios para seu crescimento e desenvolvimento.

A visdo que se busca reconstruir € a de que esse sujeito € mais do que
uma mae que cuida e materna um filho Down. Isso, na verdade, é um dos seus
atributos, mas esta muito longe de ser o Unico e muito mais longe de ser o
mais importante. E nesta direcdo que o objetivo de compreender como a
mulher do Nordeste brasileiro redescreve sua subjetividade com a
chegada do filho-Down passa a ser 0 ponto central desta pesquisa. O viés
escolhido para que essa premissa se configure € o da busca da redescri¢do
da sua interse¢do com seu contexto socio-histérico-cultural, com énfase na
relacdo com o seu filho Down. E nesta relagdo que a narrativa das maes sera
analisada e discutida, principalmente considerando-as como sujeitos que se

1 Na continuidade deste trabalho duas expressdes sao utilizadas para enfatizar o problema aqui
levantado: mulher-méae-Down e mae-Down. A autora, atenta e coerente com os discursos dos
sujeitos desta pesquisa, parte da crenga de que ser mde de uma crianga Down deflagra uma
postura socio-histérico-cultural de embricamento dela com a condigdo Down do seu filho, 0
que vai refletir no modo como se percebe e como se constrdi a partir deste fato, motivo pelo
qual o uso dessas expressdes atende melhor & magnitude da experiéncia destas mulheres.
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As severinas constituem um problema

constituem nos atos linguisticos, que por sua vez sdo desveladores da rede de
crencas, valores e desejos.

Sendo assim, aqui a relagdo se inverte, j& num gesto de coeréncia
tedrica, descentrando o foco de atengéo para o sujeito-mae. Analisar a relagéo
das maes com a crianga Down permite que se reconstitua os primeiros passos
na construgéo dessas criangas.

Perceber o mundo conforme sua capacidade de redescricdo € o
diferencial que aponta o caminho dos atos de fala, enquanto processo de
subjetivagao, especificamente do sujeito mae-Down, objeto de estudo do
presente trabalho.

Entender o sujeito mae enquanto uma mulher que se constitui a partir
de uma rede de crengas e desejos, que tem um ideal de prole e que pode
entrar em crise quando constata a impossibilidade de realizagao desse ideal,
parece ser um caminho e um viés relevante para a busca de sua reinsergéo
no mundo, através da perspectiva que redescreve narrativas construidas
cultural, social e historicamente, na contemporaneidade.

O movimento denominado como Virada LingUistica assegura o
desvelar de uma concepgéo de sujeito até entdo calcada em uma subjetividade
homogénea, centrada e unificada, o que permite uma transi¢do paradigmatica
da nocdo de sujeito. Um dos principais teodricos desse movimento foi o
austriaco Ludwig Wittgenstein que tematizou, no seu segundo momento, a
linguagem enquanto questdo logica que se redescreve nos jogos de
linguagem, abordagem utilizada como ponto de apoio teérico nesta pesquisa.

Outra dimens&o que se pretende ressaltar é a da relagdo com a regiao
brasileira onde os dados foram coletados. Importante salientar que o simples
fato de fazer parte da mesma regi@o ndo marca em si a condigao de paridade
desses sujeitos, apesar de constituir elemento relevante para que a
redescri¢do possa acontecer. Talvez se possa clarificar que o elemento mais
importante para o sentido de paridade — que faz com que todas estas mulheres
estejam na condi¢do de mae-Down — seja o tom metaférico que esta situagdo
lustra: o da condigdo de desamparo pela quebra do ideal de algo
profundamente valorizado na construgéo de sua subjetividade.

-17 -



As severinas constituem um problema

Para iluminar e expor com pertinéncia esse enfoque é importante
convidar dois autores — ambos brasileiros e nordestinos — a partir dos quais foi
possivel realgar a crueza — e a0 mesmo tempo a delicadeza — dos dados aqui
obtidos.

Jodo Cabral de Melo Neto (1994), poeta e escritor, imortal da
Academia Brasileira de Letras, traz em sua narrativa poética - Morte e Vida
Severina- a historia do homem severino retirante, que migra da zona rural para
a zona urbana numa trajetdria que retrata o contexto socio-histérico- cultural
do Nordeste Brasileiro, objetivando a compreenséo e analise dos opostos que
se fundem numa cosmovisdo de homem nordestino. Essa metafora poética
ilustra com propriedade o processo de construgdo subjetiva a que estéo
submetidos os sujeitos que tém frustrado seu ideal de bem-estar e satisfagao.
Tal frustracéo se reflete na construgao de sua identidade de modo marcante,
na medida em que os obriga a reconstruir- se continuamente numa intensa
relacdo com sua terra, seu lugar, seu habitat. Assim, o que era substantivo
proprio e nomeava apenas o sujeito poético de Jodo Cabral passou a qualificar
o nordestino no que se refere a luta pela constru¢do do ser sujeito neste
contexto.

E nessa diregdo e com esse sentido que a construgao poética de Jodo
Cabral ganha espago nessa obra: todas as mulheres aqui constituidas
emergem de um mundo severino; todas, enquanto oriundas do nordeste
brasileiro, fazem parte de um lugar cru e indspito, a partir do qual construir sua
singularidade requer a construgao de uma fala performatica do seu modo de
ressignificar essas experiéncias.

Fatima Quintas, antropdloga e escritora, tal qual Jodo Cabral, busca
contemplar na sua obra a relagdo do nordestino com sua terra. Em trabalho
publicado em 2000 — A mulher e a familia no final do século XX — enfoca a
relacdo direcionada para a condi¢do feminina contextualizada na familia, na
qual constata novos arranjos de insergdo da mulher no contexto familiar
denominando-os Dionisico-barroco e Apolineo-gético. Segundo ela, o primeiro
perfil tem atributos proprios e constitui um desenho frouxo e flacido das
relagdes coletivas, no qual a generosidade € uma constante, possibilitando o
movimento continuo de insercdo de coadjuvantes necessarios ao seu
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As severinas constituem um problema

equilibrio. Ja o segundo diz de um grupo cujo movimento principal é voltado
para si mesmo, intimista, favorecendo a organizagdo nuclear e delineando
mais claramente as relagdes dentro- fora.

Metaforicamente as maes-Down objeto desse trabalho emprestam
suas falas para desvelar o modo singular com que a severinidade delas se
constitui. Nessa dire¢cdo cada uma tem um nome préprio e se define na
condi¢do de severina retirante, na medida em que se vé& na contingéncia de
tecer para si e para os que lhe s&o caros um caminho que faga da quebra do
ideal do filho perfeito um ponto de partida para uma redescri¢ao de suas vidas.

Para contemplar esse jogo dialético de singularidade e pertencimento
socio-historico-cultural essas mulheres, neste trabalho, séo identificadas com
0 nome de uma flor acompanhado do sobrenome que define sua paridade.

A reconstrugdo subjetiva das mulheres mées-Down adquire uma
conformagdo que busca dar conta da complexidade de arranjos e da
diversidade na singularidade, expressas nos seus jogos de fala. Assim, Acécia,
Angélica, Bromélia, Tulipa e Violeta, constituem o grupo Dionisico- Barroco e
Rosa, Horténcia, Orquidea, Vitéria Régia, e Gérbera constituem o grupo
Apolineo-gético, todas elas permeadas pela condi¢ao severina de existir.

As narrativas dessas mulheres emergem da imagem poética criada
sobre a realidade do Nordeste brasileiro, revestidas de todas as crengas e
valores culturais, traduzindo em seus jogos linguisticos os atos de fala a partir
dos quais sofrimento e dor, vida e morte inscrevem-se na cultura como marcas
constitutivas dos sujeitos severinos delimitando sua singularidade.
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As severinas constituem um problema

O que a ciéncia diz sobre vidas severinas

...Sei que ha muitas vilas grandes,

cidades que elas séo ditas

sei que ha simples arruados,

sei que ha vilas pequeninas,

todas formando um rosario

cujas contas fossem vilas,

de que a estrada fosse a linha...

(Melo Neto, Morte e vida Severina, 1994:33)

Mais importante do que resgatar o pensamento isolado dos fildsofos
que, ao longo do tempo, contribuiram com a Pragmatica da Linguagem
(Wittgenstein, 1965,1979,1984,1989; Rorty, 1988, 1996 a, 1996 b, 1999;

Austin, 1990 e Davidson, 1982,1991a,1991b), é poder constituir uma
descricdo dessa vertente teorica que privilegie o sujeito socio-historico-
cultural. Através desse caminho foi possivel por em relevo a pluralidade dos
discursos das maes de criangas Down.

A filosofia Neopragmatica da Linguagem traduz o novo e o velho na
perspectiva historico-evolutiva que se evidencia no processo de subjetivagéo
construido pelo sujeito contemporaneo, tendo a ética como fungé&o normativa
do discurso e da agéo sobre esse outro.

Unindo o tempo enquanto espago de mdltiplas significacdes que atrela
a tradigéo ao contingente vivido, 0 processo de subjetivagdo na condicao pos-
moderna ocorre num cenario onde a concepgdo de centralizagdo do e no
sujeito é rompida; ele sai de um lugar unico, ndo necessariamente uniforme,
para um lugar possivel, para um lugar onde sua subjetivacdo se da através da
producao do conhecimento intersubjetivamente partilhado.

A obra de Wittgenstein revela dois movimentos seus enquanto filosofo
da linguagem. O primeiro, com a producdo do Tractatus, quando aborda a
linguagem numa perspectiva logicista, em que as relagbes lingiisticas
atendem a uma relagdo de causa-efeito, de acordo com 0 modelo positivista.
No segundo movimento, o autor rompe com 0 movimento logicista e apresenta
um modelo de linguagem baseado nas relagdes entre as palavras que chama
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de jogos de linguagem: “O termo Jogo de Linguagem deve aqui salientar que
o falar da linguagem é uma parte de uma atividade ou de uma forma de vida
(WITTGENSTEIN, 1984, p.18).”

Falar, para o segundo Wittgenstein (1984), passa a ser sinénimo de
viver, de interagir, uma vez que 0s jogos linglisticos podem ser tantos quantos
sejam as diversas relagdes do sujeito com o mundo. Esses jogos adquirem um
sentido tomando por base o principio da similaridade, o que lhes empresta um
certo tom de familiaridade e parentesco. Nao cabe, segundo ele, questionar o
significado das palavras, mas sua fungéo préatica. Essa perspectiva abre um
leque de possibilidades no estudo da linguagem, na medida em que os
diversos jogos podem configurar arranjos linglisticos que contemplem a
propria dimens&o existencial do ser humano.

Outra tese wittgensteiniana que vai influenciar a virada do pensamento
linguistico é a de negar a importancia do essencialismo da linguagem. Para
ele, ndo ha uma realidade que esteja escondida atras do que o sujeito fala e o
movimento do filésofo ndo deve ser o de buscar verdades ocultas, mas, o que
estad exposto na linguagem. Esta nada mais seria, entdo, do que um conjunto
de jogos linguisticos:

Quantas espécies de frases existem? Afirmag&o, pergunta e
comando, talvez? — Ha inimeras de tais espécies: inimeras
espécies diferentes de emprego daquilo que chamamos de
'signo’, ‘palavras’, ‘frases’. E essa pluralidade ndo é nada fixo,
fundado para sempre; mas novos tipos de linguagem, novos
jogos de linguagem, como poderiamos dizer, nascem e outros
envelhecem e s&o esquecidos (WITTGENSTEIN, 1984, p.18).

A linguagem se constitui de uma combinagéo de elementos novos e
velhos em épocas remotas e atuais, circundada de coisas novas pelo tempo.

Interessante notar que, nesse movimento, o autor contribui para o
movimento da Virada Linguistica na medida em que provoca o descentramento
da linguagem ao sair do positivismo logico e propor uma atitude analitica da
linguagem.

E com esse projeto que o autor vai influenciar a Filosofia Analitica da
Linguagem, principalmente aquela produzida em Oxford, diferentemente da sua

-21-



As severinas constituem um problema

primeira fase, que influenciou o Circulo de Viena.

Outro autor que corrobora as teses de Ludwig Josef Johann
Wittgenstein € John Langshaw Austin quando propde uma concepgdo de
linguagem enquanto agdo como forma de atuagéo sobre o real. Nas palavras do
proprio autor:

Quando examinamos o que se deve dizer e quando se deve
fazé-lo, que palavras devemos usar em determinadas situagdes,
ndo estamos examinando simplesmente palavras (ou seus
significados, ou seja, 1& o que isto for), mas, sobretudo a
realidade sobre a qual falamos ao usar estas palavras — usamos
uma consciéncia mais agucada das palavras para agugar nossa
percepcdo (...) dos fendmenos (AUSTIN, 1971, p.182).

A teoria de Austin — dos atos de fala — baseada na tradi¢éo britanica da
filosofia analitica, contemplada por Moore, Russell e Wittgenstein (1984), parte
de uma concepgao realista admitindo que a principal tarefa da filosofia €
clarificar, elucidar, trazer a luz os elementos centrais da experiéncia humana
mediante a analise da forma logica das sentengas, nas quais 0 conhecimento,
as crengas e as opinides sobre o real se expressam e a experiéncia se articula.
Semelhantemente a Wittgenstein (1984), Austin descentra a linguagem do lugar
da representagéo. A linguagem ganha vida propria e traz consigo tudo o que é
vivo e dindmico. Merece destaque nessa proposta a dissolugdo do conceito de
significado, que da lugar a uma concepgao de linguagem, cujos elementos de
contexto, as convengdes de uso e as intengdes do falante sdo os elementos
relevantes.

E a proposta de Wittgenstein (1984) e Austin que vai influenciar de modo
contundente o pensamento da Neopragmatica da Linguagem.

Outro autor que faz parte do movimento da Neo-Pragmatica é Richard
Rorty (1988, 1996 a, 1996 b, 1999). Acredita ele que a forma mais adequada de
insercdo no mundo é através da transformacédo, a partir da qual o sujeito
redescreve seus caminhos. Segundo Ghiraldelli:

Rorty cré que o tnico modo de transformar o mundo é interpreta-
lo. Tecer mais e mais redescrigdes foi o caminho pelo qual
sempre mudamos e pelo qual continuaremos a mudar a nos
mesmos, aos outros e ao mundo. Acreditando que podemos
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redescrever tudo de um modo inteiramente novo, e que tais
redescricdes - nossas novas imagens de nds mesmos e do
mundo — nos levardo a novas condutas quigd melhores
(GHIRALDELLI JR, 1999, p.17).

Nessa perspectiva, pode-se observar que o movimento da Virada
Linguistica, que antes estava circunscrito ao mundo da linguagem, como é dbvio,
adquire um espectro mais amplo, concernente a concepgao de sujeito no mundo.
E Rorty (1988, 1996 a, 1996 b, 1999) quem d4 um impulso para essa
transformacéo na medida em que desenvolve, na filosofia norte- americana, a
idéia de sujeito enquanto ser em transformag&o continua, como um suijeito, autor
e ator da sua histéria.

O movimento neopragmatico entdo ganha uma dimensao mais extensa,
pois 0 sujeito & um ser de linguagem, de relagédo com o mundo e construtor da
sua historia. Ghiraldelli (1999), ao analisar a contribuicdo de Rorty (1988, 1996
a, 1996 b, 1999), faz uma leitura da evolugao da filosofia americana no século
XX. Aponta ele, trés grandes fases: a primeira, influenciada pelo pensamento de
Dewey, que propunha um sujeito de evolugao natural; a segunda, influenciada
pela presenga dos refugiados das Guerras Mundiais, a do Circulo de Viena com
sua proposta de um positivismo l6gico. Segundo Ghirardelli (1999), Rorty (1988,
1996 a, 1996 b, 1999) avalia esta como uma fase profundamente anti-
historicista. A terceira fase, influenciada pelo segundo Wittgenstein (1984),
Quine (1962,1975) e Sellars, entre outros, reorienta a concepcao de sujeito para
uma abordagem pragmatica.

Em vez de uma teoria representacional, Rorty (1988, 1996 a, 1996 b,
1999) propde uma teoria causal do conhecimento, a partir da qual as relagdes
entre o sujeito e 0 mundo s&o definidas numa perspectiva naturalista-historicista.
Também n&o configura um sujeito com um” nucleo inescrutével ou composto de
elementos de outra ordem que os elementos do mundo” (GHIRALDELLI, 1999,
p.52). O sujeito concebido por Rorty (1988, 1996 a, 1996 b, 1999) é dotado de
plasticidade e passivel sempre de reconstrucéo, tendo a linguagem como forma
principal de relagéo.

Esse é o diferencial que surge no pensamento do autor como um
contorno que percebe a linguagem como algo em aberto, em construgao, pondo
o sujeito de pé, situado e compreendido em seu ser-no-mundo numa perspectiva
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ética de responsabilidade com solidariedade. A atitude “em relagéo a” é a marca
rortyana que, a0 mesmo tempo em que inscreve esse sujeito diferente num
mundo histérico, reorganiza conceitos, concepgdes e crengas, tornando o que €
humano, humanamente mais util.

Assim, quando se coloca o sujeito em relagéo a, historia, ética e verdade
se fundem numa teoria deflacionaria que dessubstantiva o termo verdade a fim
de que a relagdo inter subjetiva da linguagem passe a apresentar uma
concordancia ou discordancia entre os suijeitos, o que significa afirmar que todos
os seres humanos diferentes sdo passiveis a redescricdes e, portanto,
pragmaticamente falando, abertos a um novo sentido.

No Brasil, os postulados da neopragmatica tém sido defendidos por um

conjunto de estudiosos advindos da psicanalise. Jurandir Freire Costa,
juntamente com Benilton Bezerra Jr., faz uma leitura da visdo de homem
freudiana advogando um sujeito descentrado e contingente, na medida em que
o sujeito da Psicanalise néo esta na consciéncia, portanto ndo esta na nogéo de
um Eu que ocupa uma posi¢éo central e fixa na constituicao do sujeito.

Evocando Davidson, Costa (1994, p.37) diz que “ninguém ou nada
precisa organizar 0 que € uno ou singular”, o que significa que a possibilidade
objetiva ndo é a realidade dada, mas o que pode vir a ser construido e
reorganizado, deslocado do lugar de crenga, para habitos de agao.

Ao lado do postulado do descentramento, Costa (1994), tomando por
base o pensamento de Rorty (1988, 1996a, 1996 b, 1999), propbe uma leitura
do sujeito calcada no ideal de auto-enriquecimento, o que vai se constituir em
mais uma pilastra sobre a qual a visdo de homem deste trabalho esta apoiada.
Segundo ele, a forma mais adequada de formulacéo deste ideario estad na
maxima rortyana, que diz:

N&o pergunte o que realmente sou; qual meu verdadeiro eu; 0
que de essencial existe em mim. Pergunte, como posso
redescrever-me, de maneira a viver uma vida melhor ou mais
bela (RORTY,,1991b, in Costa, 1994, p.21).

O sujeito do auto-enriquecimento vai empreender o movimento de
reorientar suas insatisfacbes experienciadas na relagdo com o mundo
contemporaneo de tal modo que elas sejam reconstruidas na diregdo da
satisfacdo e da busca do bem estar. Nesse contexto, o desejo € a finalidade da
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acdo e 0s passos intermediarios nesta dire¢cdo sdo as crengas; logo, as
realidades linguisticas estao na propor¢éo das crencgas e desejos que Sao regras
de acéo entendidas, a partir de entdo, como habitos de agao:

Na visdo neopragmatica, dizer que o sujeito é uma rede de
crencas e desejos, passivel de numerosas redescrigdes sem
perda da identidade, quer dizer que n&o existe sujeito verdadeiro
nem centro do sujeito (COSTA, 1994, p.30).

A neopragmatica linglistica em seu ideal de auto-enriquecimento
concebe as pessoas enquanto seres em construgdo numa interagdo com seu
contexto sdcio-historico-cultural, ou seja, reescreve e reinscreve os sujeitos num
dado contexto. Segundo Bezerra Jr. (1994), citado por Costa (1994):

Descrever psicanaliticamente o sujeito psiquico € apontar a
infinita variedade de sentidos que o agente experimenta como
resultado de suas agBes. E usar um vocabulario que permita a
formulagdo de descricdes que ordenem o fluxo incessante do
vivido em narrativas em que o sujeito se reconhega na sua
complexidade, na sua diviso, nas suas contradigdes (COSTA,
1994, p.123).

Esse sujeito complexo, plural e contraditorio apresenta-se na realidade
do discurso da mé&e-Down que evidencia uma rede de crengas oriundas da
tradi¢éo ocidental e que se desvela e se reconhece enquanto sujeito produtor de
perfeicdes e/ou imperfeicdes da propria condi¢do humana que Ihe é inerente. No
dizer de Bezerra Jr., buscar conhecer essas mées através do discurso significa
buscar reconstituir a trajetéria empreendida por elas para “entrar em contato e
reconhecer-se nas multiplas (e freqUentemente desagradaveis e indesejaveis)
modalidades de ser sujeito que nossa individualidade fisica pode abrigar e cuja
existéncia nossa propria trajetéria singular tornou possivel’ (BEZERRA JR.,
1994, p.123).

Tal concepcdo de sujeito supde um redimensionamento da sua
condi¢do de projetar o futuro e do processo de reconstrugdo continua do Ideal
de Eu. Se antes o ser humano construia suas projecdes calcadas numa
concepgdo de mundo constante e imutdvel, na qual ele depositava a
responsabilidade sobre o futuro, contemporaneamente, ele projeta seu futuro e
constréi seu ideal a partir do préprio movimento de redescrigao de si mesmo.
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O sujeito ndo sera entdo um ser que possa atribuir a fenémenos
externos a si a autoria da sua propria histéria. Ao contrario, ele estara, nessa
perspectiva, implicado suas proprias agdes e sera sempre autor e ator de sua
historia.

Quanto as mées deste estudo, pode-se compreender que estdo
inseridas no processo de ressignificacéo pessoal, que, a partir da experiéncia de
concepgao de um filho Down, oferece condigdes de reinscrigdo num mundo que
nega todo Ideal de Eu até ento vivido por esse sujeito mae-Down.

O processo sem duvida sera doloroso e estara acompanhado de um
sentimento de desamparo, porquanto desvelara sua condicéo “diferente” de ndo
satisfacdo do desejo contido no Ideal de Eu de possuir o filho percebido como
perfeito pelo contexto em que esta inserido. Ao lado disso, os valores e as
crengas, enquanto significam formas de agao dessas maes, também sofreréo a
influéncia da experiéncia dolorosa de desamparo. Analisar as formas de
ressignificar esta condicdo de vida caracterizada pela contingéncia e
descentramento € também objetivo deste trabalho, na medida em que a
existéncia de um filho Down deflagra um complexo de sentimentos e
experiéncias que resultam numa demanda de que o sujeito mée reconfigure sua
rede de crengas valores e desejos. No dizer de Bezerra, traduzindo o
pensamento de Rorty:

O que o processo de descentramento tem de perturbador é que
depois dele a natureza se torna razoavelmente predizivel e
controlavel, mas j& ndo oferece sabedoria, ja ndo mais ensina o
sentido do mundo e da vida. Depois dele 0 homem é lancado &
sua prépria sorte, num universo que € indiferente ao seu destino.
Desamparado, cabe a ele inventar o destino (BEZERRA JR.,
1994, p.123).

Considerando esse quadro tedrico, as narrativas presentes no discurso
das maes vao se constituir nos elementos do contexto em que elas estdo
inseridas. Suas crencas desvelardo as convengdes de uso numa perspectiva
politico-social e o sentido atribuido as suas vidas vai traduzir-se no desejo
construido por elas.
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A nocg&o de sujeito de quem se fala é construida a partir de um sujeito
contingencial, descentrado de atos delimitados pela rede de crengas e desejos.
E também o sujeito da fala que se redescreve em narrativas construidas sempre
em relagao a, numa perspectiva ética do partilhamento.
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Familidade severina: familia e contexto Down

...Mas isso ainda diz pouco:

Se a0 menos mais cinco havia

com nome de Severino

filhos de tantas Marias

mulheres de outros tantos,

ja finados, Zacarias,

vivendo na mesma serra

magra e ossuda em que eu vivia...

(Melo Neto, Morte e vida Severina, 1994: 29)

A familia é o primeiro grupo em que o sujeito contingencial, descentrado,
de atos delimitados pela rede de crencas e desejos, se instala. E esse sistema
aberto, dotado de uma rede de crencas e valores proprios, que a torna passivel
de redescri¢bes circunstanciais e descentradas. Ao longo do tempo, esse
percurso transforma-se num movimento n&o linear, caracterizado por situagdes
que retratam sua condi¢do de possibilidade de reinsergdo ou nao no social, a
partir de situagbes contingenciais do cotidiano. Compreendida também como
‘organismo vivo (MINUCHIN, 1997; ACKERMAN, 1986)", historicamente “a
familia vem a se tornar objeto de interesse cientifico quando alguns autores
como Morgan, Engels e Bachofen — na segunda metade do século XIX -
passaram a considera-la uma instituicdo social histérica” (QUINTAS, 2000,
p.28).

Diante da flexibilidade de sua constituigdo visivel em seu processo
histérico, a transformacgao ocorrida no perfil da familia atendeu a diferentes
demandas sociais, econdmicas, e culturais.

E voz comum nos meios cientificos que o modelo familiar mais
pregnante na constituicdo dos sujeitos & o patriarcal. Pereira (2001, p.35),
quando cita Gerda Lerner, neste sentido, argumenta que ndo so6 este era o
modelo vigente, como também o exercido sob a forma de dominagéo:

A dominagdo patriarcal dos cabegas da familia sobre seus
parentes antecede a antiguidade classica: comega no terceiro
milénio a. C. e se encontra ja bem estabelecida até a época em
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que se escreve a Biblia hebréia. Ademais, se pode argumentar
que no século XIX a dominagdo masculina dentro da familia
visivelmente toma nova forma e ndo se extingue (PEREIRA,
2001, p.35).

Através dos tempos, a familia espelhou as relagdes sociais e serviu
como esteio para a constituicdo dos seus membros. O homem despontava como
cabega, mantenedor e responsavel social, econdmica e politicamente por cada
um dos componentes do grupo familiar. Se na antiguidade o patriarcado era
constituido as expensas de uma mulher companheira complementar ao ideal
familiar através da submissdo e da dependéncia, na modernidade o mesmo
modelo persiste com a tentativa cada vez mais intensa de as mulheres
romperem com as fungdes de passividade e dependéncia, o que se atém quase
exclusivamente a ocupagdo do mercado de trabalho. Mesmo assim, o advento
da familia conjugal adquire seu apogeu na modernidade, compativel com os
valores dominantes na época de busca da democratizagdo das relagdes.
Somente na contemporaneidade tal modelo péde ser abalado com a mulher
assumindo de modo mais claro e aberto os diversos espagos sdcio-culturais e
econdmicos necessarios a sua constituicdo enquanto sujeito e a de sua familia.

Diferentemente da antiguidade ou da modernidade, a concepgéo
contemporanea de familia ndo se restringe a pai, a mae e filhos, ou seja, o que
a literatura nomeia como familia nuclear, a qual ganhou destaque por significar
um movimento de aproximagao por afinidades de sujeitos considerados adultos
jovens, autbnomos, que desejam, ao se desvincularem de suas familias de
origem, consolidar uma unido. Além dessa forma de arranjo familiar, a abertura
socio-historico-cultural, principalmente do lugar da mulher, deu ensejo a uma
completa revisdo ou ressignificagdo dos modos de formagdo de grupos
familiares.

Hoje, considera-se familia também um grupo de pessoas que habitam
uma mesma residéncia e que partilham seus meios de sobrevivéncia,
independente da condigdo de consangiiinidade. E nesse largo espectro de
constituigdo que o grupo familiar vai vivenciar os conflitos proprios da construgéo
do sujeito social, passando por varias crises no decorrer de sua existéncia
(nascimento dos filhos, ingresso na escola, adolescéncia, saida de casa, o que
alguns autores denominam de sindrome do ninho vazio).

No Brasil Colonial — periodo historico onde predominavam os grandes
latifindios — 0 modelo predominante de familia era patriarcal tendo o patriarca
como centro do cla, desempenhando os mais variados papéis: procriacao,
administragdo econdémica e diregdo politica. A casa-grande era o local das
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grandes decisdes, onde nasciam os filhos e netos do patriarca, com seus
destinos tragados pelo grande chefe. Cada um com seu papel, todos se moviam
segundo intensa cooperacdo. Como forma de preservar a fortuna e a unidade
da familia eram comuns os casamentos entre parentes.

Na contemporaneidade, a constituigao familiar brasileira ndo escapa do
perfil apontado pelos autores especializados, muito embora deva ser assinalado
que as dimensdes continentais do pais propiciem condigdes ideais para que
diferentes perfis sejam tragados sempre de acordo com as peculiaridades
culturais onde o grupo esteja inserido. Segundo Quintas, ‘o0 século XX
desembrulha a mulher, entdo envolvida em véus virtuosos que serviram para
estancar os seus arroubos de liberdade (QUINTAS, 2000, p.185).” Ou seja, a
mulher brasileira naquele século péde deflagrar movimentos que visavam a
busca de realiza¢do pessoal e a construgao de si mesma enquanto sujeito sécio-
historico-cultural.

No seculo XXI, verifica-se um crescente protagonismo da mulher em
todos os setores da sociedade, podendo exercer diferentes papeis de lideranga
de forma multifacetada, com independéncia autonomia e destacada presenca
no mercado de trabalho.

Com a participagé@o da mulher na forga de trabalho, ela passa a ser vista
de forma economicamente mais produtiva, autbnoma e independente,
modificando sua posi¢do na dinédmica familiar, fato que gera angustia e
sentimentos  contraditorios na  transposicdo  dos  papéis  vividos
hegemonicamente sob a égide da tradigao pelo género masculino.

Assim, descentra-se o lugar do feminino estabelecendo-se um
movimento que o democratiza nessas novas relagdes, possibilitando
movimentos de resignificacdo pessoal que se ampliam na dindmica familiar
como um todo. Baseado na igualdade de direitos e nas demandas sdcio-
historico-culturais, o projeto de prole também se modifica: se na modernidade a
familia era numerosa e o casal pouco preocupado com o numero de filhos,
contemporaneamente, arbitrar, ndo s sobre sua delimitagdo, como sobre
caracteres de constituicdo bioldgica dos filhos e sobre a forma de concepgéo,
gestagao e parto, sdo valores pertinentes a nova ordem social.

Dados da PNAD? (2022) apontam significativas mudangas nos tipos de
familias existentes no Brasil: familias constituidas por casal e filhos deixaram de
ser a maioria, de 55,8% em 2000 para 45,2% em 2022. O tipo de arranjo familiar

2 PNAD: INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA — IBGE. Pesquisa
Nacional Por Amostra de Domicilios.Rio de Janeiro:IBGE, 2024.
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que mais cresceu foi 0 de casais sem filhos, que quase dobrou, aumentando
de 12,0% em 2000 para 24,0% em 2022. Houve um aumento de familias
monoparentais, formadas por apenas um responsavel e seu (s) filho (s).

A porcentagem de mulheres sem cdnjuge e com filhos subiu para 13,4%
do total de familias em 2022 (cerca de 7,8 milhdes de mulheres), enquanto a de
homens nessa mesma situagdo aumentou de 1,6% para 2,0%. Em relacéo a
lideranca familiar, houve uma grande mudanga: o percentual de familias
chefiadas por mulheres quase dobrou de 24,9% em 2000 para 49,1% em 2022.
Quanto ao nivel de educacdo dos responsaveis pelas familias com ensino
superior completo, dados apontam um crescimento de 6,2% para 17,4% entre
2000 e 2022.

Considerando a amplitude do Brasil enquanto favorecedora de
diversidades sécio-econdmico-culturais, pode-se pontuar que o perfil da familia
brasileira é plural, ndo podendo ser definida de modo claro e explicito num
modelo Unico. Lima (1998) afirma que, por exemplo, no Brasil rural, o papel da
mulher ainda se insere no modelo de familia patriarcal, enquanto no Brasil das
elites e cosmopolita, fenémenos como o divércio, a participagdo da mulher no
mercado de trabalho formal, a inser¢éo no processo de globalizagdo, permite
que as familias se insiram com mais pertinéncia no modelo liberal de constituicao
familiar.

Diante dessa diversidade, vale buscar o perfil aproximado da familia do
Nordeste brasileiro como forma de clarificar o contexto sécio-histérico- cultural
onde as maes-Down, objeto central desse trabalho, se inserem.

Quintas (2000), ao discutir a configuragéo familiar e feminina no final do
século XX, ressalta a existéncia de um embricamento tipico na constituicao
desses novos arranjos, atrelado principalmente ao poder aquisitivo dessas
familias. Segundo ela, “a pobreza se enfeixa num quadro de representagdes
especiais. O que se observa sao arranjos familiares com peculiaridades que os
distinguem claramente(...) (QUINTAS, 2000, p.133).”

Este perfil tem atributos proprios, constituindo um desenho frouxo e
flacido, no qual a generosidade € uma constante, o que possibilita © movimento
de insercéo de coadjuvantes que venham a contribuir para o seu equilibrio. Esse
arranjo ganha da autora a denominagdo de familia dionisico-barrocas,
principalmente quando tece comentarios sobre a constituicdo familiar nas
classes populares:

3 Quintas (2000) utiliza essa expressao para designar os movimentos e as circunvolugdes do grupo
familiar brasileiro que apontam para a pluralidade de arranjos surgidos na contemporaneidade.
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Familias extensas com interagbes simbdlicas afetivas
esgarcadas, a sua dindmica ndo satisfaz & mulher pobre. O
modelo desejado é o da familia nuclear & maneira do figurino
burgués (QUINTAS, 2000, p.151).

Mesmo nao sendo o que a mulher encontra na sua luta pela realizag&o
do ideal de familia nuclear, é o que ela busca incessantemente no seu processo
de subjetivacdo. Para ela, constituir familia significa construir um conjunto de
sujeitos no qual ha um parceiro que assume o lugar de companheiro, provedor
e pai dos seus filhos. Por conta da renovacao constante da relagéo de parceria,
a figura paterna subsiste enquanto imagem fortalecida pela prépria mulher, o
que ressalta o quanto essa fungéo persiste na importancia da constru¢éo da
familia brasileira contemporanea, notadamente a nordestina. Sobre a
pregnancia do pai na manutengao do modelo familiar burgués, diz Quintas:

Nada & mais cobigado do que aimagem do pai. Mesmo que esse
pai ndo more dentro de casa, a sua referéncia se faz
importantissima. Um pai que reconhece publicamente os filhos e
que os registra, demonstrando uma aceitacdo social de
paternidade. Casa tem que ter pai ou referencial de pai. Casa
sem pai se deteriora através de um patrio poder abalado
(QUINTAS, 2000, p.151).

Pode-se perceber entdo que a familia idealizada € a que atende ao
modelo burgués e que o pai tem um papel fundamental nessa constituigdo. Mas,
como resolver a dissonancia entre o ideal e o real, se a mulher brasileira ndo
encontra um companheiro fixo € permanente? A solugao é apontada por Quintas
na busca de desenvolver a solidariedade:

Sem pai, sem a solidez dos afetos a familia extensa se move na
largueza de uma solidariedade que visa a ajuda mdtua como um
canal de salvagdo, nunca como uma via de idealizagéo
(QUINTAS, 2000, p.151).

Outra dimenséao da familia dionisico-barroca é o desenvolvimento da
religiosidade enquanto paliativo para o alivio das tensdes e para a busca de
justificativas externas ao grupo familiar para explicar ou atribuir
responsabilidades sobre experiéncias mal sucedidas:

A religiosidade funciona como um veso catértico de suma
importancia porque alivia as tens6es e dirimi a duvida de uma
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existéncia mal sucedida. E curioso como as mulheres se sentem
acumpliciadas com uma entidade maior e apelam para um poder
divino sempre disposto a solidarizar-se com o sofrimento alheio
(QUINTAS, 2000, p.159).

A mae pertencente a uma familia do tipo apolineo-gético esta
mergulhada numa rede concava: "o circulo é tdo fechado que a articulagao para
além das proprias paredes do espacgo privado se da por entre linhagens
ortodoxas (QUINTAS, 2000, p.220).” Seus movimentos s&o prioritariamente para
dentro de si mesma num movimento centripeto em que a soliddo — enquanto
significativa da fragmentacdo familiar — e o enraizamento das relagdes
autofagicas se tornam marca dominante do seu estar no mundo. Em
consequiéncia ao seu enclausuramento em si mesma, a familia apolineo gotica
tende a expulsar do seu nucleo todo aquele membro que ndo compactue com
seu ideario. Por isso, as separagdes, os divorcios adquirem um valor
representativo desse desejo de auto-conservacgéo. A ordem é: o que difere dela,
deve ser posto para fora.

A fragmentagdo da familia apolinea decorre do grande numero
de separacdes/divércios/desquites que operam como pélos de
afetos fisicamente distanciados. A conseqliéncia direta desse
despedagamento resvala para a atomizagdo, 0 que vem a
prejudicar a interagao simbolica afetiva (QUINTAS, 2000, p.212).

O distanciamento da diferenca prejudica a vivéncia das relagdes afetivas
simbdlicas e promulga a economia das suas relagbes, porquanto s&o
desenvolvidas para e entre o ndcleo familiar.

O privado absorve o conceito de refugio ou recolhimento e contribui para
que as familias assim configuradas se constituam num grande Utero acolhedor
e intimista, a partir do qual as relagdes vao se constituir em ilhas abstratas de
significagdes e ressignificagdes. Pode-se dizer, concordando com a autora, que
a casa — enquanto significando morada da célula familiar — se constitui no ato
linglistico de maior relevancia dessa busca de intimidade. N&o por acaso, pode-
se compreender que 0 corpo — significando morada do sujeito — vai adquirir
fungao simbdlica semelhante, significando o ato linguistico mais concreto da sua
subjetividade.

O lugar do masculino esta mais explicitamente circunstanciado a fungéo
de reprodugdo e a relagdo edipica ja ndo pode servir como modelo de
configuracdo familiar na medida em que a busca pela inser¢ado no mercado de
trabalho e por uma renda propria faz surgir nas mulheres apolineo-géticas um
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movimento oriundo da concepgao de independéncia por elas construida; creem
que podem prover a si mesmas e a sua prole.

As relagdes afetivas, formalizadas ou ndo, s6 adquirem sentido quando
ha a conjugacédo do ideal de auto-conservagdo. A vivéncia do simbdlico fica
prejudicada, porém n&o se dissolve. Como o maior bem reconhecido é a
constituicdo familiar, principalmente nas situagdes de crise séo capazes de
buscar estranhos que possam interferir nas relagbes, porém, sempre com 0
objetivo de conserva-la na sua performance centripeta. Provavelmente por isso
nos movimentos familiares de troca com o exterior ndo cabe a busca de poderes
divinatérios ou de apelos a causas externas, a ndo ser aqueles cujas abstragdes
caibam no seu perfil.

Esse perfil adquire nova pregnancia quando, na familia, existe um
membro com deficiéncia, notadamente se a deficiéncia € mental. Nesse grupo,
0 processo de construgéo da rede de crengas, valores e desejos dos sujeitos
exigem constante reviséo e aperfeicoamento das relagdes interpessoais. A
diferenca de um dos seus membros gera na familia conflitos e crises que estéo
além daqueles considerados usuais no desenvolvimento, gerados pelas
mesmas pressdes sociais € demandas que as demais familias. Assim, todos os
componentes serdo afetados por tal diferenga. A demanda de educar o filho
Down vai exigir um posicionamento do grupo em relagdo a questoes que, por
conta da peculiaridade, deixam de atender ao modelo constituido pela sociedade
e pela cultura. Cabe principalmente a mée iniciar o processo de insercao desse
filho e de redimensionamento dos valores, dos desejos e das crengas de sua
familia. Nesse continuo processo, algumas familias logram éxito e se fortalecem
na inclusao, na unido e na vivéncia de suas relagdes, reinscrevendo-se no social,
enquanto outras, diante do estresse, ndo conseguem ultrapassa-lo podendo
chegar ao divércio ou a separagdo. Provavelmente as familias Down
experimentam tanto efeitos positivos como negativos pela presenca do filho
Down. Precisamente o que varia em tais familias é o grau de tais efeitos.

E nesse cenario, que conviver com a diferenca da insergéo familiar e
com a quebra do modelo ideal de familia pode causar transtornos a todos os
seus membros, notadamente, aquela que assume de modo mais explicito o
papel de condutora de seu grupo.

Coerente com a proposta inicial de conferir clareza e coeréncia a
compreensdo construida a partir das falas das mées-Down, tomou-se de
empréstimo a concepcdo que Quintas (2000) utilizou ao nomear as familias
nordestinas analisadas como goéticas e barrocas.
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Severinas em crise: a crise como predicativo do sujeito
mulher-mae-Down no contexto familiar

A chegada de uma crianga em uma familia modifica toda sua dinédmica
e faz com que seus membros reorganizem suas agdes. Trata-se de um momento
de vulnerabilidade, em que a criagdo de uma nova ordem é consequéncia
natural. Ja na gravidez — ou mesmo antes dela, segundo alguns autores (Lacan,
1951; Rodulfo, 1990) — esse filho adquire pregnancia na existéncia materna e
paterna, sobretudo porque esteve circunstanciado como projeto de vida de cada
um dos pais e encontra-se dentro do corpo da mae.

Glat (1996) afirma que:

O ser humano j& nasce (alias, pode-se dizer, é gerado) numa
familia especifica, com caracteristicas proprias pertencente a
uma determinada cultura e ocupando uma posi¢do socio-
econdmica definida dentro desta cultura. Mais ainda, ele ja nasce
com o seu lugar dentro do grupo familiar de uma certa forma pré-
determinado: pode ser o mais velho, 0 mais novo, um filho
desejado, ou nao, etc (GLAT,1996, p.113).

Ha, entdo, um percurso, o qual permite que o sujeito bebé seja
construido pela mée a partir do seu desejo, constituindo-se numa idealizagéo e
na construgdo de um protétipo do filho perfeito. S6 apds a concretude do
nascimento ele se constitui numa corporificagdo real e concreta, o que conduzira
a mae a uma adequagao gradativa do seu projeto imaginado, fazendo com que
ela viva um luto pela perda desse filho ideal. Essa adequagao sera experienciada
pela mde numa escala mais intimista e intensa e pela familia numa perspectiva
mais ampla.

A maternidade (MALDONADO, 1976) constitui um momento existencial
de extrema importancia no ciclo vital feminino, que pode dar a mulher a
oportunidade de atingir novos niveis de integracdo e desenvolvimento da
personalidade. Muito mais do que um evento biolégico, o nascimento de um filho
traz em si emogdes, expectativas e planos futuros.

O desenvolvimento de uma gravidez é pleno de fendbmenos que
merecem destaque. Durante a gravidez a mée fantasia em relacéo ao filho. Seus
pensamentos e sentimentos, por estarem relacionados ao compromisso com
sua rede de crengas e desejos, s@o carregados de expectativas, medos e
fantasias. Nesse cenario, ambivalente de sentimento e desejos, proliferam os
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mitos e as supersti¢des.

Tal cenario construido pelas mées toma ares de configuragdo mais
pregnante quando o filho é acometido de alguma dificuldade de funcionamento
ou de estrutura que possa significar algum tipo de condi¢éo especial. Assim é
com o nascimento do filho Down, uma vez que a sindrome, como descrita na
literatura especializada, preenche os requisitos compativeis com tal situagao.

Niella (1993), revisitando a obra de Kew (1975) e escrevendo sobre a
situagao de pais que tém um filho em condicao especial de vida, ratifica a idéia
de que o processo de maternagem, que vai desde o desejar até o constitutivo
da singularidade do sujeito e no sujeito, € construido em torno de aspectos
comuns a todos os pais:

. Los padres esperan un hijo normal.

Lo que los padres esperan es el hijo en particular y por muchos
temores que tengan, laimagen que se habran formado de su hijo
es la de un hijo normal, sano y sin defectos. Estas expectativas
sufren casi inevitablemente alguna transformacion cuando la
imagen mental se hace realidad. Pero si el hijo es disminuido, la
discrepancia entre imagen ideal y realidad se hace ain mayor.
Los padres pueden encontrarse asi temporalmente sin recursos
para superar esta situacion.

I.Los padres quieren realizarse creativamente. El nacimiento de
un nifio no es solamente la creacién de outro ser sino que puede
decirse que también los padres se ‘reproducen’ a si mismo. Todo
ello puede crear sentimientos de fracaso.

Il - Los padres desean descendencia. Toda pareja, aunque hoy
en dia menos, desea tener hijos. La concepcion da un
sentimiento de continuidad y orgullo. Pero este sentimiento
puede perderse cuando nace un hijo disminuido y los padres
pueden no querer tener mas hijos (NIELLA, 1993, p.53-54).

Ainda segundo a autora, a ndo correspondéncia a essas expectativas
deflagra um processo de perda relacionado ao filho desejado e esperado,
portanto ao filho idealizado, fazendo surgir sentimentos compativeis com a
experiéncia de perda por morte.

“El nacimiento de un hijo disminuido es una experiencia similar a
la muerte de un ser querido. Deja a los padres en un estado de
pena aguda. Los padres desean que el nifio muera ya que éste
significa la pérdida del nifio normal puesto que los padres
esperan tener un nifio sano y construyen una imagen fantastica
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de éste (NIELLA, 1993, p.54)."

Mannoni, (1988) afirma que a mée projeta nesse filho esperado o desejo
de superar as frustragdes e/ou o desejo de continuar os ganhos e realizagdes
de sua propria infancia. Esse filho idealizado nasce com o compromisso de
reinscrever a historia deficitaria da mae ou realizar o que ela teve que renunciar
em seu projeto de vida:

(-..) aquilo que deseja no decurso da gravidez é, antes de mais
nada, a recompensa ou a repeticdo de sua prépria infancia; o
nascimento de um filho vai ocupar um lugar entre os seus sonhos
perdidos: um sonho que ficou encarregado de preencher o que
ficou vazio no seu préprio passado, uma imagem fantasmatica
que se sobrepde a pessoa ‘real’'do filho. Esse filho de sonho tem
por missdo restabelecer, reparar o que na histéria da mée foi
julgado deficiente, sentido por falta, ou de prolongar aquilo a que
ela teve que renunciar (MANNONI, 1985, p.4).

Com a chegada do bebé, o filho real vai aos poucos ocupando o lugar
do filho imaginario. Com a separa¢éo mée-bebé, as semelhancas e diferengas
se evidenciam, confirmando ou negando seus desejos. A corporeidade do filho,
concretizada no nascimento, desconstrdi, de modo contundente, o desejado
durante toda a vida e tecido durante os nove meses de gestacao.

O filho comega a se constituir enquanto singularidade e a mae continua
no seu processo de subjetivacdo, buscando acomodar sua rede de crengas,
valores e desejos a esse novo sujeito gerado por ela e distante do seu ideal, uma
vez que aquele, ndo sera nunca o correspondente real de seu Ideal de Eu.

Esse cenario adquire maior pregnancia se o filho é Sindrome de Down,
notadamente porque a visibilidade da deficiéncia, nesses casos, adquire
propor¢des mais acentuadas, ndo dando acesso a mae ou aos familiares
qualquer elaboragao além dela.

Nessa constituicdo subjetiva, o surgimento de um bebé Down ameaca
e nega todo o projeto existencial tecido pela mae de perpetuar seu desejo de
poder continuar investindo em seus projetos, tendo o filho como seu fiel
depositario. A crianga Down impossibilita esse movimento, uma vez que sua
condi¢éo esta definida, tirando da méae a possibilidade de projetar nele desejos
e fantasias.

A diferenca do filho Down faz reavivar seus conflitos e dificulta a
elaboracdo gradual dos mesmos. A impossibilidade de realizar seus desejos,
sonhos e fantasias traz uma grande frustragéo.
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Esse sujeito, descrito como diferente, esta condenado a uma condigéo
de exclus@o uma vez que a sua primeira natureza, notadamente biolégica, ndo
esta de acordo com regras, normas e valores constitutivos de uma segunda
natureza, notadamente cultural. A mae-Down ent&o, além de viver a dor da
morte do filho ideal, vai se responsabilizar em buscar a insergao do seu filho na
vida e na sociedade:

O diferente, o deficiente representa muitas e muitas
coisas. Representa a consciéncia da propria
imperfei¢do daquele que vé, espelha suas limitagdes,
Suas  castragbes.  Representa  também o
sobrevivente, aquele que passou pela catastrofe e a
ela sobreviveu, com isso acenando com a catéstrofe
em potencial, virtualmente suspensa sobre a vida do
outro. Representa também uma ferida narcisica em
cada pai, em cada profissional, em cada comunidade.
Representa um conflito ndo camuflavel, n&o
escamoteavel — explicito — em cada dinamica de
interrelagdes.

De qualquer lado que se olhe, representa uma chaga
em pele idealizadamente de alabastro. Representa
ameaca, perigo (AMARAL, 1994, p.30).

O peso dessa afirmagao revela a inseguranga e o carater provisério da
fragil condicdo humana que espelha uma dialética que supera a contradigao
existente entre o real e o ideal, entre o ser e 0 ndo-ser. Trata- se de um vir a ser;
de uma outra face que se constitui no inominavel, no inconfessavel subjacente
as relacBes intersubjetivas partilhadas que evidenciam o contingente. E
justamente nessa perspectiva que a plasticidade do humano se mostra viva e
dindmica, evidenciando mecanismos que se traduzem ora em defesa, ora em
ataque, até mesmo, em fuga, escamoteados em situa¢des na maior parte das
vezes ambiguas, de superprotegao, atenuacdo, compensagao, simulagdo que
vém, todas, aprofundar a chaga narcisica do sujeito mae-Down reveladora de
um ldeal de Eu até ent&o inescrutavel, irretocavel.

Dar a luz uma crianga deficiente significa contrariar a si mesma
enquanto sujeito. O filho representa entdo uma antimagem da mae enquanto
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sujeito de uma histéria e de uma singularidade. O resultado disso sera uma ferida
narcisica (MANONNI, 1988; MARQUES, 1995), cuja extens@o sera proporcional
ao quanto o filho esteja contido nos seus projetos.

Amaral (1994) assinala que a ferida narcisica n&o estaria restrita apenas
aos projetos da mée, mas se estenderia a toda a sociedade e cultura nas quais
os sujeitos da historia estejam inseridos. As dores, os conflitos, as angustias ndo
seriam somente da mae; estariam determinando marcas culturais e sociais
responsaveis pela constru¢ao da imagem e do conceito aos quais estes sujeitos
se inseririam no processo de construcao.

No que diz respeito ao casal, a chegada de um filho Down pode ser um
fator critico na relagdo, mesmo que antes existissem problemas e instabilidade
emocional. Mas também o filho deficiente pode ser um fator unificador para o
relacionamento dos pais que mantinham uma boa rela¢éo antes do nascimento
do filho.

Merece destaque nesta constru¢do, o lugar ocupado pelo parceiro
escolhido pela mulher para constituicdo da prole. Enquanto conjunto de crengas,
valores e desejos ele esta presente desde o inicio por significar uma escolha e
uma correspondéncia ao desejo da mée. Enquanto figura presencial, ele se
introduz concretamente na relagdo mée-bebé como um contraponto da relagéo
dual. Em qualquer instancia, porém o pai sera o interditor do desejo materno e
da relagdo exclusiva entre a mae e o filho, determinando seu limite. Os lugares
determinados pela cultura, pela sociedade e pela histéria do sujeito serdo
ocupados de modo claro e definido a partir da circunscri¢éo das fungdes paterna
e materna. Se a mulher com um filho Down conta com a participagdo desse
parceiro, inclusive como aquele que a interditara no seu desejo de excluséo do
diferente, podera ela ter facilitado esse processo de reconstrucao de si mesma.

A relacdo de amor entre a mae e o filho, segundo Mannoni (1985),
estara sempre perpassada por uma ameaga de morte, que sera sempre negada
através de outras configuragdes (amor sublime, indiferenca patoldgica, recusa
consciente). O importante, porém, € assinalar a presenca das idéias de finitude,
mesmo que os niveis de consciéncia possam variar entre elas:

O reconhecimento desse fato esta, por outro lado ligado, muito
freqlientemente, a um desejo de suicidio — o que torna evidente
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que se trata de uma situagdo, realizada de maneira exemplar,
em que mée e filho ndo séo sendo um. Toda deprecia¢édo da
crianga € sentida pela mée como depreciagéo de si propria. Toda
condenacdo do filho é uma sentenca de morte para ela
(MANNONI,1985, p.2).

Essa mée, que é uma com seu filho, que opta pela vida, numa busca
incessante de afastar de si e dele a ameaga de morte, enfrenta todas as
dificuldades, indiferengas e hostilidades, instaladas na rede de crengas sécio-
historico e culturalmente construida:

Se ela decide viver, sera preciso que viva contra o corpo médico,
a maior parte das vezes com a cumplicidade silenciosa do
marido, impotente num drama que nunca lhe dira respeito com a
mesma intensidade (MANNONI, 1985, p.2).

A mae-Down, como toda mulher tem um projeto de familia e de prole
consubstanciado no Ideal de Eu, a partir do qual ela exerce suas escolhas —
parceiro, concepgao, gravidez — e tem no filho Down o reverso do estipulado
pelas regras da cultura da sociedade e dos proprios projetos pessoais. Essa
mulher, enquanto sujeito de crencgas e desejos traduzidos em atos linguisticos,
ao se deparar com a contradicéo entre a realidade e seu Ideal de Eu, vai iniciar
um processo de acomodagao para resolver a contradigao existencial com a qual
se depara. Todo este processo vai demarcar o carater performatico da sua fala,
0 qual ndo é vivido por ela sem dor.

Historiando a situagéo de crise na familia com a chegada de um filho
deficiente, Klaus & Kennel (1978), ao discutirem sobre a reagéo emocional dos
pais frente a tais criangas, observam que ha um processo continuado de etapas,
que vai desde o estupor ou choque diante do diagndstico, até a fase da
reorganizagao da relacdo. Esse processo esta permeado por afetos que dizem
respeito, principalmente, a auto-estima dos pais e dos familiares. Afirmam ainda
que a adaptacéo a crise desencadeada pelo nascimento de um filho deficiente
depende das experiéncias anteriores dos pais e dos respectivos ajustes
realizados na ocasiéo do referido nascimento (Klaus & Kennell, 1978; Omote,
1996). Essa constatagao nao é recente. Rossen (1955), ja afirmava a existéncia
de um padréo referente a maneira pela qual os pais se ajustam a consciéncia da
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deficiéncia do filho, progredindo desde a percepgé@o da doenca até o nivel de
aceitacao.

Mais recentemente, Niella (1993) aponta que esta crise tem trés fases.
Inicialmente a experiéncia € de choque e de desmoronamento de todas as
expectativas; o filho esperado e configurado como ideal n&o se presentifica.

Na segunda fase os pais procuram entender a deficiéncia e interpreta-
la. Pouco a pouco as esperangas e as expectativas vdo adquirindo maior
pregnancia e 0s pais vao experimentando amplo espectro de sentimentos
ambivalentes: desejam cuidar do filho porque o reconhecem como seu
(superprotecéo), mas, a0 mesmo tempo, rejeitam-no pela deficiéncia; sentem-
se incapazes enquanto reprodutores ou procriadores, ao mesmo tempo em que
investem na esperanca de melhora do filho, provendo-o de programas de
estimulagéo. Com a continuidade, o sentimento de resignagéo torna-se presente
ja que dificiimente os pais obtém o retorno desejado de seus esforcos. Ainda na
fase do diagnostico buscam outras opinides e empreendem um longo caminho
de peregrinagdes aos mais diversos especialistas, podendo até chegar a buscar
representantes do poder divinatdrio na busca de que estes realizem o milagre
da cura; sentem- se culpados e, ndo suportando a dor, precisam encontrar
responsaveis pela deficiéncia.

A ultima fase é a da realidade, na qual, ainda segundo a autora ocorre
uma adaptagéo funcional, com enfrentamento dos problemas cotidianos e a
busca de adaptagéo as condicdes reais de existéncia. Os pais vao aos poucos
podendo se confrontar com a demanda do filho deficiente.

Segundo Amaral (1995, p.73), nesse periodo ocorre o “reinado da
ambivaléncia”. Sentimentos de amor/ddio, alegriaftristeza, sucesso/ fracasso,
orgulho/vergonha s&o gerados pela ocorréncia do fato inesperado. A dificuldade
esta em vivenciar esses sentimentos sem culpa, em raz&o da propria condi¢do
ontologicamente constituida, reveladora de um ideal calcado em contradi¢des
produtoras de um discurso ambivalente, no qual, sempre, o termo inicial define
a condicdo existencial: racionalidade/ irracionalidade, completude/incompletude.

Esse amplo espectro de sentimentos pode provocar uma gestdo
inadequada da crise, havendo o risco de a mesma poder converter-se no estado
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cronico de crise. A maioria dos autores recomenda uma forma especifica de
intervencao visando a uma reorganizagéo do grupo familiar. Um dos autores que
tem se dedicado ao estudo de intervengdes em crises familiares € De Nicolas
(1988, 1996a, 1996b,1998a, 1998b), que advoga a crise familiar como fator
provocativo de estresse em torno do qual a familia precisa construir estratégias
de superacdo utilizando seus recursos individuais e coletivos:

Actualmente, um concpto clave em la literatura del estrés familiar
es el de estrategias de superacion introducido por McCubbin en
1979. Sin embargo, hay que distinguir los conceptos de recursos,
correlaciones y estrategias, dado que cuando se habla de
estrategias de superaciones sobre la capacidad de las familias
para manejar el estrés. “Los recursos de las estrategias de
superacion” de la familia son sus fuerzas individuales y colectivas
en el momento en que el acontecimiento estresante acude
(BOSS, 1987; DE NICOLAS, 1998a, p.135).

Ainda segundo esse autor, 0 processo de superagao € ativo e depende
do proprio poder de acdo do grupo familiar, na medida em que este busca, em
si mesmo, forgas internas e sociais com vistas a superagéo da crise:

Se define como los procesos activos y comportamientos de las
familias que realmente tratan de ayudarse a manejar, adaptarse
o superar la situacion estresante (McCubbin y Dahl, 1985). Los
recursos familiares, en cambio, son caracteristicas o fuerzas que
la familia tiene a su disposicion. Asi la seguridad econdmica,
salud, inteligencia, habilidades profesionales, proximidad,
espiritu de cooperacién, habilidad para relacionarse, una rede de
trabajo y apoyo social se constituyen en recursos sociol6gicos,
econémicos, psicologicos, emocionales y ventajas fisicas que
los miembros de una familia pueden utilizar para sobreponerse
en respuesta a un suceso estresante como factor tnico o como
una suma de sucesso (DE NICOLAS, 1998a , p.135).

Interessante notar que, de acordo com essa perspectiva, mesmo que
haja a possibilidade de uma reconstrugéo do contexto familiar e, particularmente,
da relacdo mae-filho, esta ocorreria tendo como pano de fundo o luto pela perda
de algo esperado e, portanto, a frustracdo pela impossibilidade de
preenchimento do filho ideal que falta, ou o desenvolvimento de um dificil
processo de reconstru¢do das aspiragdes e do direito de desejar, sempre
influenciado pela macula de ter gerado um filho deficiente. De acordo com De
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Nicolas, essa mae, por ser percebida como integrante de um todo sistémico,
seria assistida pelo grupo familiar nuclear ou extenso, o qual — também sofrendo
0 estresse — compartilharia com ela estratégias de superagdo da situacéo
traumatica.

Para essa mulher, a dificuldade de internalizar a imperfeicédo é uma
construcéo que necessita de uma revisdo da rede de crengas da familia, abalada
pelo impacto da inser¢éo da diferenga na constelagéo familiar.

O fato contingente ora experienciado favorece a situagdes de ruptura
nas “interagdes simbolicas afetivas” constitutivas do “mosaico da afetividade”
(QUINTAS, 2000, p.35). Situagdes de crises sdo momentos dramaticos, que
podem ser equiparadas a um salto no vazio para aqueles que as vivem. Os
momentos de reacomodagdo e de busca sdo acompanhados de um forte
sentimento de ansiedade, que pode dificultar o processo de reorganizagéo do
sujeito. Diante do filho Down que foge aos padrdes constituidos pela sociedade,
essas maes viverdo momentos dificeis, de solidéo e fantasia sobre os quais ndo
podem falar. Nao se permitindo viver mais uma vida normal, devem renunciar
aos aspectos prazerosos da vida para ndo sofrerem ainda mais com a culpa e o
remorso. Ressignificar-se enquanto sujeito mée-Down vem a ser a dinamica
empreendida por ela no sentido do reconhecimento/partihamento social da
deficiéncia. Nessa trajetoria, a méae e a familia necessitardo de apoio e de
intervengdes que as ajudem nesse processo de resignificagao.
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A Severinidade Down das maes nordestinas: a
Sindrome de Down como constituinte do sujeito.

Ter um filho Down requer da familia — notadamente da mée — uma
postura de disposigao para conviver e se reconstruir na diferenga. Desde as
civilizagbes mais antigas ser deficiente significava estar do outro lado da
normalidade. Esta circunscrigao estendia-se para todo o grupo do qual a pessoa
fizesse parte. Por isso, a historia da humanidade é plena de situagdes em que
esses sujeitos ou séo sumariamente dizimados ou excluidos néo sé do convivio
com os demais membros da familia, como de toda a comunidade, até se
transformarem em fantasmas e aparigdes que regiam o imaginario dos povos.
Com a Sindrome de Down n&o aconteceu diferente. Até se tornar objeto de
estudo da ciéncia, ela acompanhou o percurso socio-cultural da doenca mental.

S a partir do século XIX — mais precisamente, em 1866 — tem inicio a
histéria oficial da Sindrome de Down, quando o cientista inglés John Langdon
Down, através de pesquisas, percebeu que havia entre as pessoas afetadas por
deficiéncia mental um grupo distinto com caracteristicas semelhantes e tragos
tipicos da sindrome, fazendo na época uma descri¢éo fisica e clinica minuciosa,
ainda reconhecida atualmente como referéncia para fins de diagnostico e
tratamento. Esse foi um trabalho descritivo, calcado na fungéo de apontar a
diferenca externa e visivel das pessoas Down que, além de atender a uma
indagacdo pessoal do pesquisador, atendeu também ao movimento de
apropriacdo pela medicina dos fenémenos percebidos e tratados através dos
tempos como patologias ou doengas.

Embora esses tragos caracteristicos tenham sido reconhecidos, sua
constatacdo enquanto patologia genética veio a ocorrer em 1959, quando o
cientista francés Jerome Lejeune e seus colaboradores Gautier e Turpin
descobriram os aspectos cromossémicos da Sindrome.

As caracteristicas descritas por Down, acrescenta-se a presenca de um
pequeno cromossomo adicional na constituicdo celular dessas pessoas. Este
cromossomo extra localiza-se no par 21. Esse espectro de descobertas deflagra
movimentos de busca da compreens@o do modo de estar no mundo dessas
pessoas de suas contingéncias e descentramentos. Considerando que o sujeito
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nunca se constréi sozinho, é importante verificar que o nascimento ou mesmo a
descoberta de uma gestagao de um bebé Sindrome de Down na maioria das
vezes se transforma num acontecimento dificil de ser administrado pela familia
e pelos profissionais de saude. O diagndstico seguido da noticia aos familiares
em relagdo a condi¢gdo Down do recém- nascido, exige da equipe médica, um
conhecimento de natureza técnico- cientifico-humanitario para informar a familia,
preparando-a para aceitar a crianga em suas possibilidades, mediante as
complicagdes mais freqlientes em cada periodo de sua vida e como ajuda-la em
seu desenvolvimento.

De acordo com Informagbes sobre a Sindrome de Down, destinadas a
profissionais de unidades de saude, do Ministério da Saude brasileiro, um
acidente na divisdo do material genético no inicio da formagao do bebé é capaz
de modificar definitvamente seu desenvolvimento embrionario. Nessa
perspectiva € possivel afirmar que, desde a vida intra-uterina, esse bebé se
distancia do desejo materno de conceber e gestar um filho perfeito. A mulher
que alimentou no seu projeto de vida uma prole constituida conforme os ditames
da tradi¢do socio-cultural na qual se insere desde ja inicia um processo de
resignificacdo de si no qual conviver com a diferenga sera fator de relevancia.
Nesse sentido, muitas vezes buscar recursos especializados — principalmente
no que diz respeito ao diagndstico, ao progndstico e ao tratamento — permite que
o grupo familiar e a mae, em particular, possam inserir essa nova realidade na
sua rede de crengas e desejos. No progndstico, a forma genética da trissomia
determina o aspecto fisico mais ou menos pronunciado, bem como uma maior
ou menor eficiéncia intelectual. O principal fator do prognostico esta na
possibilidade de fornecer elementos para que a mae — e, consequientemente, a
familia — possa redescrever-se enquanto sujeito autor e ator de sua histéria.

E importante ressaltar que a literatura ndo refere a existéncia de graus
de Sindrome de Down nem predetermina um desenvolvimento para essas
criangas. As diferengas de desenvolvimento decorrem tanto das caracteristicas
individuais como principalmente do contexto socio- historico-cultural em que ela
esteja inserida. Ganham relevo entao a circunscri¢éo familiar, a possibilidade de
insercéo da crianga Down nos diferentes circuitos socio-culturais e 0 modo como
os envolvidos na condi¢do Down resignificam sua experiéncia.
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No Brasil, a Federagéo das Associagbes de Pais e Amigos Excepcionais
do Estado de S&o Paulo explica a Sindrome de Down como:

Doenga genética causada pela presenca de uma copia a mais
do cromossomo 21 nas células. Os cromossomos armazenam
0s genes, que sdo responsaveis pela cor dos olhos, altura, sexo
e também pelo funcionamento dos 6rgdos. Com excegdo do
ovulo e do espermatozdide, cada célula do corpo humano possui
46 cromossomos, ou seja, 23 pares. As células do portador da
sindrome de Down tém 47 cromossomos, o que significa trés
copias do cromossomo 21 em vez de duas, defeito conhecido na
linguagem médica como trissomia do par 21 (JORNAL DA
PAULISTA, 2002).

Reconhecer e diferenciar o erro cromossdmico, responsavel pela
condi¢do do bebé, é feito de forma preventiva para saber se 0 acidente podera
acontecer em outra gestagdo ou se ocorrera ou ndo em familiares, irméos ou
irmas da crianga. Quando a trissomia resulta de um acidente na divis@o celular,
na maioria das vezes, ndo se repetird. Contudo, existem outras dimensdes
nesse movimento de busca por parte dos pais, notadamente pela mée: a do
medo provocado pelo fantasma da diferenga e a da negagéo para si mesma do
filno esperado e concebido como perfeito. Nesse sentido, os envolvidos sempre
estardo buscando se cercar de conhecimentos especializados ou recorrerao a
crencas — o0 poder divinatério € uma delas — para buscar alguma certeza sobre
sua descendéncia.

A bibliografia especializada apresenta trés fatores diferentes em torno
dos quais a Sindrome vai se organizar. Na trissomia 21 simples ou padréo, essa
situacdo € produzida durante o desenvolvimento do Ovulo ou do
espermatozdide, ou na primeira divisdo celular. Todas as células seréo idénticas
e em cerca de 95% dos casos a pessoa com Sindrome de Down apresenta 47
cromossomos em todas as suas células. Esses dados demonstram a
transformacdo de um fator genético inicialmente percebido e descrito como
acidental em fator de permanéncia e definicdo existencial. E a partir dessa
transformacao que mée, bebé e familia vao conviver. Inserir um novo membro
neste grupo pde em evidéncia as dores, os conflitos, os encontros e 0s
desencontros dessas pessoas. Tal processo sera mais intensificado quando o
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bebé & Down. O ambiente familiar se configura inicialmente numa situagao de
crise, exigindo principalmente da mae a busca de meios para a insercao desse
bebé no seio familiar e dessa familia no contexto socio cultural vigente. Esse
sujeito, produto de um acidente, é seu filho e faz parte do seu projeto de familia
perfeita. Eis a sua tarefa a partir de entdo e que deverg, tal qual a situagéo do
seu filho, transformar- se em luta constante e duradoura.

Quando as pessoas com Sindrome de Down apresentam uma mistura
de células normais (46 cromossomos) e de células trissbmicas (47
cromossomos), essa condicao € denominada mosaicismo e é considerada como
o resultado de um erro em uma das primeiras divises celulares (cerca de 2%).
Existem trabalhos que associam esse perfil a criangas com tragos caracteristicos
da sindrome menos acentuados. Em consequéncia pode-se depreender que
mées de criangas constituidas na trissomia em mosaico podem vislumbrar no
seu projeto de prole outras formas de realizagao do ideal do filho perfeito na
medida em que podem gestar outros bebés sem esse risco. Porém, se o material
cromossdmico esta disposto de forma diferente, isso €, o cromossomo 21 extra
se encontra aderido a um outro cromossomo, geralmente o 14, ocorre 0 que
recebe 0 nome de translocagdo (em 3% dos casos). A translocagdo pode
acontecer no momento da formacao do espermatozdide ou do 6vulo, ou ainda
no momento em que se produz a diviséo celular. Esse caso, pelo tipo de
patologia genética de que se reveste, apenas podera ser identificado através de
uma analise cromossémica. Nesse ultimo caso, cabe investigar se um dos pais
é “portador” pois normalmente em um terco das criancas que tém Sindrome de
Down ocorre por translocagéo. O pai e a mae podem ser perfeitamente normais,
tanto fisicamente quanto mentalmente, e apresentarem um risco maior de terem
filhos com Sindrome de Down. Recomenda-se, entdo, um aconselhamento
genético especifico. A tomada de conhecimento dos fatores que constituem a
sindrome de Down vai influenciar de diferentes modos a organizagao familiar,
particularmente a materna. A translocagdo, como fator determinante da
Sindrome de Down, influenciara, de modo contundente, o projeto materno de
prole, na medida em que h& maior possibilidade de ser gerado mais de um filho
Down. A partir dai, pode-se compreender que a rede de crengas, valores e
desejos, dessa mulher, configurar-se-a de modo peculiar, compativel com sua
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nova condigao.

Mesmo que o bebé& Down apresente algumas ou todas as
caracteristicas de Down (tragos faciais pequenos, rosto achatado, olhos
amendoados e separados, uma linha unica na palma de uma ou das duas maos,
dedos curtinhos, espago entre o deddo do pé e os demais dedos, efc), ele
também se parecera com seus pais, uma vez que herdou os genes daqueles e
assim, tera caracteristicas diferentes das demais criangas Down, como: cor dos
cabelos e olhos, estrutura corporal, padroes de desenvolvimento etc,
caracteristicas tais, que determinam uma diversidade de funcionamento comum
aos individuos considerados normais.

Até o momento ndo existe nenhuma forma de tratamento para evitar a
Sindrome de Down, a ndo ser a interrup¢do da gravidez (aborto) quando
diagnosticada antes de o bebé nascer. A decisdo de interromper a gravidez, é
uma pratica ilegal no Brasil, embora seja permitida em casos especiais previstos
em lei. Cabe ao médico, antes da realizagdo do exame procurar esclarecer aos
pais 0 que vai ser possivel detectar através dos resultados.

Apos a descoberta das razdes da existéncia da Sindrome de Down,
comega a haver um interesse em pesquisar as causas e procurar possiveis
curas ou formas de ajuda e apoio, ndo s6 em nivel médico, mas também em
nivel social e educativo, para possibilitar que os sujeitos Down tornem- se
adultos plenamente integrados a familia e a sociedade e para que suas familias
possam desenvolver formar plurais de ressignificagao socio- histérico-cultural.

No encerramento da Conferéncia Médica Internacional sobre Sindrome
de Down, realizada em Barcelona, em 14 e 15 de margo de 1997, durante
palestra, afirmou o Prof. Charles Epstein: “Temos motivos para estarmos cheios
de esperanga’. O conferencista ainda falou sobre a pesquisa de células fetais no
sangue materno durante a gestag@o, como meio de diagnéstico pré-natal da
Sindrome de Down, e que n&o acredita que um gene isolado seja responsavel
pelo comprometimento intelectual. Relatou que j& existe tratamento para os
muitos comprometimentos da Sindrome de Down, havendo necessidade de se
pesquisar com mais afinco o comprometimento intelectual e a hipotonia, para
que seja possivel promover uma vida qualitativamente melhor para esses
sujeitos e para suas familias. (Pupo Filho, 1997).
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A decodificac@o dos trés bilhdes de elementos do genoma humano,
considerada irrealizavel 15 anos atras, torna-se uma realizagéo grandiosa. Os
estudiosos responsaveis por ela deram um dos grandes passos da histéria da
ciéncia. O acesso a esse tipo de informagdo gera uma gama de possibilidades
para a medicina em todo 0 mundo, criando perspectivas de cura para doengas
que hoje nao dispdem de um tratamento eficaz. No Brasil, 0 Projeto Genoma
Humano desenvolve pesquisas que incluem o estudo das doengas genéticas
prevalentes em nossa populagéo.

Seja pela descoberta de novas formas de gerenciamento genético, seja
pela intensificacdo de estratégias de insergao social e cultural, é fato que o
nascimento de uma crianga Down tende a permanecer como fonte de
investigagdo, porque a condicdo de ser sujeito Down remete ao lugar da
diferenca, que é sempre desvelador da dor narcisica do sujeito humano criador
e construtor de sua historia. Esse ndo € um legado que se esgote ha comunidade
cientifica, no ambito familiar ou em qualquer circunscri¢éo particular; € um legado
da humanidade.
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Tratando o problema das severinas: em busca de um
percurso metodologico

...Devo rezar tal roséario

até o mar onde termina,
saltando de conta em conta,
passando de vila em vila.

Vejo agora: néo é facil

seguir essa ladainha

entre uma conta e outra conta,
entre uma e outra ave-maria,
ha certas paragens brancas,
de planta e bicho vazias,
vazias até de donos,

e onde o pé se descaminha...
(Melo Neto, Morte e vida Severina, 1994: 34)

Este capitulo procura mostrar o caminho percorrido para que o processo
de subjetivacdo da mulher-mée-Down possa ser compreendido, bem como sua
construcdo enquanto sujeito a partir da chegada daquele filho. Para que essa
construgao seja alcangada é necessario buscar situar essa mae no seu contexto
socio-historico-cultural, procurando apreender a posi¢do do sujeito nessa rede
atraves da sua propria narrativa, considerando a linguagem como expresséo de
sua subjetividade. Dito de outro modo, 0 processo de subjetivacdo da mulher-
mae-Down compreende a busca de apreensao das situag¢des contingenciais que
proporcionam condi¢do favoravel para que ela confirme sua condi¢do severina,
socio-historico- culturalmente construida.

Entender sua linguagem, ao expressar a intencionalidade, desejos e
crencas, significa compreender como essa mae se constrdi, enquanto sujeito
mulher-mde de um filho Down. Nesse sentido, faz-se necesséria a escuta
cuidadosa dos jogos linguisticos expressos, além da busca, com 0 mesmo
cuidado, pela definicdo de um modo de trata-los que contemple suas mdiltiplas
nuances e suas intersegdes. Na busca de apreender essa pluralidade, os discur-
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sos das maes-Down foram analisados considerando trés dimensdes, as quais
nao foram tratadas como categorias estanques e isoladas, mas como sugestao
de caminho interpretativo:

m Rede de crencas, desejos e valores das severinas
enquanto mulheres (visao ética e moral);

m Severinas enquanto inseridas num contexto familiar
construtor de valores do grupo familia;

m Severinas enquanto sujeitos produzidos e produtores
do contexto socio-cultural no qual se inserem.

Para contemplar esse universo plural de falas e concepgdes de falas, 0
caminho metodoldgico escolhido foi 0 da utilizagdo do método qualitativo. O
percurso qualitativo permitiria que se incluisse uma quarta dimensdo deste
trabalho, qual seja a escuta e o olhar da pesquisadora. E com esse recurso
metodoldgico que a relacdo das maes severinas com a pesquisadora,
igualmente na condigdo de severina — por ser mulher, nordestina e profissional
da area - se intersecta, dando luz a um processo de construgao de subjetividade
que, pela tessitura existencial, adquire a condi¢do de subjetivacdo igualmente
severina.

O caminho metodolégico adotado em uma determinada investigagéo
depende basicamente da natureza do problema a ser investigado e do
posicionamento tedrico metodoldgico do investigador.

O mais importante, como ressalta Ledn (1996), € que na escolha do
método mais apropriado deve-se levar em conta as dimensdes contingenciais
da investigagao que se pretende realizar. Adotar um método apenas porque é
recomendado pela comunidade cientifica pode resultar num prejuizo para a
elucidagéo do problema analisado: “Quizé lo mas importante, y lo que debe estar
mas alla de la moda, es saber en cual circunstancia se debe aplicar uno u otro
método, pues usar las corbatas finas porque estan de moda puede resultar
adecuado para el vestir, pero incorrecto o ineficaz para la investigacion cientifica
(LEON, 1996: www).”
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O carater multifacetado desta pesquisa, que busca entender o
fendbmeno complexo, de caracteristicas subjetivas, da vivéncia de mulheres em
condigdes similares como mées-Down e que vem repercutindo em suas
identidades com implicagdes socio-historico-culturais, apontou para 0 emprego
da metodologia de investigagao qualitativa, na medida em que, trilhando esse
caminho, foi possivel contemplar o processo dindmico de constru¢éo dos seus
jogos de linguagem, denunciadores de sua rede de crengas, valores e desejos.

Essa modalidade de investigagéo permite conhecer o sujeito no seu
processo de construcdo subjetiva e estudar as questdes selecionadas em
profundidade e detalhe (Patton, 1987) para compreender as intengdes
subentendidas aos atos dos agentes humanos ou procurar os significados de
suas acoes, fazendo uso de dados descritivos, de falas, de comportamentos
observados. Na escolha de uma abordagem qualitativa Olabuénaga (1996)
ressalta a peculiaridade de um trabalho metodoldgico apoiado nesta posigao:

los métodos cualitativos son los que enfatizan conocer la
realidad desde una perspectiva de ‘insider, de captar el
‘significado particular’ que a cada hecho atribuye su propio
protagonista, y de contemplar estos elementos como ‘piezas
de un conjunto sistematico (OLABUENAGA, 1996, p.17).

Essa peculiaridade estende-se ao trabalho do pesquisador, na medida
em que lhe compete desenvolver meios para contatar com a singularidade da
experiéncia dos sujeitos de sua pesquisa e atentar para a interse¢éo com suas
proprias experiéncias. Nesse sentido, de acordo com Bergh (1989), citado por
Olabuénaga, o pesquisador se constitui no elemento externo que interfere no
interno dos sujeitos:

La tarea del investigador, en este contexto, estriba en captar la
esencia de este proceso para interpretar y captar el sentido
atribuido a los diferentes simbolos. (OLABUENAGA,1996,
p.15).
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Chizzotti (1995), ressalta a importancia do pesquisador durante o
processo de investigagao:

A abordagem qualitativa parte do fundamento de que ha uma
relagdo dindmica entre o mundo real e o sujeito, uma
interdependéncia viva entre o sujeito e o objeto, um vinculo
indissociavel entre 0 mundo objetivo e a subjetividade do
sujeito o conhecimento ndo se reduz a um rol de dados
isolados, conectados por uma teoria explicativa; o sujeito-
observador ¢ a parte integrante do processo de conhecimento
e interpreta os fendmenos, atribuindo-lhes os significados e
relacbes que sujeitos concretos criam em suas agdes (p.79).

A flexibilidade da metodologia qualitativa esta circunscrita a regra
metodolégica da analise e da observagdo, competindo-lhe, “a partir de
observagées e de anélises abertas, descobrir as tendéncias e 0s processos
que explicam o como e o porqué das coisas” (Queiroz, 2002). Esses
argumentos fundamentam a escolha deste recurso como caminho
metodoldgico que melhor se aplica @ busca de compreensao da subjetividade
das severinas maes-Down do Nordeste brasileiro, ressaltando a construgao
socio- historico-cultural envolvida em suas histérias. Esse cenario, que assume
claramente a configuragdo de um fenémeno complexo, ndo tem sido objeto de
escolha por parte da comunidade cientifica especializada, motivo pelo qual ndo
se encontra um espectro de estudos variados que se debruce sobre a
singularidade da experiéncia de ser mde-Down, seja no Brasil seja no cenario
mundial.

Do ponto de vista do referencial teérico-epistemoldgico orientador
deste trabalho, qualquer outra escolha metodolédgica deixaria de contemplar a
riqueza da experiéncia dos atos de fala dessas severinas, na medida em que,
segundo a tese wittgensteiniana néo essencialista da linguagem, ndo ha uma
realidade que esteja escondida atras do que o sujeito fala, competindo ao
pesquisador buscar o0 que esta exposto na linguagem a partir dos jogos
linguisticos. A linguagem — consubstanciada aqui nos discursos das maes —
ganha, por assim dizer, vida propria e traz consigo tudo o que é vivo e
dindmico, passando os elementos do contexto, as convengdes de uso e as
intencdes do falante a se constituirem como elementos relevantes.

Baseados na crenga rortyana de que o Unico modo de transformar o
mundo € interpreta-lo, a adogao do modelo qualitativo de pesquisa torna- se o
caminho natural para que seja possivel contemplar a singularidade e
multiplicidade de fatores que compdem a experiéncia dessas maes. Assim

-55-



Sobre a pesquisa

sendo, escolher os sujeitos e 0s procedimentos de coleta dos dados, organiza-
los de modo a contemplar o melhor possivel os atos de fala e analisar o
discurso emergente desse contexto significou construir e reconstruir
dialeticamente relagdes, vinculos e historias que desvelam as singularidades
e pluralidades dos envolvidos nesse processo. Desnecessario é acentuar que
esse caminho, enquanto pesquisa, € parte inserida nessa cena e nao tem
condigéo de atender Unica e exclusivamente a regras tedricas, mas de buscar
intersectar valores cientificamente determinados com a realidade inexoravel de
tais vidas severinas com suas nuances géticas e barrocas (QUINTAS, 2000).
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Contatando as severinas

Escolher os sujeitos para atender a uma demanda de investigagao
configura-se como um dos fatores de maior relevancia para o trabalho cientifico
calcado no modelo qualitativo, principalmente porque essa etapa expde a
interatividade da relacdo pluridimensional do modelo enfatizada pelos
estudiosos da metodologia cientifica (Pike, 1954; Blumer, 1969; Plummer,
1983; Bergh, 1989; Gummesson, 1991; Bradley, 1993; Altheide y Johnson,
1994; Olabuénaga, 1996). Essa nuance apresenta-se como fator a ser
considerado com bastante cuidado e atengéo aos principios éticos e cientificos
e, principalmente, ao fendmeno estudado e aos sujeitos pesquisados.

Para Bradley (1993) essa dificuldade pode ser diminuida com alguns
cuidados tomados durante o processo:

Conferir a credibilidade do material investigado; zelar pela
fidelidade no processo de transcrigéo; considerar os elementos
que constituem o contexto; e assegurar a possibilidade de
confirmar posteriormente os dados levantados. (BRADLEY,
1993, p.436)

Esses cuidados foram observados no decorrer da coleta de
informagdes, principalmente nessa fase inicial de escolha dos sujeitos. Por
isso, esta pesquisa envolveu dois grupos de maes de filhos com Sindrome de
Down residentes na cidade do Recife e no Grande Recife?.

A seleg@o foi realizada dentro de instituicdes escolares do Recife,
obedecendo ao principio de que é na escola onde a concentragcdo da
casuistica permite uma escolha mais plural, onde existe antecipadamente um
histérico construido sobre a Sindrome, inclusive com dados sobre 0s Esses
cuidados foram observados no decorrer da coleta de informacdes,
principalmente nessa fase inicial de escolha dos sujeitos. Por isso, esta
pesquisa envolveu dois grupos de maes de filhos com Sindrome de Down
residentes na cidade do Recife e no Grande Recife1.

A selecado foi realizada dentro de instituicdes escolares do Recife,
obedecendo ao principio de que é na escola onde a concentragéo da casuis-

4 Recife é a capital do estado de Pernambuco, situada no Nordeste do Brasil, regido considerada
como uma das mais pobres do territdrio brasileiro. O Grande Recife é formado pela capital e
cidades circunvizinhas Aracoiaba, Cabo de Santo Agostinho, Camaragibe, Igarassu, Ipojuca,
[tamaraca, Jaboatédo dos Guararapes, Olinda e Paulista.
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tica permite uma escolha mais plural, onde existe antecipadamente um
histérico construido sobre a Sindrome, inclusive com dados sobre os diferentes
contextos nos quais a crianga se insere € é onde a pesquisadora tem sua
experiéncia profissional desenvolvida por mais de duas décadas.

Dentre as instituigdes existentes na cidade do Recife, foram escolhidas
uma escola privada e uma publica, das quais dez maes concordaram em
participar deste trabalho.

O primeiro grupo constituido de cinco mées - a partir de agora
denominado Dionisico- Barroco e composto por Acacia, Angélica, Papoula,
Tulipa e Violeta — tem seus filhos acompanhados em uma instituicao publica,
denominada pelo Governo do Estado de Pernambuco, como Escola Especial,
a qual reflete em sua pratica o cuidado e o atendimento a deficientes mentais,
dentre os quais estdo os alunos Sindrome de Down.

O segundo grupo — Apolineo-Gotico constituido por Rosa, Horténcia,
Orquidea, Vitoria-Régia, e Gérbera — também composto por cinco mées que
possuem seus filhos em uma instituicdo de ensino particular do Recife, a qual
pratica uma pedagogia diferenciada (Freinet), atuando na construgao coletiva
do conhecimento e respeitando as diferengas entre os sujeitos. Partilha, assim,
um atendimento plural a alunos com necessidades educativas especiais na
area mental, visual e auditiva e a alunos sem dificuldades especificas. E uma
escola que trabalha numa perspectiva de incluséo, acolhendo criangas
especiais.

Nesses dois grupos, a principal condi¢ao de escolha foi ser méae- Down
e aceitar participar da pesquisa, partilhando sua trajetéria para se inscrever
enquanto sujeito mée—-Down no contexto sdcio-historico- cultural. A partir da
anuéncia dessas dez mulheres, o trabalho de coleta de dados foi iniciado com
a realizacdo de entrevistas individuais previamente marcadas de acordo com
a disponibilidade dessas méaes.

Segundo Olabuénaga (1996), a entrevista € um instrumento que se
presta a obtencdo de dados no modelo qualitativo de pesquisa. Tanto vai sofrer
a influéncia do investigador e seus referenciais, como do pesquisado e seu
contexto.

A escolha da técnica de investigagao deve recair naquela que amplia
e verifica 0 conhecimento cientifico, dando possibilidade de transformar a vida
diaria do ser humano em conhecimento formal, e que permita, ainda, que o
entrevistado pense sobre 0 assunto - 0 objeto do estudo.

De modo geral, as entrevistas em profundidade exploram mais as
razdes que levam o entrevistado a reagir de uma ou de outra forma frente aos
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fatos ou situagdes apresentadas e ddo ampla liberdade ao entrevistador, que
n&o tem um roteiro rigido a seguir. Por sua vez, o entrevistado pode responder
liviemente tornando o encontro bem mais longo. O sujeito, através de sua
narrativa, relata suas crengas, atitudes e desejos e explica as razdes de assim
ser.

A entrevista em profundidade aberta propicia essa ampla liberdade ao
realizar questionamentos e intervengbes, favorecendo a flexibilidade
indispensavel a cada caso em particular:

Sin embargo, la entrevista abierta no se caracteriza
escencialmente por la libertad para plantear preguntas, pues
su propdsito no reside en “recoger” datos de la historia del
entrevistado; sino que la libertad reside en una flexibilidad
suficiente para permitir en todo lo posible que el entrevistado
configure el campo de la entrevista segiin su estructura
psicoldgica particular, es decir, que el campo de la entrevista
se configure al maximo posible por las variables que dependen
de la personalidad del entrevistado (BLEGER, 1985, p.10).

Considerando essa performance, entende-se que, nas entrevistas, 0s
jogos linguisticos dessas mulheres-maes serdo mais bem configurados e
poderdo desvelar seus atos lingUisticos e seu processo de subjetivacao, além
de parecerem o instrumento mais adequado a consecug¢do do objetivo
proposto para este trabalho.

As entrevistas foram conduzidas de forma que as entrevistadas
tivessem a liberdade de expressar seus sentimentos e explorar suas
experiéncias.

De maneira geral, tais entrevistadas sentem necessidade de falar
sobre 0 que estdo sentindo e experienciando, por vezes como uma forma de
extravasar as tensdes que vivenciam, podendo expressar, dentre outras, as
experiéncias de descontentamento, duvidas, tristeza, raiva, algumas vezes
contraditorias, e 0 modo de ressignifica-las.

Para garantir maior fidelidade as falas, o processo de gravagao foi
utilizado como forma de se ter o discurso dos sujeitos como registro historico
original e para que, na analise dos discursos, todas as informagdes fossem
extraidas na integra.

Como forma de garantir o discurso das entrevistadas e, desse modo,
poder- se contemplar a experiéncia singular dessas mulheres, conforme o
propésito do estudo, as entrevistas subtenderam duas etapas. A primeira,
ocorreu mediante um contato inicial com as maes-down que poderiam vir a
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participar do grupo investigado, com o objetivo de identificar aquelas que se
dispusessem a fornecer detalhes sobre sua histéria de vida. Na segunda etapa
foram realizadas as entrevistas com as maes down que participaram
efetivamente da pesquisa. A partir de um primeiro contato, no qual o convite
era feito diretamente e os objetivos da pesquisa eram explicados, em havendo
concordancia e interesse, as instrugbes e condicdes de realizagdo da
entrevista eram apresentadas e agendado o préximo o contato. Na escola
publica foram contatados todas as maes em reunido do clube de maes.
Dessas, foram entrevistados nove, das quais escolheram-se cinco que
apresentaram maior riqueza de detalhes em suas narrativas. Na escola
privada, sete mées down foram contatadas, das quais apenas cinco atenderam
ao agendamento da entrevista.

Os discursos vieram acompanhados de diversas demonstracdes
afetivas compativeis ou ndo com o contexto em que ocorreram, tais como:
gagueira, diminuigdo de intensidade da voz, suspiros, pausas, reticéncias,
choros e risos. Esses sinais séo considerados aqui de acordo com o nivel de
compatibilidade e pertinéncia, sempre tomando como referéncia os
mecanismos adotados por essas mées para sua elaboracao.
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Construindo historias severinas

Apos a transcrigao literal das gravacgdes, foi escolhido o recurso da
construgao da histéria de vida, como forma de captar o percurso de construcdo
socio-histérico-cultural da trajetoria das maes-Down (Haguette, 1992).

Cada mée no seu percurso severino traz uma historia a contar, com
suas amarguras, suas decepcoes, seus sonhos desfeitos, suas dificuldade em
lidar com o filho, e suas tentativas em ajuda-lo. Traz também suas alegrias,
seu conjunto de valores, crengas e desejos e a perspectiva de futuro. As
histérias de vida mostram a intercessao das diversas nuances do processo de
construgao da sua histéria, ressaltando-se os atos de fala referentes a familia,
a escola e ao trabalho:

As historias de vida representam relatos biograficos de suma
importancia na captagao de valores e costumes que permeia a
narrativa do outro, personagem da cena estudada. Sdo dados
que se bifurcam no tempo e que percorrem o passado € 0
presente numa dialética que aponta para o futuro (Quintas,
2000, p.78).

A inclusdo desse recurso nesse momento do trabalho permitiu que
fossem evidenciados os diferentes contextos em que as mulheres-maes
estavam vivendo e atribuindo significado ao seu modo de se subjetivar;
permitiu também que os fundamentos tedrico-metodoldgicos adquirissem uma
forca de argumentagéo capaz de regular a relagéo entre o sujeito e o contexto
socio-cultural no qual se insere.

Essa regulagdo, longe de significar perda da veeméncia e da
espontaneidade das falas severinas, significou 0 momento em que a posi¢éo
tedrica — que vinha como pano de fundo nessa etapa de coleta dos dados -
emergiu e ganhou lugar na tessitura desse processo de construgdo de
conhecimento.

A tessitura das historias foi mostrando aspectos que, ao longo do
percurso, puderam constituir categorias que inspiraram sua organizagao
formal. Essas categorias basicamente se referiram a: identificagdo — nome,
idade, profiss@o, numero de filhos, posigao do filho Down na prole; casa - tipo
de habitagdo, numero de comodos, localizagdo, numero de pessoas que
constituiam a familia; nascimento/noticia — como a mée tomou conhecimento
da Sindrome de Down e como isso aconteceu; maternagem — todo o caminho
percorrido pelas maes no processo de maternagem do filho Down; profissao e
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futuro — expectativa das maes em relagéo as perspectivas de futuro dela e do
filno Down.

Essas categorias foram enriquecidas com os fragmentos de fala que
atendiam a necessidade de clarificar e dar sentido ao movimento severino de
construcao existencial.

Foi nessa etapa do trabalho, inclusive, que a dimenséo severina delas
foi tomando corpo, foi se desvelando de modo que, ap6s a busca de
compreensdo vinda a seguir, a severinidade dessas mulheres pode ser mais
claramente visualizada.
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Por uma compreensao Severina

Essa fase do tratamento formal dos dados guarda uma curiosidade e
uma contradi¢do aparentes. Até aqui, 0 que se buscou foi compreender como
essas mulheres se subjetivam no seu contexto e na sua cultura. No entanto,
essa compreensdo ndo pode ser dada como finalizada se ndo houver um
momento em que formalmente seus atos de fala — espontaneamente surgidos
na entrevista e organizados na historia de vida — sejam explicitamente
coordenados aos pressupostos teéricos que embasam este trabalho. Afinal,
nunca é demais lembrar, ndo s6 as mulheres severinas se constroem enquanto
sujeito; a autora deste trabalho também estd em franco processo de
construgao de si mesma, quando o gesta e o elabora; também esta envolta no
processo dialético de construir/ reconstruir; este trabalho é seu ato de fala.
Assim, a busca de compreensdo surge como gesto de coeréncia e como
elemento articulador do cotidiano severino dessas mulheres — sujeitos e
pesquisadora — e continua como contextualizagao da expressao cientifica que
formaliza este discurso.

Esse movimento, conforme ja devidamente fundamentado, obedeceu
aos pressupostos da neopragmatica linguistica dos jogos de linguagem
evidenciada em atos de fala que permearam a analise. Por esses mesmos
motivos os fragmentos de fala continuaram a ser parte integrante do processo
de analise.

Esse caminho de busca de compreenséo foi considerado acabado a
essa altura do trabalho, apos a revisdo de cada historia, fazendo-se os
acréscimos — exegéticos ou ndo — necessarios. Esperou-se que emergisse, a
partir de entdo, cada sujeito na sua singularidade, com suas especificidades,
com sua rede de crengas, valores e desejos. Sé assim o proximo passo do
trabalho pdde ser dado: juntar essas singularidades severinas dentro de cada
grupo e, num momento posterior, transforméa-las todas num Gnico grupo, na
esperanga de que cada ato de fala singular refletisse o plural desses sujeitos
e vice-versa. A severinidade ganha mais pregnancia, entéo.
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Severinas dionisiaco-barrocas

...Mas, para que me conhegam
melhor Vossas Senhorias

e melhor possam seguir

a historia de minha vida,

passo a ser 0 Severino

que em vossa presenca emigra...

(Melo Neto, Morte e vida Severina, 1994:30)

Redescrever essas mulheres € uma agao a rigor ja em curso. Por mais
que se empreenda topicos de leitura dos seus atos de fala buscando atender
as etapas formais de um trabalho cientifico — como no presente caso — é
importante pontuar que o entretecimento das nogdes inspiradas pelas
propostas teoricas ndo perfaz um momento formal definido dos demais; ao
contrario, desde o inicio essa intersecgao esta presente de tal modo que este
topico diz respeito a mais um passo do processo, a partir do qual, mais
explicitamente, busca-se redescrever as mulheres-mées-Down em torno do
modo apolineo-gético e dionisiaco-barroco de existir.

A maioria das severinas dirige suas atividades para o lar, para o
cuidado com a familia e ndo apresenta atos de fala que denunciem desejo de
insercao no mercado de trabalho fora de casa, mesmo que ja tenha trabalhado
antes da realizagdo do projeto de prole. Geralmente, freqUentaram escolas
publicas, concluindo ou ndo o ensino fundamental. Possuem uma linguagem
menos elaborada; fazem uso de gestos para complementar o seu ato
linguistico. A renda familiar provém do trabalho do companheiro em profissdes
de baixa qualificagdo, por conseguinte, com baixa remuneragado. Moram em
bairros de periferia, em casas normalmente alugadas, com poucos e pequenos
comodos. A maioria usa de transportes coletivos para seu deslocamento.

A maior parte delas tem uma constituicdo familiar do tipo nuclear,
deflagrada pelo casamento, a exce¢do de Sev.2, que constitui sua familia
calcada, aparentemente, na matrifocalidade. Esse posicionamento é
significativo de sua busca por uma saida da situagédo frustrante de n&o
consecugdo do ideal de parceria estavel e permanente. Assim, a
matrifocalidade mostra-se como uma solugéo de compromisso com vistas a
reduzir a dor e o sofrimento pela ndo realizagdo desse principio configurado
como crenga. Enquanto sujeito, continua buscando o companheiro ideal, mo-
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tivo pelo qual a rotatividade de parceiros € admitida, ndo somente por ela,
como pela cultura e pela sociedade na qual se insere.

O aparente rompimento com a tradi¢do parece dizer respeito apenas
a sua pratica, ndo ao seu projeto de vida. Seu modo de romper com o instituido
esta no ato explicito de experimentar diferentes relacionamentos até encontrar
um companheiro ideal que satisfaga essa tradigao, principalmente quanto a
perpetuidade. Imaginariamente, Sev.5 estd em busca de um provedor e o
sentido da matrifocalidade nesse caso ndo obedece ao sentido moderno de
arranjo familiar desse tipo, mas reforga o tom tradicional impresso na rede de
crengas, valores e desejos, ao privilegiar o principio de que a mulher ndo
compete trabalhar para se manter ou aos filhos. Ao contrario, compete-lhe ser
suficientemente eficiente para buscar e manter o companheiro, este sim, o
mantenedor da familia.

Ja as outras (1, 2, 3 e 4) realizaram seu projeto de prole a partir da
crenca de que lhes compete celebrar uma relagdo de casamento na qual o
marido seja o provedor e mantenedor da familia, além de autor das regras e
das leis de funcionamento. Cabe-lhes, nesse contexto, o lugar de guardias do
cumprimento fiel desse conjunto de principios.

Na maioria das maes os jogos de linguagem esté@o perpassados pela
tradicdo. Constituir-se enquanto sujeito sécio-historico inserido na tradi¢éo
cultural nordestina significa estabelecer vinculos afetivos legitimados pelo
casamento, 0 qual ndo é necessariamente reconhecido na forma da lei, porém
reconhecido de fato enquanto valor e principio cultural. Para essas mulheres,
ter um Unico companheiro é o ato linguistico que expressa a indissolubilidade
e a perpetuidade do casamento na sua rede de crengas. Assim sendo, mesmo
aquelas que ficaram sds — por morte do companheiro e ou por separagéo —
nao desenvolveram novos projetos de parceria, voltando a casar ou buscando
outro tipo de relagdo conjugal. Ao contrario, voltaram-se para a familia como
bem supremo remanescente do modelo nuclear, representativo do imaginario
cultural do Nordeste brasileiro e, ainda pautadas nele, buscaram desenvolver
a solidariedade defensiva e encobridora da falta de afeto (Quintas, 2000).

Outro aspecto a ser considerado nesse conjunto de sujeitos é a
variacdo do nivel sécio-econdmico enquanto constituinte de suas
subjetividades. Duas delas — Severinas 2 e 4 - tém uma vida
reconhecidamente sem privilégios, falta-lhes subsidios para viabilizar a
satisfacdo das necessidades mais basicas da familia. J& as demais - 1,3 e 5
- tém a vida mais organizada no sentido de hierarquizar necessidades a serem
atendidas. Enquanto cuidadoras de seus filhos procuram garantir-lhes o
minimo — alimento, cuidados médicos, medicagao; realizaram o ideal da casa
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propria e buscaram estender sua rede de partilhamento a familia extensa.

Todas elas constituem familias marcadas pela pobreza, pela
exiguidade de condi¢bes basicas de subsisténcia por habitarem a regiao
brasileira mais pobre do pais. Essa condi¢éo primitiva as coloca no imaginario
brasileiro marcado pela exclusdo e suas consequéncias sécio-histdrico-
culturais. Nesse sentido, pode-se conceber, num exercicio de livre pensar, que
essas severinas sejam incluidas e se incluam no mesmo cenario social e
cultural dos seus filhos Down. A diferenga esta no fato de que, de um lado as
mées sdo “categorizadas” pela cultura e, de outro, seus filhos 0 sdo pelo
Estado.

A essas mulheres é imposta uma dupla ferida narcisica, na medida em
que sdo marcadas enquanto sujeito construido em uma cultura de excluséo
socio-econdmica e enquanto maes de filhos que nédo realizam o ideal de
perfeicdo construido pelo imaginério cultural brasileiro. Em relagdo ao
sentimento de pertencimento civil, essas maes down sé@o socio-histérico-
culturalmente constituidas na adversidade e na exclusdo. Dai porque néo é
inadequado afirmar que tais mées sdo mais severinas — pobres, sem recursos
financeiros e econdmicos e com um filho Down para significar enquanto suijeito
- do que as demais severinas nordestinas.

O momento em que o projeto de prole vai ser realizado parece também
significativo do processo de constru¢do destas mulheres enquanto sujeitos
socio-historicamente constituidos. O periodo de gravidez € percebido por
quatro delas como um momento de vida em que as experiéncias foram
negativas, percebidas como danosas e provocadoras de sequelas para o
futuro. A excegao esta no discurso de Sev.5 que se refere a esse periodo como
realizagao do desejo de engravidar, para o qual envidou esfor¢os continuados.
Desse complexo de sentimentos e experiéncias narradas chama atengéo a
referéncia a algo estranho, diferente, aquela coisa. E como se faltassem
palavras para nomear a magnitude e complexidade da experiéncia vivida, além
de que, com essas expressdes, essas maes podem tirar de si, langando sobre
outros, aqueles conteidos ameacadores e danosos. A realidade é tao
inesperada e deflagra um conjunto de sentimentos tdo complexos que, no
momento da expressdo do realmente vivido, € como se as palavras néo
bastassem: a experiéncia é inominavel. Na busca de nomear e contemplar o
complexo interno de sentimentos, os quais ndo tém condigéo de significar e
ordenar, utilizam os substantivos abstratos e os pronomes demonstrativos.
Esses parecem preencher a vacuidade consequente ao susto provocado pela
confrontagao da diferenga entre o real e o ideal.
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A crise € vivida por todas essas mées como traumatica, na medida em
que existe uma situagao, provocadora de alteragdes, que antecede o momento
da noticia e se prolonga até os primeiros movimentos de busca de ajuda. A
crise atinge seu ponto méximo no momento em que elas tomam conhecimento
da noticia, 0 que ocorre possivelmente devido a quebra do ideal de filho
perfeito. Os sentimentos de desespero, abandono, desamparo e tristeza séo
também vividos por elas, além de um movimento de tirar de si para o outro 0s
conteudos provocadores de dor. O que vai variar entre elas € o modo como
vao incluir essa experiéncia na sua rede de crengas e desejos.

Enquanto Sev.1 adota explicitamente um movimento de confrontagao
aos poderes construidos, Sev.2 traz em seus jogos linglisticos sinais de
vivéncia da crise de modo bastante peculiar, na medida em que explicita um
duplo movimento: enquanto por um lado, sente-se rejeitada e revive
intensamente o desamparo, por outro, elabora a situagdo de uma filha
imaginariamente saudavel, com desenvolvimento “normal”. A construgao
desses jogos em seu discurso permite que se deduza a negacgdo da crise,
embora esse discurso seja constantemente “entrecortado” pela realidade de
ter uma filha Down. Sev.3 tem a vida marcada pela fragilidade e, em seus jogos
lingliisticos, ha evidéncia de um estado de choque intersectado com a crise do
casamento, ao qual refere-se, mesmo dissolvido nove anos apds 0 nascimento
da filha, como sendo diretamente influenciado por essa crise. Sev.4 vive o
sentimento de diferenga através da negacéo da gravidez, preferindo acreditar
que as transformagdes ocorridas no seu corpo sdo decorrentes de um estado
de adoecimento, em vez de uma gravidez. Sev.5 vive explicitamente sua crise
através do desespero, 0 que a faz projetar sobre o companheiro seu
sentimento de rejei¢éo e a dificuldade de se confrontar com sua nova condig¢éo
de vida, incompativel com o seu projeto de prole. A recenticidade pode ser
responsavel por sua postura, muito embora em nada altere o significado do
seu discurso.

A relagao de maternagem traz também semelhangas, na medida em
que todas elas fazem um movimento explicito de inclusdo de seus filhos,
porém com aspectos peculiares. Sev.1 faz 0 movimento de incluir a filha,
partihando com a familia nuclear sua experiéncia de maternagem, mesma
postura de Sev.5, que é acrescida da familia extensa e da busca de ampliar
sua rede de relagdes com amigos e instituicdes. A maternagem das Sevs.2 e
4 é marcada pelo movimento comum de focar sobre a relagdo com o
companheiro, mas difere quanto a utilizacdo dos mecanismos de incluséo.
Enquanto Sev.2 desenvolve sua maternagem pondo a filha Down em fungao
da manuten¢do do companheiro junto a si, os jogos linguisticos de Sev.4, ao
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se dirigirem prioritariamente a denunciar as dificuldades do companheiro na
relacdo com o filho Down, demonstram o tortuoso caminho trilhado por ela para
maternar seu filho. Ambas redescrevem suas crengas as avessas, num
movimento projetivo embasado provavelmente pela dor da perda do filho ideal
e pela impoténcia em conferir-lhe prioridade. Com esses atos, Sev.2 e Sev.4
desvelam sua rede de crengas e valores, a partir da qual fica evidente que,
para ser mae é necessario antes ser mulher-companheira. Assim, necessitam
primeiro se constituirem enquanto mulheres que asseguram junto a si um
companheiro que as mantém, realizando o valor socio-histérico-cultural
contido no imaginario nordestino brasileiro, a partir do qual ser uma boa mulher
significa escolher um homem com capacidade para manté-la, ser responsavel
por ela, ama-la e cuidar dela. S6 a partir de entdo ela podera desenvolver a
acao de maternagem.

Maternar para Sev.3 significa, prioritariamente, subverter o movimento
de buscar similitudes. Se este é realizado usualmente pelos filhos, na busca
de se construirem enquanto sujeitos, com ela ocorre o inverso: é ela quem vai
buscar parecer-se com a filha, numa construgao simbidtica de si e dela. Sé
apds esse movimento é que o processo de inclusdo da filha no seu universo
de ressignificagao é possivel.

No conjunto, todas elas buscam realizar o ideal de mae perfeita que
reconhece e significa sua prole; todas elas, tal como assinala Manonni (1987),
se confrontam com a morte do desejo de ter sua historia deficitaria
ressignificada pelo filho, enquanto Ideal de Eu; todas elas vivenciam essa
morte em graus diversos de complexidade e buscam reconstruir sua rede de
crengas e desejos, de modo a retomar o caminho da ressignificagdo enquanto
sujeitos socio-historico-culturais.

A ressignificagdo de crengas aparece nos seus jogos de linguagem,
na medida em que acolhem seus filhos, mesmo com a ferida narcisica da perda
do filho ideal, e realizam um processo de inclusédo sécio-histérico- cultural,
tanto deles, como de toda a familia.

A excegao de Sev.5, todas as maes sentem-se afetadas pela natureza
da relagdo do pai ou do atual companheiro com seu filho Down. Partindo do
pressuposto de que haja no discurso dessas mées a crenga de que 0s pais
tém que amar os filhos e de que elas sdo as primeiras a atenderem a esse
preceito, pode-se entender porque, com a perda do ideal de filho perfeito, seu
movimento se caracteriza por uma atitude de afastamento do filho. Essa
postura contradiz a crenga do amor e do desvelamento materno. Diante desse
conflito, desenvolvem dois movimentos: projetam, num movimento defensivo,
sobre 0s pais biologicos dos seus filhos Down ou sobre os atuais
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companheiros seus sentimentos de rejeicdo e transformam seus proprios
sentimentos de rejeicdo em superprote¢do. Essa rejeicdo aparece entao
travestida de superprotecdo, de cuidados e preocupagdes extremas,
restringindo sua vida ao que gira em torno do filho.O exemplo mais pregnante
nesse grupo € o movimento de assegurar seus filhos Down, trazendo-o0s 0 mais
junto possivel a si, mantendo-os na sua cama, inclusive. Dai porque 0s
discursos sdo plenos de comportamentos linglisticos expressivos da
dificuldade de afastar-se do filho Down, ao lado de expressdes de amor
incondicional por ele. A rejei¢do configurada no ambiente familiar da curso a
outras formas desse sentimento no &mbito sécio-cultural, elemento este,
também presente no discurso materno. O que interessa pontuar é que elas
colocam esse fendmeno em fungédo da sua prépria experiéncia de afetacao.

Conforme ja pontuado, Sev.5 destoa do grupo. Como sua experiéncia
de ser mae-Down vem se desenvolvendo ha apenas seis meses e, por outro
lado, pelos demais sinais que apresenta na sua fala, pode-se entender que o
processo de ressignificacao de sua experiéncia ainda ndo adquiriu maturidade
suficiente para que outras nuances, além da crise, pudessem aparecer.

Outro aspecto interessante de se analisar € a relagdo dessas méaes
com o poder médico, considerando-se, de um lado, a necessidade de
tratamento que a prdpria sindrome traz em funcao de aspectos secundarios e,
do outro lado, a fragilidade do momento de crise pela perda do ideal do filho
perfeito. Essas maes lutam, incorporando 0 modelo médico, para dar conta do
tratamento necessério as patologias inerentes & sindrome. Algumas
(Sevs.1,3,5) se aliam ao modelo médico, cumprindo a risca as orientagdes,
outras rompem com ele (Sevs.2,4), insurgindo-se contra algumas orientagdes,
principalmente as de ordem alimentar. Pode-se compreender, a partir do
exposto acima, a postura dessas maes de aceita¢do do modelo, sendo esse o
primeiro movimento feito por elas em busca de protegéo contra o desamparo,
como se 0 médico fosse o grande pai que vai ampara- las no momento da
perda do ideal de filho perfeito.

Outro ato linguistico comum a todas essas mées-Down é a referéncia
a questdes divinatorias, travestidas ou ndo de um simbolismo religioso e com
significados diversos. Sevs.1, 3, 4 e 5 encaram a contingéncia do filho Down
como circunscrita ao exterior de si mesmas, no sentido de que ha um ser
superior que determina o destino das coisas e de que, a elas, compete apenas
cumprir as determinagdes divinas. Convém ressaltar que tal relagcdo de
submissao a uma vontade superior esta no imaginario dessas maes a partir de
sua inscricdo enquanto sujeitos sdcio-histérico-cuturalmente constituidos no
Nordeste do Brasil. Ndo é incomum que as mulheres nordestinas sejam
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incitadas pela tradi¢do a submeterem seus desejos aos de fora de si. O que
chama atengao nos quatro casos exemplificados é a auséncia de insurrei¢éo
por parte delas, 0 que ndo corresponde ao ideario cultural. Segundo Quintas
(2000), a dor que perpassa a vida dessas mulheres faz com que busquem
cumplicidade com figuras religiosas que culturalmente sdo identificadas pela
resignagé@o ao sofrimento. Mesmo que néo sejam necessariamente afeitas a
praticas religiosas formais, cultivam o misticismo e as supersticbes em
diferentes graus: “Deus é o unico com quem podem contar em qualquer afligao.
Os demais s@o mortais e ndo imprimem o carater de humanidade — enquanto
pleno de bondade e de misericordia — que jorra das visdes celestiais”
(QUINTAS, 2000, p.160).

Ja o discurso de Sev.2 é ausente em relagdo a crenga religiosa,
evidenciando sua opgao por trilhar outros caminhos no sentido de sua
construgao enquanto sujeito mae-Down.

Viver as vicissitudes do presente implica a experiéncia de desordem
continuada e deflagrada pela chegada dos seus filhos Down; o que aspiram
para si guarda compatibilidade com suas crengas de futuro para eles, na
medida em que buscar 0 que desejam prioritariamente — um companheiro
provedor de suas necessidades basicas e vitais — significa dar a esses filhos a
garantia de um futuro com apoio e subsisténcia. De modo geral, suas falas
revelam atos lingiisticos frouxos e relaxados em relagéo ao futuro dos filhos,
abrindo espago para invocagao do poder divinatério (Sev.3), para o desejo de
reproducéo das suas aspiragdes ou mesmo para a inexisténcia de futuro para
eles.
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O perfil socio-cultural desse grupo define-se de forma mais
homogénea: todas elas tém curso superior, séo profissionais liberais inseridas
no mercado de trabalho, gozam de autonomia financeira, que permite a
realizacdo dos ideais atribuidos a classe média brasileira, principalmente a
nordestina. Sdo pessoas socio-economicamente privilegiadas, freqientaram
escolas de ensino particular, tém linguagem mais elaborada e maior facilidade
em se expressar. Na composigéo da renda familiar, majoritariamente, a renda
do companheiro entra apenas como complemento. A maioria reside em bairros
situados em areas nobres da cidade do Recife, proximo ao centro, em casas
ou apartamentos amplos e possui transporte proprio, geralmente mais de um
por familia.

Essas mées apresentam semelhangas na constituicdo de familias do
tipo nuclear calcadas em ideais burgueses de tradigdo. O casamento faz parte
do imaginario da mulher nordestina como significante da perpetuagdo de
valores pertinentes a condicdo de mulher-esposa-mée. As Sevs.6,7,9 e10
caracterizam a manutengdo de tais ideais. Mesmo diante de circunstancias
adversas, aquela que vem a se separar (Sev.10) permanece sozinha,
corroborando o valor e 0 poder da tradi¢do, que tradicionalmente pressupdem
a crenca religiosa na indissolubilidade do casamento. Sev.8 rompe com a
tradicdo, num projeto ousado de autonomia e independéncia. A sua ruptura
esta explicita na contradi¢ao existente entre tradig@o e independéncia, fatores
conflitantes /contraditorios, que a mobilizam a novos arranjos familiares, a
construir uma familia em que o lugar do pai provedor e mantenedor é ocupado
pela propria mulher.

Todas as severinas desejavam ter filhos, resultantes de uma relagéo
afetiva formalmente constituida ou néo; a realizagao desse desejo, no entanto,
deveria ser precedida da busca por autonomia financeira. Apenas uma delas
(Sev.7) ndo realizou esse projeto tal qual idealizado. A diferenga entre elas
estd no valor atribuido a esses projetos, valor este, que determina o lugar
escolhido para realiza-los, ao mesmo tempo em que denuncia o valor atribuido
a esses principios componentes do seu Ideal de Eu. Sev.6 e Sev.8 iniciam o
projeto de prole numa faixa etaria mais avangada do que as demais, ja com a
trajetdria profissional definida. Outra forma de priorizar o projeto profissional é
mostrada por Sev.9, na medida em que, por decisdo do casal, a prole sé €
constituida apds a insergdo do mesmo no mercado de trabalho. Fica evidente
a pregnancia do Ideal de Eu, em que o ideal da cultura burguesa de constitui-
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¢ao familiar ganha contornos uniformes. O que chama ateng&o no discurso
delas € o lugar que o parceiro ocupa na consecuc¢ao desse ideal: quatro delas
sequer se referem aos companheiros no seu discurso e uma enfatiza a postura
discordante do parceiro. Mesmo assim todas engravidam. Pode- se observar
a pregnancia do projeto feminino de prole em que a presenga do masculino
estaria circunscrita a reproducéo, configurando o solipsismo do desejo e a
vacuidade do lugar do masculino/companheiro. Somente Sev.6 inclui no seu
discurso a participacdo do companheiro, mesmo assim, enquanto
recusalinaceita¢do, o que, no entanto, néo é suficiente para que ela abandone
0 seu desejo, condi¢do que a habilita a olhar a configuragéo do ideal de prole
diferentemente das demais.

O desenvolvimento da gravidez foi percebido como normal por trés
delas, muito embora Sev.7 refira-se a preocupagdes com o desenvolvimento
do feto, pela ingestdo de medicamentos quando ainda nao tomara
conhecimento do seu estado. Alguma alteragao é referida por Sev.6, que
experimentou sentimentos de desconforto, ameaga de aborto e aumento de
pressdo arterial, com repercussdo posterior, e por Sev.10, que nutriu
sentimentos de estranheza e de perda, durante a gravidez.

Realizar esse projeto de prole com a chegada de um filho Down
permite avaliar a magnitude da experiéncia de quebra do ideal do filho perfeito
construido por essas mulheres e o quanto esse fenémeno repercute de modo
contundente na construgao da rede de crencas, valores e desejos. Desejar ter
um filho provém de um valor marcadamente significativo, inclusive porque é
referendado pela tradigio e pela cultura nordestinas. Realizar esse valor e
deparar-se com a condi¢gdo Down do filho provoca uma vivéncia que pode ser
definida como crise, na medida em que a rede construida até entdo é abalada
pela nova condi¢do. Ter um filho — constatam essas maes — ndo é o ato de
linguagem que representava a consecucdo do desejo; era necessario que, a
exemplo do ideério burgués ocidental, esse filho fosse perfeito. Esse quadro
de frustragdo e de choque de valores configura uma experiéncia peculiar em
que os discursos sao marcados pela referéncia a sentimentos de dor, tristeza,
abandono e desamparo, 0 que pode evidenciar a desordem da crise que se
instala no imaginario dessas mulheres. Desejosas de continuidade, de
realizacdo e insergé@o socio-historico-cultural, deparam-se com uma reedi¢ao
da sua condigao de desamparo que precisa ser ressignificada. Sev.6 chorou e
se lamentou, partilhando sua dor com todas as pessoas durante quatro meses;
Sev.7 viveu a situagdo dolorosa, mas néo fez muito drama e reconheceu a
situagdo como da ordem do humano; Sev.8 curtiu a dor e o desencontro da
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vida; Sev.9 reconhece o choque do marido, tendo que cuidar de si e dele; Sev.
10 esperneou, chorou e esbravejou durante dois meses.

Ganha sentido, entao, a referéncia que elas fazem no discurso atual a
sua experiéncia de ter gestado e trazido a luz um filho Down. Seus atos
linguisticos ainda hoje séo marcados por expressdes reveladoras de estupor e
descrenga. Expressdes como: Eu nédo podia acreditar naquilo, Passado aquela
coisa, Eu sentia aquela coisa, Ai, aquela coisa dentro do meu ventre, etc,
dizem de uma dificuldade de nomear, significar e dar sentido ao complexo
recém-nascido da noticia da condi¢cdo Down do filho. S6 Ilhes é possivel
nomear esse espectro de acontecimentos nos quais estiveram mergulhadas,
com expressdes abertas, vagas e indefinidas; dizem também do inusitado da
situagdo que as impele ao movimento inesperado, ndo desejado e nao
cogitado de ressignificar toda uma vida calcada num conjunto de valores socio-
histérico-culturalmente construidos. Sentem- se traidas pela natureza, na
medida em que as obriga a integrar na sua existéncia um ser marcado por um
acidente genético e pela cultura que as ensinou a vida inteira que as mulheres
devem casar e ter filhos perfeitos.

O exercicio da maternagem vai fazer aparecer os atos de linguagem
significativos do modo como elas retomaram suas vidas, abrindo espaco para
a inclusdo da situagao inusitada na qual se encontravam. A principal nuance,
comum a todas elas, é a do desenvolvimento de uma disposicao de luta na
busca de meios que possibilitem a sobrevida e a inclusdo dos seus filhos. O
modo como cada uma buscou essa realizacdo obedeceu a formas prdprias
marcadas por suas historias pessoais. Para duas dessas mulheres (Sev.6 e
Sev.9) maternar significa procurar com afinco o que esta previamente definido
como padréo assistencial (educagéo, saude e socializagao) para seus filhos,
buscando escolas e servicos que atendam a suas necessidades, sem
questionar a singularidade das necessidades deles. E como se priorizassem a
insercdo em um modelo de normalidade concebido pela sociedade e pela
cultura, sem terem condi¢ao de romper com as limitagdes impostas e levadas
pela crenga de que se adaptar e se adequar a ele € 0 meio mais competente
para promogédo do bem-estar. Todos os movimentos de ressignificagéo estéo
na ordem do privado, da intimidade do espaco familiar, competindo a familia
nuclear promover movimentos de adaptagéo e renunciar aos projetos pessoais
em favor do filho Down.

Para trés maes (Sev.7, Sev.8 e Sev.10) o movimento de maternar tem
diregdo oposta. Tém uma atitude mais critica em relagdo aos saberes
constituidos. Buscar formas de promogao da salde do filho, de inseri-lo na
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escola, demandam questionamentos que inspiram atitudes independentes e
que escapam ao que se considera padrdo, em situagcbes semelhantes. A
crenga no fato de que o que lhes aconteceu néo se circunscreve somente ao
espago do privado e do nucleo familiar as conduz a buscar novos espagos
interacionais com as mais diversas formas de exercicio de poder: Estado,
educagéo, saude e comunidade. Além disso, a dimens&o da chegada do filho
Down na familia ndo se restringe a uma vivéncia das dores e dos dramas
pessoais. Retomam seus projetos de vida, buscando Ihes dar continuidade,
fazendo surgir outros novos, num movimento de inclusao do filho Down como
mais um membro dessa familia que precisa crescer e se atualizar
constantemente.

Interessante notar que esses movimentos de consentimento ou de
ruptura com o instituido ndo significam uma postura macica e uniforme na
subjetivagdo dessas mulheres, mas significam que o s&@o, na pregnéncia
necessaria para que se circunscrevam como atos linguisticos significativos da
rede de crencgas e valores que da sustentacdo ao direcionamento delas. A
perspectiva de futuro diz dos seus projetos de vida e do movimento construido
em direcdo ao devir. Ambos estéo calcados predominantemente na busca de
uma autonomia financeira e da realizagdo profissional, 0 que ja vinha sendo
construido pela maioria delas (Sev.6, Sev.8, Sev.9 e Sev. 10), ndo chegando,
portanto, a sofrer mudangas por ocasido da chegada do filho Down. Merece
destaque o cenario construido por Sev.10, na medida em que, mesmo ja
exercendo uma atividade profissional, provoca um redirecionamento desse
desejo, na crenga de que uma forma de contribuir para a ressignificagéo de
sua experiéncia € aproximar-se mais do universo de cuidados necessarios aos
sujeitos envolvidos em historias de vida semelhantes a sua. Desse modo,
ressignifica sua atividade, deixando o magistério para atender criangas Down
no campo da Psicopedagogia. Sev.7 tem um perfil que difere das demais por
nao ter transformado em agao os projetos de inser¢cdo no campo de trabalho,
até a chegada do filho Down. A partir de entdo desenvolve um conjunto de atos
que deflagrem a busca do sentido da vida, resgatando em si esse projeto e
passa a exercer uma atividade profissional, contando com um retorno
financeiro, o que a faz perceber-se como util e necessaria ndo sé ao filho como
a toda a familia. Interessante notar que todas elas tém projetos para o futuro,
alguns ja em desenvolvimento, mas que 0 momento de vida por que passaram
provoca uma revisao desses projetos, seja para continua-los com um novo
sentido, seja para deflagra-los a partir de entao.
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Chama atencao nas falas dessas mulheres a quase unanimidade do
apelo a forgas divinatérias, muito embora cada uma delas guarde uma forma
peculiar de significagdo. Para trés mées, Deus surge como autor do projeto do
filho Down. Na busca por uma explicagao para o ocorrido e diante da vastiddo
de repercussdes para suas vidas, a saida é buscar outro autor, outro desejo
que dé sentido ao ato de terem concebido, gerado e dado a luz um ser distante
do projeto ideal de sujeito que construiram a partir da cultura e da sociedade.
Diante do inusitado da situag@o ndo ha explicagédo humana que justifique a
disparidade. Sev.8 guarda uma peculiaridade.

Sua alusao a Deus esta encaixada num discurso em que a expressao
de incredulidade diante do fato requer um gesto de exclamag&o, o que da
origem a utilizagdo da expressao: Meu Deus! Aqui surgindo como um recurso
socio-culturalmente construido, préprio dos paises onde a pratica religiosa é
uma marca relevante. N&do houve uma invocagao religiosa, portanto. A
invocacéao foi sécio-historico-cultural. Outro extremo € o de Sev.10, para a qual
a religiosidade néo sé aparece no discurso invocatorio como aparece também
como pratica fervorosa e continuada, o que faz surgir, ndo s6 o nome de Deus,
mas 0 da Sua mée, como entidades definidoras dos seus projetos de vida e
que atuam como sustentaculo para sua organizagao perante os obstaculos.
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Concluindo sobre as severinas

Entretecendo as severinidades dionisiaco-barroca e
apolineo-gotica

A investigacdo de como a mulher do Nordeste brasileiro redescreve
sua subjetividade com a chegada do filho Down demandou diversas fases de
andlise.

Num primeiro momento, o caminho das severinas nordestinas
brasileiras foi tragado com énfase no singular, buscando constitui-las enquanto
sujeitos unos.

Num segundo momento, a partir das convergéncias dos seus atos
linguisticos consubstanciados nas suas falas observou-se que alguns atos
severinos e singulares encontravam ressonancia em outros igualmente
singulares, de modo a gradativamente ir-se construindo uma rede que nédo
mais se atinha ao um, ao singular.

A influéncia do contexto sécio-historico dessas mulheres severinas
comegou entdo a mostrar o entretecimento dos valores, das crengas e dos
desejos, de modo a que entdo emergisse uma rede mais ampla e mais
desveladora da pluralidade contemporanea. Agora, continuando a busca de
intersecgdes, procede-se a uma nova etapa na construgdo dessas
subjetividades com o objetivo de fazer emergir ndo mais o discurso do singular,
mas o discurso do coletivo, na crenga de que € desse movimento analitico que
surgira, em sua plenitude, o processo de construgdo da mulher-mae-Down
socio-culturalmente construido a partir de historias singulares e unas. Nesse
momento, dois movimentos de redescri¢do dos seus atos linguisticos tomavam
uma forma mais pregnante: o primeiro deles — dionisiaco-barroco — apresenta
uma familia que tende a se estender para além do seu nucleo, incluindo demais
familiares e todos os componentes que a permitam desenvolver um movimento
de inclusdo solidaria; o segundo, apresenta uma familia nuclear, na qual pai,
mée e filhos estdo voltados predominantemente para dentro do proprio grupo.
Configuraram-se entao as severinas apolineo-géticas e dionisico-barrocas.

Seja apolineo-gética ou dionisiaco-barroca, a severinidade da mulher-
mé&e-Down do Nordeste brasileiro esta calcada em um conjunto de crengas,
valores e desejos que encontra forte ressonancia no ideario de perfeigao e
perpetuidade. Aspiram a realizar, aspiram a constituir, mas ndo somente isso;
é preciso que seja da melhor maneira; é preciso que essa construgdo seja
perfeita e que néo se dissolva. O Ideal de Eu, compativel com o ideario da
cultura marcada pelo narcisismo, é eivado de busca de suficiéncia e auto- cen-

-82 -



Concluindo sobre as severinas

tramento.é preciso que seja da melhor maneira; € preciso que essa construgao
seja perfeita e que ndo se dissolva. O Ideal de Eu, compativel com o ideario
da cultura marcada pelo narcisismo, € eivado de busca de suficiéncia e auto-
centramento. Qualquer ameaga a isso significa crise e morte; significa
descentramento e demanda uma busca de reconstituicao, para a qual partem
com forga e determinagdo, transformando essa dialética num processo de
ressignificagdo de suas subjetividades.

Faz parte do Ideal de Eu a concepgao nuclear de familia, a qual, num
franco movimento de consecugao, adquire contornos oriundos da tradi¢éo
constituida em torno do casal parental e dos filhos. O casamento surge como
valor significativo e denotativo das relagbes com a tradigdo e a cultura,
principalmente na sua indissolubilidade, de modo que todas buscam realiza-lo,
mesmo as que ndo se mantém casadas, cujo gesto de ndo buscar outro
companheiro ndo anula o valor atribuido a uma relagdo estavel e indissoltvel.

O que difere entre elas € 0 modo de buscar a realiza¢do desse projeto
e 0 papel conferido ao companheiro desejado. Severinas apolineo-goticas
querem ser esposas, mas 0 companheiro nao necessariamente tem que ser o
provedor da familia. Coerentes com o desejo de independéncia e liberdade
querem partilhar com eles a manutengdo e a definigdo das regras de
funcionamento familiar. As severinas dionisico-barrocas concebem o0
companheiro como provedor das leis e da sdcio-economia familiar, competindo
a elas o lugar de guardias do cumprimento fiel desses principios.

O desejo de ter filhos n&o difere entre elas. Do mesmo modo que
desejam uma relagéo estavel e duradoura desejam também constituir uma
prole que realize seu ideal de perfeicdo e permanéncia, que seja saudavel,
resistente as intempéries e que, sobretudo, possa dar continuidade aos seus
projetos, realizando o que néo o foi por elas, reificando o projeto ideal de vida
perfeita e de sujeito feliz.

Dar a luz uma crianga Down visivelmente contraria esse projeto. O
drama familiar que se instala a partir de entdo € campo fértil para a vivéncia
traumatica dessas mulheres. A crise se configura como atos de fala
denotativos e conotativos de uma vivéncia traumatica, com nuances de
desespero, dor, tristeza e culpa. Desejosas de continuidade, de realizagao e
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inser¢do socio-historico-cultural, deparam-se com uma reedicdo de sua
condigéo de desamparo que precisa ser ressignificada.Todas vivem a crise de
modo traumatico, a qual atinge seu ponto maximo no momento em que
recebem a noticia; o que muda € o modo como a véo ressignificar. O
conhecimento da condigdo Down do filho, por denunciar a imperfeigéo, a
doenca e a infelicidade, faz emergir a quebra do ideal do filho perfeito, saudavel
e feliz e denuncia o consequente vazio dessa quebra acrescendo- se mais uma
dor ao cenario de desamparo existente.

A partir desse complexo de sentimentos que configuram um romance
familiar com forte conotagé@o dramatica, ganha sentido a referéncia que elas
fazem no discurso atual a experiéncia de gestar e trazer a luz um filho Down.
Seus atos linguisticos s&o marcados por expressoes reveladoras de estupor e
descrenga. Express6es como: Eu ndo podia acreditar naquilo, Passado aquela
coisa, Eu sentia aquela coisa, Ai, aquela coisa dentro do meu ventre, dizem de
uma dificuldade de nomear, significar e dar sentido ao complexo recém-
nascido da noticia da condi¢do Down do filho. Sé Ihes é possivel nomear esse
espectro de acontecimentos nos quais estiveram mergulhadas, com
expressdes abertas, vagas e indefinidas, porque aberta, vaga e indefinida
continua sendo sua experiéncia de mae-Down. Esses discursos dizem também
do inusitado da situacdo que as impele ao movimento inesperado, nédo
desejado e ndo cogitado de ressignificar toda uma vida calcada num conjunto
de valores sdcio-histdrico-culturalmente construidos. Sentem-se traidas pela
natureza, na medida em que as impele a incluir na sua existéncia um ser
marcado por um acidente genético e pela cultura que as ensinou a vida inteira
que as mulheres devem casar e ter filhos perfeitos. Esse paradoxo configura
um cenario onde outro paradoxo se circunscreve: vivem o luto pela morte do
ideal e fazem uma nova vida nascer; movimento de morte e de vida, que exige
delas uma solugéo, a qual atendem assumindo o compromisso de lutar pela
inclus&o do filho no modelo de mundo que conceberam.

O exercicio da maternagem vai fazer aparecer os atos de linguagem
significativos do modo como elas retomaram suas vidas, abrindo espaco para
a inclusdo da situagéo inusitada em que se encontravam. A principal nuance,
comum a todas elas, é a do desenvolvimento de uma disposi¢ao de luta na
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busca de meios que possibilitem a sobrevida e a inclusdo dos seus filhos. O
modo como cada uma buscou essa realizagdo obedeceu a formas proprias
marcadas pelas historias pessoais, porém, mesmo nesta diversidade, a
maioria delas luta pela incluséo do filho obedecendo a regras e se submetendo
a valores definidos pelos diferentes segmentos da sociedade. Uma minoria
empreende essa luta com atos menos submissos, num franco movimento de
contraposicao aqueles posicionamentos ou aquelas diretrizes que na sua
percepcao ndo atendam as necessidades dos filhos.

Um modo frequente de buscarem reduzir a condi¢do de desamparo é
recorrendo aos poderes sobrenaturais. Na busca de uma explica¢do para o
ocorrido, e diante da vastiddo de repercussdes para suas vidas a saida para
algumas é buscar outro autor, outro desejo que dé sentido ao ato de terem
concebido, gerado e dado a luz um ser distante do projeto ideal de sujeito que
construiram para si mesmas. Diante do inusitado da situagdo ndo ha
explicagdo humana que justifique a disparidade e a condigdo de desamparo
em que vivem. Deus surge como autor do projeto do filho Down. A contingéncia
do filho Down, por ser intensa e inusitada, ultrapassa a dimensao do si mesmo
e se intersecta com o exterior dessas mulheres num franco movimento de
busca de uma parceria intimista. Precisam partilhar, mas ndo pode ser com
qualquer ser vivente. Todos sdo pequenos para conter a magnitude do
inusitado de sua experiéncia: “Deus € o Unico com quem podem contar em
qualquer aflicdo. Os demais sdo mortais e ndo imprimem o carater de
humanidade — enquanto pleno de bondade e de misericérdia — que jorra das
visdes celestiais (QUINTAS, 2000, p.160)". E se deparando com a magnitude
do desamparo que o poder divinatério se intersecta com seus movimentos de
buscar explicacdo e de apurar responsabilidades num severo processo de
julgamento de si mesmas. Esse movimento catartico vai dar margem a que
possam retomar suas vidas, a voltar a ser sujeitos que desejam, valoram e nos
quais creem.

Ir a luta para constituir seus filhos enquanto sujeitos — apoiando-se nos
poderes divinatérios ou em desejos de liberdade e independéncia — sé&o
indicadores do modo como essas mulheres projetam seu futuro. Todas
desejam, todas se veem para além do aqui e do agora. As severinas apolineo-
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géticas ja os haviam construido antes de terem suas vidas perpassadas pela
quebra do ideal do filho perfeito. No entanto, 0 momento de vida por que
passaram provocou nelas uma revisdo dos projetos, seja para retoma- los,
dando-lhes um novo sentido, seja para deflagrar novas formas de construgéo
de suas subjetividades a partir de ent&o. Para as dionisiaco- barrocas, as
vicissitudes do presente implicam um prolongamento da desordem deflagrada
pela chegada do filho Down. Talvez por isso suas falas denotem sempre um
entrelagamento do seu futuro com o do filho Down. O que aspiram para si
guarda compatibilidade com suas crencas de futuro para eles, na medida em
que buscar o que desejam prioritariamente — um companheiro provedor de
suas necessidades basicas e vitais — significa dar a esses filhos a garantia de
um futuro com apoio e subsisténcia, contraditoriamente com o seu movimento
de extensao para o mundo.

As mulheres dionisiaco-barrocas movimentam-se de dentro para fora,
em dire¢do ao outro; solidarizam-se, ampliando a rede de apoio ao desamparo
vivenciado com a crise que se instala e buscando projetar sua dor. Familia
nuclear e extensa, amigos e profissionais s&o envolvidos no drama familiar,
numa busca de preenchimento do vazio interior provocado pela chegada do
filho Down.

Apolineo-géticas fecham-se no seu nucleo, buscam ressonancia no
companheiro e nos filhos, 0s quais, igualmente em crise, ndo podem oferecer
suporte aos seus apelos. Resultado: fragmentam-se e, nédo raro, a crise
reverbera sobre o nucleo familiar.
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...Qutras coisas que estou vendo
é necessario que eu diga:

néo ficara a pescar

de jerereé toda a vida.

Minha amiga se esqueceu

de dizer todas as linhas

n&o pensem que a vida dele

ha de ser sempre daninha.
Enxergo daqui a planura

que é a vida do homem de oficio,
bem mais sadia que 0s mangues,
tenha embora precipicios.

(Melo Neto, Morte e Vida Severina, 1994:57)

O problema que deu origem a este trabalho diz respeito a investigagéo
de como a mulher do Nordeste brasileiro redescreve sua subjetividade com a
chegada do filho Down. Tem respaldo na concepgéo de sujeito construida pela
Neopragmatica, na qual a nogdo de sujeito de quem se fala é construida a
partir de um sujeito contingencial e descentrado, com atos de fala delimitados
pela rede de crencgas, valores e desejos, a qual se circunscreve, a partir de
uma interse¢éo de si enquanto ser desejante, com a cultura e a sociedade no
qual se insere. E também o sujeito da fala que se redescreve em narrativas
construidas sempre em rela¢do a, numa perspectiva ética de partilhamento.
Encontra apoio também na proposta de compreensao da mulher e da familia
apresentada por Quintas (2000), na qual se reconstitui a rede de crencgas e
valores da mulher contextualizada na familia Nordestina.

Os dados analisados, a exemplo do proposto por Quintas (2000),
fazem emergir uma mulher cuja subjetividade € construida a partir de dois
movimentos passiveis de significagdo, que ndo estdo em oposicdo, mas em
complementaridade e que vao se tornar mais evidentes a medida em que a
analise inclui a chegada de um filho Down.

O primeiro dos movimentos — dionisiaco-barroco — apresenta uma
familia que tende a se estender para além do seu nucleo, incluindo demais
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familiares e todos os componentes que a permitam desenvolver um movimento
de incluséo solidaria. A mulher dionisiaco-barroca responsavel por essa
configuracéo familiar €, entdo, afetivamente esgarcada e prodiga. Isso facilita
o movimento inclusivo, no qual a generosidade é uma constante como via de
salvacdo. No presente caso, essa salvagao parece estar claramente dirigida
ao desejo de diminuir a intensidade da crise provocada pela chegada do filho
Down na familia. Para ela o0 homem € o cabecga, 0 mantenedor, responséavel
socio-politicamente pela familia, 0 que a remete a um lugar de passividade e
dependéncia, competindo-lhe zelar pelo fiel cumprimento da lei paterna.

O segundo movimento — apolineo-gético — apresenta uma familia
nuclear, na qual pai, mée e filhos estdo voltados predominantemente para
dentro do proprio grupo. As mulheres apolineo-géticas rompem com as
fungdes atribuidas pela tradi¢éo, principalmente no que se refere ao projeto de
insercao no mercado de trabalho. Créem que podem prover a si mesmas € a
sua prole. A afetividade atua em pdlos fisicamente distanciados e s6 adquire
sentido quando h& conjugagédo do ideal de autoconservacdo. Todo esse
espectro ganha sentido mais claro quando se instala a crise da chegada do
filho Down. Suas narrativas auto-centradas e entropicas refletem o movimento
familiar de auto-direcionamento, expulsando do seu nucleo todo aquele
membro que ndo compactue com seu ideario. O companheiro projetado para
si surge nos jogos linguisticos como parceiro nos seus projetos de
independéncia e autonomia e, secundariamente, como reprodutor responsavel
pela parceria na constituicdo da prole.
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Esses dois movimentos se intersectam num processo de redescricao
do suijeito, cujo perfil ressalta alguns atributos comuns a ambos:

= Quanto & concepgéo de familia, ambas s&o nucleares. O
modelo desejado por todas as mulheres-maes-Down é o
de familia nuclear, segundo o figurino burgués;

m As mées-Down incluiem na sua rede de crengas e valores
0 ideal do filho e da familia perfeitos, coerente com a
cultura na qual esta inserida;

= Tém a crenca de que a prole deve ser constituida a partir
de uma relagéo afetiva duradoura coerente com o principio
da tradigéo;

= Todas vivem a crise apontada pelos autores, cujo apice
ocorre quando recebem a noticia, reeditando a condigéo
de desamparo inicial e com sentimentos de desespero,
abandono e culpa;

= Seus jogos linguisticos denunciam a rejei¢ao, seja ao feto
seja a relagdo explicita com o filho Down, e revelam
estupor e descrenca diante do que Ihes acontece;

= Na tentativa de reduzir a intensidade da reedicdo da
condicdo de desamparo, buscam os poderes
sobrenaturais, partilhando com entidades divinatorias a
magnitude de sua dor;

= Todas desenvolvem uma disposicao de luta na busca de
meios que possibilitem a sobrevida e a inclusdo de seus
filhos;

» O futuro delas esta entrelacado ao dos filhos, numa
confirmagao do ideal Nordestino de familia perfeita.

Num movimento dialético, o final deste trabalho remete ao seu
comego. Buscar redescrever a mulher-mae-Down do Nordeste brasileiro passa
pela busca por respostas a questionamentos até entéo abertos por uma pratica
profissional longa e continuada. Transformados aqui em problema, tais
questionamentos adquiriram uma roupagem cientifica. Iniciou-se entao o longo
processo de tessitura desta pesquisa. Era necessario vivé-lo para poder dele
falar. Agora, ao seu final, é possivel perceber que 0 movimento de redescri¢ao
nao para, porquanto néo € estanque e isolado de um contexto. Surgem assim
outras demandas. Escutar a fala dos pais, sem duvida, constituir-se-a num
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passo importante no processo de reconstrucdo, na medida em que as vozes
se ampliardo numa pluralidade de discursos e de sujeitos. Assim também a
falas dos filhos desse casal, sejam eles Down ou ndo, daréo ensejo a que a
inser¢do sdcio-histérico-cultural seja melhor analisada e reconstruida e fara
com que os movimentos dos sujeitos sociais sejam melhor explicitados,
podendo - e devendo - ser transformados em objeto de pesquisa.

E entendimento da autora deste trabalho que redescrever essas
mulheres na sua severinidade - seja ela dionisiaco-barroca ou apolineo- gética
— contribui para que, pelo menos no Nordeste brasileiro, novas formas de olhar
a familia Down deflagrem novos procedimentos e novas formas de intervengao
institucional, contribuindo, por sua vez, para que essas familias possam ter
uma vida qualitativamente melhor.
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Severino, retirante,

deixe agora que lhe diga:

eu ndo sei bem a resposta

da pergunta que fazia,

se ndo vale mais saltar

fora da ponte e da vida;

nem conhego essa resposta,
se quer mesmo que Ihe diga
é dificil defender,

s6 com palavras, a vida,
ainda mais quando ela é

esta que vé, Severina

mas se responder ndo pude

a pergunta que fazia,

ela, a vida, a respondeu

com sua presenca viva.

E né&o ha melhor resposta

que o espetaculo da vida:
vé-la desfiar seu fio,

que também se chama vida,
ver a fabrica que ela mesma,
teimosamente, se fabrica,
vé-la brotar como ha pouco
em nova vida explodida;
mesmo quando € assim pequena
a exploséo, como a ocorrida;
como a de ha pouco, franzina;
mesmo quando é a explosao
de uma Vida Severina.

(Neto, Morte e Vida Severina, 1994:48)
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Este livro, fruto de uma pesquisa realizada com mulheres do Nordeste
brasileiro, investiga como maes redescrevem sua subjetividade ap6s a
chegada de um filho com Sindrome de Down, A analise fundamenta-se na
concepgdo de sujeito da Neopragmatica: um sujeito contingencial e
descentrado, cujos atos de fala s@o delimitados por uma rede de crengas,
valores e desejos. Este sujeito constroi-se na interse¢ao entre o ser desejante,
a cultura e a sociedade, redescrevendo-se em narrativas pautadas por uma
perspectiva ética de partilhamento. O estudo envolveu dois grupos de maes
residentes em Recife e Regido Metropolitana (PE). Observou-se que essas
mulheres n@o aspiram apenas constituir uma familia, mas buscam fazé-lo de
maneira perfeita e indissolivel. Qualquer ameaga a esse ideal gera crise,
‘morte" simbdlica e descentramento, exigindo uma busca determinada por
reconstituigdo e ressignificacdo de suas subjefividades. Os resultados
apontam similaridades marcantes entre os grupos: a concepcao de familia
nuclear burguesa; o ideal de perfeicdo; e a crenga na tradigdo. A noticia da
Sindrome de Down, no entanto, desencadeia uma crise que reedita o
desamparo inicial, trazendo sentimentos de desespero e culpa. Jogos
linguisticos revelam a rejeicao inicial e o estupor. Para mitigar esse desamparo,
muitas buscam amparo no sobrenatural e desenvolvem uma disposicao de luta
pela inclusdo e sobrevida dos filhos, entrelagando seus futuros ao deles na
tentativa de confirmar o ideal de familia. Ao apontar essas nuances, a obra
contribui para novas formas de olhar a familia e para o desenvolvimento de
intervengbes institucionais que melhorem a qualidade de vida dessas pessoas.
Esta obra & entregue & sociedade com acesso gratuito pelo site da Editora
Kattleya, cumprindo a fung@o social da pesquisa e a democratizagao do
conhecimento.
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