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RESUMO

PEREIRA, B. S. dos. S. Interseccionalidade de raga, classe, género e
deficiéncia: dialogando sobre as condi¢cfes sociais de desenvolvimento de mées e
alunos com sindrome congénita do Zika virus. 2022. 192 f. Dissertacdo (Mestrado
em Educacéo) — Faculdade de Educacao, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2022.

Pautado nos principios tedrico-metodolégicos da teoria histérico-cultural, em
especial na relacdo dialética entre a vivéncia/perejivanie e 0 meio no processo de
desenvolvimento, o objetivo deste estudo foi analisar as condi¢des de vida das maes
e dos alunos com sindrome congénita do Zika virus matriculados nas creches e pré-
escolas regulares da rede publica municipal da Baixada Fluminense, considerando a
interseccionalidade de raca, classe, género e deficiéncia. Esta pesquisa se justifica
pela necessidade de dar visibilidade as condicbes sociais e econdmicas que
marcam o desenvolvimento dos alunos com sindrome congénita do Zika virus,
considerando a vida em situacdo de pobreza e vulnerabilidade social em que eles se
encontram. Para tal, inseridos no projeto intitulado Pesquisas e a¢des intersetoriais
entre educacdo e saude na promocao da escolarizacdo e do desenvolvimento de
criancas com a sindrome congénita do Zika virus na Baixada e Sul Fluminense
(2019-2022), nos valemos de entrevistas, observacfes simples e questionario
socioeconémico que foram realizados com as maes dos alunos com sindrome
congénita do Zika virus. A partir dos registros das falas dessas mulheres e no
didlogo da teoria histérico-cultural com a interseccionalidade, a constru¢cdo dos
dados e analises realizadas consideraram, sobretudo, as ideias: do meio, em sua
multidimensionalidade, enquanto fonte de desenvolvimento; e da perspectiva
relacional dos fatores sociais na qual os marcadores sociais da diferenca ndo séo
estaticos, mas, sim, construidos histérica e dialeticamente. Nossas analises apontam
para a necessidade de compreender que fatores como racismo, sexismo e
capacitismo afetam as condicdes de vida das familias, sobretudo no
desenvolvimento dos alunos com sindrome congénita do Zika virus. Concluimos
com este estudo que a interseccdo dos marcadores sociais da diferenca gera
experiéncias singulares de injustica social e que para compreender as vivéncias das
maes e dos alunos com sindrome congénita do Zika virus € necessario visibilizar as
multiplas interseccdes que se materializam e afetam as condi¢cdes de vida dessas
pessoas.

Palavras-chave: Alunos com deficiéncia. Sindrome congénita do Zika virus. Teoria
historico-cultural. Interseccionalidade. Desenvolvimento humano.



ABSTRACT

PEREIRA, B. S. dos. Intersectionality of race, class, gender and disability:
dialoguing about the social conditions of development of mothers and students with
congenital syndrome of Zika virus. 2022. 192 f. Disserta¢ao (Mestrado em
Educacao) — Faculdade de Educacé&o, Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
Rio de Janeiro, 2022.

Based on the theoretical and methodological principles of cultural-historical
theory, especially in the dialectical relationship between the experience/perejivanie
and the environment in the development process, the objective of this study was to
analyze the living conditions of mothers and students with congenital syndrome of
Zika virus enrolled in regular daycare centers and preschools of the municipal public
network of Baixada Fluminense, considering the intersectionality of race, class,
gender and disability. This research is justified by the need to give visibility to the
social and economic conditions that mark the development of students with
congenital Zika virus syndrome, considering the life in a situation of poverty and
social vulnerability in which they find themselves. To this end, as part of the project
entitted Research and intersectoral actions between education and health in
promoting schooling and development of children with congenital syndrome of Zika
virus in Baixada and Sul Fluminense (2019-2022), we made use of interviews, simple
observations and socioeconomic questionnaire that were conducted with the mothers
of students with congenital syndrome of Zika virus. From the records of the speeches
of these women and in the dialogue of the cultural-historical theory with
intersectionality, the construction of the data and analyses performed considered,
above all, the ideas: of the environment, in its multidimensionality, as a source of
development; and the relational perspective of social factors in which the social
markers of difference are not static, but rather, historically and dialectically
constructed. Our analyses point to the need to understand that factors such as
racism, sexism, and ableism affect the living conditions of families, especially in the
development of students with congenital Zika virus syndrome. We conclude with this
study that the intersection of social markers of difference generates singular
experiences of social injustice and that to understand the experiences of mothers
and students with congenital syndrome of Zika virus it is necessary to visualize the
multiple intersections that materialize and affect the living conditions of these people.

Keywords: Students with disabilities. Congenital Zika virus syndrome. Cultural-
historical theory. Intersectionality. Human development.
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INTRODUCAO

Esta proposta de pesquisa é fruto de uma inquietacdo sobre como nas
relacbes sociais humanas constituimos a forma como concebemos o mundo e
compreendemos o outro em suas diferencgas.

Com este trabalho tematizaremos a interseccionalidade entre as categorias
raca, classe, género e deficiéncia, pensando no impacto desses marcadores no
desenvolvimento humano, especificamente nas condi¢cdes de vida dos alunos com
sindrome congénita do Zika virus (SCZV) matriculados nas redes publicas de ensino
da Baixada Fluminense, estado do Rio de Janeiro (RJ).

E importante destacar que os questionamentos que fundam esta pesquisa
estdo atrelados aos meus desdobramentos como mulher negra, méae e professora.
Pensando sobre como meus passos me trouxeram até aqui, rememorei 0 inicio
dessa caminhada.

Logo, retomei as lembrangas da minha infancia, no final da década de 1980 e
descobri, ja na vida adulta, que a etapa la vivenciada foi um periodo histérico
marcado pelo processo de redemocratizacdo e pela intensa reivindicacdo do
feminismo negro no Brasil por melhores condi¢des de trabalho e de vida.

Cresci no municipio de Sao Joao de Meriti, pertencente a Baixada Fluminense
— RJ, uma extensa regido marcada por vasta densidade demografica e grande
vulnerabilidade social. Foi nesse lugar onde morei por toda a infancia. Nesse
territério também esta impressa a marca de muita resisténcia e saberes entre as
pessoas que cotidianamente lutam por uma vida com mais dignidade.

Numa casa com mais quatro mulheres trabalhadoras domésticas,
constituiamos uma familia com uma configuracdo bem diferente do modelo
tradicional patriarcal, que relega a mulher o papel do cuidado com o lar e os filhos —
ou seja, trabalho ndo remunerado no espaco privado —, e ao homem a
responsabilidade pelo sustento da familia, por meio do trabalho remunerado nos
espacos publicos. Diante disso, compreendo que esse modelo tradicional nunca foi
possivel na minha realidade.

Hoje entendo que a realidade socioeconémica das mulheres que constituiam
a minha familia ndo era diferente da grande maioria das mulheres negras daquele
momento no Brasil e que, como tais, foram excluidas das possibilidades de avancar

economicamente. Somado a isso, as dificuldades de escolarizagdo se mantinham
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como uma barreira, entdo o que restava a essas mulheres eram subempregos,
divididos em trabalhos domésticos, com dedicacdo quase exclusiva a outras
familias, ou trabalho pesado das fabricas, ressaltando em ambos a tarefa de limpeza
e cuidado, com muitos deveres e poucos direitos.

Ao analisar o passado, compreendo 0 quanto essa dinamica econOmica,
social e familiar contradiz o discurso hegemonico feminista sobre a divisdo sexual do
trabalho e a igualdade de género, posto que a luta das mulheres negras estava para
além da igualdade de género, pelo reconhecimento de sua humanidade. No entanto,
posso afirmar que as reivindicagcdes dos movimentos sociais e politicos daquele
momento foram ac¢des substanciais que iriam incidir sobre a minha vida.

E interessante pontuar que a historia nos mostra como a emancipacio
econbmica e social das mulheres brancas foi paradoxalmente marcada pela
opressao de outras mulheres. Essa situacao se evidencia pelo exercicio doméstico
realizado sem direitos trabalhistas, com baixos salarios, exploragdo por horas
excessivas de trabalho e multiplas fungdes. Mulheres que saiam de suas casas para
cuidar dos lares de outras mulheres experenciavam as dinamicas da estrutura
dominante de poder — classismo, racismo, sexismo —, que intervinham nas relacdes
econdmicas, geograficas e sociais, atravessando tanto o ambito privado como o
publico (DAVIS, 2018).

Sob essa perspectiva, tendo em vista as reivindicacdes feministas burguesas
da época, percebo o0 quanto esse movimento invisibilizou as urgéncias e
necessidades de outras mulheres marcadas pelas opressdes advindas do racismo.

Sobre isso destaco a poténcia da luta do feminismo negro e sua importancia
para a construcdo da mulher que hoje sou. Lélia Gonzales! (1984), ja na década de
1970, argumentava criticamente sobre o contexto em que as mulheres negras
viviam, denunciando o0s estereo6tipos e as discriminacfes sofridos por elas,
viabilizando a reflexdo desde entédo sobre as multiplas opressdes e a divisao racial e
sexual do trabalho.

Nesse enredo, cresci ouvindo sobre a importancia da educacdo como uma
possibilidade para melhoria de nossas condicdes de vida. Contudo, no ultimo ano do

Ensino Médio fui surpreendida por uma gravidez na adolescéncia e aos 17 anos

! Lélia Gonzalez foi uma intelectual brasileira que na década de 1970 ajudou a fundar o Movimento
Negro Unificado (MNU). Foi atuante e precursora na articulagdo do debate entre género e raga e
também do racismo estrutural, além de fildsofa, antropdloga, professora e militante.
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interrompi os estudos. ApGs intensos cinco anos de amadurecimento e descobertas
sobre a maternidade, resgatei o desejo de estudar.

Foi no coletivo de um curso comunitario de pré-vestibular direcionado a
negros e carentes que tive a oportunidade de conhecer outras possibilidades e
caminhos possiveis de serem trilhados no mundo académico. Os encontros nesse
coletivo aconteciam no espaco cedido dentro de uma igreja catolica na regido da
Baixada Fluminense. Nesse espaco percebi a importancia das politicas sociais de
enfrentamento as desigualdades, como também fui afetada pelo trabalho voluntario
de professores que tanto me auxiliaram a chegar até aqui.

Logo, minha entrada na universidade foi comemorada com muitas alegrias e
esperancas de que um novo ciclo estava por vir. Fui a primeira pessoa da minha
familia a ingressar no curso superior e publico, encarei isso como um caminho
aberto de representatividade e possibilidade para meus pares.

No ano de 2011 iniciei a graduacdo de licenciatura em Pedagogia pela
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), em parceria com a Fundacao
Centro de Ciéncias e Educacédo Superior a Distancia do Estado do Rio de Janeiro
(CECIERJ),? que oferta, por meio do Centro de Educagdo Superior a Distancia do
Estado do Rio de Janeiro (CEDERJ),® a oportunidade de cursar o ensino superior
em instituicbes publicas.

Durante esse processo de estudos na graduacao e com a busca por tedricos
para desenvolvimento da minha monografia, cuja tematica era o ensino de historia
da Africa e da cultura afro-brasileira na educacéo basica, realizei leitura de obras
gue me possibilitaram refletir sobre o racismo estrutural em nossa sociedade. Esse
encontro me remeteu as minhas experiéncias de vida, fato que me direcionou ao

desejo de aprofundamento nessa matéria.

2 A Fundacdo Centro de Ciéncias e Educacdo Superior a Distancia do Estado do Rio de Janeiro
(CECIERJ) desenvolve projetos nas areas de educacédo superior a distancia e divulgacéo cientifica,
atingindo diretamente mais de 60 mil pessoas por ano residentes nos 92 municipios do estado do Rio
de Janeiro com a oferta de cursos de graduacéo a distancia por intermédio do Consércio CEDERJ,
parceria formada entre o Governo do Estado do Rio de Janeiro e sete instituicdes publicas de Ensino
Superior. Para saber mais acessar: https://www.cecierj.edu.br/sobre/.

3 O Consoércio CEDERJ foi criado em 2000, com a finalidade de democratizar o acesso ao Ensino
Superior puablico, gratuito e de qualidade na modalidade Educacédo a Distancia (EaD). Relne, por
meio de acordo de cooperacgéo técnica, o Governo do Estado do Rio de Janeiro, por intermédio da
Secretaria de Ciéncia Tecnologia e Inovagdo do Estado do Rio de Janeiro (SECTI) e da Fundacéo
CECIERJ, e as Instituicées de Ensino Superior (IES) publicas sediadas no estado do Rio de Janeiro.
Para saber mais acessar: https://www.cecierj.edu.br/consorcio-cederj/.


http://cederj.edu.br/fundacao/
http://www.cecierj.edu.br/sobre/
http://www.cecierj.edu.br/consorcio-cederj/
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Logo apés a conclusdo da graduacdo, no ano de 2016, fui aprovada em um
concurso para professores do Ensino Fundamental, pela Rede Municipal de
Educacédo de Duque de Caxias, municipio da Regido da Baixada Fluminense — RJ.
Logo passei a lecionar em uma turma de Educacao Infantil, com criancas na faixa
etaria de 4 e 5 anos. A escola ficava localizada em um territorio periférico marcado
pela violéncia urbana, reunindo assim diversos fatores de impacto negativo na vida
dos alunos. Sobre esses fatores também reverberam a desigualdade na falta de
itens fundamentais a vida, como saneamento basico, moradias adequadas, agua
potavel, renda minima para o sustento.

Essa experiéncia me fez perceber que é no cotidiano escolar que fica
perceptivel o quanto os fatores socioecondémicos impactam a educacdo. Também
ficou evidente a importancia da escola para grande parte dessas criangas. Além do
afeto e acolhimento, € no ambiente escolar, por exemplo, que muitos alunos
encontram a alimentacao minima adequada para sua nutricao diaria.

A precariedade de vida dessas familias, que em grande parte eram chefiadas
por maes e avos, também evidencia quais sdo 0s corpos marcados pelas
desigualdades. Sobre isso, € interessante refletir sobre como o quadro social atual €
resultado do efeito de opressdes: racismo, patriarcado, sexismo e segregacao
(RATS; RIOS, 2010). Esses conceitos estdo intimamente ligados a este estudo e
serdo explorados ao longo do trabalho.

Seguindo na busca por conhecimentos e partilhas de experiéncias, passei a
integrar a Rede Carioca de Etnoeducadoras (ReCEN),* coletivo heterogéneo de
mulheres que através de dialogos e producdes de conhecimento em rede
compartilha e reflete sobre nossas experiéncias cotidianas como professoras negras
e 0s meios de promover uma educacao antirracista. Esse espac¢o contribuiu para
minha formacao critica como professora e para minhas reflexdes e questionamentos
sobre as estruturas sociais no campo da educacao.

Nesse enredo, entre passos e atravessamentos no caminho da pesquisa,
destaco que a percepc¢do do pesquisador em suas analises € resultado do conjunto
de relacbes sociais e pessoais dos quais somos constituidos. Por essa nuance,
como educadora, fui impactada pelos desafios de uma educacdo pautada nos

direitos humanos e que contemplasse a diversidade.

4 A ReCEN nasceu em 2015 no Rio de Janeiro e é formada por educadoras negras de associacées
comunitarias, Movimento Negro, Movimento de Mulheres Negras e dos sistemas de ensino.
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Com a partilha de experiéncias e vivéncias dos desafios da educagao no
‘chao da escola’, também busquei me especializar no campo da Educacéo Especial,
com a finalidade de ter maior aproximagcdo com o0s conhecimentos teodrico-
metodoldgicos que poderiam subsidiar a construcdo de um trabalho educativo
pautado nos principios da educacéo inclusiva.

Logo, as leituras e os estudos no campo da Educacéo Especial contribuiram
para minhas reflexdes sobre o desenvolvimento humano e as possibilidades de
construcéo das relacdes de ensino. Nesse escopo, fui atravessada por inquietacdes
provocadas pelos estudos e, fomentada pelas experiéncias cotidianas na escola,
segui entdo conectada no caminho de busca pelo curso de Mestrado em Educacéo.

Apés esse processo de formacdo, descobertas nas leituras e
aprofundamentos tedrico-metodoldgicos, o ano de 2020 reservou para mim novos
passos no curso de Mestrado do Programa de Pés-Graduacdo em Educacdo da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (ProPEd-UERJ), linha de pesquisa:
Educacao inclusiva e processos educacionais, sob a orientacdo da Prof.2 Dra. Flavia
Faissal de Souza, coordenadora do Grupo de Pesquisa em Educacao,
Desenvolvimento Humano e Diferencas (GEDH).

Meu ingresso no curso de mestrado foi impactado pelo surgimento global da
pandemia do novo coronavirus, conhecido como Covid-19. Esse virus se tornou
conhecido por provocar uma sindrome aguda respiratéria grave (Sars-Cov-2), que
em muitos casos tem se tornado fatal.

No Brasil, passamos por um processo de auséncia das politicas de
enfrentamento a pandemia. Isso intensificou o agravamento dos efeitos dessa
situacao, principalmente para as pessoas que vivem em situacdo de pobreza. Em
vista disso, tivemos, por exemplo, o0 aumento da crise econdmica evidenciada por
taxas de desemprego recorde de 14,8 milhdes de pessoas, precos dos alimentos
superelevados e com isso crescente miserabilidade (IBGE, 2021).

A estratificacdo social, que sempre foi uma marca da estrutura capitalista, tem
sido impulsionada pelas acfes catastréficas do Estado brasileiro durante o
enfrentamento da pandemia da Covid-19. O atual governo € marcado por um
posicionamento negacionista a ciéncia e defesa ideoldgica de dogmas religiosos.
Destarte, além do virus, também vivenciamos uma politica a favor da morte

(SANTOS, 2019). Sublinho que, engquanto escrevo este texto, registra-se no Brasil o
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namero de mais de 500 mil mortes causadas pela Covid-19 e pela auséncia de
politicas publicas de enfrentamento ao virus (BRASIL, 2021).

Nesse panorama, 0 sistema de ensino brasileiro precisou se readequar
devido a emergéncia do distanciamento social. Assim como em todos os niveis da
educacéo, as universidades recorreram ao ensino remoto emergencial, e foi nesse
modelo que iniciei o curso de mestrado pelo ProPEd/UERJ.

Contudo, nessa esteira vieram ricas constru¢cdes nos estudos com o grupo de
pesquisa que despertaram em mim o encanto das descobertas sobre o humano, por
meio dos estudos da teoria historico-cultural, em especial os de Lev S. Vigotski.

Durante esse processo, também mergulhei no campo dos estudos sobre
deficiéncia, a fim de compreender melhor como a constelacdo das relagcbes sociais
de poder afetam o desenvolvimento humano.

E importante mencionar meu ingresso no grupo de pesquisa e participacéo
em um projeto de pesquisa interinstitucional, com coordenacédo da Prof.2 Dra. Marcia
Denise Pletsch (UFRRJ): Acdes intersetoriais entre educacédo e saude na promocao
da escolarizacdo e do desenvolvimento de criangcas com a sindrome congénita do
Zika virus (SCZV) na Baixada Fluminense.®

O projeto® tem o objetivo de fomentar pesquisas, estudos e acbes
intersetoriais entre educacdo, saude e assisténcia social na promocdo da
escolarizacdo e do desenvolvimento de criancas afetadas por essa sindrome na
regido da Baixada Fluminense. Este projeto articula dois estudos entre si: 0 primeiro
tem o objetivo de acompanhar e analisar os processos de escolarizacdo das
criancas com SCZV na regido da Baixada Fluminense e o segundo tem como base
metodolégica a pesquisa-acdo, que tem como objetivo implementar e avaliar um
programa-piloto alinhando educacédo e cuidados integrais das criangcas com SCZV
na Baixada Fluminense (PLETSCH, 2019). Nesse contexto, tive a possibilidade de
desenvolver leituras e pesquisas que me direcionaram a reflexdes sobre a relacéo

entre as condi¢cBes de vida de criancas com sindrome congénita do Zika virus e a

5 Projeto iniciado no ano de 2019, dentre as agdes do Observatério de Educacéo Especial e Inclusdo
Educacional da Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro (OBEE/UFRRJ). Este é um projeto
multidisciplinar que articula pesquisadores de diferentes instituicbes pertencentes tais como:
Universidade Rural Federal do Rio de Janeiro (UFRRJ), Universidade do Estado do Rio de Janeiro
(UERJ), Pontifica Universidade Catdlica do Rio de Janeiro (PUC-Rio), Escola Nacional de Saude
Publica Sérgio Arouca (ENSP/FIOCRUZ) e Instituto Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ).

6 O projeto € financiado pelos grupos emergentes. Processo: E-26/010.002186/2019, FAPERJ e
CNPq.
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chegada delas nas creches e pré-escolas das redes publicas. Vale salientar que
minha pesquisa faz parte desse projeto intersetorial.

A SCzV foi desencadeada pela epidemia de Zika virus (ZIKV),” que ocorreu
no Brasil no inicio de 2015 e atingiu principalmente as pessoas que vivem em
condicbes de pobreza e miserabilidade. Fatores como saude, saneamento,
tratamento de 4gua, renda, dentre outros demonstraram como essa esteve atrelada
a pobreza e a violacdo dos direitos humanos, visto que para essas pessoas faltou a
possibilidade de acesso a necessidades béasicas para a condicdo de bem-estar
social, reservando-lhes ambientes propicios a proliferacdo do mosquito vetor
(AMNB, 20186).

Um dos territérios afetados por essa epidemia foi a Baixada Fluminense. A
regido concentrou 43,7% do total de casos de SCZV de toda a regido Sudeste
(BRASIL, 2016).

Esse panorama aponta para novos desafios no que tange a relagéo entre as
condicBes de vida, as implicacdes sociais frente a deficiéncia e a identidade desses
sujeitos. Diante disso, estudos desenvolvidos no campo da educacédo indicam a
importancia de pensar o conceito de deficiéncia conectando-o com outros
marcadores sociais que também perpassam a vida desses sujeitos. Afinal,
contemplar as deficiéncias de forma desconexa de outras identidades € insuficiente
para desenvolver estudos que vislumbrem o desenvolvimento das potencialidades e
a justica social (PLETSCH, 2020).

Atuar junto ao projeto me fez perceber a necessidade do desenvolvimento de
pesquisas que busquem analisar as intersec¢cdes e a multidimensionalidade das
experiéncias de vida dos sujeitos com SCZV. Isso foi fundamental para delimitarmos
0 recorte do grupo e a regido de andlise no meu trabalho, que serdo as familias dos
alunos com SCZV, que por sua vez inclui multiplas deficiéncias.

E fundamental salientar o quanto os impactos desta pesquisa reverberaram
na minha vida profissional e pessoal. Durante esse processo de construcdes, fui
movida pelo problema desta pesquisa, que conduziu minha aproximacao junto as
criancas com microcefalia e/ou deficiéncias multiplas. Entdo, nesse movimento de

descobertas e inquietagdes, solicitei a remocao para a area da Educacéo Especial.

7 Sigla utilizada conforme citado nos documentos legais e politicos brasileiros.
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Inicialmente atuava como professora das séries iniciais do Ensino
Fundamental e hoje ocupo o lugar de professora do Atendimento Educacional
Especializado (AEE) em uma sala de recursos multifuncionais de uma creche do
municipio em que ha uma aluna com SCZV matriculada. Assim, pude experimentar
deveras o0 quanto a inser¢cao no campo da pesquisa me afetou.

Diante dessas questfes e partindo do pressuposto de que o meio é fonte do
desenvolvimento humano, este trabalho traz como fundamental questionamento:
gual a relagédo dos marcadores sociais nas condi¢cdes de vida e no desenvolvimento
humano dos sujeitos desta pesquisa? E, para construir um caminho de andlise sobre
esses processos, temos 0 seguinte objetivo geral a ser tracado: a partir da
interseccionalidade de raca, classe, género e deficiéncia e da relacdo dialética
vivéncia/perejivanie e meio, analisar as condi¢cdes de vida das mées e dos alunos
com SCZV matriculados nas creches e pré-escolas regulares da rede publica
municipais da Baixada Fluminense.

Além dos objetivos especificos:

a) mapear e analisar as condi¢cdes sociais e econémicas das familias dos
alunos com SCZV na dinamica da interseccionalidade entre raca, classe,
género e deficiéncia;

b) identificar, nas falas das mulheres participantes do estudo, suas
vivéncias/perejivanie enquanto maes de criancas com SCZV,
considerando a dindmica da interseccionalidade entre raca, classe,
género e deficiéncia, no contexto da Baixada Fluminense;

c) analisar como as vivéncias/perejivanie das maes e dos alunos com SCzZV
afetam as suas condicdbes de desenvolvimento, considerando o0s
marcadores sociais da diferenca.

Para cumprimento dos compromissos supracitados, realizamos um trabalho
em didlogo com as familias desses alunos. De tal forma, fizemos: i) aplicacdo e
analise de questionario socioeconémico com as familias dos alunos com SCZV; ii)
analise das entrevistas junto as maes das criancas com SCZV, moradoras da regido
da Baixada Fluminense; iii) observacao e analise sobre o encontro realizado com as
maes participantes do projeto.

Essas acdes foram realizadas dentro do referido projeto intersetorial. O

posicionamento desta pesquisa corrobora com a proposta de uma analise na
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perspectiva interseccional, que visa um trabalho em conjunto e participativo
considerando outros olhares e experiéncias de vida (ARTILES, 2019).

Nessa conjuntura, destacamos a importancia em desenvolver andlises mais
profundas no campo da educacdo que considerem 0s pormenores nas relagdes
sociais e que deem conta da interseccdo dos marcadores sociais da diferenca nas
condicles de vida das pessoas. A compreensdo sobre como alguns acontecimentos
estdo ligados a outros acontecimentos fazem parte da base epistemoldgica desta
pesquisa, que se caracteriza pela teoria historico-cultural.

A pesquisa se justifica pelo compromisso com a justica social e a percepcéo
da urgéncia em tratar um tema relevante nos campos intersetoriais — educacional,
social e dos direitos humanos. Corroborando com essa ideia, nos apoiaremos na
compreensao de que para um modelo de sociedade mais justo, € necessario que as
analises e pesquisas académicas tenham compromisso ético e considerem as
intersec¢cbes entre os marcadores de género, raca e classe (TEFERA; POWERS;
FISCHMAN, 2018; ARTILES; KOZLESKY, 2019).

Por isso, para dar conta dessa analise de uma forma historicizada e
amplamente analitica, os principios teorico-metodologicos que sustentardo esta
pesquisa sdo a teoria histérico-cultural em dialogo com a teoria de analise
interseccional.

Diante do exposto, é importante esclarecer que a escolha das abordagens
tedrico-metodoldgicas foi realizada como um meio para abranger as complexidades
gue envolvem os sujeitos desta pesquisa.

A teoria historico-cultural tem como centralidade as dimensdes historicas e
culturais como constituintes das singularidades do homem. Essa abordagem nos
proporcionara uma analise minuciosa do desenvolvimento dos sujeitos por uma
perspectiva processual e longitudinal.

Destacamos nessa abordagem a relacdo dos sujeitos como meio, apontando
a relevancia da perspectiva dos participantes da pesquisa (FREITAS, 2002). Os
principios explicativos da teoria histérico-cultural de Vigotski sao significativos para a
compreensao das relacfes sociais que permeiam a contemporaneidade e nos
ajudam a compreender as complexidades constituintes da formacao social, cultural e
psiquica do homem (VIGOTSKI, 2011).

Este trabalho utilizou da flexibilidade na articulagdo com outros procedimentos

de pesquisa, logo, visando atender aos desafios de abarcar os marcadores sociais
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de raca, classe, género e deficiéncia, que se encontram no problema desta
pesquisa, também lancaremos mao da interseccionalidade como pressuposto
metodoldgico, a fim de propor uma investigacdo que contemple a interconectividade
das relagdes estruturais de poder na sociedade (ARTILES, 2019).

A Otica da interseccionalidade nos permite superar a percepcao sobre as
desigualdades através de uma lente exclusiva e, contrariamente a isso, ela
compreende as desigualdades dos diversos eixos de discriminagdes que estruturam
e dividem a sociedade entre as pessoas que se encontram no centro e as que estao
as margens (COLLINS; BILGE, 2021).

Os estudos criticos sobre raca e deficiéncia nos ajudam a refletir sobre as
guestdes que envolvem a conexdo entre os aspectos de incapacidade e racializacao
na educacao e na sociedade, dentre outros possiveis marcadores que podem atuar
sobre 0 mesmo sujeito. Desta maneira, nossa proposta € desenvolver uma analise
multipla que considere a intersec¢ao e as desigualdades sociais em seus contextos
histéricos (ANNAMMA; CONNOR; FERRI, 2013).

Para isso, o trabalho estd organizado em quatro capitulos. No primeiro,
tratamos dos conceitos norteadores deste estudo que sdo: criangcas com SCZV,
desenvolvimento humano; marcadores sociais da diferenca; e interseccionalidade.

No segundo capitulo trouxemos a revisao sistematica da literatura sobre os
trabalhos encontrados por meio dos descritores da pesquisa. No terceiro,
explicamos o caminho tedrico-metodoldgico, os métodos e as ferramentas que
sustentam e guiam esta pesquisa.

O quarto capitulo foi destinado a andlise dos dados construidos na pesquisa.

Por fim, concluiremos com as considerac¢des finais desta dissertacao.
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1 DESENVOLVIMENTO HUMANO: UM OLHAR SOBRE AS CRIANCAS COM
SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS A PARTIR DA TEORIA HISTORICO-
CULTURAL E DOS MARCADORES SOCIAIS DA DIFERENCA

Neste capitulo trataremos sobre as teméticas do desenvolvimento humano, os
marcadores sociais da diferenca e as condi¢des de vida das criangas com SCZV.

Dividimos a discussdo em duas subsecfes: na primeira subsecao tratamos
dos conceitos que constituem a ideia de desenvolvimento humano na teoria
histérico-cultural de Lev S. Vigotski, que sao basilares para nossa compreensao dos
efeitos da dimenséo social do meio no desenvolvimento; na segunda, explicaremos
as questbes gerais da epidemia de ZIKV no Brasil e das condicbes de vida das
criangas e familias afetadas pela SCZV.

Também problematizaremos a relagdo entre os marcadores sociais da
diferenca entre raca, classe, género e deficiéncia nas experiéncias de vida desses

sujeitos.

1.1 Desenvolvimento humano na perspectiva historico-cultural: uma compreenséao
sobre as criangas com sczv

Nesta etapa, buscaremos compreender 0s conceitos centrais que sustentam
nossa compreensao de desenvolvimento humano e sobre como sdo formadas as
funcdes psicoldgicas que nos constituem como humanos.

Essas ideias sdo de suma importancia para delinear a forma como
compreendemos o desenvolvimento das criangas com SCZV. Por abordar as
guestdes do desenvolvimento de forma dialética que se pauta na realidade concreta,
em termos de Kozik (1995), € que nos valemos da teoria historico-cultural para

refletir a materialidade da vida humana.

1.1.1 Conceituando a vivéncial/perejivanie e 0 meio

A teoria historico-cultural do desenvolvimento humano, desenvolvida por Lev
Semienovitch Vigotski, consiste em estudos sobre as dimensfes sociogenéticas,
microgenéticas, ontogenéticas e filogenéticas na constru¢do do psiquismo humano.

Essa teoria tem suas raizes no materialismo historico-dialético pautado na
realidade concreta e objetiva em que se constitui a vida humana. Contudo, o autor

traz perspectivas inovadoras no que tange os processos do desenvolvimento da
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crianca e a relagdo entre o meio e o sujeito na constru¢do das funcdes psicoldgicas
superiores. Dessa maneira, todo o processo de forma¢do da consciéncia humana é
mediado socialmente por meio dos signos e significados (VIGOTSKI, 2000;
VIGOTSKI, 2020).

E essencial a compreensdo sobre a concepc¢do de histéria para o autor,
sobretudo porque para ele a histéria humana diz respeito ao trabalho do homem
sobre ele mesmo, que ocorre na/pela acdo na natureza, criando sua prépria forma
de viver.

Esse entendimento revela o papel fundamental da cultura no desenvolvimento
humano, pois é por meio dela que o homem altera e incorpora suas funcdes
organicas em funcgées culturais, ou seja, filogénese® e ontogénese?® estdo articulados
no processo de formacgéao da singularidade do homem.

Assim, a histéria pessoal de cada um de nos diz respeito a histéria da
evolugdo da espécie humana (PINO, 2000). “A cultura também € produto da vida em
sociedade e da atividade social do homem e, por isso, a propria colocacdo do
problema do desenvolvimento cultural ja nos introduz diretamente no plano social do
desenvolvimento” (VIGOTSKI, 2011, p. 864).

Existem duas categorias fundamentais para a compreensdo da obra de
Vigotski, o social e o cultural. Esses conceitos nos esclarecem sobre a concepcéo
do autor em torno do homem como um ser social, de maneira que todas as funcdes
psicologicas humanas acontecem por meio das relacdes sociais (PINO, 2000).
Desse modo, Vigotski (2010, p. 90) diz que “0 homem & um ser social e fora da
relacdo com a sociedade jamais desenvolveria as qualidades, as caracteristicas que
séo resultados do desenvolvimento metodico de toda a humanidade”.

Destarte, € na dindmica meio e sujeito que o homem desenvolve o0s
mecanismos psicologicos chamados por ele como funces psiquicas superiores:
memorizacdo ativa, imaginacéao, reflexdo, linguagem, pensamento, melhor dizendo,
a nossa personalidade psiquica humana. O meio cultural se constréi de fora para
dentro e age internamente sobre o homem.

Segundo Vigotski (2000, p. 24) “todo desenvolvimento cultural passa por trés

estagios: em si, para outros, para si’. Dessa forma somos afetados pelo meio

8 Termo que designa a histéria genealdgica e o desenvolvimento evolucionario de uma espécie ou
grupo.

® Termo que diz respeito a histéria do individuo, da espécie, do desenvolvimento do ser de uma
determinada espécie.
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cultural, ressignificamos nossas proprias a¢des e damos significados as vivéncias e
as experiéncias pessoais.
Meshcheryakov (2010) também explica essas fun¢des no desenvolvimento

humano. Segundo o autor:

Funcdes psiquicas superiores, que sdo o produto do desenvolvimento
histérico dos humanos, estdo relacionadas com a hereditariedade,
diferentemente das fungdes que parecem ser resultado principalmente do
desenvolvimento evolucionario. Como exemplo das funcdes superiores,
Vigotski usou o desenvolvimento da fala, do talento musical e do
desenvolvimento intelectual (MESHCHERYAKQV, 2010, p. 710).

Por meio dos fendmenos psiquicos no desenvolvimento da crian¢ca, 0s
estudos sobre os fundamentos da pedologia esclarecem que é na relacdo entre a
crianca e 0 meio que pode se perceber o papel do meio no desenvolvimento. E
nesse interim o que age nos processos de formacao psiquica da crianca é definido
pela maneira como ela se relaciona e experiencia os acontecimentos externos.

Dessa forma, € na vivéncia/perejivanie que acontecem as transformacdes nas
funcdes psicologicas humanas, como, por exemplo, personalidade, carater e
consciéncia da crianca. Portanto, na medida em que a crianca muda, esse mesmo
meio também se modifica, tendo entdo para a crianga um novo significado e uma
nova forma de relacéo.

“A vivéncia de uma situagao qualquer, de um componente qualquer do meio
define como sera a influéncia dessa situagao ou meio sobre a crianga” (VIGOTSKI,
2010, p. 75). Isto €, como a crianga compreende 0 sentido e internaliza por meio da
vivéncia/perejivanie 0 momento que viveu.

Os estudos sobre o desenvolvimento humano foram realizados por Vigotski
no inicio do século XX, em um contexto social revolucionario na Russia. Seus
estudos contribuiram/contribuem para reflexbes acerca do desenvolvimento
humano, em especial a ideia da relacdo interconstitutiva entre o meio e a
vivéncia/perejivanie® (PINO, 2011).

Os pressupostos tedrico-metodoldgicos do autor apontam que é essencial a
compreensao de que as fun¢des psicoldgicas humanas sao socialmente mediadas,

seus postulados repercutem em contribuicdes para os estudos das relagcbes

10 palavra de origem russa que nio tem uma traducdo definida para o portugués, mas, segundo 0s
textos sobre pedologia de Vigotski, diz respeito a vivéncia, experiéncia (sua raiz ‘jiv’' vem da palavra
fjizn’ — vida).
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educacionais na contemporaneidade, como um meio pelo qual o aprendizado
sistematizado ocorre e afeta a vida dos sujeitos (VIGOTSKI, 2009; 2010).

Nesse sentido, Vigotski esclarece que o desenvolvimento consiste sempre da
ressignificacdo de algo velho-novo: qualidades, tracos e caracteristicas humanas.
Nas palavras do autor, “o desenvolvimento da crianga € um processo de constituicao
e surgimento do homem, da personalidade humana, que se forma por meio do
ininterrupto aparecimento de novas peculiaridades” (VIGOTSKI, 2018, p. 35).

E interessante pontuar que, segundo o0 autor, o meio é fonte do
desenvolvimento. Esse desenvolvimento ocorre dinamicamente e de acordo com a
forma com que cada individuo vivencia o meio e se apropria do vivido. Diante disso,
por parametros relativos, criangas da mesma idade e com as mesmas condi¢gdes de
vida podem ter experiéncias completamente distintas, a depender das etapas etarias
e do significado que é dado a essas vivéncias, melhor dizendo, nossas
particularidades determinam como vivenciamos 0s acontecimentos. Logo, para
Vigotski, a relacdo entre o meio e o sujeito € a chave para compreender o papel do
meio na vida de uma crianca (VIGOTSKI, 2018).

Contudo, o meio ndo é determinante na vida do sujeito, ele é gerador e
possibilita vivenciar as relacdes de acordo com a experiéncia individual e subjetiva
de cada um. Na teoria historico-cultural o meio é pensado néo pelo seu papel em si,
mas no seu sentido relacional e dialético pelo qual ocorre o desenvolvimento
humano.

Partindo desse pressuposto, uma das ideias centrais do autor sobre o
desenvolvimento infantil parte do conceito de vivéncia/perejivanie, considerando-a
como um prisma na relacdo do sujeito com o meio. As experiéncias humanas
ocorrem na dinamica social, por meio do qual o sujeito € atravessado pela cultura e
na sua relacéo com ela vivencia o processo de humanizacéo.

O conceito de vivéncia/perejivanie compreende as formas como o0 sujeito
internaliza, cria, produz e se relaciona com os acontecimentos ao seu redor. O
sujeito é afetado pelos eventos sociais e reage de acordo com sua personalidade e
forma de significar os acontecimentos (MESHCHERYAKOQOV, 2011). E no processo
da vida que os fenbmenos ocorrem e influenciam nosso modo de existir no mundo.
Somos permeados por varias circunstancias e contradicdes ocorridas nas inter-

relagdes que nos constituem e caracterizam como ser humano e social.



31

O termo ‘vivéncia’ é apresentado por Vigotski como uma unidade de analise
gue €& compreendida por meio da tradugdo da palavra, no russo, ‘perejivanie’. Tal
conceito tem um sentido mais amplo e profundo do que sua semantica, pois seu
significado ndo se atém somente ao vivido, como também relaciona de uma forma
idiossincratica os aspectos processuais em como 0 sujeito internaliza, cria e se
apropria dos acontecimentos e com isso concebe as relagdes nele experenciadas.
Em sintese, € o homem que cria as condicbes necessarias para sua propria
existéncia (MESCHERYAKOQV, 2011; VIGOTSKI, 2018; VIGOTSKI, 2011).

A vivéncia de uma situagcdo qualquer, de um componente qualquer do meio
define como sera a influéncia dessa situacdo ou meio sobre a crianga. Ou
seja, ndo é esse ou aquele momento, tomado independentemente da
crianga, que pode determinar sua influéncia no desenvolvimento posterior,
mas o momento refratado através da vivéncia da crianga (VIGOTSKI, 2018,
p. 75).

Nas relacdes sociais sdo concebidos sujeitos singulares em suas
especificidades e € nessa construcédo que é formada a personalidade infantil. Nesse
sentido, a crianca se desenvolve a medida que se relaciona e experiencia 0s
diferentes meios. Assim, sdo essas experiéncias que as transformam. Entdo, o meio
muda juntamente com a crianca e entre eles ndo ha como separar 0 que constitui
um e 0 que é proveniente do outro.

Partindo do pressuposto de que o desenvolvimento historico da humanidade
estd atrelado ao desenvolvimento individual e psiquico da crianca, € importante
pensar na multidimensionalidade existente entre diferentes meios e sobre como
esses fatores afetam e sdo afetados pelas producdes humanas em seus variados
aspectos. Como resultado disso, sdo produzidas diferentes vivéncias decorrentes da
diversidade humana (DAINEZ; SMOLKA; SOUZA, 2022).

Pino (2010, p. 746) afirma que “na concepc¢ao dindmica do desenvolvimento
cultural é mais légico entender que as condic@es fisicas, bioldgicas e culturais que
constituem o meio humano, aquele onde nasce e vive cada crianca, nunca sao
exatamente as mesmas’. Nessa perspectiva, compreendemos que O
desenvolvimento acontece por meio das inter-relacfes entre 0s sujeitos nos ambitos
histdricos, culturais e sociais, considerando as peculiaridades de cada pessoa.

A dindmica do desenvolvimento humano na teoria historico-cultural traz em

sua concepcao a relacdo dialética em que as condi¢des do meio influenciam a vida
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da crianga dinamicamente e seguem em constantes transformacgdes, se modificando
em cada ciclo etério.

E por meio dessa nocéo de desenvolvimento que compreendemos a crianca
com SCZV, assim como outras criangcas, com ou sem deficiéncia. Contudo, essas
reflexbes redimensionam nosso olhar para as multidimensdes do desenvolvimento
humano. Por isso, no proximo tépico, discutiremos sobre a concepc¢do dialética da

deficiéncia.

1.1.2 A concepcao dialética da deficiéncia: educacéo e desenvolvimento

O conceito de deficiéncia defendido por Vigotski se mostra altamente
progressista ainda nos dias atuais. No inicio do século XX ele ja trazia uma viséo
contemporanea sobre a deficiéncia, concebendo-a ndo como uma incompletude no
sujeito, mas como uma diferenca na forma de viver e experenciar 0 corpo.

De acordo com o autor, “a crianga, cujo desenvolvimento foi complicado por
um defeito ndo € simplesmente menos desenvolvida que suas contemporaneas
normais; € uma crianga, porém desenvolvida de outro modo” (VIGOTSKI, 2019, p.
31). Sob esse panorama, a deficiéncia ndo € fator determinante na vida do sujeito,
no sentido de impor limitacdes e restricbes pela sua condi¢éo fisica ou psiquica, mas
pode servir como forca motriz para outras possibilidades de desenvolvimento em
suas capacidades.

Por meio dessas reflexdes, podemos conceber qualitativamente o
desenvolvimento infantil em suas etapas e especificidades organicas. Nesse caso, 0
desenvolvimento da crianca com deficiéncia transcorre, por suas peculiaridades,
gualitativamente diferente das demais.

Por essa logica, “a especificidade da estrutura organica e psicoldgica, o tipo
de desenvolvimento e de personalidade sdo o que diferencia a crianca com
deficiéncia intelectual da crianca normal,'! e n&o propriamente proporcdes
quantitativas” (VIGOTSKI, 2019, p. 32). Entdo, uma crianga ndo € mais ou menos
desenvolvida do que a outra, mas ambas transcorrem por caminhos diferentes no
processo do desenvolvimento humano, como ocorre com todos nos.

Dainez (2017) vé a deficiéncia como um conceito dialético, em que a ela pode

se caracterizar como déficit ou como um meio para novas possibilidades. Isso

11 Este termo era de utilizagdo comum, considerando a época de escrita do autor.
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depende da condicdo social na qual a pessoa se encontra. Nesse sentido, a dialética
diz respeito a histéria das coisas, ou seja, como elas se constituem pelas
contradicbes e moldam nossa forma de viver.

Stetsenko & Selau (2018) apontam para a deficiéncia a partir da nocao de
desenvolvimento extranormativo frente aos processos socioculturais que se
interpdem nos sujeitos que se desenvolvem de formas atipicas. Nessa assercéo, a
via que se coloca para construir novas formas desse sujeito se relacionar com o
mundo é a compensacado social por intermédio do desenvolvimento cultural.

O foco esta nas diferencas compreendidas como inerentes do humano e nédo
mais na visdo de incapacidade ou deficitaria do sujeito. “Esse argumento, em vigor
ainda hoje, respalda e expande a ideia do que denominamos de modelo social da
deficiéncia” (SOUZA; DAINEZ, 2020, p. 6).

Os principios da educacdo de criancas com deficiéncia defendidos por
Vigotski partem da nocédo de que a educacao social deveria agrupar os sistemas
educacionais existentes, a fim de ndo mais dividir a educacdo e muito menos se
limitar em corrigir desajustes.

Nessa compreensdao, era necessaria a reorganizacao da educacao escolar de
forma oposta ao modelo segregacionista, pois € na vida em sociedade que se criam
as necessidades e os estimulos ao desenvolvimento. “O desenvolvimento das
formas superiores de comportamento acontece sob pressao da necessidade; se a
crianca nao tiver necessidade de pensar, ela nunca ira pensar” (VIGOTSKI, 2011, p.
866; VIGOTSKI, 2019).

As problematizacdes do autor em relacdo a educacédo reverberam ainda nos
dias atuais e subsidiam as possibilidades de uma praxis transformadora. Suas
contribui¢cdes na reformulacdo da concepcao de educacgéo social e da condicdo da
pessoa com deficiéncia sdo amplamente trabalhadas nos textos sobre
defectologia.*?

As possibilidades no desenvolvimento da crianca com deficiéncia contornam
um viés otimista e que na contemporaneidade adota a otica da igualdade e da
justica social, dado que o autor tinha a preocupacao de que a Educacao Especial de
sua época fosse “focalizada pelo prisma da educagao social, pautada na atividade
laboral e na formacéo da personalidade” (DAINEZ; FREITAS, 2018, p. 146).

12 ‘Defectologia’ € um termo que era utilizado para designar os estudos sobre o desenvolvimento de
pessoas com deficiéncia no inicio da década de XX.
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Partindo desse entendimento sobre a educacao, é interessante pontuar que
guando se trata da crianga com deficiéncia, surgem novas aspiragées no que tange
ao papel da educacdo, e nesse sentido ela viabiliza a compensacao cultural
mediante técnicas simbdlicas adaptadas as peculiaridades de cada crianca
(VIGOTSKI, 2011, p. 867).

O cultural e o biologico se alteram em suas mais distintas formas, seja no
comportamento, seja na fala, escrita ou em outras maneiras de comunicagdo. Sendo
assim, a educacdo social marca o desenvolvimento cultural, no qual a crianga
encontra novas e diferentes formas de estar e atuar na sociedade.

Nessa esteira, temos o0 exemplo de uma criangca cega, que ainda que o
desenvolvimento seja impossivel em relacdo a visdo, devido uma diferenca
organica, caminhos indiretos surgem para que ela alcance meios de enxergar
(VIGOTSKI, 2011).

Nés nos acostumamos com a ideia de que o homem Ié com os olhos e fala
com a boca, e somente o grande experimento cultural que mostrou ser
possivel ler com os dedos e falar com as méos revela-nos toda a
convencionalidade e a mobilidade das formas culturais de comportamento.
Psicologicamente, essas formas de educagcdo conseguem superar 0 mais
importante, ou seja, a educacdo consegue incutir na crianga surda-muda®® e
na cega a fala e a escrita no sentido préprio dessas palavras (VIGOTSKI,
2011, p. 868).

Nesse designio, a compreensao da deficiéncia é cultural e esta atrelada as
maneiras hegemonicas sociais com as quais notamos o outro. Sobre isso €
importante perceber o quanto compreendemos a deficiéncia como uma condicéo
humana que concerne as implicacbes sociais de padronizacdo sobre a
funcionalidade do corpo humano (DAINEZ, 2017).

O conceito de compensacdo foi difundido por intermédio dos estudos
defectolégicos ha um século atrds, no entanto suas aspiracdes estdo em vigor e
ainda subsidiam a educacao na contemporaneidade.

A compensacdao social esta relacionada a possibilidade de transformacao das
condicdes sociais, a fim de atender de forma justa a diversidade humana. E nos
processos educacionais, por meio da mediacdo e apropriacdo cultural da producao

humana, que o sujeito se constitui em sua humanidade.

13 Termo utilizado pelo autor no periodo histérico de sua producéo, porém nio € mais usual na
atualidade, visto que a surdez ndo esta ligada a fala.



35

As maiores limitagcbes estdo nas condicbes e nos comportamentos
socioculturais impostos para participagéo das pessoas na sociedade. No entanto, se
compreendemos que o ser humano € heterogéneo em seu desenvolvimento, a
percepcao de normalidade do corpo se desfaz. Isso significa que, dependendo da
forma como a sociedade (dimensdo do meio) concebe a pessoa com deficiéncia,
seu desenvolvimento pode ser limitado ao déficit ou potencializado perante as
diversas possibilidades no desenvolvimento cultural (DAINEZ; FREITAS, 2018).

O adensamento da nocdo de compensacéao social para a Educacdo Especial
aponta para possibilidades de desenvolvimento dos alunos com deficiéncia, a fim de
superar o entendimento da escola como um lugar para socializacdo ou
aprendizagem dos conteudos sistematizados.

O sentido da escola nessa perspectiva vai além dessas proposicoes e se
interpbe sobre as bases da constituicio e do desenvolvimento das funcdes
psicologicas do sujeito por meio da mediacéo de praticas escolares que viabilizem a
sua humanizacao (DAINEZ; SMOLKA, 2015).

Tendo em vista a importancia do espaco escolar como um lugar em que ha
possibilidades de mediacdo e construcdo de outros caminhos para o0
desenvolvimento dos alunos com deficiéncia, a compensacdo social pode ocorrer
por meio da mediagao cultural que, “[...] em particular, possibilita o desenvolvimento
de apoios midiaticos indiretos que ajudam a produzir capacidades para uma
participacéo social plena” (STETSENKO; SELAU, 2018, p. 316).

Vale lembrar que o aprendizado educacional é um direito fundamental de toda
pessoa, considerando que a apropriacdo cultural é propiciada por meio da
diversidade presente na escola, sendo esse 0 primeiro espaco social externo a
familia que a crianca é conduzida. E nos espacos sociais que se viabiliza as
condicbes para o desenvolvimento das funcbes psicolégicas inerentes ao ser
humano. Contudo, é por meio dos processos culturais e educativos que se tornam
possiveis a ideia de compensacdo e criacdo de novos meios que viabilizem o
desenvolvimento em superacdo a percepcao de déficit (DAINEZ; SMOLKA, 2016;
STENTSENKO; SELAU, 2018).

A percepcdo da educacdo como uma pratica cultural que viabiliza o
desenvolvimento humano nas vivéncias e nas relagdes sociais considera o papel do
meio na vida do sujeito e a importancia do ambiente educacional, principalmente nas
primeiras etapas etarias da crianca (MESCHERYAKOV, 2011).
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Os estudos no campo da psicologia educacional que sustentam essas
reflexdes compreendem a educacao social como a possibilidade de desenvolver nos
educandos potencialidades para uma vida em sociedade com vistas para além de
uma adequacdo, mas na perspectiva da urgéncia de transformacdo social, e
entendem que, “baseados nas premissas da justi¢ca social e igualdade, Vigotski € um
grande e indispensavel aliado para nos hoje” (STETSENKO; SELAU, 2018, p. 320).

A reflexdo das questbes supracitadas subsidia nossa perspectiva sobre o
desenvolvimento de criancas com deficiéncia e enfoque sobre 0s processos
educativos desses sujeitos.

Ao nos reportarmos a dimensao social das criangas com SCZV, é basilar
considerarmos o0os marcadores que se interseccionam sobre as condi¢cdes de
desenvolvimento dessas criancgas.

De fato, sé@o criancas que nasceram na condi¢cdo da deficiéncia causada por
problemas sociais, tiveram seu crescimento marcado pela pobreza e pela escassez
dos recursos necessarios. Por isso, na proxima secdo abordamos os efeitos de tais

marcadores no desenvolvimento das criangcas com SCZV.

1.2 UM OLHAR A PARTIR DA ABORDAGEM DA INTERSECCIONALIDADE E
DOS MARCADORES SOCIAIS DA DIFERENCA PARA AS CONDICOES DE VIDA
E DE DESENVOLVIMENTO DAS CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA DO
ZIKA VIRUS

A interseccionalidade se tornou conhecida por esse nome apos a contribuicao
de Kimberlé Crenshaw!* na elaboracdo do dossié'® da Ill Conferéncia Mundial
contra o Racismo, em Durban (2001). A intelectual argumentava sobre as limitacfes
de analises isoladas sobre os problemas sociais, como por exemplo: género isolado
de raca ou raca isolado de classe.

O conceito propde que a explicacdo dos fendmenos sociais ocorram de
maneira dindmica e relacional, considerando que cada pessoa vivencia suas
experiéncias de acordo com os atravessamentos das categorias sociais (COLLINS;
BILGE, 2021).

1 Intelectual do feminismo negro, jurista e estadunidense, conhecida por nomear o conceito de
interseccionalidade na década de 1990.

15 Sua participacdo foi oriunda do artigo, publicado em 1991 Mapping the margins: intersectionality,
identity politics and violence against women of color (Mapeando as margens: interseccionalidade,
politica identitaria e violéncia contra as mulheres de cor).
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Essa teoria tem como perspectiva a justica social e pressupde a atencao as
urgéncias das pessoas que sdo excluidas de seus direitos por ocuparem
determinados lugares sociais. Partindo desse pressuposto, 0s marcadores sociais
da diferenca oferecem a possibilidade de compreensdo sobre as construcdes
sociopoliticas e historicas nas quais se originam as desigualdades sociais. Além
disso, a percepcdo sobre a dinamicidade entre os marcadores subsidia a
interpretacdo critica das complexas experiéncias dos sujeitos com deficiéncia e
racializados (BENEKE, 2021).

Nessa conjectura, considerando que as criangcas com SCZV sao afetadas
pelos marcadores de género, raca, classe e deficiéncia, é interessante destacar que
esses eixos paradoxalmente geram experiéncias de exclusdo aos grupos oprimidos
e de privilégio para os dominantes.

Nesse escopo, destaca-se uma inter-relacdo dialética entre opressao e
privilégio como resultado dessas relagdes. “Os marcadores sociais tais como raga,
status socioecondémico, lingua, cidadania, e in/capacidade desempenham papéis
nos significados atribuidos ao status social de uma pessoa” (ARTILES; KOZLEZKI,
GONZALEZ, 2011, p. 289).

Diante dessa assercao, buscamos visibilizar a relacdo desses marcadores
nas condi¢Ges de vida e no desenvolvimento das criancas com SCVZ, uma vez que
compreendemos que essas questdes afetam negativamente a vida dessas criancas,
principalmente quando considerado o contexto de vulnerabilidade social no qual elas

se encontram.

1.2.1 Zika virus: um olhar para além da epidemia

Durante os anos de 2015 e 2016, o Brasil vivenciou um cenario politico
conturbado no qual foram geradas incertezas e impactos negativos na economia do
pais.

Passamos por um periodo de crise politica e econdmica que, somados a
negativa repercussao social-midiatica da entdo presidenta do pais, Dilma Rousseff
(Partido dos Trabalhadores — PT), e a impopularidade de sua gestdo, culminou num

impeachment!® nos moldes de uma estratégia politico-partidaria cuja conducéo pela

16 Processo instaurado com base em dentincia de crime de responsabilidade contra alta autoridade
do poder executivo (por exemplo, presidentes da republica, governadores, prefeitos).
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oposicdo se deu com contornos de um golpe parlamentar. Logo apdés a
concretizacéo do impedimento, o Brasil passou a ser direcionado pela nova gestéao
do vice-presidente Michel Temer (ROSA, 2016).

Apos esse processo de mudancas politicas, o pais foi marcado por ataques
as conquistas sociais democraticas da populacdo brasileira. A crise politica se
agravou ainda mais e gerou prejuizos aos direitos dos trabalhadores assalariados e,
como consequéncia, tivemos um acirramento da estratificagéo social ja presente em
nossa sociedade.

Durante esse periodo, o governo do Partido do Movimento Democrético
Brasileiro (PMDB), que estava na presidéncia do Brasil, apresentou uma
contrarreforma, com a instauracdo de Projetos de Emenda Constitucional (PECs) e
emendas que atacaram diversos setores, como saude, educacdo e seguridade
social, além de estipular a reducdo de gastos com programas sociais de combate a
pobreza para as familias de baixa renda (MENDES, 2020).

Sob alegacdo de suspeita de irregularidades nos programas sociais ja
existentes, o governo Temer suspendeu R$ 1,136 milhdo dos beneficios, entre
bloqueios e cancelamentos. Essas medidas tiveram impactos negativos sobre as
condices de vida de grande parte da populacédo, principalmente das camadas mais
pobres.

Essa situacao afetou a expectativa de vida, pois com os cortes e reducdes de
gastos, inumeras familias ficaram sem uma renda minima para sobreviver. Foi nesse
mesmo contexto que a epidemia do Zika virus se instaurou no Brasil, trazendo para
diversas familias um agravamento as tensées econdmicas e sociais ja existentes
(CARTA CAPITAL, 2016).

O virus Zika se disseminou em meados do ano de 2015, tendo como
caracteristica ser uma doenca epidemiolégica, transmitida pelo vetor Aedes aegypti.
Héa diversas hipoteses de como o virus comecou a circular no Brasil, uma delas foi
apresentada pelo médico epidemiologista Carlos Brito de Recife, Pernambuco (PE),
que defende que o virus ‘aterrissou’ no Brasil em 2014, ou seja, durante o evento da
Copa do Mundo de Futebol (DINIZ, 2016).
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O ZIKV é um arbovirus!’ do género flavivirus,'® por isso o mesmo vetor
abrange outros tipos de doencas, como dengue, febre amarela urbana e
Chikungunya.

O virus foi identificado isolado em humanos no ano de 1952, no continente
africano, mais especificamente em Uganda. Sendo assim, na lingua dessa
populacdo (bantu) foi que o virus recebeu o nome de Zika, que quer dizer ‘coberto
de ervas’ ou ‘muito crescido’.

A partir de entdo, ele tem circulado em territérios diversos, porém se tornou
conhecido depois dos surtos, em 2007, na ilha Yap, e passados oito anos teve
notoriedade global quando chegou ao Brasil causando um surto viral. Sabe-se,
contudo, que “sem o mosquito por todo canto ndo haveria a tragédia do Zika entre
noés nem a disseminagdo do Chikungunya a partir de setembro de 2014 no Brasil’
(DINIZ, 2016, p. 39).

Os casos iniciais de ZIKV foram notificados na medida em que a populacao
era contaminada. Sintomas leves, que duravam por volta de cinco dias, eram
percebidos por meio de coceiras, manchas na pele, dores nas articulacdes e febre,
ocasionados pela picada do mosquito Aedes aegypti, aparentemente ndo causavam
sérios danos e na maioria das vezes evoluiam para a cura (BRASIL, 2018).

Em novembro de 2015, o Ministério da Saude do Brasil declarou estado de
Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional® (ESPIN), pela Portaria do
Ministério da Saude (MS) de n. 1.813/2015, em decorréncia ao surgimento
epidemioldgico de casos ndo habituais de criangas nascidas com microcefalias?® no
pais.

No periodo de 2001 a 2014, os casos de microcefalia no Brasil tinham uma
média anual de 163 casos. De acordo com as notificacdes realizadas pelo MS, esse
numero saltou para 4.783 somente no ano de 2015 (BRASIL, 2016).

17 Termo ecolégico, criado em 1942, que descreve os virus transmitidos por artrépodes — insetos e
aracnideos.

18 O género flavivirus abrange mais de 50 outras espécies de virus.

19 Esse € um mecanismo previsto para casos de emergéncia em salde publica que demandam
medidas urgentes de prevencao, controle e contencao de riscos. Para saber mais ver IPEA (2018).

20 A microcefalia € uma malformac&o congénita caracterizada pelo perimetro cefalico reduzido para a
idade gestacional, acompanhada por altera¢des no sistema nervoso central.
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Logo, em fevereiro de 2016, foi confirmada a autoctonia do ZIKV e a sua
relacdo com o nascimento de inimeros bebés com microcefalia e com a sindrome
de Guillain-Barré?! (SGB).

Diante dessa descoberta e com o surgimento de casos internacionais, a
Organizacao Mundial da Saude (OMS) classificou o potencial de Emergéncia em
Saude Publica de Importancia Internacional (ESPII).

Cabe ressaltar que essa relacdo entre o ZIKV e a microcefalia em bebés e
com a SGB em adultos e idosos era até entdo um fato desconhecido pelas
producdes cientificas (WHO, 2016; IPEA, 2018). Os efeitos desse virus nas
gestantes foram detectados ja no periodo pré-natal e logo ap6s o nascimento de
criancas com alteragbes no tamanho do cranio, complicagbes na formacgao
psicomotora e neurologica.

O surto de microcefalia e deficiéncias multiplas logo seria chamado de
sindrome congénita do Zika virus (BRASIL, 2015; BRASIL, 2016; DINIZ, 2016). Em
vista disso, o Ministério da Saude explica a gravidade das complicacbes dessa

infeccédo viral nas gestantes:

No caso do feto ser infectado durante a gestacdo, este pode desenvolver
lesBes cerebrais irreversiveis e ter comprometida, definitivamente, toda a
sua estrutura em formacdo. As doencas neuroldgicas, especialmente nas
criangcas com a doenca congénita (infectados no Utero materno), tém
sequelas de intensidade variavel, conforme cada caso. O comprometimento
nesses casos é tdo importante que algumas criancas, ao nascerem, tém
microcefalia, uma deformacdo dos ossos da cabeca, sinal do néo
crescimento adequado do encéfalo (cérebro) (BRASIL, 2021).

A visibilidade internacional sobre a proporcdo de contaminacdo de mulheres
com o ZIKV em outros paises americanos tencionaram acdes governamentais,
direcionando investimentos em pesquisas.

A movimentacdo nacional e internacional também foi provocada pela
preocupacdo com o0s Jogos Olimpicos e Paralimpicos (sediados na Cidade do Rio
de Janeiro), ja que “o governo brasileiro foi incisivo ao afirmar que garantiria a
seguranga para os participantes desse evento” (IPEA, 2018, p. 8). Sendo assim,
intencionou os pesquisadores académicos, médicos, epidemiologistas que junto a

Secretaria de Vigilancia em Saude (SVS) e ao MS se empenharam em descobrir as

2! Sindrome desencadeada por infeccdo viral ou bacteriana, em que o sistema imunolégico ataca os
nervos causando fraqueza muscular.
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causas do surto de microcefalia, desenvolver protocolos de atencdo e cuidado as
gestantes e criancas, além de meios para enfrentar o ZIKV (IPEA, 2018, p. 8).

Diante dos fatos, em novembro de 2015, foi identificado o ZIKV no liquido
amniodtico de algumas gestantes, quer dizer, constatou-se a suspeita de que esse
virus era o responsavel pela microcefalia e o agravamento de sequelas nos recém-
nascidos que apresentavam um desenvolvimento diferente do esperado. Tampouco,
a conclusdo ocorreu apés a realizacdo de exames feitos por pesquisadores do
Instituto Evandro Chagas (IEC),?? por meio de amostras de um recém-nascido que
havia falecido ap6s o nascimento com microcefalia e outras alteragdes.

Ademais, foram realizados estudos pela Fiocruz Pernambuco (PE), por meio
de amostras de placentas das mulheres que haviam abortado seus bebés. Nesse
mesmo periodo também foi evidenciada a relacédo da infeccdo aguda causada pelo
virus com a sindrome de Guillain-Barré (SGB).

Diante desse cenario de descobertas a populacéo brasileira, principalmente
as mulheres em idade fértil, experimentaram os desafios e os medos causados pelo
ZIKV (BRASIL, 2017).

A partir das primeiras andlises, foram observadas fortes associa¢cdes com
episédios de exantema nas maes durante os primeiros meses de gravidez
desses recém-nascidos. Entre o amplo espectro de malformagdes, a
microcefalia foi uma caracteristica proeminente e comum a muitos dos
casos. Imediatamente comegou a se desenhar uma sindrome congénita,
com gravidade variavel dos casos e sintomatologia diversa, como
artrogripose, malformacéo da coluna vertebral, ventriculomegalia,
microcalcificacdes no tecido neurolégico cerebral, hipotrofia cortical e
malformagBes oculares. Esta nova sindrome passou a ser conhecida
nacional e internacionalmente por sua caracteristica predominante, a
microcefalia (BRASIL, 2017, p. 11).

Sobre essas especificidades causadas pelo SCZV, Garcia (2016) aponta que,
embora outros virus também reverberem no acometimento da microcefalia, os casos
gue sao derivados pelo ZIKV se distinguem desses outros por apresentarem, por
exemplo, um sério prejuizo para as células neurais.

Logo ap6s o nascimento dos primeiros bebés diagnosticados com
microcefalia, passou-se a ter uma maior preocupa¢do com a saude reprodutiva das

mulheres, destacando a importancia de agbes como acompanhamento do médico

22 O instituto Evandro Chagas é um Centro de referéncia para pesquisa de satde publica no Brasil e
fica localizado no Belém do Para.
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obstetra, exames de imagem e diagndsticos precoces que podem observar a saude
da mé&e e o desenvolvimento do feto antes do seu nascimento.

A situacéo de gravidade ocorrida pelo SCZV, que abrange a microcefalia e/ou
outras alteracdes no Sistema Nervoso Central, trouxe denuncia publica e comocao
social frente as dificuldades enfrentadas pelas mées, em sua grande maioria pobres.
Além do que agravou a exigéncia de politicas publicas que respondessem a essas
familias com subsidios e amparo (BRASIL, 2017).

Estudos que tém acompanhado os casos da SCZV apontam a “suspeita de
gue alguns efeitos da doenca adquirida durante a gestacdo s6 seriam percebidos
apos o crescimento dos bebés” (BRASIL, 2018, p. 25). A seguir, com 0 crescimento
dessas criancas foram percebidos multiplos comprometimentos nas éareas do
desenvolvimento cognitivo e/ou sensorial e psicomotor, no entanto, quando junto a
esses comprometimentos soma-se a microcefalia, tem-se entdo a denominacao de
deficiéncias multiplas, que ilustram o acometimento de implicagbes distintas sobre
um mesmo sujeito (TEIXEIRA et al., 2018).

Em vista disso, um dos grandes impactos do virus nessas criangas ocorre na
organizacgao psiquica, o que reverbera no comprometimento da fala e na dificuldade
do uso da linguagem para comunicacdo. As deficiéncias multiplas podem ser
compreendidas como um conjunto de deficiéncias que de alguma forma afeta de
maneira negativa o desenvolvimento neuropsicomotor. Nesse escopo, exple-se
uma gama de complicacdes que confluem sobre o desenvolvimento dessas criancas
(NIELSEN-SAINES et al., 2019).

Em seguida ao declinio da curva de casos de microcefalia no Brasil, houve a
retirada do estado de ESPII, no fim de 2016. Isto posto, novos estudos foram
gerados, assim como tal novos desafios para o0s sistemas publicos de saude,
educacéo e assisténcia social, que, em suma, tém sido acompanhar o crescimento e
compreender o desenvolvimento das criancas com SCZV.

Nesses desafios ressaltamos que quando a microcefalia e o0s
comprometimentos psicomotores sdo somados a pobreza e a vulnerabilidade social
agravam-se as condicfes de vida dessas familias. Consequentemente, por meio da
interseccdo da deficiéncia e da precariedade nas condicbes de vida, € possivel
vivenciar outras formas de desigualdades (IPEA, 2018).

Com o0s novos desafios impostos por essa epidemia, as Orientacbes

integradas de vigilancia e atencdo a saude formaram um documento norteador de



43

referéncia para investigar, identificar e concluir os casos de SCZV e microcefalia no
Brasil.

O Sistema Unico de Saude (SUS) foi fundamental para subsidiar o
andamento das pesquisas para o desenvolvimento dessas acbes e por meio do
SVS/MS?® passou-se a lancar o boletim epidemiolégico sobre microcefalia com a
divulgacdo dos dados desse surto semanalmente. Este se tornou um meio para
informar e acompanhar as notificagbes de novos casos, a fim de subsidiar as
medidas de enfrentamento. E com base nesse boletim que também acompanhamos
atualmente a situacdo do SCZV no Brasil.

Nesse designio, a atencdo a saude das familias também tem sido
desenvolvida por meio dos processos de monitoramento do crescimento das
criancas afetadas pelo ZIKV e outras etiologias infecciosas, para fins de a¢des que
contemplem as necessidades, as emergéncias sociais e o0 cuidado com essas
criancas (IPEA, 2018).

Por conseguinte, a SCZV passou a fazer parte do cenario epidemiologico no
Brasil, trazendo a tona ndo sé a necessidade de politicas de enfrentamento ao virus,
como também atencédo a saude da populacdo que vive em situacdo de pobreza e
miserabilidade. Assim sendo, desponta a necessidade da continuidade das
pesquisas e acbOes governamentais no sentido de tratar a situacdo e dar uma
resposta as familias atingidas pela sindrome. “Se somente os pobres sédo afetados,
as respostas costumam ser lentas (BRASIL, 2017, p. 15).”

A emergéncia do ZIKV deixou evidente no pais a ineficiéncia no controle do
virus, a falta de planejamento familiar e de cuidado com a saude da mulher. Essa
situacdo € caracterizada pelas falhas estruturais do pais, causadas pelo racismo
institucional e pelas desigualdades sociais configuradas pela estrutura neoliberal da
organizacdo econdmica social vigente, visto que, a epidemia se manifestou
majoritariamente sobre a populacdo que vive em situacfes de pobreza (BRASIL,
2017, p. 15).

1.2.2 Desiqualdades econémicas e regionais no Brasil: cenario das condicdes de
vida das familias de criancas com SCZV

2 Dentre as atribuicdes desta secretaria estd a responsabilidade pela coordenacdo dos sistemas
nacionais de informacao de interesse da vigilancia em salde e pela coordenagdo da preparacdo e
resposta das acdes de vigilancia em saude publica de importancia nacional e internacional.
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As desigualdades tém contornado as sociedades historicamente, demarcando
posi¢cdes e influenciando as condicbes de vida da populagdo. Nesse escopo, a
ordem social, politica e econdmica atual esta fundamentada na estrutura capitalista,
colonialista e patriarcal que sistematicamente oprime grande parte dos grupos
sociais.

A sociedade brasileira também foi construida com base nessa estrutura, em
gue as desigualdades moldam as experiéncias e formas de viver. Tal condicéo
relega o ostracismo aos grupos que historicamente sdo reconhecidos como
minorias, e nesse processo a possibilidade de igualdade entre as pessoas se torna
cada vez mais distante (SANTOS, 2019).

O Brasil se apresenta como um pais em constante reproducdo das
desigualdades sociais. Tal condicdo € evidenciada por sua ocupacao entre os dez
paises mais desiguais do mundo, o que reverbera em abismos sociais que dividem a
populacdo nos aspectos socioecondmicos e geograficos (BRASIL, 2021).

Seguindo essa linha, nos dados atuais obtidos no indice de Gini,>* baseado
no ano de 2018, o pais apresenta uma variagdo numérica de 0,539.%° Tais dados
nos colocam como uUnico Estado da América Latina na mesma faixa dos paises
mundialmente mais afetados pela pobreza.

Em contrapartida, o Brasil ocupa altos patamares em relacdo a concentracao
de renda. Segundo o relatorio da Organizacédo das Nacfes Unidas (ONU), em uma
analise realizada no ano de 2019, 1% das pessoas mais ricas concentram 28,3 da
renda total do pais (ONU, 2021). Ainda sobre essa ma-distribuicdo de renda,
estudos do PNAD realizados em 2018 ratificam que se olharmos para 10% da
populacdo mais rica a disparidade econdmica é estarrecedora, pois eles concentram
41,9% do total das riquezas, deixando apenas 58,1% para o restante da populacéo
(IBGE, 2021).

Em vista disso, os aspectos revelam as condi¢cdes de vida de grande parte da
populacdo brasileira e demonstram que o pais ndo € pobre, mas sua riqueza é
distribuida de forma desigual.

A pobreza afeta grande parte das pessoas e, em termos de estrutura social,

relega a elas uma posicao suscetivel a violagcbes e morbidades. As desigualdades

24 Instrumento matematico criado pelo italiano Conrado Gini, utilizado para medir o grau de
concentracao de renda no grupo a ser avaliado.

25 A média para esse calculo de variagdo € de 0 a 1, sendo que quanto mais préximo do 1, mais
desigual.
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sociais reverberam negativamente na saude, o que significa que, dependendo da
classe social, localizacdo, raca, etnia ou género, alguns grupos se tornardo mais
suscetiveis a doencgas do que outros.

Sobre esses aspectos e a relacio com a SCZV, os estudos
sociodemograficos de Freitas et al. (2019, p. 4) constatam que “ha menor taxa de
prevaléncia de microcefalia em familias nos estratos socioecondmicos mais ricos,
demonstrando uma forte associacdo entre maior prevaléncia de microcefalia e nivel
sociodemografico baixo”.

Vale lembrar que, de acordo com Kassar (2012, p. 835), a ténue distingéo
entre marginalidade, pobreza e deficiéncia pode ser compreendida ao observarmos
a historia dos sujeitos marcados por esses eixos. A relacdo bidirecional entre
deficiéncia e pobreza é marcada por contextos sociais desiguais.

Sobre isso, Souza, em seus estudos sobre os documentos da ONU, aponta

que:

A maior parte das criancas que estdo fora das escolas é formada por
criancas com deficiéncia, em comunidades mais empobrecidas. Tal
constatacdo, somada a outros dados sobre as condicbes de vida das
pessoas com deficiéncia pelo mundo, sinaliza, aos olhos do Sistema ONU,
uma estreita relacéo entre a condicdo de vida em situacdo de pobreza e a
incidéncia da deficiéncia (SOUZA, 2013, p. 35).

Isto posto, os dados do Relatorio de avaliagdo do impacto socioeconémico do
virus Zika na América Latina, organizado pelo PNUD (BRASIL, 2017) também
afirmam ser perceptivel que os casos de microcefalia eram mais comuns nas
familias mais pobres e residentes de regides periféricas. Esse documento sugere
gue a epidemia contribuiu para o agravamento da desigualdade socioeconémica
entre essas familias. O relatério traz ainda apontamentos sobre a infeccao de ZIKV e

a desigualdade social no Brasil, quando diz que:

Recife, o “centro” da epidemia de Zika no Brasil, tem uma historia de
infecgBes relacionadas a 4gua que afetam principalmente os bairros mais
pobres. Sistemas de abastecimento de &gua e saneamento deficiente
(incluindo a eliminagdo de residuos), particularmente em bairros urbanos e
pobres altamente povoados, foram apontados como uma das principais
causas de as familias serem rotineiramente forcadas a armazenar agua
potavel para uso doméstico, proporcionando as condi¢cdes ideais para a
reproducdo do mosquito e aumentando o risco de transmissao (PNUD,
2017, p. 38).
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Os lugares mais propicios para a morada do mosquito causador da
contaminacdo do ZIKV sdo onde faltam condigBes ambientais estaveis e de bem-
estar social, ou seja, as areas periféricas, aquelas que recebem os servicos de
forma mais precaria e sofrem constante abandono por parte do Estado.

Como j& salientado, esse quadro de contaminag@es teve um alvo especifico
gue pode ser percebido pelo perfil social do grupo atingido (GOES, 2016;
WERNECK, 2016). Na mesma linha de andlise, pode-se afirmar que “as mulheres
gue adoeciam eram aquelas de quem ignoramos 0s rostos e biografias em uma
geopolitica de estratificacéo social” (DINIZ, 2016, p. 13).

Os territérios como as comunidades periféricas e os bairros pobres foram
majoritariamente 0s que mais estiveram expostos ao ZIKV durante a epidemia. Essa
exposicdo e suas consequéncias feriram os direitos a vida, a humanidade e a
liberdade dessa populacao.

Além dos fatores supracitados sobre o ZIKV e o entrelagcamento com a
desigualdade social, também tivemos um agravamento dessa situacdo diante do
contexto politico durante o surto de microcefalia. Ainda, o momento historico em que
ocorreu a SCZV foi caracterizado por turbuléncias politicas, sociais e econdmicas
gue reverberaram em uma crise na saude publica, intensificando as desigualdades
(WERNECK; IRACI, 20186).

Em vista disso, € importante sublinhar que, junto a esse cenario de crise
social e politica em que a sindrome aparece, ficaram também expostas a falta de
atencdo as necessidades basicas da populacdo como saude preventiva, condi¢cdes
sanitarias, saude reprodutiva das mulheres, dentre outras. Nessa situacao, é notorio
gue o grupo mais atingido pelo virus foram mulheres invisibilizadas pelas politicas
publicas de um pais marcado pelas desigualdades (WERNECK; IRACI, 2016).

As assimetrias presentes no quadro de SCZV revelam que o surto nao foi
equanime em todas as regibes do Brasil. Os marcadores regionais apresentam
peculiaridades que despontam necessidades de atencdo sobre a localizacdo
territorial em nosso pais. A exacerbada diferenca das situacdes socioeconémicas,
aponta para desigualdades encontradas no recorte regional. Nesse escopo, ja temos
apresentado a dinamica entre a pobreza e o virus, no entanto € interessante apontar
para o sentido geografico da concentracdo de miserabilidade no Brasil.

Entre 2015 e 2020 foram notificados 19.492 casos suspeitos de SCZV e

outras etiologias infecciosas. Nesse periodo tivemos o nimero de casos por regiao
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no pais, que agrupa somente na regido Nordeste 61,9% seguida pela regido
Sudeste com 20,6% (BRASIL,2020).

Ainda que o estado de emergéncia tenha sido suspenso, novos casos
continuam surgindo em algumas regides do Brasil. A figura 1 ilustra a concentragao

e a presenca de notificac6es da sindrome no pais.

Figura 1 — Distribuicdo dos casos confirmados de sindrome congénita associada a infeccao pelo virus
Zika e outras etiologias infecciosas

A) 2015-2019 B) 2020

Casos confirmados
(N =3538)

=
=
-
=
b3
=
2
=

Fonte: Resp. Dados atualizados em 09/11/2020, sujeitos a alteragdes.

Fonte: BRASIL (2020)

Observando o cenario das condicbes socioecondmicas de infraestruturas
regionais, a PNAD (2018) aponta para informacdes que asseveram a discrepancia
geografica no acesso de servicos publicos mais basicos, como fornecimento de
agua potavel e coleta de lixo.

Sobre o fornecimento de &agua, 58,9% da populacdo da regido Norte tem
acesso, contra 92,4% do Sudeste. Em relagcédo a coleta de lixo, as regides Norte e
Nordeste apresentam as maiores porcentagens de descarte inapropriado de lixo: por
exemplo, na regido Norte o numero de queima de lixo é de 17,6% e na regido
Sudeste esse numero € de apenas 2,7%.

Os dados mostram que em relagdo a esses e aos outros servigos as regides
Norte e Nordeste apresentam os piores indices. Diante disso, o0 MS afirma que 90%

dos casos de microcefalia e outros acometimentos advindos do ZIKV se concentram
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na regido Nordeste do pais. Os fatores socioecondmicos sobressaltam diante dessa
concentragéo (PNUD, 2017).

“O Nordeste brasileiro foi 0 epicentro da sindrome congénita do Zika virus,
ainda conhecida como microcefalia” (DINIZ, 2016, p. 133). Tendo em vista as ac¢des
do Estado, Diniz afirma também que, frente ao surto da doenca, as atencdes foram
voltadas mais para o combate ao mosquito do que para o enfrentamento da situacao
de pobreza e cuidados preventivos com as mulheres e criancas vulneraveis ao virus.

Alinhados a isso, os estudos demograficos realizados por Freitas et al. (2019)
apontam que o delineamento realizado pela epidemia expde que foram as familias
de baixa renda que vivem nos territorios de intensa vulnerabilidade proveniente da
pobreza as mais afetadas pelo ZIKV.

Nessa perspectiva, outra regido marcada pelas ocorréncias de grande
concentracdo de notificacdes da sindrome foi a regido Sudeste do Brasil, com
grande frequéncia de casos no estado do Rio de Janeiro.

Ao olharmos para o panorama da regido Sudeste, com atencdo minuciosa
para a geografia desses locais, expde-se como o recorte territorial aparece atrelado
as condic¢des de vulnerabilidade social. Diante disso, em meados do ano de 2016 o
Rio de Janeiro ocupava o terceiro lugar entre os outros estados federativos em
relacéo a incidéncias de casos de contaminacédo de criangcas com SCZV (BRASIL,
2018).

Em relacdo aos numeros de casos de toda a regido Sudeste, ressaltamos que
8,6% dos casos de criancas com SCZV se encontram no Rio de Janeiro, com
grande afluéncia na regido da Baixada Fluminense. Sobre isso, € importante
salientar que o territorio em que foram constatadas maiores concentracdes da
sindrome foi a Regido Metropolitana 1,%° localizada na Baixada Fluminense. Essa
regido consiste em um recorte local de ordem sociopolitica do estado do Rio de
Janeiro. Nela se encontram 0s municipios com maior densidade populacional
(9.873.610 habitantes), além disso os que também apresentam as situacdes
econdmicas mais precarias (SES-RJ, 2018).

Os casos de SCZV na regido evidenciam a relagcéo entre as condi¢cdes sociais
e as desigualdades presentes nesse territorio, pois as criancas com quadro de

microcefalia e/ou deficiéncias mdltiplas se encontram em grande parte na Baixada

26 A Regido Metropolitana | abarca os seguintes municipios: Duque de Caxias, Magé, Queimados,
Sao Jodo de Meriti, Belford Roxo, Itaguai, Japeri, Mesquita, Nilopolis, Nova Iguagu e Seropédica.
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Fluminense, como ja salientado, local com altos indices de vulnerabilidade social e
econdmica, no qual a maioria da populacdo necessita de atencédo e
acompanhamento aos cuidados mais basicos para viver (SES-RJ, 2018).

Tendo em vista esses aspectos, a Baixada Fluminense é marcada pela
situacdo de pobreza e desigualdades, sua populacdo convive diariamente com a
escassez de servigos publicos habitacionais, educacionais e de saude.

Diante desse panorama, a consequéncia de tal precariedade se reverbera na
frequente violéncia local (ROCHA et al., 2021). Ademais, a regido sofre com a falta
de servicos de urbanizacdo e tratamento de esgoto, 0 que tornou esse territorio um
lugar propicio para proliferacdo do mosquito transmissor do ZV. Cabe ressaltar que
€ nessas condi¢cdes que grande parte das criancas com SCZV vivem diariamente
(IPEA, 2018).

Tais fatores se traduzem na intensidade de incidéncias de doencas
relacionadas a pobreza e a miserabilidade e alinham o surto do virus a negligéncia
do Estado para com a atencao a essa pessoas (GOES, 2016).

Ficou mais perceptivel, por meio do surto de ZIKV, que as populacdes mais
afetadas pelas mazelas em nosso pais sdo aquelas atravessadas pelos eixos
regionais e econdmicos que sincronicamente se relacionam com os marcadores

sociais como raca, classe, género e deficiéncia.

1.2.3 Raca, classe, género e deficiéncia: marcadores sociais da diferenca na vida
das familias e das criancas com SCZV

Os marcadores sociais da diferenca dizem respeito a como a percepgao
social de algumas identidades pode resultar em formas de opressdes. No entanto,
esses marcadores se correlacionam e juntos reverberam em fatores como
preconceitos, discriminagdes e injusticas sociais (SARDENBERG, 2015).

Diante disso, compreendemos que 0s marcadores sociais de raca, classe,
género e deficiéncia sdo constituintes das identidades das familias e das criancas
com SCZV.

Esses marcadores ndo devem ser pensados como determinantes que agem
de forma independente, mas, sim, como atuantes de forma interconectada que

causam prejuizo aos sujeitos em seus distintos contextos. Em virtude disso, racismo,
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sexismo e capacitismo sdo eixos hierarquizantes que geram desigualdades e
processos de exclusdes sociais (TEFERA; POWERS; FISCHMAN, 2018).

O conceito de marcadores ilustra uma forma de analise que considera a
relacdo entre categorias sociais que geram discriminacdes relacionadas. Dessa
forma o termo ‘marcador’ pode ser compreendido como uma ferramenta utilizada
pela interseccionalidade para viabilizar analises que compreendam a dinamica entre
0s eixos de opresséo (HIRANO; ACUNA; MACHADO, 2019).

Na busca por trazer um panorama sobre as desigualdades sociais e seus
desdobramentos junto aos marcadores da diferenca, aprofundamos a discusséo
sobre as criancas afetadas pela SCZV no contexto nacional, especificamente na
regido da Baixada Fluminense.

As desigualdades socioecondmicas nos paises que passaram pela
colonizagao sdo mais acirradas devido a extensa estratificagéo social estar ancorada
no racismo estrutural e nas discriminagdes sociais. O Brasil foi construido por meio
de processos de colonizagcédo e escravidao que reverberaram na formacdo de uma
sociedade estruturada politica, social e economicamente na desigualdade racial, na
gual a imagem da populacdo negra foi permeada por esteredtipos e estigmas que
causam exclusdo de direitos e negacdo da humanidade. Nesse panorama, as
construcfes ideoldgicas sobre o padrdo de ser humano foram constantemente
utilizadas para naturalizar as desigualdades existentes entre as pessoas
(MOURA,1992; ALMEIDA, 2020).

Para explicar a nocdo de marcadores, € interessante perceber a formacao
das categorias sociais na sociedade, pois nesse sentido elas se originam das
transformacdes econdmicas sociais e culturais que geraram eixos de discriminacdes.
Por conseguinte, as categorias foram estruturando a sociedade no modelo
neocolonial capitalista e como resultado desses processos experenciamos a
estratificacéo social que deixa a margem negros, mulheres, pobres.

As categorias de género e de raca?’ foram fundamentais nesse processo de
exploracdo, sendo padronizadas e utilizadas como meio de invisibilizar outras
culturas e formas de organizacéo social (OYERONKE OYEWUMI, 2020).

27 Em meados do século XIV, a nocdo de raca foi criada para classificagdo dos seres humanos em
categorias, desde entdo esse conceito tem permeado as relagdes e posicdes das pessoas na
sociedade (MOURA, 1992).
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No Brasil, raga estrutura as divisdes de classe e isso interfere diretamente nas
condicbes econdmicas da populacdo. Vivemos um apartheid social e, diante desse
cenario, percebe-se o quanto a questdo da subordinacao racial se encontra ativa no
interior das lutas de classes, por isso vale enfatizar que a desigualdade racial n&o
pode se ausentar das analises sociais (CARNEIRO, 2011, p. 54).

De fato, as disparidades dos indices de desenvolvimento humano entre
brancos e negros revelam que o segmento da populacdo brasileira
autodeclarado branco apresenta seus indicadores socioecondmicos -—
renda, expectativa de vida e educagdo — padrbes de desenvolvimento
humano compativeis com paises da Bélgica, enquanto o segmento da
populacgéo brasileira autodeclarado negro (pretos e pardos) apresenta indice
de desenvolvimento humano inferior ao de inOmeros paises em
desenvolvimento, como a Africa do Sul (CARNEIRO, 2011, p. 18).

Como raca e classe, género também é uma categoria que desempenha um
papel importante quando falamos de desigualdades sociais. Lugones (2020, p. 59)
destaca a necessidade da articulacdo entre os conceitos de género e raca, uma vez
gue, juntos, apresentam uma Visdo mais concreta das hierarquizacdes e
estratificacdo social. Portanto, uma abordagem interseccional ou uma leitura
interseccional revelam o que ndo conseguimos ver quando categorias como género,
raca e classe sdo concebidas uma separada da outra.

E importante pontuar que no interior de cada categoria ha uma multiplicidade
nas formas de experenciar o corpo, a depender dos outros marcadores que o
atravessam, como raca, género, classe social, orientacéo sexual, deficiéncia.

Nesse escopo, a estrutura social neoliberal opera a desigualdade a partir da
ideia de normalidade do corpo, pensamento que também relega as pessoas com
deficiéncia o sentido de inferioridade e incapacidade, reduzindo-as apenas a seus
impedimentos fisicos (DINIZ, 2007).

A deficiéncia é um marcador social da diferenca que gquando atravessado por
outras categorias gera novas formas de opressao social. Hoje ela € compreendida
como uma forma de viver e de estar no mundo e “assim como o sexismo e o
racismo, essa nova expressdo da opressdo do corpo levou a criagdo de um
neologismo chamado disablism, que € resultado da cultura da normalidade, em que
0s corpos com impedimentos sao alvos de opressao e discriminagdo” (DINIZ;
BARBOSA; SANTOS, 2009, p. 65).
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Os marcadores sociais estao localizados no corpo, foram historicamente
classificados por meio de justificativas biologicistas e com isso atribuidos como
categorias subordinadas. Quando essas categorias confluem sobre um mesmo
sujeito, elas podem operar multiplas formas de discriminacdes.

A dimensado conceitual de marcadores sociais da diferenca diz respeito a
como as categorias se entrelagcam nas relacdes interpessoais. Esse conceito origina-
se de analises interseccionais e possibilita a interpretacdo articulada entre as
identidades. A objetificacdo e a hierarquizagéo entre os sujeitos sdo baseadas nas
diferencas socialmente criadas e com isso a no¢ao de inferioridade e superioridade
nutrem a estrutura social, além de manter as relacdes de poder?® existentes
(COLLINS, 2019).

Sendo assim, os constructos salientados nos ddo uma melhor percep¢cao dos
marcadores sociais que atravessam as criancas com SCZV e suas familias. Todavia,
as marcas que as afetam ndo sdo poucas, ao contrario, séo intensificadoras de
prejuizos sociais, considerando que esses sujeitos vivenciam distintas formas de
opressoes pela interseccionalidade dos marcadores sociais da diferenca: raca,
classe, género e deficiéncia.

Buscamos nesta subsecao elencar os marcadores sociais da diferenca, como
um conceito que nos permite compreender as multiplicidades que envolvem os
sujeitos nesta pesquisa. A seguir, daremos continuidade a essa reflexdo ao
pensarmos pelas mulheres e maes dessas criangas, que, em suma, juntamente com

seus filhos, compdem a rede familiar.?®

1.2.4 Mulheres brasileiras marcadas pelo ZIKV

Foi diante desse cenério de extrema desigualdade social que o surto de Zika
tornou-se mais perceptivel no Brasil, atingindo a populacdo mais vulneravel de
nossa sociedade.

O boletim informativo A epidemia do Zika e as mulheres negras, criado em
2016 como documento preliminar para a discussdo da Articulacdo Nacional de

Mulheres Negras (AMNB), apresenta um conjunto de fatores como saude,

28 O termo ‘relagbes de poder’ é defendido pela autora Patricia Hill Collins nos seus estudos sobre
feminismo negro para designar as relagbes sociais que se estruturam de formas desiguais sobre
diferentes sujeitos.

29 Compreendemos como rede familiar legitima as diversas composi¢cdes familiares contra-
hegemdnicas que compdem nossa sociedade.
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saneamento, tratamento de &gua, renda, dentre outros, que demonstram como a
contaminacdo por esse virus no Brasil esteve atrelada a desigualdade regional,
imbricada com as questdes de género e raca. Segundo o boletim, as precarias
condi¢cdes de vida incidiram especificamente sobre as mulheres negras e pobres
deste pais (WERNECK, 2016).

Sobre o tema em questdo, logo é consenso entre as pesquisadoras que
produzem conhecimento nessa tematica que € notéria a prevaléncia do ZIKV na vida
de mulheres negras (pretas e pardas) do nosso pais (WERNECK, 2016; DINIZ,
2016; GOES, 2016; FONSECA, 2021; CARVALHO, 2017).

Os dados do Boletim Epidemiolégico de 2016, divulgados pelo MS, durante o

auge do virus no Brasil, apontam quem sdo essas mulheres.

Tabela 1 — Distribuicdo dos casos provaveis de febre pelo virus Zika em mulheres, mulheres em
idade fértil e gestantes, segundo variaveis de raca/cor

Mulheres Mulheres em idade fértil Gestantes
Variaveis (n=132.068) (n =96.497) (n=16.139)
n % N % n %

Raca/cor da pele
Branca 25.840 33,3 15.475 34,8 4.424 35,0
Preta 4,976 6,4 2.795 6,3 971 7,7
Amarela 895 1,2 479 1,1 161 1,3
Parda 45.423 58,6 25.598 57,5 7.042 55,8
Indigena 395 0,5 138 0,3 33 0,3
Total 77.529 100,0 44,485 100,0 12.631 100,00

Fonte: Elaborada pela autora com base em BRASIL (2016)

O Boletim Epidemiologico (BRASIL, 2016), diferentemente dos outros
boletins, traca uma analise sobre a condicdo de vulnerabilidade das mulheres
considerando o quesito raca/cor em relacao ao virus da Zika.

Os processos histéricos de exclusbes reverberaram em estigmas nos dias
atuais. Por muito tempo, as mulheres negras foram vistas desprovidas de género e
de humanidade, eram consideradas apenas como instrumento de trabalho. Tais
condicBes refletem no quadro de desigualdade e invisibilidade que ainda perpassam
as histérias de vida dessas mulheres (DAVIS, 2016).

Os estudos de Freitas et al. (2019) apontam a prevaléncia do ZIKV em
mulheres pretas ou pardas, maes solteiras e com precéarias condicdes de vida.
Diante disso, a nova realidade de cuidar de uma crianca com deficiéncia alterou

ainda mais a situacéo de pobreza na qual a maioria dessas maes ja se encontrava.
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Em uma analise sobre os mesmos estudos, Pletsch & Mendes (2020)
observam que as condigcbes sociais ja desfavoraveis dessas mulheres sao
intensificadas quando somadas ao desemprego e a diminuicdo da renda, pois a
maioria delas deixa de estar no mercado de trabalho formal por serem as Unicas
responsaveis pelo cuidado de seus filhos.

Dessa maneira, a implicagdo da raca e do género nos fatores
socioeconémicos foram preponderantes para o contorno do virus em determinadas
regides do pais. Partindo desse pressuposto, sobre as condicbes econbmicas, as
mulheres negras sdo as maiores ocupantes do mercado informal de trabalho e
juntas formam o grupo que mais sofre com as taxas de desemprego,
independentemente da situacdo econdémica em que 0 pais se encontre.

Por exemplo, em relacdo ao trabalho, a taxa de subocupacdo de pessoas
negras € de 29%; em contrapartida, a taxa da populacdo branca é de 18,8%. Sobre
a ocupacdo de emprego informal, a populacdo ndo branca também sofre
desvantagens, pois, enquanto 39% da populacdo branca tem ocupacao informal, a
populacdo ndo branca atinge 45,6% dessa ocupacéo (IPEA, 2019).

A respeito da conexao entre os fatores socioeconémicos no desenvolvimento
humano, percebe-se que, além do surto de ZIKV ter se manifestado em ambientes
com altos indices de vulnerabilidade social, os comprometimentos causados pela
SCZV podem acentuar os fatores ja existentes, de acordo com os dados
sociodemograficos do perfil das familias de criancas com SCZV.

Conhecer quem sdo essas maes reflete acerca da assimetria entre as
mulheres atingidas pelo ZIKV e as que passaram ilesas a ele. Ocorre que os dados
conjecturais encontrados no indice de Pesquisa Econémica Aplicada (IPEA) sobre o
ano de 2018 expdem por meio do censo populacional as condi¢cdes de vida da
populacdo brasileira, com destaque nessas analises a situacdo das mulheres
negras.

Esses dados também expbem o desacordo econdmico que ha entre a
populacdo quando se trata da questdo racial, no entanto quando nesse recorte esta
impressa a questdo de género, as assimetrias ficam ainda mais perceptiveis.
Algumas informacdes demonstram a diferenca entre o rendimento econdémico de
pessoas ocupadas no ano de 2018, com relacdo ao recorte de raca. Eles
apresentam que entre a populacdo branca o rendimento médio mensal é de 73,9%

superior ao da populagcédo preta e parda. Quando os dados tratam do recorte de
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género, os homens brancos tém maiores vantagens sobre toda a populagéo e,
antagonicamente a eles, as mulheres negras com ocupac¢do recebem em média 0s
menores rendimentos, aproximadamente 44,4%, ou seja, menos da metade do que
o rendimento desses homens (IPEA, 2019).

As marcas da situacdo regional em relacdo a pobreza e a distribuicdo dessas
mulheres podem ser observadas nos dados demogréficos do dossié que trata da
situacdo das mulheres negras no Brasil, em 2016. O documento destaca a relagéo
entre a ocupacao regional dessas mulheres junto as condi¢des sociais das regides
gue elas ocupam.

O dossié aponta que a porcentagem de mulheres negras por regido do pais é:
Norte, que apresenta 75%, e Nordeste, 71%; no Centro-Oeste é de 57%; no Sudeste
43,9%, e na regidao Sul do pais apresenta 0 menor niamero com 21,3%. Esses
nameros mostram que a porcentagem da ocupacdo de mulheres negras esta
relacionada com a desigualdade regional do pais, uma vez que Norte e Nordeste
séo regides que concentram maiores taxas em relacdo a pobreza, bem como foram
os locais mais afetados pela ZIKV.

Diante do exposto, vale considerar que em todas essas regides a maioria da
populacdo feminina negra (cerca de 70%) se encontra em condi¢cdes de pobreza e
reside nas areas mais precarias das cidades urbanas (IPEA, 2013). Raca e género
nos dizem muito sobre as condi¢cdes socioecondmicas de determinados grupos
regionais.

Além disso, ressaltamos uma pesquisa que foi realizada no epicentro do
virus, em Pernambuco, pela Secretaria de Desenvolvimento Social, Crianca e
Juventude (SDSCJ). Nela constatou-se que 77,7% das mulheres afetadas pelo ZIKV
estdo abaixo da linha de pobreza (BRAGA, 2017).

Nesse panorama, entendemos que ndo € por acaso ou acidentalmente que o
Zika afetou desproporcionalmente determinado grupo e regido no Brasil, no entanto,
com base nos dados, percebemos que raca também pode ser sinbnimo de pobreza
e marca do ZIKV sobre a vida dessas mulheres (WERNECK; IRACI, 2016).

No mesmo sentido, a pesquisa realizada por Guterres et al. (2016) explica
gue os danos causados a essas mulheres, como falta dos servicos de saneamento
em suas residéncias e atencdo a salde, sdo nuances do racismo estrutural
persistente em nossa sociedade e isso incide negativamente sobre as condi¢des de

vida das mulheres negras. Tal situacdo as deixa mais distantes do acesso a seus
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direitos e revela que a maioria esteve em condicbes desprivilegiadas frente a
epidemia do ZIKV.

Abaixo, na figura 2, a distribuicdo feminina negra por regiao no Brasil no ano
de 2018, a fim de demonstrar a sintonia entre as desigualdades regionais e as
desigualdades raciais.

Figura 2 — Mapa sobre a distribuicdo feminina negra nas regides do Brasil

Legenda

Centro-Oeste
I Nordeste
Bl Norte

B Sudeste

0 sul

Fonte: Elaborada pela autora, com dados retirados de IPEA (2019)

A ilustracdo nos permite compreender que a epidemia nao foi democratica e
atingiu preferencialmente a populacdo feminina marcada pelas desigualdades
sociais de género e de raca, pois a grande maioria é de mulheres néo brancas,*°
pobres e moradoras de areas periféricas (GOES, 2016).

Segundo a Sala de Situagdo da ONU Mulheres sobre o perfil da populacéo
afetada pelo ZIKV, os dados oficiais do MS demonstram que “84,3% dessas
pessoas sao constituidas por jovens negras, com idade entre 15 e 29 anos e quase

50% delas estdo na condicdo de solteira e sem renda familiar fixa. Com base nesses

30 Categorias de autoidentificacdo que segundo o IBGE, descrevem a cor da pele. Pessoas nao
brancas constituem o grupo de pessoas pretas, pardas, indigenas ou amarelas.
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dados, é perceptivel o contorno de vulnerabilidade que as torna mais suscetivel a
amplas morbidades (ONU, 2017).

Ante o0 exposto, as desigualdades de género e de raca prejudicam as
condicOes de vida da populagédo, causando um acirramento social que reverberou
também na seletividade da epidemia de ZIKV. As informag¢Bes populacionais
encaminham para a afirmagcéo de que o SCZV “tem geografia e classe no Brasil”.
Nesse escopo, as familias afetadas pelo virus foram as pobres, periféricas,
nordestinas. O ZIKV teve sua distribuicdo por entre as categorias de género, raca e
classe, por conseguinte, conduziu a deficiéncia. Portanto, nessa percepcao, é
inegavel considerar os processos historicos excludentes que foram reservados a
esses grupos na sociedade (DINIZ, 2016, p. 1).

O elo intrinseco entre pobreza, raca e género foi perceptivel pelas dimensdes
do racismo institucional que relegou a certas mulheres o lugar mais propicio de
serem picadas pelo mosquito. “Epidemias como Zika virus e microcefalia sdo, antes
de tudo, dimensdes do racismo institucionalizado” (AKOTIRENE, 2020, p. 49).

Isto posto, diversas regides do Brasil foram afetadas e os niveis de
contaminacdo em cada regido demonstravam relacdo entre desigualdade social,
volume populacional e condi¢cdes socioambientais. O surto de ZIKV no Brasil nos
possibilita enxergar como 0 panorama das vivéncias assimétricas confluem sobre os
sujeitos, produzindo distintas desigualdades.

Alinhando os marcadores de género, de raca e de classe, que identificam os
fatores geradores de desigualdade social em nosso pais, o surto de SCzZV
aproximou nesse contexto o marcador da deficiéncia, que quando conectado conflui
sobre os grupos afetados por essas categorias, alterando e ressignificando a forma
de existir na sociedade.

Além de género, “outras desigualdades, incluindo raca, status
socioeconémico, ocupacdo, idade, deficiéncia e preferéncia sexual podem
influenciar a vulnerabilidade das pessoas a uma epidemia”. Ou seja, quando o
sujeito € interseccionado pelos marcadores sociais da diferenca ele tem maior
propensédo de ocupar o lugar de vulnerabilidade social (WHO, 2020, s.p.).

E importante lembrar que a questdo da pessoa com deficiéncia ha tempos
caminha no mesmo sentido da luta por superagéao das desigualdades e equiparacéo
das oportunidades (ONU, 2017).
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1.2.5 Criancas brasileiras marcadas pela SCzZV

O surto de ZIKV levou ao nascimento de criangcas com microcefalia,
deficiéncias multiplas ou outros comprometimentos neuropsicomotores. Essas
criancas fazem parte do grupo de pessoas com deficiéncia e, como todas, também
necessitam que se assegure seus direitos — a vida, ao desenvolvimento e a
educac&o no espaco escolar (PLETSCH; ARAUJO; SOUZA, 2020).

Nesse escopo, 0 cendrio da pessoa com deficiéncia no Brasil € alinhado as
lutas dos movimentos dos grupos sociais que clamam por dignidade, efetivacdo dos
direitos e participacdo em todas as esferas publicas, pois situacbes como de
pobreza e miserabilidade estédo intimamente ligadas a questao da deficiéncia, tendo
em vista que essas pessoas ocupam os lugares entre as mais afetadas socialmente,
em comparacado com as pessoas sem deficiéncia (BRASIL, 2011).

A situacdo das criancas ou familias com SCZV se apresenta como uma
resposta as emergéncias sociais ja presentes na sociedade. As criangcas que
assertivamente foram acometidas pela sindrome fazem parte do grupo que mais
sofre desamparo pelo Estado. Percebemos tal situacdo pelos dados, os quais
demonstram que mais da metade das familias afetadas pelo virus sdo de baixa
renda e a maioria dessas familias vive em situacbes de miserabilidades. As
precarias condicdes de vida agravam intensamente a situacdo dessas criancas
(BRASIL, 2016).

Globalmente, as pessoas com deficiéncia possuem mais dificuldades de
acesso aos meios que promovem a participacdo social, assim compdem o grupo
propenso a viver em situacdes de vulnerabilidade, suscetivel a diversas violéncias.

No contexto brasileiro consideramos que 24% da populacdo, ou seja, 43
milhdes de pessoas, tém alguma deficiéncia sensério-motora, salvo neste nimero as
pessoas com deficiéncia intelectual. Logo, em 2013, sob uma releitura da pesquisa
nacional de saude, constatou-se que 6,2% dos 200,6 milhdes de domicilios
analisados possuem algum tipo de comprometimento. Em relacdo a deficiéncia
intelectual a regido Sudeste ocupa uma posicdo mediana em comparacao as outras
regides, concentrando 0,7% dessas pessoas (BRASIL, 2013).

Embora esse seja um grupo de numero consideravel na sociedade, as
pessoas com deficiéncia disputam os primeiros lugares de desvantagens no acesso

as areas da saude, educacédo, economia, dentre outros (ONU, 2020). A pobreza é
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um dos fatores que mais gera o acometimento da deficiéncia sobre muitas pessoas
gue estdo submetidas a tais situacdes. Assim, os impedimentos sdo criados na/pela
sociedade. Sejam eles biolégicos, sejam sociais, sédo fruto das condi¢bes de vida e
também de nossa producdo cultural, social, politica, econémica (DINIZ, 2013).

Os dados da ONU (2021) revelam que as criangas com deficiéncia compéem
0 grupo de pessoas em maior vulnerabilidade social e em situacdo de pobreza. No
atual momento pandémico em que vivemos, essa situacado se agravou ainda mais.
Segundo a UNICEF (2021, s.p.), “em todo o mundo sdo quase 240 milhdes de
criancas com deficiéncia, sendo que, desse total, uma em cada dez esta tendo seus
direitos negados”.

Sobre a desigualdade de género, a ONU (2021) também revela que as
mulheres possuem cinco vezes mais chances de ter alguma deficiéncia em qualquer
faixa etaria. E importante também considerar que grande parte das familias de
criangas com SCZV sao chefiadas por mulheres, que também compdem o grupo
gue sofre com as desigualdades de género e seus outros atravessamentos. Como
explicitado anteriormente, sdo essas mulheres que economicamente estdo nas
bases da sociedade.

Vale reforcar que a situacdo de vida das criangas com SCZV também é
acentuada pela raca. Segundo dados do IBGE, as pessoas da raca®' negra estédo
nas piores posicdes dos rankings populacionais em relacdo a renda, moradia,
acesso a servi¢os de saude e educacéo.

Souza (2013, p. 57) pontua que “a pobreza é a marca da desigualdade social”
e pode ser definida pelas condicbes econémicas precdrias e auséncia do acesso
aos direitos basicos para viver. Nesse entendimento, a autora alerta que o alivio da
pobreza € concebido como um meio de promover o desenvolvimento humano e que
esta é uma visdo economicista, apontada pela autora, baseada na teoria do capital
humano.

Partindo desse pressuposto, devemos considerar que o quadro da crianca
com SCZV é atravessado por condicdes sociais que as coloca e mantém em lugares
desiguais. Pletsch & Mendes (2020) pontuam que a situacdo dessas criancas é

agravada pela pobreza bem como por apresentarem deficiéncias multiplas em

31 O termo ‘raga’ é, em seu sentido epistemoldgico, ultrapassado, no entanto politicamente ainda é
necessario para visibilizarmos as questdes sobre as disparidades com relacéo a cor da pele e outros
fenotipos raciais.
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decorréncia da microcefalia e por isso também sofrem com outros acometimentos
com a saude.

Alinhados a isso, é importante pensarmos também na situacdo da
escolarizacdo dessas criangas. Grande parte das pessoas que estdo alijadas do
espaco escolar tem alguma deficiéncia e moram em regides vulneraveis. As
desigualdades nas condi¢cfes de acesso a escolarizacdo também sao perceptiveis
especialmente nos grupos étnico-raciais, como indigenas e populacdo
afrodescendente (UNESCO, 2021).

Os estudos de Souza (2013) tecem consideracOes sobre as contradigcdes do
lugar social da pessoa com deficiéncia. A autora argumenta que ha uma estreita
relacéo entre a pobreza e a deficiéncia, pois uma grande parcela dessas pessoas é
marcada pela situacdo de miserabilidade e desigualdades no campo educacional,
social e econdbmico. Em vista disso, ocorrem as possibilidades do agravamento das
condi¢cles de vida desses sujeitos.

Formas estigmatizadas de compreensao sobre o corpo podem justificar a
manutencado de sistemas de opressdo que caminham na direcdo do ajuste social.
Historicamente, o conceito de deficiéncia foi adquirindo novos vieses que
contemporaneamente reverberaram em mudancas sobre formas de conceber essas
pessoas, trazendo para o campo social e do direito as questdes que antes eram
relegadas somente a esfera privada.

As questdes raciais intentam o didlogo juntamente com o campo da
deficiéncia e nessa esteira alguns estudos contemporaneos tém demonstrado uma
preocupacdo com 0s alunos que vivenciam as experiéncias do racismo e do
capacitismo. Os estudos apontam que um padréo ideal de normalidade sobre o
corpo ainda permanece na consciéncia e no comportamento social, e isso reverbera
negativamente no desenvolvimento psicossocial e educacional desses alunos
(ARTILLES; KOZLESKY; GONZALEZ, 2011).

O Relatério mundial da pessoa com deficiéncia (WHO, 2011) aponta que a
deficiéncia esta relacionada a desvantagem, no entanto nem todos sofrem por esse
problema da mesma maneira, e isso depende de fatores como raca, género,
condicao fisica, dentre outros. O documento aponta que as desvantagens sociais
sao diversas, a depender do marcador que cada um carrega.

A projecdo entre os estudos de raca e deficiéncia pressupde a analise

interseccional, a fim de atentar para as microrrelacbes que ocorrem em contextos
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historicamente diferentes, mas que se perpetuam encontrando sempre novas formas
de hierarquizar os sujeitos. A exemplo disso, racismo e capacitismo fazem parte do
mesmo processo normalizador que se complementa, uma vez que “para o estudante
de cor, raca nao existe fora da habilidade e habilidade nao existe fora da raca”
(ANNAMMA; CONNOR; FERRI, 2013, p. 7).

Com o passar do tempo, além dos problemas econdémicos e sociais
vivenciados pelas familias de criancas com SCZV, novas demandas foram surgindo
em vista da necessidade de media¢gOes culturais que permitissem ampliar as
possibilidades do desenvolvimento dessas criancas. Assim, emergiram outras
guestdes no que tange aos processos educacionais dos alunos com SCzZV
(ALMEIDA; ARAUJO, 2020).

Nesse escopo, destacamos a necessidade de direcionar nosso olhar para
essas implicagcbes que estdo atreladas as criancas com SCZV. Sobre a
escolarizacdo das criangcas com SCZV, Pletsch & Mendes (2020) consideram que a
precarizacdo das condi¢cOes de vida e a extrema pobreza afetam suas condi¢cdes de
escolarizacao e, consequentemente, o seu desenvolvimento.

Sobre a educacdo e os demais direitos das criancas, a lider global da

UNICEF para a infancia e a deficiéncia, Rosangela Berman-Bieler, afirma:

Assim como cada crianga no mundo, as criancas com deficiéncia tém o
direito de ser criadas com cuidados responsivos, receber apoio na
educacdo e ter nutricdo adequada e protecdo social, inclusive em situactes
humanitarias. Mas, com muita frequéncia, esses direitos sdo negados
(ONU, 2021, s.p.).

Enfatizamos que a educacdo € um direito humano, que precisa ser efetivado
na vida de todas as criancas com ou sem deficiéncia, é por meio da educacéo que o
sujeito se humaniza.

Sobre a escolarizacdo das criancas com deficiéncia, Kassar (2015) aponta
gue a educacdo, na perspectiva inclusiva, viabiliza as potencialidades dessas
criancas e pode abrir possibilidades para apropriacdo do conhecimento,
desenvolvimento de habilidades para as préaticas sociais. A educacdo entdo se
constitui um meio pelo qual ocorre a apropriacdo cultural do que € produzido na
sociedade e tem sua fungao social, sobretudo nos processos de aprendizagem.

Cabe refletir sobre como 0s processos de escolarizagao podem viabilizar o

desenvolvimento pleno das criangcas com SCZV, bem como se constitui um meio
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pelo qual se promove a participagdo social e a inclusdo educacional como um direito
de todos, assim como assevera a constituicao.

A exposicao dessas questdes nos provoca a pensar na necessidade do direito
educacional dessas criangas, considerando-o como um instrumento de justi¢a social
e cidadania.

A seguir, traremos a revisdo sistemética da literatura e a andlise sobre os

textos encontrados.
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2 CONDICOES DE VIDA DE CRIANCAS COM SCzV: ANALISANDO AS
PESQUISAS NA INTERSECCIONALIDADE DE RACA, CLASSE, GENERO E
DEFICIENCIA

Neste segundo capitulo realizamos uma revisdo sistematica sobre as
producbes académicas no campo da educacdo e das ciéncias sociais com 0
propésito de encontrar e analisar os trabalhos ja produzidos sobre o tema proposto
deste estudo — a dindmica da interseccionalidade de raga, classe, género e
deficiéncia nas condi¢fes de vida das criancas com SCZV e suas familias.

Posteriormente, apresentamos algumas consideracdes sobre os trabalhos
encontrados, explicitando como essas pesquisas abordam o0s conceitos de
interseccionalidade dos marcadores supracitados. Também comentamos sobre as
pesquisas no campo da Educacdo Especial que tém como foco de estudo as
criangcas com SCZV.

2.1 Estratégias de busca e analise da revisédo sistematica da literatura

Para realizacdo dessa etapa foi realizada uma busca, entre os meses de julho
de 2020 a setembro de 2020, nos seguintes portais eletronicos: Biblioteca Digital
Brasileira de Teses e Dissertacdes (BDTD/IBICT); Catalogo de Teses e Dissertacoes
Capes; Portal de Periddicos Capes; Arca — Repositério Institucional da Fiocruz; e
Biblioteca Eletronica Cientifica Online (SciELO).

Durante a busca, ndo nos limitamos a um recorte temporal e para a
recuperacdo das pesquisas ja realizadas. Foram utilizados, de forma cruzada, os
seguintes descritores: modelo social de deficiéncia; capacitismo; interseccionalidade;
racismo; sexismo; raca; classe; género; Zika virus; e educacao.

Inicialmente encontramos poucos trabalhos com os cruzamentos citados, por
isso os trabalhos selecionados nesta revisdo ultrapassaram o recorte do campo da
educacédo e alcancam também as producdes de outros campos, tais como direitos
humanos e ciéncias sociais.

Nessa busca foram encontrados 56 trabalhos ao todo, porém ap6s um exame
mais apurado sobre essas producdes, por meio de leituras minuciosas e selecao
com o foco na temética do trabalho, foram destacados trés teses, sete dissertacfes

e seis artigos, concentrando um total de 16 trabalhos. Esses trabalhos foram
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escolhidos por contemplar no assunto central as categorias que serdo articuladas
nesta dissertacao.

ApOs a revisdo inicial, consideramos importante destacar os trabalhos
desenvolvidos ao longo desta pesquisa que abordam a temética da SCZV no campo
da Educacéo Especial e a escassez de trabalhos, na primeira etapa da revisao, que
dialogassem diretamente com a problemética deste estudo.

Esses trabalhos foram encontrados por meio de pesquisas realizadas no ano
de 2021 e produzidos por outros participantes do projeto Pesquisas e acdes
intersetoriais entre educacdo e saude na promocdo da escolarizacdo e do
desenvolvimento de criangas com sindrome congénita do Zika virus na Baixada
Fluminense.®?

Para melhor organizagéo sobre o levantamento das producdes, dividimos esta
revisdo da literatura em trés categorias. A primeira concentra os trabalhos
encontrados no campo da educacédo; na segunda apresento os trabalhos das areas
afins; e na terceira tabela destacamos os estudos sobre a SCZV no campo da
Educacao Especial.

Para melhor visibilidade dos trabalhos, no inicio de cada categoria apresento
uma tabela com o ano da publicacéo, local, tipo de publicacdo, titulo e nome do

autor de cada trabalho selecionado.

2.2 ProducOes sobre sczv e marcadores sociais da diferenca

Neste primeiro grupo, buscamos producdes que trouxessem contribuicbes
para analisar a relacdo entre a SZCV e os marcadores sociais da diferenca. Para
tanto na busca desta revisdo foram elencados o total de quatro artigos.

A seguir, apresentamos estes trabalhos no quadro 1.

32 A descricdo desse projeto se encontra na introdugdo e na metodologia deste trabalho. Vale lembrar
gue grande parte dos trabalhos do grupo 3, revisdo, sé&o trabalhos desenvolvidos por meio de
dialogos e problemas que surgiram no interior deste projeto.



65

Quadro 1 — Trabalhos encontrados nas areas de direitos humanos e ciéncias humanas

Ano Periddico plﬂﬁgaggo Titulo Autores

2012 Psicologia & Sociedade Artigo A contribuicdo do modelo social da EESEIIS?I?\IRSERG'
ABRAPSO g deficiéncia a psicologia social '

TONELI

2012 Estudos Feministas Artico Género e deficiéncia: intersecfes e MELLDO;
UFSC g perspectivas NUERNBERG
Revista Panamericana sind anita do Zika virus: FREITAS;

2019 | de Salud Publica Artigo ”;ﬁfomei Cg”r?]e”'r?ﬂ 0 d' an\1/|~rus. SOARES;
OMS perfil sociodemodrafico das mdes MOCELIN et al.
Cadernos de De toda maneira tem gue andar junto:

2019 | Satde Pablica Artigo acOes intersetoriais entre satde e SA; VIEIRA;
Fiocruz g educacdo para criancas vivendo com a CASTRO etal.

sindrome congénita do virus Zika

Fonte: Elaborado pela autora (2021)

Neste grupo elencamos os trabalhos de autores que tematizaram sobre as
articulacdes dos estudos no campo da deficiéncia com os marcadores sociais e com
aSCzv.

No primeiro artigo, Gesser, Nuernberg e Toneli (2012) tratam das
contribuicdes do modelo social de deficiéncia a psicologia social. O trabalho visa
demonstrar a importancia da deficiéncia como categoria de analise nas
investigacOes e estudos psicossociais criticos.

Os autores desenvolveram uma pesquisa sobre as producdes tedricas da
psicologia e documentos da Educacdo Especial que apresentam indicativos da
deficiéncia no Brasil. O estudo traz dados analiticos sobre o modelo social da
deficiéncia e assevera a importancia de relacionar essa categoria com outras como
género, raca, classe e geracdo. Dialogam com alguns autores que ja trazem essa
perspectiva para o0 campo da psicologia.

A deficiéncia € compreendida como uma condicdo nho ciclo do
desenvolvimento do homem, que pode ocorrer em algum momento da vida. No
entanto, os impedimentos sociais que sdo postos pelo capacitismo presente nas
sociedades é que limitam e excluem a participacdo desses sujeitos (GESSER,;
NUERNBERG; TONELI, 2012).

A compreensdo da deficiéncia também considera os fatores sociais como

impeditivos de humanizagéo e participacdo social dessas pessoas. Sob esta égide




66

podemos compreender que a interseccionalidade pode ser uma importante
ferramenta de analise no que tange a compreensao das complexidades nas relacfes
sociais e das diferengas nas experiéncias de vida dos sujeitos com deficiéncia, visto
qgue, juntas, produzem distintas opressdes (GESSER; NUERNBERG; TONELI,
2012).

Os autores trazem principios explicativos que refutam a ideia do modelo
tradicional da psicologia sobre a deficiéncia. Conclui-se que a perspectiva da
psicologia critico-social, juntamente com a incorporacdo das categorias que
manifestam a desigualdade na sociedade como deficiéncia, género, raca e classe, é
um meio de subsidiar politicas publicas que visam a justica social e a igualdade
(GESSER; NUERNBERG; TONELI, 2012).

Mello e Nuernberg (2012) ponderam sobre a relevancia de relacionar os
estudos sobre deficiéncia com os de raga, género, classe social, geracdo, dentre
outros. Nesse sentido, também chama atencéo para a dinamica de opressfes que
ocorrem sobre 0s sujeitos atravessados pela interseccdo dessas categorias, sendo
assim constituem um importante campo de analise nas ciéncias sociais € humanas.

Nesse estudo os autores também asseveram o conceito social de deficiéncia
na perspectiva sociocultural. Na base tedrica do texto, destaca-se a importancia dos
estudos e desenvolvimento de pesquisas do Instituto Anis Bioética e da antropologa
Débora Diniz, que trouxeram contribui¢cdes para o Brasil ao analisar o modelo social
de deficiéncia e a interseccdo do feminismo com a deficiéncia (MELLO;
NUERNBERG, 2012).

O estudo de Mello & Nuernberg (2012) aborda um debate que traz potentes
reflexdes sobre a invisibilidade de questdes de opressdes de género por parte dos
movimentos de luta das pessoas com deficiéncia e a invisibilidade da deficiéncia nos
estudos de género. A interseccionalidade propde pensar esses sujeitos de forma
multidimensional em suas experiéncias.

Na esteira dessas reflexdes € importante salientar a contribuicdo dos estudos
feministas p6s-1990, que visibilizavam as similaridades entre a no¢ado de deficiéncia
e as diferencas de género, pensadas como uma experiéncia constitutiva do sujeito
em sua relacdo com as construcfes sociais homogeneizantes e hierarquicas sobre
normalidade do corpo (MELLO; NUERNBERG, 2012).
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Os trabalhos acima trazem novas perspectivas para 0s estudos sobre
deficiéncia juntamente com outras categorias sociais de diferencas. Destacam-se
pela inovacao na abordagem de temas multidisciplinares para os campos sociais.

Por outro lado, nos estudos sobre as especificidades da SCZV, na analise do
trabalho de Freitas et al. (2019) avistamos o0 quanto as questdes debatidas nos
artigos contribuiram para avancos e aprofundamentos nas pesquisas académicas
sobre deficiéncia e outros fatores sociais.

Freitas et al. (2019) contribuem nesse artigo com reflexdes sobre as
condicdes de vida das maes de criangcas com SCZV no estado do Espirito Santo.
Este estudo faz parte de uma pesquisa mais ampla intitulada As politicas publicas de
saude em situacdes de emergéncia: o surto de Zika virus.

Teve como objetivo descrever o perfil sociodemografico das méaes e, para
tanto, realizou um estudo descritivo com 25 dessas mulheres. Cabe salientar que a
pesquisa foi de cunho quantitativo, podendo contribuir com subsidios para pesquisas
futuras sobre a tematica.

Freitas et al. (2019) constataram no grupo no qual realizou a pesquisa a
maioria das maes eram nao brancas, menos da metade possuiam o Ensino Médio
completo e 68% delas viviam em situacles precarias, dados que ratificam a relacéo
entre a desigualdade social e os fenbmenos ocorridos com esses sujeitos.

Ficou evidente que o perfil das mulheres atingidas pelo surto do Zika e que
consequentemente tiveram seus bebés com microcefalia e deficiéncias mdultiplas
foram mulheres pobres, ndo brancas e residentes de areas periféricas. Dialogando
também com o pensamento interseccional, os autores afirmam que as politicas
publicas devem olhar por outros fatores sociais além da questdo de classe
(FREITAS et al., 2019).

Partindo do pressuposto de que o Brasil € um pais de intensa desigualdade
social, evidenciada por questdes de raca/cor — onde os ndo brancos tém
renda, escolaridade e oportunidade de ascensdo social menor quando
comparados aos brancos —, a predominancia de ndo brancas afetadas pelo
SCZ sugere a pobreza como um determinante social na configuracdo da
epidemia do Zika virus no pais (FREITAS et al., 2019, p. 4).

Concluindo as descri¢bes dos trabalhos selecionados, temos o estudo de S&
et al. (2019), que abarca uma importante analise intersetorial entre saude e

educacdo no que diz respeito as criangas com SCZV.
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O texto chama a atencdo para as condicdes de vida na pobreza e suas
consequéncias no desenvolvimento de criancas com SCZV, salientando também,
como no artigo de Freitas et al. (2019), a relacdo entre deficiéncia e desigualdade
social.

O trabalho de S& et al. (2019) teve como base o inicio de um projeto
desenvolvido no Rio de Janeiro entre o JUNTOS3? e o Centro de Atendimento
Educacional Especializado (CAEE), com a participacédo de profissionais do Instituto
Fernandes Figueiras (IFF-Fiocruz), em dialogo com as familias das criancas com a
SCZV e paralisia cerebral.

Esse projeto possibilitou trocas entre familiares, profissionais da educacéo e
da saude. Essas constru¢cdes ampliaram o processo de inclusdo escolar dessas
criancas. O estudo buscou refletir, através da base tedrica bourdieusiana, sobre a
influéncia desse projeto nas experiéncias e sentidos das relacfes interpessoais dos
atores envolvidos. Para tanto, realizou-se entrevistas semiestruturadas com alguns
profissionais envolvidos no projeto (SA et al., 2019).

A escolarizagéo e a integralidade, que séo os pressupostos deste trabalho, s6
podem se materializar, na medida em que se efetivem as politicas publicas que
apoiam e valorizam o0s programas intersetoriais, compreendendo-os como
indispensaveis para desenvolvimento das criangcas com SCZV.

Sobre aimportancia da integralidade, Sa et al. destacam que:

Dessa maneira pode-se considerar que, para as criangcas com deficiéncias,
a integralidade se realiza como dimensao importante na conclusdo delas em
espacos educacionais, que € delas por direito. Um projeto de incluséo deve
integrar contribuicdes das diversas &reas do conhecimento na busca de
uma linha de acdo comum. Por conseguinte, estudos que trazem como
referéncia a abordagem social sobre a deficiéncia, se mostram cada vez
mais necessarios ao oferecerem subsidios as reinvindicagbes quanto as
formas de valorizacdo, respeito e garantia dos direitos de criangcas com
deficiéncia e sua visibilidade social (SA et al., 2019, p. 10).

Ficou perceptivel na conclusdo desse estudo a importancia da autorreflexao
da pratica por parte dos profissionais e a construcdo de redes de aprendizado

juntamente com as maes das criancas.

33 Programa de base intersetorial desenvolvido pela IFF-Fiocruz,
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Seguindo para a préxima etapa, apresentaremos o0 segundo grupo de
trabalhos desta revisdo, no qual foram selecionados pesquisas sobre educacao e
interseccionalidades.

2.3 Publicacdes que relacionavam o0 eixo da educacdo junto a
interseccionalidade

Neste segundo grupo apresentamos os trabalhos que foram encontrados e
gue nos servem como fonte para descricdo do que o campo da educacdo tem
produzido acerca da interseccionalidade.

Cabe ressaltar que o trabalho de Gongalves (2022), foi acrescentado ao
guadro ap6s a primeira busca, por se tratar de uma importante e recente
contribuicao.

Os trabalhos encontrados que contemplam esse grupo sao trés dissertacdes

e trés teses. Vejamos no quadro abaixo.

Quadro 2 — Trabalhos encontrados na area de educacao

s Tipo de .
Ano Instituicéo publicacéo Titulo Autores
oo Educacdo em direitos humanos: um estudo
Pontificia w . . )
Universidade . do curso “Interseccionando as dlferengag.
2013 Catélica de Sio Dissertacdo formacao em educacéo, género, raca/etnia, BARBOSA
sexualidade e pessoas com deficiéncia em
Paulo (PUC-SP) Goids”

Universidade de Educacéo Especial e processos de

2013 Sao Paulo (USP) Tese encarplnhamgnto para salas de recursos: GONSALEZ
relacBes de género e cor/raca
Pontificia
2016 Unlygr5|dade~ Tese !Deflmenma, raca e género: angllge de PEREIRA
Catdlica de Sao indicadores educacionais brasileiros
Paulo (PUC-SP)
Universidade s : )
2017 Federal da Paraiba | Tese Trajetéria educacional de mulheres: uma EARIAS

(UFPB) leitura interseccional de deficiéncia

Universidade de Trajetdrias de adolescentes negras e mées:

2019 Brasilia (UnB) Dissertacéo por outras historias, por outras politicas CARNAUBA

publicas
Universidade do A (in)visibilidade dos(as) estudantes
2022 | Estado de Santa Dissertacdo negros(as) nas producdes cientificas no GONCALVES
Catarina (UDESC) campo da Educacdo Especial brasileira

Fonte: Elaborado pela autora (2022)

Neste grupo de trabalhos, destacamos o0s achados de pesquisas que

tematizaram sobre os marcadores sociais da diferenga no campo da educacao.
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O primeiro estudo, de Barbosa (2013), buscou problematizar o tema dos
direitos humanos com a proposta do Plano Nacional de Educagdo em Direitos
Humanos (PNEDH) nas escolas. O objetivo desta dissertagéo foi analisar aspectos
da cultura dos direitos humanos em um curso de formagdo de professores:
Interseccionando as diferencas formacdo em educacdo género, ragal/etnia,
sexualidade e pessoas com deficiéncia no Estado de Goias. Com essa pesquisa, a
autora destacou que apesar de a educacdo pautada nos direitos humanos ser
assegurada nos documentos normativos, as acoes escolares para efetivacao deste
compromisso ainda sdo timidas.

O trabalho traz uma contextualizagdo sobre o conservadorismo e 0
desrespeito aos direitos humanos, fortemente presentes no estado. A pesquisadora
relata que na regido ha um cenario de luta pelos direitos humanos. O bojo desse
estudo aborda conceitos de direitos humanos na educacdo, questbes sobre
igualdade e diferencas e o papel da escola como agente na promocéo da cultura dos
direitos humanos e formacéo para cidadania (BARBOSA, 2013).

A dissertacao de Barbosa (2013) busca compreender as acdes da Secretaria
Educacional do Estado de Goias (SEDUC-GO) a partir do ano de 2009. Como
resultado de sua analise ficou claro o quanto é dificil efetivar acbes baseadas nos
direitos humanos em uma sociedade pautada historicamente em processos de
desigualdades e estruturas coloniais.

Conclui-se que é preciso ir além dos documentos normativos para superar as
exclusdes econbmicas, raciais, capacitistas e culturais das sociedades ancoradas na
estrutura neoliberal (BARBOSA, 2013). A autora reflete sobre a necessidade de
propostas e acdes governamentais que transformem espacos educacionais em
locais de efetivas acGes de igualdade de direitos, democracia e reconhecimento das
desigualdades.

A tese de Gonsalez (2013) traz uma rica contribuicdo sobre o estudo
localizado no tema género e raca no campo da Educacao Especial. A autora buscou
averiguar a super-representacdo ou ndo de meninos negros com deficiéncia
matriculados no municipio de Sao Paulo. Baseou-se em documentos normativos
fornecidos pela Secretaria Municipal de Educacdo de S&o Paulo e nos dados
apreendidos no campo da pesquisa.

Esse estudo despertou a reflexdo sobre as influéncias do racismo estrutural

na identificacdo e autodeclaracédo de pessoas negras no Brasil. O trabalho buscou
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averiguar se havia uma prevaléncia de encaminhamentos para a Educacgéo Especial
de grupos representados racialmente (GONSALEZ, 2013).

Os dados foram construidos por meio de um questionario respondido pelos
professores das Salas de Apoio e Atendimento a Inclusdo (SAAIs). Neles percebeu-
se a presenca do conceito de embranquecimento ainda presente nas relagdes, o
gue também foi destacado nos estudos dos autores em que a pesquisa se apoiou,
fato que demonstra como a percepcao categérica do outro pode interferir nos
resultados da pesquisa (GONSALEZ, 2013).

Gonsalez (2013) conclui que h& maior discrepancia entre as questbes
relativas a género do que a raca. Isso foi pontuado pela autora através da sua
percepcdo sobre o numero de meninos com deficiéncias, altas habilidades e
superdotacdo matriculados na Educacgéo Especial.

Destarte esse resultado contrapfe o0 posicionamento do aporte tedrico
utiizado pela autora. Ainda assim, ela conclui destacando a necessidade de
pesquisas futuras no campo da Educacdo Especial que dialoguem sobre as
guestdes de raca, género e deficiéncia e os impactos destas nas condicdes
socioecon6micas dos estudantes (GONSALEZ, 2013).

Os resultados da pesquisa também apontam que ha uma inconsisténcia na
identificacdo dos alunos, pela dificuldade de reconhecimento e pertencimento em ser
negro na nossa sociedade (GONSALEZ, 2013).

A tese de Pereira (2016) também traz em seu escopo a relacdo entre raca
género e deficiéncia, despertando-nos para o0 paradoxo entre a importancia e
caréncia de se tratar dessas relacfes nas producdes brasileiras.

A questdo sobre as relacdes raciais e os marcadores sociais de diferenca &
basilar nas producfes que buscam uma andlise critica social e educacional, visto
gue nossa sociedade é fundamentada sobre as bases coloniais e estas ainda
contornam as relacdes e subjetividades dos sujeitos (PEREIRA, 2016).

Pereira (2016) traz um estudo aprofundado sobre a percepc¢éo do impacto das
desigualdades sobre os alunos com deficiéncia marcados pelas categorias de sexo3*
e raca. Um dos questionamentos iniciais da autora foi a observacdo de uma

discrepancia na quantidade de alunos por recorte de sexo, cor/raca, em que em sua

34 No texto, a autora utiliza o termo ‘sexo’ para descrever a categoria de género.
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grande maioria o numero de alunos atendidos nas instituicbes especializadas para
pessoas com deficiéncia eram meninos (PEREIRA, 2016).

E interessante destacar que, como também foi percebido na producio deste
trabalho, a autora encontrou um numero reduzido de producBes académicas
gualitativas que abordassem as categorias de raga, classe, género e deficiéncia.
Entdo recorreu as analises quantitativas dos documentos estatisticos e do censo,
para ter um aporte mais amplo sobre os alunos com deficiéncia e suas marcas
sociais (PEREIRA, 2016).

A autora analisou se o sistema educacional proporciona a igualdade ou se
reproduz a desigualdade baseada nas diferencas. Nesse sentido, o trabalho aponta
para uma desvantagem sobre as alunas negras que, comparadas as alunas
brancas, apresentam menos chances de progressao escolar. O trabalho destacou
gue em relacdo a matricula nas escolas, independentemente da deficiéncia, sao
47,4% de alunas negras contra 52,6% de alunas brancas. Assim como esse
exemplo, o trabalho trouxe diversas tabelas comparativas sobre as categorias que
envolvem esses alunos, o que possibilitou comparar e refletir sobre os dados
(PEREIRA, 2016).

Como conclusdo de seu trabalho, Pereira (2016) também destaca as
limitacdes na falta de dados sobre a situacdo socioecondémica dos alunos e como
isso dificultou uma anélise mais apurada sobre suas condi¢des de vida. Percebe-se
gue o impacto entre essas desigualdades educacionais reverbera negativamente
sobre as condi¢cbes de vida, e quando esses alunos sdo alijados do ambiente
educacional essas desigualdades podem ser agravadas.

Farias (2017) apresenta em sua tese uma analise sobre deficiéncia, género e
raca, na perspectiva de demonstrar o quanto a dinamica entre capacitismo e
sexismo sdo tencionados por sistemas de opressfes que desaguam nas
desigualdades e vulnerabilidades de mulheres com deficiéncia. Assim, a tese é
ancorada na perspectiva interseccional de andlise sobre as questbes de género e
deficiéncia. O trabalho traz importantes contribuicbes para analises empiricas com
foco nas experiéncias e trajetorias de vida.

No desenvolvimento da pesquisa de Farias (2017) ficou evidente a incipiéncia
de producbes académicas com articulagbes entre género e deficiéncia. Essa
constatacdo assevera a invisibilidade decorrente das multiplas formas de opressdes

vividas por essas mulheres, evidenciando assim a interseccionalidade presente na
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histéria das sujeitas da pesquisa e como ferramenta mais propicia para analisar
esses marcadores sociais.

A pesquisa tem carater inovador e aponta para perspectivas de futuras
investigacbes sobre temas ainda escassos nas producbes académicas como
capacitismo, identidades, diferengas e conceito de humanidade. Farias (2017)
aponta que a interseccionalidade torna as mulheres com deficiéncia “duplamente”
feridas. Essa afirmacao também chama a atencdo para as diversas formas como a
interseccionalidade € compreendida. Neste caso evidencia a no¢do do conceito
como uma soma de opressdes.

O objeto desse estudo foi a presenca da mulher com deficiéncia na escola e
na universidade. O estudo ocorreu por meio da analise da trajetoria de trés mulheres
com deficiéncias distintas na Universidade Federal da Paraiba (UFPB), como
também da experiéncia pessoal da autora como mulher com deficiéncia e docente
(FARIAS, 2017).

A autora conclui em sua pesquisa a importancia de reconhecimento e
autoafirmacao da identidade. Além disso € mister superar a no¢ao capacitista e
normativa da sociedade, no sentido de entender que a deficiéncia faz parte das
experiéncias do sujeito nas relacdes sociais e culturais. A tese também aponta para
a necessidade de politicas publicas que tornem mais acessivel a educagéo para as
mulheres com deficiéncia. Por fim, o estudo abre caminhos para continuacdo de
pesquisas nesse e em outros ambitos ramificados quando se trata das multiplas
opressoes sociais (FARIAS, 2017).

Do mesmo modo, temos a dissertacdo de Carnauba (2019), que aborda a
tematica género, raca e geracao na perspectiva de analisar a histéria de vida de trés
maes, adolescentes e negras, alunas da Educacdo Basica no Distrito Federal, e
como as politicas educacionais e de saude interferem positiva ou negativamente na
evasao escolar dessas alunas.

O texto traz uma reflexdo na perspectiva interseccional para pensar a vida
escolar dessas estudantes e o processo de desigualdades relacionado a falta de
politicas publicas, sexismo e racismo que tencionam as condi¢cdes de vida dessas
maes (CARNAUBA, 2019).

A dissertacdo traz uma perspectiva interessante quanto ao método e inova
com a proposta de uma metodologia interativa (GARCIA FILICE; CARNAUBA, 2019)

gue reune diversas técnicas para constru¢do de dados na pesquisa como: analise
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documental, entrevistas semiestruturadas e entrevistas, além de também utilizar as
histérias de vida como material de pesquisa. Nesse escopo também se apoia em
referenciais tedricos pautados no colonialismo e materialismo histdrico-dialético.

Carnauba (2019) aponta para a intrinseca relacdo entre as questbes
econbmicas, gravidez na adolescéncia e baixa escolaridade. Sobre o territério em
gue a autora desenvolveu a pesquisa, é interessante sublinhar que, além de ser um
local de grande vulnerabilidade social, na Cidade Estrutural, em Brasilia — DF, 52,2%
dos moradores sdo mulheres e grande parte da populacdo é negra. O cenario
encontrado pela autora em sua pesquisa nos desperta para outros cenarios
similares encontrados em grande parte do Brasil e nos permite questionar quem séo
as pessoas marcadas pela pobreza e miserabilidade em nosso pais.

Carnauba (2019) destaca que a interseccionalidade possibilitou, através dos
recortes de género, raca e classe, a compreensao sobre as convergéncias que se
interpbem na vida dos sujeitos de sua pesquisa. A autora concluiu que ha uma
invisibilidade por parte do Estado em propor acdes que garantam uma qualidade de
vida para as adolescentes gravidas, como as creches publicas.

A conclusdo da autora aponta na mesma direcdo que a base tedrica
apresentada no trabalho: a naturalizacdo do racismo estrutural, a falta de politicas e
acOes especificas no ambito educacional para lidar com essas adolescentes
colabora para que se perpetuem as desigualdades.

Por fim nesse quadro de estudos, destacamos a contribuicdo da dissertacao
de Goncalves (2022). A autora tematizou sobre a (in)visibilidade do estudante negro
nos periodicos de artigos cientificos brasileiros a partir do ano de 2013.

O estudo buscou encontrar o debate da interseccionalidade nas producdes,
destacando a importancia da visibilidade sobre os marcadores de raca, classe e
género nos campos de estudos sobre a deficiéncia (GONCALVES, 2022).

O estudo conclui que ainda € necessario avancar nos debates interseccionais
para a visibilidade das necessidades especificas dos estudantes negros com
deficiéncia (GONCALVES, 2022).

Os trabalhos destacados nesta secdo tematizam a necessidade de buscar em
nossas analises um olhar interseccional sobre os marcadores sociais da diferenca,
bem como a importancia de tornar visiveis as experiéncias dos alunos negros, com

deficiéncia ou que sdo afetados por outros eixos discriminatérios.
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Diante dessas proposi¢fes, na proxima se¢do abordaremos os trabalhos da

terceira e ultima tabela desta revisédo, que tratam da temética da SCZV no campo da

Educacéo Especial.

2.4 Pesquisas sobre sczv no campo da educacéao especial

No propdsito de aprimorar as analises que continuaram sendo produzidas,

apos o inicio desta pesquisa, consideramos os estudos sobre a SCZV no campo da

Educacao Especial que foram produzidos por pesquisadores que se debrugcam em

analisar a escolarizacdo e as condi¢cbes de desenvolvimento das criangas com
SCzVv.

Nessa etapa da revisdo foram selecionados o total de oito trabalhos, que

seguem descritos abaixo.

Quadro 3 — Trabalhos sobre a SCZV no campo da Educacdo Especial

Ano Inst|.ty |gao/ Tlpo d? Titulo Autores
periddico publicacdo
E:JZ?;ISES?; do A chegada de criancas com a sindrome congénita )
2021 Rio de Janeiro Tese do Zika virus na Educacéo Infantil: formacéo de ARAUJO
(UFRR)) professores e inclusdo educacional
Universidade il . - 50 dainclusi
Federal Rural do _ ) Dialogos intersetoriais para a promocéo da inclusao
2021 Rio de Janeiro Dissertacdo | educacional e o desenvolvimento das criancas com | FONSECA
(UFRRJ) a sindrome congénita do Zika virus
Universidade Educacéo Especial na perspectiva das humanidades
Federal Rural do . x digitais: o que dizem os bancos de dados da Capes e
2021 Rio de Janeiro Dissertagdo do IBICT sobre a sindrome congénita do Zika VIANA
(UFRRJ) virus?
Praxis Educativa A participacéo de criangas com a sindrome SA:
2021 UEPG Artigo congénita do Zika virus: intersec@es entre o modelo PLI’ETSCH
bioecolégico e a funcionalidade humana
N - . ANTONIOLLI;
2021 Olhar de Professor Artigo Relaces entre familia e escola no desenvolvimento CAMPOS:

UEPG

de criangas com sindrome congénita do Zika virus

PLETSCH
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Revista Ibero-

Americana de Tecnologias assistivas para a comunicacdo e a PLETSCH;

2021 Estudos em Artigo participacdo de criancas com a sindrome congénita | SA;
Educacéo do Zika virus ROCHA
UNESP/UAH

A importancia de aces intersetoriais como

Educagao em estratégia para a promocdo da escolarizacéo de PLETSCH;
2020 Foco Artigo S ; * o RS ARAUJC;
UEJE criancas com a sindrome congénita do Zika virus SOUZA
(sCzv)
joz0 | PEXISECGRVE | i | e iancas com aindrome congentado. | PLETSCH
UEPG - ’ y MENDES

Zika virus durante a pandemia da Covid-19

Elaborado pela autora (2022)

Ao analisar a tese de Araujo (2021), temos a percepcdo das importantes
contribuicdes que essa pesquisa nos fornece. A autora inquiriu sobre a inclusado das
criancas com SCZV na Educacéo Infantil, como também destacou a relevancia da
formacédo continuada dos professores. O campo da pesquisa foi a regido da Baixada
Fluminense, no municipio de Duque de Caxias.

Foi desenvolvida por meio da pesquisa-a¢cdo, na qual a autora destacou a
importancia de produzir uma analise com base na realidade vivida e em colaboracao
com sujeitos da pesquisa (ARAUJO, 2021).

De acordo com Araujo (2021), a intervencao precoce, o trabalho colaborativo
e a intersetorialidade s&o indispensaveis para 0 processo educacional de criancas
com SCZV. A autora realizou uma andlise a luz da perspectiva histérico-cultural e
destacou que esse processo de escolarizacdo influencia na aprendizagem e no
desenvolvimento dessas criancas.

Os estudos de Fonseca (2021) caminham na mesma direcdo, no sentido de a
autora esclarecer a relevancia dos didlogos intersetoriais para a educacdo na
perspectiva da educacdo inclusiva e para o desenvolvimento de alunos com a
SCzVv.

A realizacéo foi de uma pesquisa qualitativa, também na Baixada Fluminense,
por meio de pesquisa de campo com profissionais de salde, educacgéo e assisténcia
social (FONSECA, 2021).
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A pesquisa (FONSECA, 2021) abordou questdes histéricas da Educacao
Especial, além de esclarecer os principais documentos que norteiam a indicacdo da
intersetorialidade para avancar de fato numa educacdo de carater inclusiva ao

afirmar, por exemplo, que:

No ambito da Politica de Assisténcia Social no Brasil, a intersetorialidade é
um instrumento importante no rompimento das fragmentacdes dos servi¢os
prestados a populagcdo em situacdes de vulnerabilidade. A articulacao
intersetorial no contexto dessa politica tem sido pensada como uma
estratégia fundamental para atuar na operacionalizacdo do campo de
direitos dos cidadaos (FONSECA, 2021, p. 42).

A autora sinaliza na pesquisa a necessidade de um trabalho colaborativo,
considerando o contexto da Baixada Fluminense e as necessidades especificas dos
alunos com SCZV. Fonseca (2021) evidencia que precisamos compreender e
fortalecer o discurso da intersetorialidade, sendo ela um importante meio para
promover o desenvolvimento pleno, a qualidade de vida e o bem-estar social dos
alunos com e sem deficiéncia.

Isto posto, a dissertacao de Viana (2021) tratou de uma tematica inovadora no
campo da Educacéo Especial e caracteriza-se como um potente instrumento sobre
como Humanidades Digitais (HDs) podem auxiliar na promocédo da inclusdo e
escolarizacdo das pessoas com deficiéncia, tendo como foco os alunos com SCZV.

As HDs sdo uma area académica interdisciplinar que ainda estad se

consolidando conceitualmente e segundo Viana (2021, p. 12):

As HDs fornecem metodologias especificas da area das tecnologias digitais
para serem incorporadas na investigacdo nas Humanidades como um todo,
vém se projetando no contexto da sociedade da informagédo diante da
realidade, caracteristica das Ultimas duas décadas, de sua explosao
informacional com foco nas fontes de informacéao digitais.

Utilizando esse conceito, Viana (2021) buscou analisar como os bancos de
dados do Instituto Brasileiro de Informacdo em Ciéncia e Tecnologia (IBICT) e do
Catalogo de Teses e Dissertacdes da CAPES abordam a situacdo da SCZV.

Esse estudo (VIANA, 2021) contribuiu com a percepcdo da influéncia dos
dados cientificos e das produc¢des do conhecimento sobre esse tema. Assim como
Fonseca (2021), a autora também traz um arcabougo sobre os percursos da

Educacéo Especial no Brasil e sobre as mudangas ocorridas nesse ambito.
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Por meio dessa pesquisa, de cunho bibliografico e qualitativo, Viana (2021)
considerou que os aspectos socioecondmicos influenciam as condi¢des de vida e o
atraso no desenvolvimento infantil.

A autora informou sobre a relacédo das tecnologias digitais e a preservagao
das producdes cientificas e, nesse sentido, durante suas andlises, encontra indicios
sobre a disseminacédo do ZIKV e a associacado dessa epidemia com as condi¢des
socioeconbmicas das pessoas que foram mais afetadas por ele. O estudo nos
proporcionou compreender que a diversidade de olhares nas pesquisas e a
disseminacdo do conhecimento sdo importantes para a pratica da educacao
inclusiva na nossa sociedade (VIANA, 2021).

Ja os estudos de Pletsch & Sa (2021) elucidam os aspectos da participacéo e
funcionalidade de criancas com deficiéncias mdultiplas em decorréncia da SCZzZV,
além disso elas consideram nessa pesquisa a importancia do papel das maes das
criancas no desenvolvimento da funcionalidade e no processo de inclusdo escolar.

As autoras dialogam com o referencial da teoria bioecoldgica e sistémica do
desenvolvimento humano de Urie Bronfenbrenner com a perspectiva da
funcionalidade humana da OMS (PLETSCH; SA, 2021).

O artigo traz os resultados do estudo, realizado com duas criancas portadoras
de SCZV. Pletsch & S& (2021) pontuam sobre as dificuldades encontradas pelas
familias para desenvolver estratégias de aprendizagem com as criancas e,
considerando suas condi¢cdes socioeconbmicas, as autoras asseveram que houve
falta de apoio do Estado para subsidiar méaes e filhos.

Antonioli, Campos & Pletsch (2021) discutem aspectos sobre o
desenvolvimento das criancas com SCZV, pautadas pelas vivéncias e experiéncias
das maes, considerando que elas, em sua maioria, sdo as Unicas e principais
responsaveis pelos seus filhos.

O artigo também abordou a importancia do papel dessas mulheres na
estimulacdo a funcionalidade das criancas. Ao olhar para a trajetéria e para as
vivéncias dessas familias, as autoras consideraram o didlogo com as maes e
destacam a importancia da relacdo entre a deficiéncia e as vulnerabilidades para
avancarmos nos processos de escolarizacdo e desenvolvimento desses e de tantos
outros alunos (ANTONIOLI; CAMPOS; PLETSCH, 2021).

Sobre as questdes apontadas nos trabalhos citados, com énfase no

desenvolvimento pleno do aluno, no processo de inclusdo e funcionalidade, os
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artigos de Antonioli, Campos & Pletsch (2021), assim como os demais estudos desta
secdo, apontam para a relevancia da escolarizagdo para ampliar as condi¢cdes de
desenvolvimento das criangas com ou sem SCZV. Esses estudos sintetizam a
importancia das tecnologias de comunicagcao assistiva, assim como a necessidade
de capacitacdo e formacao continuada que atenda as urgéncias dos professores
sobre 0s conhecimentos e praticas necessarias para promocao da educacao
inclusiva.

Os artigos destacaram que o trabalho colaborativo entre a escola e as
familias pode viabilizar a funcionalidade das criangas com deficiéncia. Contudo, a
auséncia desse dialogo pode acarretar prejuizos para os alunos, uma vez que as
estratégias especificas e as atividades estruturadas sdo preponderantes para sua
participacdo social. Antonioli, Campos & Pletsch (2021) salientam que a
consolidacao de praticas pedagdgicas inclusivas pode ajudar a eliminar as barreiras
gue se interpdem perante a inclusao.

A acao colaborativa entre saude, educacdo e assisténcia social € um
importante procedimento para o desenvolvimento do trabalho educacional. Assim
como a pesquisa de Fonseca (2021) destacou a importancia da intersetorialidade, as

autoras Antonioli, Campos & Pletsch (2021, p. 204) afirmaram que:

Nesse sentido, propor acdes intersetoriais tomando como referéncia o
modelo social de deficiéncia e a funcionalidade humana para o
desenvolvimento integral das criancas que foram afetadas pela epidemia do
Zika virus requer repensar o papel da escola como espacgo por exceléncia
de sua orquestracao.

Pletsch & Mendes (2020, p. 1) sublinham a relevancia de compreendermos
gue os impactos econdémicos, sociais, sanitarios, politicos e cientificos afetam as
condicbes de escolarizacdo e podem ter efeitos irreparaveis sobre a vida das
criancas com deficiéncia multipla.

O estudo (PLETSCH; MENDES, 2020) também contemplou a regido da
Baixada Fluminense e, por meio de pesquisa qualitativa e participativa, as autoras
realizaram a analise sobre a escolarizacdo das criancas com SCZV nos tempos de
isolamento social, ocasionado pela pandemia da Covid-19, considerando que, assim
como na epidemia da ZIKV, o novo surto afetou principalmente os mais pobres.

As autoras ponderaram que: “a esse respeito, as criangas com SCZV, assim

como outras criancas com deficiéncia, que demandam interven¢gbes e mediacdes
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mais sistematizadas para se apropriar dos conceitos escolares, certamente com o
isolamento social, foram as mais prejudicadas ao acesso curricular” (PLETSCH,;
MENDES, 2020, p. 8).

Finalizando a etapa da revisdo, encontramos nesse apanhado de producdes e
pesquisas as necessidades e urgéncias na vida das criangas com SCZV e suas
familias, compostas, quase majoritariamente, por méaes e seus filhos.

Esses trabalhos nos ajudaram a ampliar a visdo sobre as intersec¢fes que
afetam simultaneamente esses sujeitos. Com isso, também suscitaram que séo
necessarias acdes politicas que viabilizem o direito dessas criancas de viver, se
escolarizar e se desenvolver plenamente.

Ponderamos que os trabalhos revisados neste capitulo aprimoraram nossa
percepcdo sobre a problematica desta pesquisa. Na proxima etapa, faremos uma

sintese do que foi apreendido sobre as revisoes.

2.5 Andlises darevisao sistematica da literatura

A revisdo sistematica da literatura nos proporcionou um adensamento sobre
as discussdes ja realizadas nos campos da tematica desta pesquisa. Nesses
trabalhos encontramos contribuicbes sobre as abordagens conceituais as quais
também nos importam. Esse intento nos possibilitou pensar nas constru¢des das
relacdes sociais por uma lente analitica mais ampla e relacional.

Os trabalhos reunidos nesta revisao trouxeram estudos que problematizam
conceitos como género, raca, educacao, deficiéncia e interseccionalidade. Além de
destacarem a importancia de analises que tém em vista os marcadores sociais da
diferenca como um meio de promover a justica social.

O estudo de Gonsalez (2015) se destacou nesse grupo por propor uma
analise baseada nos conceitos da DisCrit e nas relacfes raciais no campo da
Educacao Especial.

Em sintese, foram trabalhos de cunho qualitativo, que desenvolveram
analises criticas sobre as desigualdades sociais e raciais. Seus achados apontam
para a necessidade de politicas publicas que enxerguem o0s problemas sociais a
partir da lente analitica da interseccionalidade, com o intuito de compreender os

problemas sociais para além da categoria de classe.
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Os estudos também abordaram as teméticas modelo social da deficiéncia,
género, aspectos sociodemogréficos que envolvem as méaes de criangcas com SCZV
e relacdo entre salude e educacdo. Apontaram para a necessidade do didlogo entre
a categoria da deficiéncia com outros marcadores sociais de diferencas e
sinalizaram que nas andlises interseccionais a deficiéncia é colocada as margens.

As pesquisas também oportunizaram um dialogo entre as questdes de género
e feminismo com os estudos do campo da deficiéncia. Contudo, os trabalhos dessa
revisdo apontam a importancia da intersetorialidade e do trabalho colaborativo com
as maes, como um meio de promover a qualidade de vida das criangcas com
deficiéncia. Em sintese eles encontraram resultados que também demonstram a
importancia da interseccionalidade para analises que visibilizem os sujeitos que
vivenciam constantes processos de exclusao de seus direitos.

Os estudos desta revisdo também apontaram para o destaque de estratégias
educacionais, formacdo continuada e atividades estruturadas na perspectiva da
inclusdo. Além disso, a intersetorialidade € realcada nas pesquisas do campo da
Educacao Especial, pois ela compde uma importante medida para avangcarmos no
sentido da educacao na perspectiva inclusiva. Esse conjunto de trabalhos sinaliza a
crianca com SCZV e reconhece que as maes sao as principais responsaveis com a
sobrecarga no cuidado e com as responsabilidades familiares.

A partir de tais leituras tornou-se perceptivel a relevancia de investigar a
relacdo entre os marcadores sociais de diferencas como raca, classe, género e
deficiéncia nos processos de humanizacdo e nas condicbes de vida dos sujeitos
afetados pela SCZV. Destarte, ressaltamos aproximacdes entre alguns trabalhos e a
dificuldade em encontrar, nas buscas bibliogréficas, pesquisas que considerassem a
interseccionalidade dos eixos de opressao.

A andlise desse conjunto de trabalhos evidenciou que ha caminhos
necessarios na pesquisa ainda a serem trilhados. Compreendemos que as
dificuldades sublinhadas nos trabalhos apontam para a necessidade de
investigacOes futuras sobre os eixos discutidos.

Percebemos em algumas pesquisas que ha uma preocupacdo quanto a
abordagem de conceitos, como modelo social de deficiéncia, escolarizacao,
guestdes de género, raca e classe social, sobretudo em como esses fatores operam
dentro das estruturas sociais. Desse modo esclarecemos que, ainda que nao

tenhamos encontrado um namero consideravel de produgdes sobre os estudos da
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interseccionalidade alinhados a SCZV nos campos da educacgdo, os trabalhos
expostos nesta revisdo ampliaram nosso olhar sobre a tematica do estudo. Além
disso, nos deixaram pistas que abrem novas trilhas para seguirmos nesta
investigacgao.

Em vista disso, dando prosseguimento a esta pesquisa, no proximo capitulo
trataremos dos pressupostos tedrico-metodoldgicos e do caminho da pesquisa

empirica trilhado para a construgcédo da andlise.
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3 TEORIA HISTORICO-CULTURA:L E TEORIA INTERSECCIONAL: UM CAMINHO
A PERCORRER NA CONSTRUCAO DA PESQUISA

Neste capitulo buscamos elucidar os pressupostos teérico-metodoldgicos nos
guais esta pesquisa se sustenta, bem como o caminho metodolégico que orienta
esse processo de investigagao.

Esta pesquisa se caracteriza como um estudo da teoria histérico-cultural do
desenvolvimento humano em dialogo com a perspectiva de andlise interseccional,
com o intuito de contemplar as estruturas contemporaneas dos marcadores sociais
da diferenca que constituem as relagdes sociais e afetam as condi¢cdes de vida e 0
desenvolvimento humano.

Por isso, a seguir apresentaremos uma explanacéo sobre tais pressupostos,

sobretudo em como eles dialogam nesta pesquisa.

3.1 Os principios da teoria historico-cultural em didlogo com a
interseccionalidade

E importante esclarecer que a escolha da abordagem tedrico-metodoldgica foi
realizada para dar conta dos mdultiplos aspectos socioculturais que constituem as
categorias analiticas apresentadas nesta pesquisa. Salientamos que a teoria
historico-cultural se constitui pela “[...] diversidade de possibilidades metodoldgicas
demarcadora de uma postura aberta ao reconhecimento da complexidade do sujeito
e realidade de sua condicao historica e plural” (ZANELLA et al., 2007, p. 32).

Nossa postura critica-social pensa sobre as relacbes de poder que séao
construidas nos vinculos sociais, culturais e histéricos — ratificamos que a
interseccionalidade nos fornece ferramentas analiticas para compreender como 0s
eixos sociais de opressdo se relacionam e moldam a experiéncia humana dos
sujeitos (CONNOR, 2009).

Esclarecemos que esta € uma tentativa de propor um dialogo que ampare as
aproximacdes dos estudos no campo da deficiéncia e dos processos histéricos
culturais que constituem o homem, juntamente com os estudos do campo critico-
racial que consideram os marcadores sociais da diferengca como eixos estruturantes
da sociedade. Embora esses campos sejam distintos, ambos compartiiham e

reconhecem a necessidade de justica social para aqueles individuos que sofrem



84

processos de excluséo de direitos, devido as praticas dominantes e tradicionalmente
excludentes.

Ressaltamos também que esses corpos teérico-metodoldgicos nos fornecem
ferramentas e base conceitual para pensar as relacfes histéricas e culturais e o
enfrentamento as desigualdades.

A seguir, elucidaremos a metodologia na teoria histérico-cultural, a fim de
propiciar uma percepcdo sobre como os principios explicativos dessa teoria nos
deram subsidios para desenvolver e interpretar os dados nesta pesquisa.

3.1.1 A pesquisa na teoria histérico-cultural

Ao propor o didlogo entre as teorias que sustentam esta pesquisa, €
importante elucidarmos a metodologia na teoria historico-cultural.

Os pressupostos tedrico-metodoldgicos dessa teoria nos auxiliam a interpretar
0S conceitos centrais presentes nesta investigacao e, a medida que teoria e método
estao intrinsecos, eles sdo capazes de formar a estrutura que sustenta o esqueleto
de uma pesquisa. Por isso, 0s principios explicativos nos possibilitam olhar para os
processos de construcdo da pesquisa e para o contexto social, considerando o
sujeito historicamente constituido por meio de sua propria acdo no mundo
(ZANELLA et al., 2007; SMOLKA et al., 2019).

Vigotski, ja no inicio do século XX, é afetado pelo contexto historico e por sua
incessante busca pelo conhecimento sobre o que é o homem nas diferentes areas.
Seus estudos apontavam que a metodologia de pesquisa, cujo processo de
desenvolvimento humano é o foco central, dadas a sua complexidade e
multidimensionalidade, requer um trabalho quase de bricolagem. Esse principio esta
atrelado a ideia da singularidade de cada parte que compde toda a sociogénese do
desenvolvimento humano (filogenético e ontogenético). Assim a metodologia deve
ser construida, em dialogo com o foco especifico de estudo (ZANELLA et al., 2007;
SMOLKA et al., 2019).

Ainda Smolka et al. (2019, p. 14) afirmam que:

A perspectiva investigativa de Vigotski em relacdo ao desenvolvimento
humano mostra-se extremamente fértil em relacéo ao trabalho de pesquisa
contemporaneo, entrando em didlogo e estabelecendo uma base sélida
para o aprimoramento de analises microgenéticas, estudos etnogréaficos,
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andlises de discursos, paradigmas indiciarios e muitos outros campos de
abordagens.

O posicionamento tedrico-metodoldgico deste trabalho condiz com a
producdo dialética de conhecimento e da compreensdo de que somos constituidos
nos processos histérico-culturais e sociais. Sendo assim, “o pesquisador [...] faz
parte da propria situacdo de pesquisa, a neutralidade € impossivel, sua acdo e
também os efeitos que propicia constituem elementos de analise” (FREITAS, 2002,
p. 25).

Posto isso, diante do problema de pesquisa, que é examinar como 0S
marcadores sociais afetam as condi¢cdes de vida e de desenvolvimento dos alunos
com SCZV, percebo o quanto essas interpelacdes foram motivadas como parte de
minha percepcdo enquanto uma pesquisadora marcada pelas proposicbes que
também envolvem meu objeto de pesquisa. Sdo as experiéncias de vida que
constituem a subjetividade e particularidade pelas quais compreendemos o mundo.
Por isso, na dialética das contradicdes humanas, afeto e sou afetada pelos
processos e pelos elementos que constroem esta analise (FREITAS, 2002).

Diante disso, amparada pelos pressupostos tedrico-metodolégicos, explico
como conduzi esta pesquisa, com implicacdes tanto nos caminhos e processos
como também na relacdo entre sujeitos, métodos e instrumentos de pesquisa. “E
necessario reconhecer a inexoravel vinculagcéo entre pesquisador e realidade que se
busca investigar, entre epistemologia e metodologia, entre desejos e escolhas”
(ZANELLA et al., 2007, p. 26).

Cabe salientar o destaque a importancia da historia e da dialética como
fundamentos metodoldgicos que visam estudar 0os acontecimentos em movimento,
guer dizer, historicamente, considerando a dialética dos processos humanos em
suas experiéncias e vivéncias cotidianas. Por isso, essa abordagem metodolégica
me coloca como parte integrante e participante dos processos desta pesquisa.

Em dialogo com esses estudos, Freitas (2002) argumenta que a pesquisa na
teoria historico-cultural tem a pretensao de ir além da descricdo dos fendmenos
socioculturais, todavia tem como foco ser explicativa, levando sempre em conta 0s
signos e significados nessas abordagens. Portanto é na relagcéo sujeito-objeto que a
investigagdo se constitui, por meio da otica dos sujeitos envolvidos na pesquisa.

Nessa assercao, sobre a estrutura metodologica da abordagem assumida, ha

uma intrinseca relacéo entre as partes que compdem uma pesquisa, sobretudo nos
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elementos construidos ao longo do processo. Por isso, a marca do método ja esta
presente na elaboracdo do problema e é parte fundamental para o caminho e para o
resultado final (ZANELLA et al., 2007).

E de fundamental importancia que, no processo de pesquisar, se atente
para essa relagéo, pois 0 modo como o pesquisador se cerca dos fatos que
pretende estudar, elaborando-os em forma de problema de pesquisa, j& traz
consigo, no olhar lancado sobre a realidade, um filtro metodolégico, um
olhar que devera ser refinado para a construcdo do caminho que se propde
trilhar na sua investigagéo (ZANELLA et al., 2007, p. 27).

Sobre os processos metodoldgicos, outro ponto interessante € a relacdo entre
o singular e o coletivo, ou seja, sobre como o0s problemas de ordem macrossocial
afetam os sujeitos individualmente em seu contexto. Com isso, ao contrario de uma
analise estatica ou isolada, propomos neste trabalho uma pesquisa dialética e
historicamente contextualizada. “A tarefa daquele que realiza a analise € conhecer
0s movimentos do sujeito nas relacdes que este estabelece e, ao mesmo tempo, as
condicbes dessas mesmas relacbes que possibilitam a emergéncia de algumas
possibilidades para os sujeitos em relagdo” (ZANELLA et al., 2007, p. 28).

Nesta perspectiva, a analise buscara considerar o todo no drama das
relacdes interpessoais (em termos de Vigotski) que compdem a vida humana.

Na obra Manuscrito de 1929, Vigotski (2000) revela que as leis gerais do
desenvolvimento das funcfes psicologicas superiores ocorrem por meio das
relacbes humanas de fora para dentro, ou seja, 0 homem se relaciona consigo
mesmo e com 0 outro, interpretando e vivenciando diferentes experiéncias nos
distintos papéis que desempenha.

Ao considerar o sujeito como semiotico e cultural, constituido nas relacdes
sociais por meio da linguagem, compreendemos que 0 sujeito € agente dos papéis
gue desempenha na sociedade, melhor dizendo, ele produz e é produto das
relacdes sociais no drama da vida (SMOLKA, 1997).

Assim, ndo cabe isolar elementos em uma andlise, mas, por meio dos
fragmentos, compreender a influéncia da totalidade nas relacGes e na realidade de
cada sujeito. Por isso, também assumimos a vivéncia/perejivanie como unidade de
analise, de forma a conhecer a acdo do social no singular por meio das experiéncias
individuais (ZANELLA et al., 2007; VIGOTSKI, 2018; SMOLKA et al., 2019).
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Entretanto, compreendemos que a melhor forma de investigacdo para um
trabalho que tenha a pretensdo de analisar as condi¢cdes de vida é a metodologia
gue compreende os fendmenos historicamente e que, como argumentado por
Stetsenko & Selau (2018), compreendam o ethos sociopolitico de praticas e valores
culturais com vistas a possibilidades na promocéo da igualdade e da justica social,
isto €, investigacbes que sustentam uma pesquisa pautada na ideia de
transformacéao social.

Nesse sentido, Dainez & Freitas (2018, p. 146) corroboram as ideias acima:
“Com inspiragdo no método dialético trabalhado por Vigotski (1995; 2000), em que
se busca estudar o objeto em movimento no seu desenvolvimento histérico,
assumimos uma metodologia transformadora orientada por problematicas sociais”.

O processo de producdo do meu trabalho € consoante com as concepcdes
ontologicas e epistemologicas da teoria historico-cultural, pois compreendemos a
pesquisa como um processo no qual método e objeto se constituem ao longo da
investigacdo. Além disso, falo do lugar no qual me reconheco no mundo e nessa
perspectiva também ocupo um lugar dialético, ora como pesquisadora, ora como
préprio sujeita da pesquisa.

Destarte, a contribuicdo da perspectiva historico-cultural, além de subsidiar
metodologicamente as investigacbes, se interpde como fundamental para
compreender a complexidade que envolve a realidade das relacfes na sociedade
(ZANELLA et al., 2007).

Neste trabalho propomos um dialogo entre a teoria historico-cultural e a teoria
de andlise interseccional, no propdsito de contemplar e suprir as necessidades
tedrico-metodoldgicas da investigacdo sobre os efeitos dos marcadores sociais da
diferenca, o papel do meio, o conceito de vivéncia e 0s impactos sociais das praticas
culturais na vida dos sujeitos, conduzindo a proposta de compreender e explicar as
condi¢cBes de vida dos alunos com SCZV e suas familias.

Para tanto, na préxima parte deste capitulo, trataremos da interseccionalidade
como lente analitica que nos amplia a visdo sobre como 0s eixos sociais sao
produzidos socioculturalmente e atuam como agentes e produtores de

desigualdades sociais.

3.1.2 A teoria interseccional na pesquisa




88

Lancamos mao da teoria interseccional para subsidiar esta pesquisa como
ferramenta ou lente analitica capaz de apontar para as varias dimensdes sociais as
guais buscamos analisar, a saber: raca, classe, género, deficiéncia, imbricados nas
vivéncias dos sujeitos envolvidos nesta pesquisa. Concomitantemente pensaremos
no impacto e na influéncia desses eixos sobre as condigdes do desenvolvimento
humano.

O dialogo com a teoria da interseccionalidade se justifica por esta ser uma
forma de investigacdo contemporanea que possibilita a reflexdo pormenorizada
sobre a dindmica entre os eixos de discriminacdo social e seus processos historicos,
ou seja, ela traz visibilidade para as categorias historicamente silenciadas na
sociedade (ARTILES, 2019).

3.1.3 Interseccionalidade: uma lente analitica

A interseccionalidade®® é um conceito que visa explicar a dinAmica que ocorre
pela sobreposicdo das categorias sociais e como essa dinamica social afeta
singularmente a vida das pessoas, ou seja, assumimos que é “uma forma de
entender e explicar a complexidade do mundo, das pessoas e das experiéncias
humanas” (COLLINS; BILGE, 2021, p. 16).

Sua insercdo como pratica investigativa foi ocupando espaco por meio de
estudos e pesquisas que constatavam seu poder analitico para suprir as demandas
de questbes sociais que antes ndo eram visibilizadas. Com esses desafios, a
interseccionalidade passou a ser disseminada como uma forma de investigacao
critica para importantes estudos e areas do conhecimento, os quais se propunham a
realizar analises teodrico-praticas sobre a desigualdade social (COLLINS; BILGE,
2021). Em vista disso, contempla a nossa proposta tedrico-metodoldgica de
visibilizar as categorias de analise que outrora foram invisibilizadas nas pesquisas
educacionais e sociais.

Nesse designio, considerando que um pesquisador € constantemente movido
por suas vivéncias e experiéncias cotidianas, buscarei nesta analise articular os
marcadores de raca, classe, género e deficiéncia e com isso dar visibilidade as

injusticas sociais que afetam as familias participantes desta pesquisa.

35 para saber mais sobre a historia da interseccionalidade, ver Collins & Bilge (2021).
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As articulagbes sobre as pautas sociais relacionadas a raca e género se
introduziram no campo de disputas académicas e oportunizaram a visibilidade das
injusticas sociais, como também a convalidagdo de conhecimentos antagdnicos aos
eurocéntricos (RATS; RIOS, 2016).

A interseccionalidade ndo € uma estrutura de analise pronta a ser utilizada na
compreensao dos problemas. Ao contrario, ela permite a modificagdo em seu uso a
depender do problema e do objeto de pesquisa no seu contexto politico, social e
econdmico. Com isso, entendemos que esse ndo € um conceito estatico, pois ele
abarca as multiplicidades dos eixos sociais, permitindo se moldar para uma melhor
articulacao.

Trata-se de uma ferramenta heuristica que busca compreender e resolver os
problemas presentes no escopo social. “Pessoas comuns fazem uso da
interseccionalidade como ferramenta analitica quando percebem que precisam de
estruturas melhores para lidar com os problemas sociais” (COLLINS; BILGE, 2021).

Diante disso, essa perspectiva prevé encontrar problemas subjacentes ao
senso comum, carregando consigo um processo historico de lutas por igualdade e
justica social. Além disso, compreende as desigualdades como um fenémeno global
gue se articula sobre as diferencas em diversos contextos. Sobre o poder heuristico

da interseccionalidade, Collins (2022, p. 55) aponta que:

Assim, 0 pensamento heuristico informa como as pessoas abordam novos e
velhos enigmas, sejam eles problemas sociais no mundo social ou enigmas
a respeito de como pensar melhor a producédo intelectual. [...] Em seu
sentido mais técnico, as heuristicas também fornecem um conjunto de
suposi¢des ou lentes provisorias que podem ser usadas em uma disciplina
académica ou campo de estudos para resolver problemas.

Posto isto, compreendemos que esta perspectiva é capaz de nos aproximar
da realidade das familias dos alunos com SCZV, considerando que a maioria delas é
composta por mulheres negras e seus filhos, além de auxiliar na compreensao das
experiéncias de vida dessas maes.

O uso da interseccionalidade como ferramenta analitica propde pensar sobre
a desigualdade social de forma mais esclarecida e relacional. Ela compreende que a
desigualdade atinge as pessoas de formas distintas, a depender dos eixos que as

atravessam e dos contextos em que estdo situadas. Assim sendo, as analises que
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utilizam essa lente se tornam mais potentes na compreensdo das estruturas que
sustentam as desigualdades socioecondmicas globais (COLLINS; BILGE, 2021).

Posto que:

A desigualdade social ndo se aplica igualmente a mulheres, criancas,
pessoas de cor, grupos indigenas. Em vez de ver as pessoas como uma
massa homogénea e indiferenciada de individuos, a interseccionalidade
fornece estrutura para explicar como categorias de raca, classe, género,
idade, estatuto de cidadania e outras posicionam as pessoas de maneiras
diferentes no mundo. Alguns grupos sdo especialmente vulneraveis as
mudancas na economia global, enquanto outros se beneficiam
desproporcionalmente delas (COLLINS; BILGE, 2021, p. 33).

Feitas essas consideracoes, a interseccionalidade traz para o campo das
discussbes intelectuais a sua funcdo teodrico-metodoldgica, que propde a
indissociabilidade dos eixos discriminatérios mantenedores da estratificacdo social, a
saber: racismo, colonialismo, neoliberalismo e cis-heteropatriarcado,®® que
corporificam as desigualdades sobre determinados grupos (COLLINS; BILGE, 2021).

No campo dos estudos sobre deficiéncia, o conceito de interseccionalidade
tem se apresentado como potente instrumento nas analises que visam a atencao as
barreiras estruturais que se interpdem no acesso a escolarizacdo de grupos alijados
oOuU mesmo na super-representacdo de alunos racializados e caracterizados com
deficiéncia.

Essa assercdo é baseada nos estudos da DisCrit, que compreendem a
importancia em analisarmos a relacdo do capacitismo, juntamente com racismo,
sexismo, pobreza, dentre outros eixos. Compreendendo que ambos 0s campos S&o
afetados pelas hierarquias de poder tradicionalmente normalizantes e produtoras de
exclusdes e desigualdades (BENEKE, 2020).

Nesse movimento, nos fundamentamos nos estudos do professor em
Stanford Dr. Alfredo J. Artiles.3” Ele examina os eixos de deficiéncia e de raca no
contexto histdrico-cultural, sobretudo em como a classificacdo da deficiéncia pode

ser objeto para a producao da estratificacdo e desigualdade social (ARTILES, 2019).

3 E um sistema sociopolitico no qual ha a supremacia da heterossexualidade masculina sobre as
outras orientagfes sexuais.

7 Dr. Artiles é professor honorario da Universidade de Birmingham (Reino Unido) e recebeu um
doutorado honorério da Universidade de Goéteborgs (Suécia). Ele atuou na Comissao Consultiva de
Exceléncia Educacional para Hispanicos da Casa Branca de Obama. O Dr. Artiles € membro eleito da
Academia Nacional de Educacdo e membro da Associacdo Americana de Pesquisa Educacional
(AERA), do Instituto de Politicas de Aprendizagem e do Centro Nacional de Politicas de Educacéo.
Para saber mais informacdes sobre o professor ver: https://ed.stanford.edu/faculty/artiles.
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Portanto, durante o caminho metodolégico de minha pesquisa foi impossivel
ignorar o processo histérico-cultural que estrutura e organiza a nossa sociedade.
Segundo Artiles (2019) esses pormenores nao podem ser negligenciados nas
pesquisas, com o risco de desenvolvimento de produgbes destoantes da realidade
do contexto em que estéo inseridos.

Os marcadores sociais da diferenca, adotados como referéncia na
problematizacdo deste estudo sdo compreendidos como categorias que diferenciam
grupos sociais, além de classe social, e quando imbricados geram sobre os
individuos negativas experiéncias de vida. Collins (2022) nos explica que a
relacionalidade entre os marcadores faz parte das perspectivas de andlises tedricas
da desigualdade social, no entanto ha trés maneiras de assumir a relacionalidade
nas pesquisas interseccionais. Sao elas: adi¢ao, articulacédo e interdependéncia.

Nesta pesquisa damos notoriedade ao pensamento interseccional relacional
por articulacdo, pela percepcédo de que esses eixos se relacionam considerando a
dinamicidade das relagbes sociais. Nas palavras de Collins (2022, p. 323) “a
articulacdo, em vez de provar a verdade de alguma perspectiva, busca multiplas
articulagcdes dos marcadores na explicacdo da desigualdade social, questionando
algumas interpretacdes sobre contextos sociais especificos”.

Desse modo os marcadores sociais da diferenca se articulam de maneiras
distintas, a depender do contexto, das relacdes e da organizacdo social. No entanto,
‘embora os trés pensamentos relacionais analiticamente parecam distintos, na
pratica eles sao interconectados, recursivos € moldam uns aos outros” (COLLINS,
2022, p. 345).

A percepcao da dinamicidade em que os marcadores confluem entre si,
concebe a visdo sobre a complexidade em que as desigualdades se posicionam
integralmente. Diante disso, a interseccionalidade opera para além do
reconhecimento desses eixos, pois ela € tensionada pela multiplicidade dos
sistemas de opressdes, que produzem e reproduzem as desigualdades sociais
(BILGE, 2018). “Pesquisas nas ciéncias sociais e humanas que documentaram
essas categorias tém peso estrutural na vida das comunidades e sociedades”
(ARTILES, 2019, p. 1.182).

%8 Os pensamentos relacionais da interseccionalidade dizem respeito a relacionalidade por adic&o,
por articulacdo e por interdependéncia. Cada um deles compreendem analiticamente a maneira como
0s marcadores sociais da diferenca se relacionam. Para saber mais sobre os trés pensamentos
relacionais da interseccionalidade, ver Collins (2022).
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Por isso, nos apoiamos na interseccionalidade para interpretar a realidade
dos sujeitos. Construimos um dialogo com a teoria histérico-cultural no propésito de
suprir as necessidades de ndo s6 descrever, mas compreender e explicar as
questdes concernentes a esta pesquisa.

Esse didlogo torna-se possivel na medida em que compreendemos que tudo
0 que é cultural é produto das relagbes sociais. Nas palavras de Pino (2000, p. 53):
“Anterior a cultura, o social adquire dentro dela formas novas de existéncia. Sob a
acdo criadora do homem, a sociabilidade biol6gica adquire formas humanas,
tornando-se modos de organizagao das relacdes sociais dos homens”.

Ao trabalharmos em dialogo com a perspectiva de andlise interseccional,
compreendemos que as dindmicas complexas entre os marcadores de raga, classe,
género e deficiéncia moldam a identidade e a vida social das pessoas (TEFERA;
POWER; FISCHMAN, 2018).

Essa perspectiva nos fornece ferramentas para redimensionar 0S eixos
econdmico, social e cultural como estruturas que afetam negativamente as
condicBes de vida dos atores sociais marcados por identidades subalternizadas.

Sobre isso, Beneke (2021, p. 2) explica que:

Uma perspectiva sociocultural complementa os estudos criticos raciais da
deficiéncia, ao investigar como as conceituagdes raciais e de deficiéncia de
criangas pequenas sdo apreendidas. Reconhecendo que a aprendizagem é
sempre social e culturalmente situada, mediada por ferramentas, materiais
ou discursos.

Reconhecemos que o desafio conceitual e metodoldégico em abordar as
teorias assumidas nesta pesquisa pode abrir caminhos para identificarmos possiveis
lacunas deixadas por andlises unilaterais.

Na proxima etapa deste texto, abordamos a contextualizacdo da pesquisa, no
interesse de explicar onde ela esté inserida, quais as especificidades do seu campo

€ guem sao 0s sujeitos centrais que compdem esta analise.

3.2 Contextualizando pesquisa e aspectos éticos

Este trabalho integra as acbes do Grupo de Pesquisa Educacéo,
Desenvolvimento Humano e Diferencas (GEDH) e est& inserido no projeto intitulado:

Pesquisas e acdes intersetoriais entre educacdo e salude na promoc¢do da



93

escolarizacdo e do desenvolvimento de criangcas com a SCZV na Baixada e Sul
Fluminense (2019-2022), como ja apresentado na introducdo deste texto.

O projeto se estrutura de forma articulada com o Férum Permanente de
Educacdo Especial na Perspectiva da Educacdo Inclusiva da Baixada e do Sul
Fluminense (FPEEIBF)%®* na perspectiva da educacéo inclusiva com as redes da
Educacao Especial da Baixada Fluminense.

Vale lembrar que o projeto, coordenado pela Prof2 Dra. Marcia Denise
Pletsch da UFRRJ, envolve pesquisadores de diferentes instituicbes (UERJ,
UFRRJ,* PUC-Rio e ENSP-Fiocruz e IFF-Fiocruz.

Ressaltamos que o projeto foi aprovado no Comité de Etica da Universidade
Federal Rural do Rio de Janeiro, sob o protocolo de n. 135/2021 — processo n.
23083.031153/2019-40.

E nesse contexto que a presente pesquisa, de forma colaborativa, busca
visibilizar os problemas que marcam as condi¢es de vida e o desenvolvimento das
maes e suas criangas com SCZV.

Cabe salientar que o projeto multidisciplinar articula pesquisadores e busca
desenvolver estudos e acdes intersetoriais entre educacédo, saude e assisténcia
social no acesso a escolarizacdo e ao desenvolvimento de criangas com SCZV na
Baixada Fluminense.

O grupo de pesquisa, do qual faco parte, também € participante desse projeto
e por isso este trabalho se constitui como um desmembramento possivel do projeto
multidisciplinar. O presente trabalho, portanto, se localiza, juntamente com as
pesquisas que estdo em andamento, no interior desse projeto. Sendo assim esta
analise parte de investigacdes e producdes que compdem um grupo de pesquisas

maior.

3.2.1 O cenério do campo de pesquisa

Uma periferia ndo é s é geografica, mas econémica, politica e racial. Trata-
se de uma dicotomia produzida nos contextos de poder, uma divisdo entre
universos socioculturais separados por um abismo que se apresenta
intransponivel e que ndo possibilita a convivéncia e a copresenca igualitaria

39 Atividade de extensdo cadastrada na Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro (UFRRJ), o
FPEEIBF foi criado em 2015 e é formado por gestores da area de Educacao Especial da Baixada
Fluminense e pelas duas universidades publicas da regido: UFRRJ — campus Nova Iguacu; e UERJ —
campus Duque de Caxias.
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desses dois universos, suas culturas, conhecimentos e sujeitos. No entanto,
tal situacdo pode ser indagada e superada. Para tal, estruturas profundas
de poder e de desigualdade terdo que ser mexidas (GOMES, 2012, p. 731).

Gomes nos explica o lugar que a periferia ocupa na sociedade e nas relacdes
de poder que estdo intrinsecas nesses locais. Os territdérios periféricos sao
geralmente caracterizados por aquilo que lhes falta, sua populacdo é compreendida
sob uma perspectiva homogénea que revela sobre ela visbes miopes e
estereotipadas (GOMES, 2012).

O sistema capitalista reformulou a maneira como 0S grupos sociais Sao
compreendidos e o0 seu valor € medido por seus padrdes de vida em comparacao a
outros grupos. Essa ideia parte da concepc¢do que considera alguns grupos sociais
como inferiores ou superiores, com iSso 0s territdrios populares sofrem com a
definicdo de espacos néo legitimados e invisibilizados pelo poder publico (SANTOS,
2011).

Tomando como o campo de investigacdo a regido da Baixada Fluminense,
parte periférica que integra a Regido Metropolitana do estado do Rio de Janeiro, é
importante  considerar as peculiaridades que marcam Seus aspectos
socioeconémicos e as condi¢des de vida de sua populagéo.

Adentrando as especificidades do territério da Baixada Fluminense,
salientamos que ela tem uma extenséo territorial de 3.152 km?, é uma regido que
conta com altos indices de densidade demografica, com aproximadamente 4
milhdes de habitantes, concentrando 23% da populacdo do estado, e é composta
por 13 municipios: Belford Roxo, Duque de Caxias, Guapimirim, Itaguai, Japeri,
Magé, Mesquita, Nilopolis, Nova Iguacu, Paracambi, Queimados, S&do Jodo de Meriti
e Seropédica (IBGE, 2020).

Sobre a localizacdo da regido da Baixada Fluminense, segue ilustracdo do

mapa do RJ.
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Figura 3 — Regido Metropolitana do Rio de Janeiro, com destaque para a Baixada Fluminense e suas

“sub-regides”
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Fonte: OLIVEIRA (2020)

A figura ilustrativa apresenta um mapa com a extensao territorial do Rio de
Janeiro com o foco em demonstrar onde a Baixada Fluminense esta localizada
dentro dessa regido. A Baixada compde grande parte da Regido Metropolitana do
estado, no entanto, apesar de cada municipio apresentar suas especificidades,
todos sdo marcados pela desigualdade em comparacdo com as outras regides do
mapa.

Os municipios da Baixada Fluminense historicamente trazem marcas de
problemas socioambientais e condicdes de vida com base na pobreza. E importante
lembrar que estamos falando de um territério que tem um quadro intensificado por
baixos indices de Desenvolvimento Humano (IDH), vulnerabilidade social, e
precariedade na oferta de servicos publicos para a grande maioria da sua
populacdo, além de evasédo escolar, falta de saneamento basico, precariedade no
transporte publico e violéncia urbana (ALMEIDA, 2016).

A tabela a seguir fornece uma melhor elucidagdo sobre os multiplos

indicadores socioecondmicos desse territorio.
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Tabela 2 — Ranking IDHM, PIB per capita, percentual de pobres, coeficiente de GINI e renda

domiciliar per capita do estado do Rio de Janeiro e municipios da Baixada Fluminense

RANKING DOMICILIAR | RANKING
RANKING | RANKING PIB RANKING RANKING ESTADUAL
IDHM IDHM PERCAPITA | PIBPER P(O)A)BDREES ESI/ABEAL COEDFE'g'Iﬁ'I“TE ESTADUAL P(E;: %’;P'OTFA RENDA
2000 2010 (R$) 2013 CAPITA ® GINI MRS DOMICILIAR
POBRES meés de julho PER CAPITA
de 2010)
ERJ 38.262 26,0 0,599 901
Baixada
Fluminense 19.773
Baixada
A - - 18.184 - 34,9 = 0,496 = 535 =
BRegg{)d 71 70 13.248 80 37,7 7 0,461 10 458 82
Ttagual 59 38 50.617 7 23 76 0,495 70 588 54
Japeri 57 53 10.162 a1 75,9 90 0,471 15 378 o1
Mesquita 7 6 11.090 50 30,9 0 0,490 3 607 I
Nil6polis 3 9 15.960 &5 233 i) 0,481 % 716 21
Nova lguagu 54 T 16.478 62 35,5 71 0517 50 549 %5
Paracambi 37 33 12.321 37 2.4 a7 0,484 79 544 68
Queimados 81 73 75.961 30 375 76 0,462 2 755 84
Seropédica 50 a1 22.608 36 30,4 37 0,494 35 584 55
Baixada
Fluminense — - 21.828 - 32,2 - 0,486 - 558 -
1
Duque de 50 49 28.730 27 32,8 49 0,489 32 555 63
Caxias
Guapimirim 59 59 13.188 8T 341 63 0517 59 575 56
Magé 67 51 13.105 82 34,8 66 0514 56 545 56
Sa‘;\/fgﬁg de 30 3 14.163 75 29,4 3 0,463 13 560 58

Fonte: Elaborada pela autora com base em SEBRAE-RJ (2016)

Esses dados nos mostram que o territério da Baixada Fluminense concentra
os piores indicadores em relacdo a pobreza e renda. Em comparacado com o estado
do Rio de Janeiro, a renda per capita observada é inferior e a quantidade de
pessoas que vivem na pobreza é superior (SEBRAE, 2016).

Cabe salientar que para formulacdo dos dados sobre a linha de pobreza foi
utilizada como base a metade do salario-minimo de 2010, ou seja, R$ 255,00. E
importante destacar que esses dados compdem uma analise historica, politica e
social na qual as condicbes de vida da populacdo eram desfavoraveis, mas
consideram também a intensificacdo da pobreza do contexto atual no Brasil
(ROCHA, 2013).

O indice de Desenvolvimento Humano Municipal (IDHM)*! nos fornece uma
melhor percepcédo sobre aspectos socioecondmicos de um determinado territorio. No
gue tange a regido da Baixada, é nela que se encontram 0S municipios com 0s
piores indicadores em relacdo a desigualdade de renda, por exemplo 0s municipios
de Japeri e Belford Roxo.

Cabe salientar que eles chegam a ocupar o lugar entre os piores indices da
regido Sudeste, como o municipio de Japeri, com cerca de 46% de sua populacéo
sobrevivendo abaixo da linha da pobreza. No entanto, ao avaliar a concentragéo de

renda nesse territdrio, percebemos que nao se trata somente da auséncia da renda,

41 IDHM é o resultado da média geométrica de trés componentes: renda, educacao e longevidade.
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mas em sua ma-distribuicdo, e isso intensifica a desigualdade na regido (SEBRAE,
2016; PNUD, 2021).

De acordo com Rocha et al. (2021, p. 5), “a Baixada carrega o signo de area
violenta, marcada por péssimos indicadores sociais”. Esses dados esclarecem as
complexidades desse campo. Nao podemos deixar de considerar a influéncia dos
aspectos socioecondmicos na vida dos sujeitos participantes desta pesquisa, tendo
em vista que a regido ndo € homogénea e tem suas potencialidades e mazelas
historicamente construidas num cenario de desigualdades.

Segundo Conceicao & Moura (2020, p. 2):

A questdo territorial tem um Onus consideravel quando pensamos em
politicas publicas e representacdo social. Ha um estigma atribuido ao “ser
um morador da Baixada Fluminense do Rio”, uma impressdo de
deslocamento que desconecta a Baixada do estado do Rio de Janeiro. A
representacdo do periférico aponta ndo sé para o espago geografico em si,
como também para o contingente populacional que dele faz parte. Persiste
a imagem da Baixada Fluminense como um lugar pobre, sujo e violento.

No cenario nacional, a regido da Baixada Fluminense também faz parte dos
locais mais afetados pelo mosquito Aedes aegypti. Logicamente foi atingido pelo
ZIKV que, ao contaminar as mulheres em idade fértil, causou um surto de
microcefalia comprometendo a salde e o desenvolvimento de suas criancas
(CANOSSA et al., 2018).

A relacdo entre o virus e a pobreza € notoria ao percebermos quais foram as
regides com maiores incidéncias de contaminacdo. Nesse escopo, as problematicas
sociais no territério da Baixada Fluminense foram propulsores para a autoctonia do
ZIKV.

De acordo com Rees et al. (2018, p. 2):

Fatores sociais humanos podem afetar a exposicéo a vetores infectados e
também influenciar o viés na deteccdo de casos pelos sistemas de
vigilancia. A deteccdo de ZIKV pode ser mais provavel em populacdes
densas porgue pode haver mais disponibilidade de instalacdes de salde. A
pobreza esti associada a taxas mais altas de transmissdo de Aedes —
patégenos transmitidos entre humanos.

A ilustracéo a seguir possibilita uma melhor percepgao sobre como algumas
problematicas sociais sdo relacionais e intensificam a situacdo da populagéo

residente da regidao da Baixada Fluminense.
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Figura 4 — Campo da Baixada Fluminense, problemas sociais e ZIKV
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A figura 4 demonstra que o0s eixos pobreza, vulnerabilidade social,
desigualdades de género, raca e problemas socioambientais foram aliados do ZIKV
na sua disseminacéo no territorio da Baixada Fluminense. No interior desses eixos
atuaram mdltiplos fatores que intensificaram as condi¢cdes propicias para que 0O
mosquito atingisse especificamente a populacdo de mulheres negras dessa regido.
Ademais, como mantenedora desse ciclo temos a invisibilidade dessas pessoas em
relacéo ao poder publico.

Werneck (2016, s.p.) aponta que “as mulheres negras estdo muito expostas a
Zika e as demais doencas transmitidas pelo Aedes aegypti’, uma vez que as
maiores infestacdes do mosquito acontecem em regides onde faltam saneamento
basico e onde ha a necessidade de guardar agua potavel.

Jaime Nadal,? em uma fala sobre a resposta do surto de ZIKV no pais,
realizada na Casa ONU, corrobora que os problemas sociais que levaram a
epidemia foram causados pelo acumulo de agravantes sociais que nao foram
tratados no passado e afirma que “temos uma situagdo de desigualdade social,
geografica e racial que pode aumentar esses agravantes” (TAVARES, 2016, s.p.).

As pesquisas sobre a regido da Baixada Fluminense produzidas por Rocha
(2013) demonstram que esse € um espaco social diverso e, quando enxergamos
minuciosamente suas dimensfes sociais, podemos compreender as relacdes de

poder que se estabelecem nesse lugar.

42 Jaime Nadal é representante do United Nations Population Fund (UNFPA), ou Fundo de Populacéo
das Nacgdes Unidas, no Brasil.
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3.2_Educacao especial na perspectiva inclusiva na baixada fluminense

A escolarizagdo dos alunos com deficiéncia & atravessada pelas marcas
sociais e culturais que estéo intrinsecas nas atitudes e nas maneiras de perceber
esse aluno no espaco escolar. De acordo com Kassar (2015), considerando que o
ser humano é compreendido nas/pelas relacbes sociais, a escola também se
constitui como um espaco no qual sédo construidos os processos de aprendizagem e
de humanizacéo, pois as praticas escolares sdo praticas sociais.

Kassar (2012) nos esclarece que a Educacdo Especial no Brasil € constituida
por dois aspectos: a diversidade e a desigualdade. Apesar de o pais ser construido
por meio de uma diversidade cultural, as estruturas sociais sao desiguais e pautadas
numa nocao de normalidade e de padrdo que exclui e marginaliza o pobre e a
pessoa considerada com deficiéncia. Essa nocao sustenta as disparidades sociais e
a desigualdade educacional em nosso contexto.

Estudos no campo da Educacdo Especial sobre o tema da acessibilidade
educacional e do desenvolvimento dos alunos com SCZV apontam que o locus
dessa investigacdo — Baixada Fluminense — contou com expressivos indices de
contaminacdo pelo ZIKV, e isso ocasionou uma nova geracao de criancas com
deficiéncia marcadas pela SCZV (PLETSCH; SA; ROCHA, 2021).

Corroborando com esse dado a pesquisadora Miriam Ribeiro Calheiros de Sa
afirma que em 2018 o IFF atendia aproximadamente 300 criancas que foram
expostas ao ZIKV, no entanto 50% desses casos eram moradores da regido da
Baixada Fluminense (CRUZ, 2018).

A partir do ano de 2019 tivemos a chegada dessas criancas as escolas
publicas da Baixada Fluminense, logo houve uma preocupacdo com 0 Seu processo
de inclusado, tendo em vista as suas necessidades especificas em decorréncia da
nova sindrome.

Ainda nesse contexto, no ano de 2020, fomos impactados com a
disseminacdo da pandemia mundial ocasionada pela Covid-19 (SARS-CoV-2),
declarada pela OMS em 11 de marco de 2020 (PLETSCH; ARAUJO; SOUZA, 2020).
A pandemia alterou e exigiu uma reorganizagcdo nos nossos modos de viver, assim
como de nos relacionar com o0 outro e isso também afetou o processo de

escolarizagao desses alunos.
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E nesse contexto que as criancas do ZIKV adentram e vivenciam 0s
processos de inclusdo e escolarizacdo. Com a chegada desses alunos as escolas,
novas emergéncias foram surgindo e, com isso, a necessidade de pesquisas que
acompanhem o seu desenvolvimento.

Almeida (2016)* constata que os maiores indices de matricula escolar, em
todas as esferas agrupadas, estdo nos municipios mais populosos. Considerando a
densidade demografica da Baixada Fluminense, podemos dizer que é expressivo o
guantitativo desses alunos na regiéo.

Ao abordar os processos de escolarizacdo na Baixada, é preciso considerar o
contexto do territério e as marcas da desigualdade nele impressas. O estudo de
Sousa (2016) sobre a Educacao Especial e o servico do AEE nessa regido aponta a
fragilidade das politicas educacionais, sobretudo em como essas politicas séao
traduzidas e praticadas de maneiras distintas, a depender do contexto no qual estao
inseridas. Isto impacta sobremaneira a escolarizacdo dos alunos com deficiéncia
residentes nesses municipios.

Rocha (2018), em suas contribuicdes sobre a escolarizacdo de criangcas com
deficiéncias multiplas na regido da Baixada Fluminense, pondera que é necessario
gue as praticas pedagogicas sejam pautadas na individualidade e que haja suportes
necessarios que visem as potencialidades de desenvolvimento desses alunos.
Contudo, a autora destaca a necessidade de investimentos publicos e de um
trabalho colaborativo nas escolas da regido.

Pletsch & Mendes (2021) constatam que as criangas com SCZV, como as
demais criancas com deficiéncia, necessitam de intervencbes pedagdgicas
especificas para que ocorra o0 processo de ensino-aprendizagem. Além disso, as
condicBes socioecondmicas em que estes alunos se encontram intensificam as
necessidades especificas, uma vez que a pobreza influencia os mecanismos de
exclusédo e incluséo.

Sobre a escolarizacdo do aluno com deficiéncia no contexto da pandemia,
Dutra, Pereira & Cavalcante (2020) também pontuam que durante a pandemia de
COVID-19 houve uma caréncia de acfes do Estado que amparassem a Educacéo
Especial na perspectiva inclusiva, bem como um agravamento das barreiras

educacionais ja existentes na vida dos alunos com deficiéncia.

43 Para saber mais sobre os indices de escolarizacdo na Baixada, ver Andlise dos indicadores e
politicas de inclusédo escolar na Baixada Fluminense, dissertacdo de Almeida (2016).
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Considerando que o processo de escolarizacdo das criangas com SCZV
ocorreu simultaneamente ao contexto pandémico, no qual todos os alunos com ou
sem deficiéncia precisaram se readequar a nova realidade social, € importante
pontuar que esse quadro foi intensificado pelo contexto politico, assim como pelo
aumento das dificuldades econdGmicas, do desemprego, da falta de moradia, do
aumento da fome e da miserabilidade.

Ressaltamos que a situacdo de vida precaria ja existente foi agravada pelas
politicas que se fazem ausentes, invisibilizam e ndo consideram os alunos com
deficiéncia.

O cenario escolhido para esta pesquisa € um territorio periférico cuja
populacdo é marcada pela pobreza, pela vulnerabilidade social e pela violéncia.
Além disso, a escolarizacdo dos alunos com SCZV é provocada pelos desafios de
proporcionar, dentro de um contexto pandémico, as condicbes e ferramentas que
propiciem o seu desenvolvimento.

Assim, a pesquisa buscou compreender melhor as relacfes interpessoais e
sociais que se sobrepdem e que afetam as condi¢des de vida desses alunos e suas

familias.

3.2.3 Os sujeitos da pesquisa

O presente estudo foi desenvolvido junto as maes de criancas acometidas
pela SCZV, moradoras da regido da Baixada Fluminense, com a pretensdo de
analisar a interseccionalidade entre os marcadores sociais da diferenca, como raca,
classe, género e deficiéncia, nas condi¢cdes de desenvolvimento das criancas com
SCzV.

O quadro a seguir sistematiza algumas informacdes pertinentes ao assunto.*

44 Os nomes das entrevistadas e das criancas foram substituidos por nomes ficticios para assegurar
sua privacidade.
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Quadro 4 — Descri¢cao de mulheres, filhos, condi¢do, municipio e IDHM
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Fonte: Elaborado pela autora com base nos dados das entrevistas realizadas com as familias de
criangcas com SCZV (2020)

Por meio do quadro, salientamos alguns aspectos que aproximam as
participantes das entrevistas: sdo mulheres com idade entre 26 e 36 anos; a maioria
autodeclarada parda; todas moradoras da regido da Baixada; Unicas ou principais
responsaveis pelos cuidados com seus filhos — por isso protagonistas nesta
pesquisa.

Esse parametro inicial jA nos da uma percepcdo do quanto elas sédo
atravessadas pelas questdes de raca, aspectos socioecondmicos, socioambientais,
desigualdade de género e sobrecarga do papel do cuidado dos filhos, além das
marcas da deficiéncia e da precarizacao dos servicos publicos recebidos.

E importante dizer que esta pesquisa assume especificamente como sujeitas
construtoras deste didlogo as mulheres, maes de criancas com SCZV, pois sobre
elas coube a responsabilizacdo das consequéncias de um problema social. Também
sublinho que ao nos referir as familias consideramos as mulheres e seus filhos, pois

€ nessa configuracdo que a maioria delas se constitui.
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Na proxima secdo apresentamos 0s caminhos tedrico-metodolégicos que

foram percorridos para a construcao desta pesquisa.

3.3 Caminhos percorridos na construcao da pesquisa

Nesta etapa do texto buscaremos explicar detalhadamente os caminhos que
foram percorridos para alcancar os objetivos propostos nesta investigagao.

Posto isto, retomamos o objetivo geral deste estudo que é, a partir da
interseccionalidade de raca, classe, género e deficiéncia, e da relacdo dialética
vivéncia/perejivanie e meio, analisar as condi¢cdes de vida das mées e dos alunos
com SCZV matriculados nas creches e pré-escolas regulares da rede publica
municipal da Baixada Fluminense.

Para melhor compreensdo desse trajeto, retomamos ainda 0s objetivos

especificos e as estratégias tracadas.

Quadro 5 — Objetivos especificos e estratégias da pesquisa

OBJETIVOS ESPECIFICOS ESTRATEGIAS

1- Mapear e analisar as condi¢es sociais e
econdmicas das familias dos alunos com SCZV na
dindmica da interseccionalidade entre raca, classe,
género e deficiéncia.

i- Aplicar e analisar o questionario
socioecondmico com as familias dos alunos com
SCzV.

2- ldentificar nas falas das mulheres participantes
do estudo, suas vivéncias/perejivanie enquanto
mées de criangas com SCZV, considerando a
dindmica da interseccionalidade entre raga, classe,
género e deficiéncia, no contexto da Baixada
Fluminense.

3- Analisar como as vivéncias/perejivanie das
mées e dos alunos com SCZV afetam as suas
condigBes de desenvolvimento, considerando 0s
marcadores sociais da diferenca.

ii- Analise de entrevistas com as maes das
criancas com SCZV, moradoras da regido da
Baixada Fluminense.

iii- Observacdo e anélise sobre o encontro
realizado com as maes participantes do projeto.

Fonte: Elaborado pela autora (2021)

3.3.1 Caminhos da pesquisa

Esta etapa da pesquisa foi realizada no projeto interinstitucional e teve como
finalidade compor o banco de dados com o mapeamento das criangas com SCZV e
deficiéncias multiplas moradoras da regido da Baixada Fluminense. Contudo, esse

mapeamento teve como objetivo, além de acompanhar as condi¢cbes e
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especificidades dessas criancas, também estabelecer o didlogo e um contato mais
préximo com suas maes. Portanto, explicaremos a etapa percorrida para iniciar esse
caminho.

Os passos iniciais se deram por meio da elaboracao e realizacéo colaborativa
de uma planilha*® de dados, que tinha como objetivo o registro do mapeamento
inicial da localizag&o e do quantitativo das criangas com SCZV na regido da Baixada
Fluminense.

Para acesso aos dados, foi enviado um questionario semiestruturado®® para
as gestoras municipais responsaveis pela Educacdo Especial. O questionario
buscava informac@es tais como contribuicdo dos setores da educacdo, da saude e
da assisténcia social.

Para isso, criamos um grupo*’ com o propésito de discutir e organizar a
distribuicdo para a busca dos dados e estabelecer um contato mais proximo com
essas gestoras. Realizamos a seguinte organizacdo para divisdo dos municipios da
regido da Baixada Fluminense, na qual cada uma de nds pesquisadoras ficou

responsavel pela aplicagcdo do questionario:

Quadro 6 — Divisdo dos municipios por pesquisadora

Barbara Camyla Erica
Barra do Pirai Japeri Belford Roxo
Mendes Mesquita Duque de Caxias
Miguel Pereira Paracambi Nova lguagu
Nil6polis Séo Jodo de Meriti Queimados

Fonte: Elaborado pela autora (2021)

Apés essa divisdo, em um primeiro momento, realizamos o contato com as
gestoras de Educacdo Especial das 12 Secretarias Municipais de Educacdo da
regido da Baixada Fluminense.

Sendo assim, levantamos as seguintes informacfes com elas: recursos
escolares do municipio, quantitativo de criancas com SCZV em cada rede e
informacfes especificas sobre as condicbes de vida, situacdo escolar, atividades
extraescolares, dentre outros.

Apbés essa etapa, organizamos as informacdes em pastas a fim de

sistematizar os dados encontrados. Foram criadas 12 pastas correspondentes a

45 Esta planilha se encontra no apéndice C.
46 O modelo do questionario esta no apéndice A.
47 Utilizamos a ferramenta WhatsApp para criacdo do grupo.
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cada municipio pesquisado. Essas pastas estdo armazenadas no banco de dados
do projeto.

A préxima etapa da pesquisa foi a criacdo de um roteiro*® norteador para as
entrevistas com as familias, assim como a elaboragdo de um questionario
socioecondmico.*® O roteiro abordava informacgGes sobre a experiéncia dessas maes
e as condi¢des de vida das criancas. No questionario foram tratadas informacdes
como renda bésica, dados gerais da familia, autodeclaracao racial, moradia, dentre
outros.

Esses registros constam nas analises desta dissertacdo, que foi realizada a
partir de entrevistas feitas com essas mulheres por meio de um olhar interseccional
em dialogo com a teoria histérico-cultural.

Eram previstas a realizagéo de 12 entrevistas inicialmente, no entanto foram
realizadas 11. Os encontros foram produzidos pela coordenadora do projeto,*°
juntamente com outras pesquisadoras,® a depender da sua modalidade,
considerando as condi¢cdes impostas pela necessidade de distanciamento social,
devido a situacédo de pandemia por Covid-19. A duracdo meédia de cada uma foi de
aproximadamente 60 minutos.

As entrevistas foram realizadas de duas maneiras: algumas remotamente,>
outras presencialmente, nas casas das familias ou mesmo no espaco escolar (com
verbas advindas do financiamento da Faperj). Todas foram videogravadas e
transcritas, sendo armazenadas no banco de dados do projeto.

E importante salientar que n&o participei da etapa de entrevistas com as
familias, por ja terem sido realizadas no inicio da elaboracdo desta pesquisa, no
entanto, por ser integrante do grupo intersetorial, tive acesso as videogravacoes e
transcricbes da mesma maneira que aos questionarios socioecondmicos, isto €,
todas essas informacdes foram obtidas por meio do banco de dados, que é um local
virtual no qual ficam registrados acfes e dados de pesquisas do grupo.

Além da realizacdo das entrevistas, também foi aplicado o questionario

socioeconémico as maes dos alunos. Tal etapa foi desenvolvida no ato das

48 O roteiro se encontra no apéndice B.

49 As questdes do questionario socioecondmico foram elaboradas por Erica Costa Vliese Zichtl
Campos e Rosélia Maria Duarte.

%0 Dra. Marcia Denise Pletsch.

51 Erica Costa Vliese Zichtl Campos, Mirian Ribeiro Calheiros de Sa e Saionara Pussenti.

52 pela plataforma Zoom.
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entrevistas. O questionario foi aplicado pela pesquisadora® que o elaborou. Sua
aplicacao se deu por meio de perguntas e respostas.

E importante pontuar que durante o processo de escrita do texto, participei de
um encontro do projeto intersetorial para o teste de usabilidade de um aplicativo® de
acessibilidade para as maes de criangas com SCZV. O teste foi realizado para medir
o nivel de compreensdo das maes sobre as atividades do aplicativo. Nesse
encontro, elas puderam manusear sozinhas o aplicativo por meio do aparelho celular
e verificar algumas questbes de qualidade da usabilidade e dar sugestbes para
melhorias do aplicativo.

O encontro foi realizado no espaco da UFRRJ, em 19 de maio de 2022.
Participei, junto a equipe, da aplicacdo do teste com as méaes e neste mesmo dia
tivemos alguns momentos de observacbes e conversas, que também foram
registrados no meu caderno de transcricdes e serviram de dados na composi¢cao
desta analise.

Diante disso, na se¢cdo a seguir, explanamos sobre 0s passos teorico-

metodolégicos que foram realizados para concretizacédo desta analise.

3.3.2 Procedimentos tedrico-metodoldgicos

Dando prosseguimento a esta explicacdo, nesta parte do texto descreverei
metodologicamente cada um dos passos da etapa metodoldgica.

As entrevistas que compdem o corpo de dados analitico desta dissertacao
fazem parte do projeto Pesquisas e acdes intersetoriais entre educacao e saude na
promocdo da escolarizacdo e do desenvolvimento de criancas com SCZV na
Baixada Fluminense.

Sao dados coletivos do grupo que servirdo de base para construcdo de
analises compromissadas com melhorias na qualidade de vida e promocdo de

politicas publicas para as criangas com SCZV e suas familias.

3.4.2.1 Caminhos para a construcdo das entrevistas

53 Erica Costa Vliese Zichtl Campos — pesquisadora participante do projeto intersetorial e doutoranda
do PPGE/PUC-RIo.

54 Esse aplicativo € um instrumento de mediacdo entre a m&e e a crianca e faz parte de um dos
projetos do grupo de pesquisa agbes intersetoriais. Ele foi criado como uma proposta de promover a
acessibilidade. O aplicativo tem quatro categorias: brinquedos, alimentacdo, salde e bem-estar e
relacbes sociais e € composto por mais de 180 atividades entre essas categorias.
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Vale retomar de forma sistemética o caminho percorrido para chegarmos até
as mulheres que foram selecionadas para as entrevistas:

a) planejamento e elaboracdo das questdes e dos aspectos que seriam
abordados;

b) mapeamento com as gestoras dos municipios da Baixada Fluminense
sobre existéncia e quantitativo de criancas com deficiéncias mdltiplas e

SCZV matriculadas nas escolas;

c) criacdo de um banco de dados com as informagcOes apreendidas no
mapeamento;
d) realizacéo das entrevistas com as maes.
3.4.2.2 Organizacao e transcricao das videogravacoes

A organizacao da pré-andlise ocorreu nas trés etapas a seguir.

Figura 5 — Etapas da pré-analise

Passo 1

Arquivamento e organizacao dos videos das entrevistas, seguindo a ordem
cronoldgica da data de realizacéo

N/

Passo 2

Visualizacdo e leitura sistematica das entrevistas e selecdo daquelas que
foram pertinentes ao objetivo deste trabalho

NS

Passo 3

Elaboracdo e organizacdo datranscricdao das falas das entrevistadas no
caderno de analises

Fonte: Elaborada pela autora (2022)

Durante esse processo realizamos o arquivamento das 11 entrevistas, que
logo foram catalogadas em pastas subsequentes, organizadas por ordem alfabética
tendo como parametro a descricdo pelo nome da crianca (por exemplo:
JULIA_01.02.21).
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As videogravagbes foram inicialmente nomeadas pela data do encontro.
Assim, criei uma sistematizacdo dos dados contendo as informagdes pertinentes
para seguir com a analise da pesquisa. Sobre a organizacdo e renomeacdo dos
arquivos de video, fotos e transcricdes, seguem os exemplos: local de realizacdo —
VIDEO_ZOOM,; fotografias — FOTO_JULIA; transcricdo — TRANSC_JULIA.

3.4.2.4 Critérios de selecao das entrevistas para a andlise

Ap6s a visualizacdo e leitura sistematica das entrevistas, tivemos a
possibilidade de selecionar aquelas que contemplavam os aspectos centrais da
pesquisa. Cabe relembrar que o mapeamento inicial considerou as criangas com
deficiéncias multiplas em decorréncia ou ndo da SCZV.

Portanto, respeitando o eixo central do trabalho (alunos e suas familias com
SCZzV), selecionamos oito das 11 entrevistas realizadas, pois as trés restantes

diziam respeito a deficiéncia multipla sem indicios da decorréncia pelo ZIKV.

3.4.2.3 Realizacao da transcricdo e pré-analise das entrevistas

A transcricdo das entrevistas foi realizada no processo de pré-andlise. Assim,
fui realizando anotacdes no meu caderno de transcricbes enguanto assistia e
pausava as partes do video pertinentes a esta pesquisa, no intento de compreender
melhor a narrativa, os gestos e os movimentos das participantes.

Sobre as transcricdes no caderno, € importante salientar a organizacdo da
escrita com cores distintas de canetas, utilizadas para dar uma melhor percepcéo
acerca das informacdes que transpareceram, ou ndo, nas entrevistas das maes.
Foram registrados tanto alguns didlogos quanto minha percepcao inicial analitica.

A cada transcricao realizei uma descricdo contendo nome da entrevistadora,
nome das entrevistadas, nome do aluno, data da entrevista, participantes no
momento da entrevista, local do encontro e tempo de duracdo. Essas informacdes
foram redigidas com caneta na cor rosa e constam como cabecalho inicial de cada
uma das transcricoes.

A transcricdo foi realizada manualmente da seguinte forma: as indagacdes
feitas pela entrevistadora na cor azul-claro; a resposta da entrevistada na cor preta;

meu diédlogo inicial com as questbes levantadas de vermelho; e as pausas nos
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tempos das entrevistas foram grifadas com caneta marca texto verde-fluorescente. A
descri¢do da funcé@o de cada cor de caneta utilizada encontra-se na primeira pagina
do caderno de transcrigoes.

Em cada trecho destacado no caderno, foi marcado o tempo
(minutos/segundos) em que a resposta ocorreu, sendo esta organizacdo uma forma
mais assertiva que pdde suprir a necessidade de retornar o video na fala e no tempo
a ser refletido ou revisado.

Dando prosseguimento, realizei as anotagbes e pré-analise com base no
guestionario socioecondmico, sobre as particularidades e as condi¢cdes de vida de
cada familia. Por meio dessas anotacdes foi realizado um mapeamento e registros
em uma planilha.> Esta etapa foi fundamental para compreender as aproximacgdes e
singularidades em relacéo as condi¢des sociais e econdmicas das familias.

Logo, no proximo capitulo discutiremos sobre as analises realizadas por meio

da sistematizag&o do material supracitado.

55 A planilha com o mapeamento das condi¢des socioecondmicas se encontra nos apéndices.
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4 ANALISANDO OS EIXOS CENTRAIS DA PESQUISA: MARCADORES SOCIAIS
DA DIFERENCA, CONDICOES DE VIDA E DESENVOLVIMENTO DOS ALUNOS
COM SCzVv

({34

[...] Se ndo fossem as pesquisas, as criangas do Zika estariam literalmente largadas, essa é a verdade.

(Marta — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

O surto do ZIKV foi ocasionado pelas desigualdades sociais e econdmicas,
que propiciam ambientes com territérios insalubres e sem saneamento basico.
Esses fatores foram preponderantes para acolher e disseminar 0 mosquito nas
regides mais pobres e invisibilizadas pelo Estado. A pobreza que ja era existente se
agravou e com isso uma nova estrutura de vida foi criada para essas familias,
refletindo na identidade, trabalho e renda, escolarizacdo, saude, matrimonio,
relacdes sociais, acesso a bens e servicos.

Neste capitulo apresentamos as analises deste trabalho, construidas a partir
do material empirico juntamente com o0s pressupostos tedrico-metodoldgicos da
teoria histérico-cultural em dialogo com a interseccionalidade e com as pesquisas
gue compuseram a revisao da literatura: trabalhos com foco nos eixos raca, classe,
género e deficiéncia, além da escolarizacéo de criancas com SCZV.

Essa etapa da pesquisa foi construida em dialogo com os registros das
entrevistas, observacfes e questionario socioeconémico, 0 que nos permitiu por
meio da andlise construir e encontrar as categorias e 0S nucleos centrais que
viabilizassem o problema do estudo sobre como os marcadores de raca, classe,
género e deficiéncia afetam as condicdes de vida e de desenvolvimento das maes e
dos alunos com SCZV.

Por isso, a seguir, explicamos a construcdo dessas categorias e dos nucleos
centrais de analise. Também elucidamos as bases tedrico-metodoldgicas que
sustentaram esta analise e possibilitaram tais discussfes, expostas nos construtos

que seguem.

4.1 Interseccionando o0s marcadores sociais da diferenca: identidade,
experiéncias de vida e condi¢cdes de desenvolvimento

Na medida em que aprendemos a suportar a intimidade da investigacéo e a
florescer dentro dela, na medida em que aprendemos a usar o resultado
dessa investigacdo para dar poder a nossa vida, os medos que dominam
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nossa existéncia e moldam nossos siléncios comegam a perder seu controle
sobre nés (LORDE, 2020, p. 45).

Por fim, a luz dos referenciais tedrico-metodolégicos assumidos — teoria
histérico-cultural em didlogo com a interseccionalidade —, pensamos nas categorias
de analise por meio das problematicas que sao foco deste estudo, tendo como base
nesse escopo uma postura tedrico-metodoldégica ndo neutra, ativista e
transformadora da realidade social e politica, segundo Selau (2020), mencionando
Anna Stetsenko.

A analise e discussao dos dados construidos neste trabalho foram formuladas
considerando a relagdo dialética da vivéncia do sujeito no meio sociocultural
entrelacada sob a otica da interseccionalidade, na perspectiva relacional dos fatores
sociais e no entendimento de que os sistemas interseccionais de opressao nao sao
estaticos, mas podem se modificar e se articular de formas distintas.

Durante a construcdo dos dados foram também organizados 0s eixos centrais

deste trabalho. Isso ocorreu apos leituras minuciosas das entrevistas e da pré-

analise das transcricdes realizadas. Cabe salientar que foi com base nos eixos
centrais discutidos ao longo do trabalho que iniciei a analise das entrevistas, com o
intuito de compreender o que as maes me diziam sobre as questdes de raca, classe,
género e deficiéncia, sobretudo quais eram o0s impactos do cruzamento desses
marcadores sociais nas condicdes de vida dos alunos com SCZV e de suas familias.

Por meio da lente da interseccionalidade e na compreensdo de que o meio é
fonte de desenvolvimento dos sujeitos, encontramos nas entrevistas as marcas do
racismo, do sexismo, da pobreza e do capacitismo e por meio desses subsidios
construimos as categorias que comp&em o corpo analitico deste trabalho. Contudo,
compreendemos, por meio dos estudos vigotskianos, que a organizacao social é
traducdo das relacGes estabelecidas na propria sociedade, que consideram alguns
grupos hegemonicos superiores em detrimento de “outros”.

O pensamento relacional da interseccionalidade nos ajuda a redimensionar a
compreensao sobre como 0s eixos de opressdo afetam o nosso cotidiano, bem
como considera a maneira sobre como 0os marcadores sociais da diferenca agem
simultaneamente e se sobrepdem sobre as condi¢des de vida de uma determinada
pessoa (COLLINS, 2022).

Alinhados a essa ideia, nos valemos dos principios da teoria historico-cultural,

na compreensdo do que é o humano, sobretudo nos processos de formacdo das
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funcBes psicologicas superiores, construidas na significacdo e apropriacdo das
nossas vivéncias no meio sociocultural e que também marcam o nosso cotidiano e
significam nossas formas de viver (VIGOTSKI, 1997; 2021).

Por isso trataremos como eixo central de analise os marcadores — raca,
classe, género, deficiéncia — no propdsito de ampliar o holofote analitico sobre como
esses fatores reverberam preconceitos, discriminacbes e injusticas sociais,
causando danos as condi¢des de vida dos alunos com a SCZV e suas familias. E
com base nas interpretacdes das vivéncias/perejivanie das maes, de forma
articulada as minhas vivéncias, foi possivel compor um olhar apurado sobre as
entrevistas, basilares para a construcédo desta andlise.

E necessario mencionar que, para além da compreensdo das condi¢bes de
vida das mées e de seus filhos, esta analise provém dos principios vigotskianos e de
analises criticas interseccionais que nos impulsionam ao compromisso com a justica
e a transformacdo social. Por isso € que consideramos 0S eix0s sociais,
compreendendo-os como construgcdes soOcio-historicas e culturais que sao
reforcadas e moldadas na/pela sociedade. Concebendo que essas experiéncias sao
vivenciadas e significadas de maneiras distintas, a depender da percepcéao individual
de cada sujeito.

Esta pesquisa destaca a importancia da voz das maes nos contando sobre
como suas condicfes de vida impactam no desenvolvimento de seus filhos, por
compreendermos que essas mulheres sdo as personagens principais e que, acima
de tudo, tiveram suas historias de vida agravadas pelo ZIKV, aliado a precariedade
de vida e escassez de politicas e servicos publicos.

Por isso entendemos que elas sdo as pessoas mais assertivas para nos
contar em quais condicBes esses alunos cresceram, como foram afetados pelas
situacbes vulneraveis de suas familias, principalmente por serem as pessoas
centrais na vida dessas criancas, elas nos fornecem alguns pontos-chave sobre as
suas condi¢des de desenvolvimento.

E importante considerar que o assunto central deste trabalho n&o se esgotara
ao elencarmos tais categorias. O que pretendemos é analisar e interpreta-las a luz
dos referenciais tedrico-metodolégicos assumidos, da dinamicidade das
intersec¢gbes que as afetam e, sobretudo, das condi¢des de vida dos alunos com

SCZV e de suas familias.
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Além disso, por se tratar de um tema ainda pouco explorado, nesta
perspectiva tedrico-metodolégica a que nos propomos, pretendemos, por meio
dessas consideragfes, contribuir com pesquisas futuras que se debrucem em
estudos que considerem a relagcdo entre os campos da deficiéncia com o0s
marcadores de raca, classe, género e/ou outros eixos. Posto isto, teremos como
sequéncia: interpretacdo, analise e discussdo dos dados construidos nesta
pesquisa.

Nas secOes a seguir apresentaremos uma tecitura do material analitico, que
emergiu do dialogo com as mulheres que foram picadas pelo mosquito,
desenvolveram a doenga e tiveram seus filhos marcados pela SCZV. Para isso, nos
apoiaremos na rede teodrico-conceitual trabalhada no primeiro capitulo e na
discussao que vem sendo feita pela literatura sobre o tema central: as condi¢cdes de
vida de maes e dos alunos com SCZV e o impacto desses fatores no
desenvolvimento.

Na primeira etapa nos direcionamos para 0 quanto as condi¢cdes sociais e
econdmicas dessas familias estao interconectadas com as desigualdades de raca e
de género. Consideramos também o quanto a autodeclaracdo racial afeta a
construcdo da identidade dessas maes de familias e consequentemente suas
condicBes de vida.

As entrevistas com as mulheres também nos conduziram para uma segunda
etapa, que nos possibilitou refletir sobre como elas vivenciaram a experiéncia de
serem maes de criancas com SCZV. Outras questdes que emergiram desses
didlogos foram as desigualdades de género na relacdo familiar, sobretudo em se
tratando da responsabilizacdo e soliddo das mulheres negras. Além disso,
discorremos sobre o empoderamento feminino, considerando o quanto cada mulher
vivencia e significa suas experiéncias de maneiras distintas.

Na terceira categoria, 0s relatos das maes direcionaram nossa analise para
pensar no quanto os enfrentamentos sociais e econémicos afetam as condi¢cdes de
desenvolvimento de seus filhos. Todavia, ponderamos que a concep¢ao sobre esses
alunos € tecida culturalmente por estigmas sociais e ideias distorcidas de
capacidade e habilidade.

Finalizamos com a quarta categoria analisando o papel da escola como
potencializador do desenvolvimento humano e as expectativas de futuro das maes

de criangcas com SCZV.
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Para explicitar a estrutura do texto analitico, organizamos um quadro
detalhando como delineamos esta anélise com base nas categorias teméticas e nos

nucleos conceituais:

Quadro 7 — Categorias e nucleos conceituais de analise

Categorias tematicas de analise Nucleos conceituais de analise

« Autodeclaracéo e identidade

1- As maes do Zika tém raca e classe L . . .
« Aspectos sociais, econémicos e expectativa de vida

» Questdes historicas e culturais na divisdo dos papéis
sociais
* Vivéncia das mées e empoderamento feminino

2- Implicagdes sociais do género nas multiplas
desigualdades

3- As marcas socioculturais que constituem a pessoa « Concepcao social da deficiéncia
com deficiéncia « O capacitismo e os multiplos estigmas sociais

4- O direito a educacdo: expectativa das maes em
relacdo as possibilidades e ao desenvolvimento de
seus filhos com SCZV

« O papel da escola enquanto potencializador da
aprendizagem e do desenvolvimento humano

Fonte: Elaborado pela autora (2022)

4.2 As maes do zika tém raca e classe

Aspectos centrais como autodeclaracéo racial e identidade, status econémico
e perspectiva de vida emergiram por meio dos didlogos com as maes dos alunos
com SCZV. Suas falas nos possibilitaram refletir sobre as condi¢des sociais de suas
familias, bem como as situacdes vivenciadas por elas com relacdo ao pertencimento
racial, as marcas da pobreza e a invisibilidade dessa problematica no campo social.

Os enxertos ao longo desta secdo buscam demonstrar as experiéncias
cotidianas interseccionadas pelos marcadores sociais que intensificaram a
expectativa de vida dessas mulheres e de seus filhos.

Sobre as marcas de raca, é interessante considerar que a construcdo de
nossa identidade esta atrelada a autodeclaracao racial, bem como a ideia que temos
sobre n6s mesmos. A indefinicdo com relacdo a cor afeta também o reconhecimento
do nosso lugar social, considerando os processos histéricos de nossa sociedade.

Sobre isso, os trechos das falas a seguir nos possibilitam interpretar as

marcas do racismo na construcao da ideia de uma identidade.

({34

N3o vou dizer que sou preta, porque ja sou pobre.

(Laura —entrevista realizada em 9 de fevereiro de 2021.)
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({34

Fazer o qué? Parda, né?

(Ana — entrevista realizada em 18 de janeiro de 2021.)

Laura, mde de Ester, € uma mulher que fenotipicamente tem tracgos fisicos
gue a identificam como uma mulher negra. Durante a pergunta sobre sua
identificagéo racial, ela brincou e disse: “Vou dizer que sou morena entdo”. No
entanto, como a pergunta do questionario socioecondmico se referia as variaveis
raciais definidas pelo IBGE, ela responde: “Sou parda”.

Também Mobnica, mde de Jodo, realizou essa fala, em resposta a sua
autodeclaracéo racial. Ela enfatiza sua impoténcia quanto a definicdo de sua cor,
sua fala esclarece que ndo pode fazer mais nada quanto a sua cor, pois € parda.
Essas conversas nos possibilitaram refletir sobre a relagdo do lugar social dessas
mulheres e a possibilidade de fuga de uma identificac&o racial estigmatizada.

A entrevista com Laura ocorreu no ambiente escolar, por se tratar de um lugar
no qual a mae disse se sentir mais confortavel, considerando as condi¢cdes precarias
em que residia. Durante todo o tempo da conversa, Laura esteve com a filha nos
bracos, além do filho mais velho que estava sentado ao seu lado.

A resposta de Ana sobre sua autodeclaracdo racial também reflete a
dimensdo desta fala em consideracdo aos aspectos enraizados no racismo e no
sexismo. Esses marcadores ditam sobre como devemos “configurar nossas
realidades privadas de modo a incluir a consciéncia do que nossa imagem publica
pode significar para os outros” (COLLINS, 2019, p. 182). O poder da autodefinicdo
nos esclarece que o conceito hegemdnico sobre a mulher negra nos considera como
“outro” e nos torna participantes de nossa prépria opressao.

Sobre a fala de Laura ao afirmar que ndo queria se identificar como preta
porque ja era pobre, ela nos diz sobre como as opressdes de raca e classe estédo
correlacionadas. E, ainda que inconscientemente, ou ndo, essa frase reflete sobre o
que Lélia Gonzalez (2010, p. 145) chama de “lugar de negro, ou seja, seu lugar
social em trabalhos desvalorizados, condi¢cdes precarias de moradia que foram
destinadas a essa populacdo desde os tempos de escravidao”.

Em sintese, Gonzalez (2010) nos ajuda a analisar o quanto raca nos diz sobre

classe. Com isso, considerando que a identificacdo racial depende de nossa
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autodeclaracéo, a fuga de ser reconhecida como preta € uma tentativa de também
“suavizar” a marca de ja ser reconhecida como pobre.

No Brasil os aspectos fisicos retratam os processos de excluséo e inclusao
social e a associacado da aparéncia de uma pessoa com a descendéncia africana
intensifica essas relacdes. Nessa assercdo, a estigmatizacdo tem sua intensidade
medida pelo tom da cor da pele e pelos tracgos fisicos da negritude.

A construcao da identidade é consolidada por meio do corpo. A representacao
do corpo na sociedade tem seu valor medido por meio dos padrdes racializados, nos
quais algumas caracteristicas identitarias sdo aceitdveis e almejadas, enquanto
outras sao ignoradas ou concebidas como inapropriadas (GOMES, 2003).

Nesse escopo, Stetsenko & Selau (2018) esclarecem que a formacgéo social
atua na constituicdo psiquica do sujeito por meio da cultura, e € nas rela¢des sociais
gue nos humanizamos, por meio dos processos psicologicos superiores. Com base
nisso, compreendemos que a nossa identidade e autopercepcao também é forjada
por esse processo sociocultural imerso nas praticas culturais, que foram
estruturalmente construidas na ideia hegemdnica de um ser humano padréo.

E importante pensarmos que essa fuga dificulta uma autorreflexiio das
préprias mulheres como protagonistas de sua historia. Isso também reverbera no
desempoderamento, produzindo uma intensificacdo do sentimento de inferioridade e
desvalorizacéo.

Freitas (2019) aponta que as pessoas consideradas “nao brancas’,
principalmente incluindo pretos e pardos, comp&em uma categoria racial que tem
menos chances de melhorar a qualidade de vida, em comparacdo as pessoas
brancas. Nesse sentido, pensamos que € no reconhecimento desse lugar aviltado
gue muitas mulheres tentam fugir.

Para compreendermos essa propor¢cdo em relagdo a cor e raga, temos a

seguir um gréfico que ilustra a distribuicéo racial das mulheres entrevistadas.
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Figura 6 — Identidade racial das mulheres entrevistadas
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Fonte: Elaborada pela autora (2022)

A ilustracdo desse grafico nos ajuda a captar a distribuicdo desproporcional
de mulheres que compdem a raga negra,*® em relacdo a outras categorias raciais.
Essas porcentagens também nos alertam que n&o foi por acaso a prevaléncia da
picada do mosquito nesse grupo especifico.

Dentre as oito mulheres entrevistadas, seis se autodeclararam pardas, no
entanto, de acordo com a minha percepcéo, bem como caracteristicas fenotipicas,
algumas das que disseram ser pardas, seriam reconhecidas facilmente como
mulheres pretas. Contudo, apesar de a autodeclaracao ser pessoal , a identificacdo
racial também considera o tom da pele e os tracos negroides,®” ou seja, ainda que
nao declarados, eles estdo aparentes no corpo e podem ser percebidos pelo outro.

Ao refletir sobre os sentidos que podem estar implicitos nas respostas dessa
guestdo, percebemos que a prevaléncia na autodeclaracdo das mulheres pela cor
‘parda” caracteriza uma tentativa de distanciamento da chamada “zona do nao
ser”,%® considerando que no Brasil a medida que o sujeito se distancia da negritude

melhora socialmente seu status humano.

56 Considerando a classificagéo de divisdo racial definida pelo IBGE.

5 Termo se refere aos tracos de uma pessoa negra, como labios grossos, nariz largo, cabelos
crespos, além do tom da pele.

%8 Termo utilizado por Frantz Fanon que diz respeito aos aspectos psicossociais constituintes do
sujeito negro.
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A autodeclaracdo das maes presume que, devido aos processos historicos de
racismo e discriminagdes pelo tom da pele, a maioria delas preferiu ser reconhecida
como parda e ndo como preta.

Raca é uma categoria social que nos permite observar as relacées sociais e
étnico-raciais, sobretudo a forma como o racismo age em nossa sociedade. De
acordo com Gomes (2012), a interpretacdo de raca é basilar para compreendermos
as estruturas complexas que sédo baseadas na discriminacdo e consequentemente
nas desigualdades sociais.

Nossa autoimagem supera a descricdo e o conhecimento de nossa aparéncia,
€ também produto daquilo que idealizamos ser. As experiéncias racializadas séo
pautadas na logica do ndo ser, na qual visdes distorcidas e negativas foram
historicamente construidas na/pelas relacdes sociais e moldam ainda hoje a
percepcao do sujeito negro emrelagédo a sua propria identificacdo (SOUZA, 1983).

Gloria Anzaldia (1987) nos ajuda a refletir que a nocdo de identidade
compreende 0 contexto histérico em que se esta situada, no entanto lembra que
algumas identidades s&o subalternizadas de acordo com as questdes étnicas e
culturais que as atravessam. A identidade abre possibilidade para o pertencimento e
para formacao de coalizdes e aliancas que fortalecem os grupos politicamente. Por
isso, evidenciamos que o pertencimento pée em xeque a nocdo de normalidade e
das marcas que sédo colocadas sobre o corpo estigmatizado pela deficiéncia, pela
pobreza ou pela raca.

De acordo com Carnauba (2019) as identidades agregam fatores que
contribuem para as discriminacfes e dificuldades de acesso a bens e desigualdade
econfmica e social.

Os enrendamentos que envolvem a questdo da identidade nesta pesquisa
estavam subjacentes nas narrativas das maes entrevistadas. Compreendemos a
relevancia de analisar esse eixo porque os fatores que causam as dificuldades com
relacdo a autodeclaracéo racial e ao desempoderamento sdo também fatores que
reverberam em prejuizos na condicéo de vida dos alunos com SCZV. Além do mais,
essas questdes produzem situacdes como depressdo, soliddo, baixa autoestima e
apagamento histérico, e isso afeta tanto o cotidiano das maes quanto a perspectiva
de vida de seus filhos.

As questdes acentuadas por Laura sobre o duplo estigma de ser considerada

‘preta e pobre” nos mobilizaram para a reflexdo sobre a dimensao desses
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marcadores nas relagdes sociais dessas mulheres. Ao escolher participar da
entrevista em um ambiente externo a sua casa, devido a sua condicdo de vida
precaria, ela relatou que lhe faltavam coisas basicas, tidas como essenciais em um
lar.

A situacdo apresentada por Laura amplia nossa andlise sobre a interseccao
de raca e do quesito da pobreza, por isso buscamos analisar as informacdes do
questionario socioecondmico, considerando também as experiéncias cotidianas
dessas familias.

O quadro a seguir sistematiza as informacdes de faixa etéria, autodeclaracéo

étnico-racial, renda e escolaridade das maes.

Quadro 8 — Nome das mulheres, autodeclaracdo étnico-racial, idade, renda e escolaridade

Mulheres Ana Gléria Mara Marta Rosa Joana Laura Silvia
Autodeclaragéo
ctnico-racial | Farda Branca Parda Parda Parda Parda Parda Preta
2 a’4_ < 1lsalario- | <1salario- | 1 salario- 1 salario- 1 salario- < 1 salario- 1 .
Renda salarios- minimo minimo minimo minimo minimo minimo salario-
minimos minimo
Idade 36 anos 32 anos 27 anos 35 anos 32 anos 23 anos 26 anos 32 anos
Escolaridade | E. M. E.F. =, i E. M. E. M. E. M. E.F. E. M.
incompleto | incompleto
Beneficio do Bolsa
B— BPC Familia BPC BPC BPC BPC BPC BPC
. Propria/ | Aluguel | FroPria/ " Proprial | Cedida/ | roPr/
Moradia doada social terreno Aluguel Propria MCMV terceiros terreno
familia familia

Fonte: Elaborada pela autora (2022)
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De acordo com as informagOes sistematizadas na tabela, das oito
entrevistadas, apenas uma se autodeclarou®® (sendo de fato) branca. As outras sete
compdem o grupo de mulheres negras. Considerando a classificacdo racial baseada
nos dados do IBGE,®° negro é a soma de pessoas que se autodeclaram pretas e
pardas.

Tendo em vista os dados socioecondmicos, analisamos a renda salarial
mensal dessas familias. Das oito mulheres entrevistadas, somente uma delas
recebe mensalmente o valor maior que dois salarios-minimos, sendo que esta € a
Gnica familia que conseguiu o beneficio da penséo vitalicia®® para criancas com
SCZV. As outras quatro mulheres vivem com o valor de um salario-minimo. Cabe
ressaltar a situacao de trés dessas maes que sobrevivem com menos de um salario-
minimo mensal.

Das oito entrevistadas, sete recebiam o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC), conferido pelo sistema de assisténcia social nacional as familias de pessoas
com deficiéncia no valor de um salario-minimo mensal brasileiro. Para ter direito ao
BPC, a familia deve comprovar renda familiar per capita menor do que um quarto do
salario-minimo vigente. O valor do beneficio se configura como a principal renda
dessas mulheres.

Sobre a importancia do beneficio, Marta, uma das maes desta pesquisa,

esclarece que:

6 »

[...] O Unico auxilio que eu recebi foi o BPC, que é a minha Unica renda fixa, mas o valor ndo cobre todas as
despesas com os alimentos e as saidas para consultas. [...]

(Marta — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

Marta relatou sobre as dificuldades de locomocdo com o filho nos transportes
publicos, como o metrd e 6nibus, tendo em vista que precisam se locomover com

bagagens e cadeira de rodas adaptada. A mée relata que seria bom se conseguisse

%9 E interessante pontuar que, mesmo sendo branca, esta mée teve sua filha em um relacionamento
inter-racial.

80 O método utilizado pelo IBGE é baseado na pesquisa domiciliar em que a resposta do entrevistado
sobre a cor da pele (como branca, indigena, preta e parda) € validada.

61 A pensdo especial a crianca com sindrome congénita do Zika virus é a garantia de um salario-
minimo mensal, vitalicio e intransferivel a crianga, nascida entre 1° de janeiro de 2015 e 31 de
dezembro de 2019. Para saber mais acessar: https://www.gov.br/inss/pt-br/saiba-
mais/pensoes/pensao-especial-destinada-a-criancas-com-sindrome-congenita-do-zika-virus.
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se locomover por um transporte mais confortavel, como o carro, no entanto a baixa
renda impossibilita essa opgéo.

No que tange a essa questdo, € essencial olharmos para a situacéo de Gléria,
uma mulher que aparentava possuir deficiéncia intelectual e que também era mée

de uma criangca com SCZV. Sobre a questédo da renda relatou:

({34

[..] Ndo me ajudaram em nada [...], ndo recebo o beneficio porque o médico ainda ndo fechou o laudo, [...] eu
tenho so6 o Bolsa Familia.

(Gléria — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2022.)

Gloria foi a Unica dentre as maes que nao recebia o BPC, porque ainda
estava resolvendo questdes burocraticas com relacdo a documentacdo do laudo
médico da crianga. Gloria relatou suas dificuldades financeiras em viver com apenas
R$ 200,00 do beneficio Bolsa Familia. Ela disse contar com a ajuda da irma que
ajudava a complementar a renda fazendo faxinas.

Esse relato expfe o0 quanto as questdes entre pobreza e deficiéncia sao
intensificadas pela invisibilidade dos direitos dessas familias, visto que esse quadro
prejudica as condi¢cfes de vida da mae e de sua filha, na medida em que as mantém
no ciclo da pobreza.

A faixa etaria das maes beira a média dos 30 anos, uma idade em que
geralmente ja se concluiu a Educacéo Basica, no entanto, do total de oito mulheres,
apenas cinco concluiram o Ensino Médio. Ponderando seus relatos, nenhuma teve a
possibilidade de retornar aos estudos apds o nascimento dos filhos.

De acordo com os indices de pesquisa do IPEA (2019), os dados sobre a
escolarizacdo também implicam nos niveis de renda. Podemos destacar na situacao
dessas mulheres que faltaram acdes do poder publico em subsidiar e propor
medidas que levassem em conta suas especificidades, e isso diminuiu suas
perspectivas de futuro.

Sobre a moradia, € interessante observar o quanto a questdo da renda
impacta nesse aspecto tao importante para a qualidade de vida das familias. Dentre
as familias que ndo pagam aluguel estdo as que moram em casa cedidas e doadas
por terceiros ou construiram em terrenos de grupos familiares. Apenas uma familia

conseguiu o beneficio da moradia prépria pelo governo.
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As mulheres desta pesquisa ndo fogem da realidade impressa nos dados
estatisticos e epidemiologicos do Brasil, no que se refere as condi¢cdes sociais,
chances de mobilidade econdmica, escolarizacdo, moradia. Freitas (2019) destaca
gue a epidemia do ZIKV foi uma doenca causada pelas desigualdades sociais que
afetou preferencialmente as mulheres de baixa renda e moradoras das regides
periféricas do pais.

Sobre a experiéncia de viver em tais situagles, elas nos dizem o quanto

esses dados se materializam no seu cotidiano.

({34

A gente tem que brigar muito pra conseguir as coisas. [...] Vocé ndo consegue nem passear na rua com a
crianga por causa dos buracos.

(Ana — entrevista realizada em 18 de janeiro de 2021.)

({32

In

[...] Toda mae de crianga “especial” precisa de um advogado e de um terapeuta.
[...] A Unica coisa que eu consegui foi a moradia pelo Programa Minha Casa Minha Vida, mas até isso foi tirado
de mim pelo tréfico.
[...] Se tivesse condigdes para ter um suporte médico as coisas poderiam ser melhores.

(Joana — entrevista realizada em 13 de janeiro de 2021.)

6 »

[...] Eu queria ter conseguido a casa pelo Programa Minha Casa Minha Vida, outras maes conseguiram, mas eu
nao consegui.

(Laura — entrevista realizada em 9 de fevereiro de 2021.)

Durante as entrevistas essas mulheres lancaram desabafos quanto a sua
situacdo de vida, ndo por terem seus filhos com deficiéncia, mas por serem
invisibilizadas pelo Estado. Elas tiveram suas condicbes de vida afetadas por um
problema social e publico, no entanto essas falas demonstram o quanto carregam
sozinhas o fardo da desigualdade.

Nestes relatos estdo exemplificadas as lutas e as dificuldades que elas vivem
para ter acesso aos seus direitos. A fala de Ana explica que elas convivem
diariamente com o enfrentamento para ter o basico, como alimento, moradia e
cuidados com a saude, bem como expdem a necessidade de uma rede de apoio e

de escuta frente a sobrecarga e a angustia diaria experimentada. Ana ainda
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esclarece que residir em um local periférico e sem acessibilidade causa outros
transtornos, como a dificuldade de se locomover nas ruas.

Laura também lamenta ao responder sobre suas condi¢cdes de moradia e diz
gue reside em uma casa com apenas dois comodos, que foi cedida por terceiros.
Nesse relato ela se mostra infortuna por nao ter conseguido, assim como as demais
companheiras, comprar sua casa pelo programa habitacional do governo.®?

Joana em sua fala explicou sobre suas experiéncias com as dificuldades de
seguranca publica no municipio da Baixada Fluminense em que vive e expbs uma
série de questdes que a aflige, dentre elas as dificuldades com a assisténcia na area
da saude e moradia precaria. Ela relata os entraves encontrados pela sua condi¢cdo
de pobreza, como a situacéo é intensificada pela falta de seguranca publica, como o
poder paralelo retirou os poucos bens que essa familia dispunha.

A relacdo entre as questdes raciais e as desigualdades sociais nos ajudam a
analisar criticamente as situacOes expostas nessas falas. Apesar da aparente
causalidade das situacbes, ao olharmos as estruturas engendradas nelas,
percebemos que essas mulheres e suas familias ocupam categorias sociais que as
reconhecem como intrusas e nao dignas dos bens sociais. Diante disso, elas relatam

que:

6 »

[...] E muito custoso, ndo consigo o medicamento e preciso comprar.
(Gléria — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)
6
[...] Tem més que tem e outro que nao.

(Ana — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

({34

[...] O dinheiro ndo da para o basico, e ai eles acham que a gente ndo faz um cabelo, ndo compra uma roupa,
tem que andar como mendiga.

(Rosa — entrevista realizada em 25 de fevereiro de 2021.)

62 O programa se chamava Minha Casa, Minha Vida e tinha o intuito de combater o déficit
habitacional do pais e proporcionar a realizacdo da compra da casa propria para familias de baixa
renda. Foi criado em 2009 pelo entéo presidente da republica, Luiz Incio Lula da Silva.
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Ana relatou durante a entrevista sobre a sua luta para ter os itens de
alimentacdo e higiene necessérios para os cuidados basicos do filho. Ela explicou
sobre a entrega dos suplementos alimentares e fraldas que é realizada em seu
municipio para as criangas com a SCZV. Ana diz que Jodo, seu filho, s6 recebe a
metade do que precisa para se manter em um més. Dessa maneira, no periodo de
um ano, a criangca apenas receberia 0s subsidios alimentares necessarios para seis
meses. Ela relata o quanto é dificil suprir essa necessidade alimentar por tantos
meses que ficam faltando.

Rosa também expbe suas angustias em relacdo ao abandono e ao descaso
gue vivencia. Ela explicou que sua filha, Kelly, necessita de duas mamadeiras do
suplemento diariamente para se manter nutrida, e que cada lata desse suplemento
custa em torno de R$ 80,00. Ela ainda explica que para dar conta dessa
necessidade diaria precisaria dispor de nove latas por més.

Considerando que essas familias vivem com a renda basica na média de um
salario-minimo por més, € impossivel comprar 0s suplementos necessarios e
cumprir com 0s outros compromissos orcamentarios de uma familia, como as
compras de cesta basica alimentar, custos com energia elétrica e rede de
abastecimento de agua, medicamentos, roupas, fraldas, transporte, dentre outros.

Diante de uma matematica injusta, que s6 subtrai os direitos dessas mulheres
e de seus filhos, 0 que resta para essas familias é apenas sobreviver. Rosa, apos
essa triste contabilidade, nos lembra de que ela € uma mulher e também tem suas
necessidades pessoais.

Durante essas falas elas revelam o quanto tém em comum e 0 quanto as
condi¢cBes de vida sao interseccionalmente afetadas por raca, pobreza e por género.
A fala de Rosa nos mostra que a pobreza afeta ndo s6 a saude e o bem-estar, mas
também desempodera e reduz a autoestima da mulher. A matriz de poder social que
relega a elas esse lugar aviltado também as mantém, por meio de politicas que néo
as vislumbram e ndo as enxergam, como sujeitas de direito na sociedade.

A dificuldade financeira é algo comum entre as maes de criancas com
deficiéncia moradoras da Baixada Fluminense. Elas enfrentam problemas com os

cuidados na saude dos seus filhos e vivem em condicfes precarias. A
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desresponsabilizacdo do Estado afeta consubstancialmente a dignidade dessas
pessoas e isso fere o direito a vida.®®

Gesser et al. (2012) aponta que a pobreza pode gerar a condicdo da
deficiéncia e a deficiéncia intensifica a situacdo de pobreza. Diante disso,
compreendemos que a grande maioria das pessoas com deficiéncia vive na pobreza
por uma condi¢do social que afeta sua experiéncia de vida, uma vez que faltam
recursos diérios para viver.

Examinando a dimenséo de classe social, ao discorrerem sobre a questao
financeira e 0s recursos necessarios para os cuidados de seus filhos, todas as
mulheres foram unanimes em responder que faltam recursos necessarios para seus
suprimentos. Algumas mencionaram que seus filhos precisam de medicamentos
e/ou suplementos alimentares e que nem sempre esses itens estdo disponiveis para
elas na rede publica.

As criancas com SCZV sao, em sua maioria, comprometidas por
comorbidades, muitas delas necessitam de suplementos alimentares, recursos de
saude, de higiene e de mobilidade fisica — por exemplo, fraldas descartaveis,
medicamentos, suplemento alimentar, cadeira de rodas adaptada, dentre outros. A
falta desses itens nas instituicdes publicas infelizmente € uma realidade no cotidiano
do territério da Baixada Fluminense, e isso agrava ainda mais a situacdo das
pessoas com deficiéncia moradoras desse local.

Pereira (2016) aponta para a super-representacdo de criancas negras e
pobres com deficiéncias. Nessa assercdo destacamos 0 quanto a pobreza caminha
juntamente com a questdo da deficiéncia e isso agrava ainda mais as possibilidades
desses sujeitos. Essas mulheres deixam nitido que a condicdo de pobreza as
impede de realizar tarefas necessérias para suas criancgas.

Mello & Nuernberg (2012) contribuem com essa perspectiva quando
ponderam que ha uma multidimensionalidade sobre a condicdo da pessoa com
deficiéncia e os eixos raciais de género e de raca. Essas dimensdes prejudicam o
direito ao acesso de subsidios béasicos para manter a vida. Por isso também
percebemos nos dados o quanto as situacfes relatadas pelas mades mostram as
dificuldades com relacdo a alimentacdo e medicamentos. Elas apontam o quanto

precisam realizar manobras para subsidiar os suplementos diarios, sem contar as

63 Artigo 3° DUDH (1948) — Todo ser humano tem direito a vida, a liberdade e a seguranca pessoal.
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situagdes em que precisam se deslocar, muitas vezes com seus filhos nos bracos,
para realizar tratamentos médicos em lugares distantes da residéncia.

Os relatos aqui expostos nos chamam a atencdo sobre como os problemas
interseccionais se relacionam sobre 0s mesmos sujeitos. Essas criangas vivenciam
diariamente os processos de exclusdo social, sobretudo quando lhes sdo negados
direitos fundamentais de vida, como alimentagéao e moradia digna.

Por se tratar de criancas com deficiéncias multiplas, como na maioria ocorre
com os casos do Zika, a vulnerabilidade é intensificada. Freitas (2019) considera
gue a intensificacdo da situacdo de vulnerabilidade da crianca com o SCZV ocorre
para além da pobreza, também pela invisibilidade dessas criangas e suas maes nas
politicas publicas.

No que concerne ao amparo em suas novas realidades apdés o nascimento dos
filhos, considerando a causa social do ZIKV e seus comprometimentos na vida das
criangas, as falas das méaes foram unanimes. Elas disseram que se sentiram
abandonadas e ndo contempladas pelas a¢bes governamentais apds o0 surto de
ZIKV em resposta ao abandono e a privatizacdo de um cuidado que deveria ser

publico.

({34

[...] Ndo tive o apoio de ninguém, ninguém, nada, nada.

(Joana — entrevista realizada em 13 de janeiro de 2021.)

Quando questionada sobre o papel do governo, Gléria diz que:

({34

[...] Se o governo tivesse ajudado a gente, seria bom, porque eu quase morri.

(Gléria — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

Laura relatou sobre o que acha do governo em relacédo a situacao dela e de

outras maes:

6 9

Isso tudo é pela moleza deles, eu acho que o culpado foi o Estado, entdo acho que eles que tém que estender a
mao.

(Laura —entrevista realizada em 9 de fevereiro de 2021.)
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Silvia € uma mulher preta de 32 anos, possui quatro filhos, sendo um deles
com a SCZV. Em um dos encontros realizados com algumas maes participantes
desta pesquisa, pude conversar com Silvia e, ao falarmos sobre o cotidiano dela
com seus filhos, ela relatou ndo ter a ajuda de ninguém e que sua luta diaria para
manter a familia € bem ardua. Ela me explicou sobre as dificuldades de sobreviver
com pouca renda e sem recursos basicos para uma vida com dignidade,
considerando que ela tem uma crian¢ca que demanda necessidades especificas. Ela
salientou que a situacdo de pobreza afeta a vida de todos em sua casa,
principalmente a de seu filho Bruno que tem a SCZV e também outras questdes de
saude, as quais, por ndo ter 0s recursos necessarios, ela deixa de realizar

tratamentos médicos importantes para o desenvolvimento do filho.

({32

[...] Eu ndo tenho ninguém por mim, sou sé eu e meus filhos.

(Silvia — entrevista realizada em 19 de maio de 2022.)

Diante desses relatos sobre viver com escassez de recursos financeiros,
novamente refletimos sobre a renda minima que a maioria dessas familias dispde
para viver, sobretudo em como essa questéo afeta suas condicdes de vida.

Utilizamos como exemplo e adentramos na situacdo da familia de Silvia, que
€ composta por cinco pessoas: considerando que um salario-minimo® no ano de
2022 tem o valor de R$ 1.212,00, ao dividirmos esse valor pela renda per capita
familiar de cinco, distribui-se para cada membro a renda mensal de R$ 242,40.
Levando em conta tal renda, essa familia se encontra na faixa da pobreza, o que
significa que eles vivenciam piores condicbes de vida em relacdo as familias com
renda superior.

Com base nessas informacfes e por meio da lente interseccional,
destacamos que as maes do Zika tém cor, género e classe social. Corroborando
com esta visdo, Werneck (2016) exp0e sua percepcao sobre os aspectos que dizem
respeito a situacdes de vulnerabilidade que deixam essas mulheres suscetiveis tanto

ao ZIKV como a tantas outras doencgas.

64 Conforme estabelecido pela Medida Proviséria n® 1.091/2021. A partir de janeiro de 2022, o salario-
minimo passa a ser no valor de um mil, duzentos e doze reais (R$ 1.212,00) (BRASIL, 2022).
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7

A autora (WERNECK, 2016) afirma que essa situacdo € acarretada pelo
racismo institucional vivenciado diariamente pela populagcdo preta e parda,
sobretudo pelas mulheres. Por isso, a seguir temos uma imagem ilustrativa sobre

COMO O0S €eixX0S sociais atravessam e se interseccionam sobre a vida dessas

mulheres.
Figura 7 — Interseccionalidade e alguns eixos de subordinacéo
Ocupacao

2 Orientacao

Idade/geracao ¢

sexual
. Condicao

Escolaridade o
fisica/ mental
Classe social Territério

Fonte: ONU Mulheres (2016)

Essa ilustracdo nos transporta para a dimensdo da interseccionalidade.
Consideramos, com base na teorizacdo da interseccionalidade, que os eixos que
atravessam a mulher séo interdependentes e se relacionam mantendo-a no centro
dessa coalizo.

Os eixos de opressfes podem ser diversos. No exemplo destacamos
ocupacao, condicdo fisica e mental, territorio, classe social, escolaridade, idade e
orientacdo sexual, no entanto suas acdes sao interligadas e nao lineares.

A abordagem interseccional sublinha como ocorrem a interacéo simultanea da
discriminacdo devido as marcas dessas multiplas identidades (COLLINS; BILGE,
2021), portanto, nessa perspectiva, destacamos que ndo estamos falando de
mulheres no sentido universal da palavra, mas, sim, de mulheres negras, pobres e

maes de filhos com deficiéncia.
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E indispensavel pontuar a questdo da salde que norteia a vida dessas
mulheres, visto que, segundo Werneck (2016), este ainda € um assunto ignorado
nas analises e pesquisas na area da saude no Brasil.

Longe da pretensdo de adentrar o campo da saude, sabemos que esta é uma
guestdo social com imbricacdes raciais e que € relevante estabelecer tais relacdes
para compreendermos tal situacdo de vulnerabilidade e abandono na qual a maioria
dessas mulheres se encontram.

De acordo com o pensamento de Collins (2021), é por meio da
interseccionalidade que essa imbricacdo entre o racismo e a saude da mulher negra
pode ser pensada sob uma perspectiva de justica social. Caso contrario, as politicas
publicas e os direitos humanos nédo serdo suficientes para alcanca-las, tampouco
seus filhos.

Crenshaw (2002) também nos instrui que é a lente da interseccionalidade que
permite a compreensdao da complexidade que envolve as multiplas opressdes
ocasionadas pelos sistemas de poder. Diante dessas consideracdes, € por meio
dessa lente que olhamos para a situacdo de vida das familias dos alunos com
SCZzV, considerando que sado compostas em sua maioria pelas mulheres e seus
filhos.

Corroborando com essa percepcédo, os dados estatisticos do Brasil também
expdem a desproporcional camada de mulheres (pretas e pardas) que sobrevivem
com a renda inferior ou igual a um salario-minimo e com isso sofrem mais
dificuldades no acesso a bens sociais e servicos publicos de saude e limitacdes de
acesso e disponibilidade de recursos assistenciais necessarios.

A analise desses dados revelou a dimensao do quadro de desigualdades que
essas familias vivenciam e, com isso, as condicbes de desenvolvimento dos filhos
também é afetada.

Ao mergulharmos o olhar para a situacdo microssocial dessas familias,
percebemos o quanto os dados macrossociais sdo localizados em realidades e
corpos especificos. Salientamos que essa analise nos diz que ndo é por acaso a
prevaléncia dessas mulheres como as mais afetadas pelas desigualdades sociais,
estruturais e econémicas, bem como seus filhos.

Com isso, compreendemos que € indispensavel reconhecer as raizes da
nossa estratificagdo social, ou seja, € necessario olhar para além dos numeros e

porcentagens, mas reconhecer e revelar quem sdo essas pessoas, qual sua
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condicdo humana com relacdo a género, capacidade e sua classe social e como
esses eixos sdo construidos socioculturalmente, se relacionam e perpetuam o lugar
das margens para essas familias.

Posto isto, as analises nesta categoria nos mostram que a questdo da
autodeclaracéo racial esta relacionada com a identidade desses sujeitos que sofrem
com a precarizacdo da vida, bem como as dificuldades com relagdo a baixa
condicdo econdmica, moradias precarias com dificuldades de saneamento béasico e
armazenamento de 4gua, inseguranga quanto a alimentacao diaria. Essas questbes
sdo fundamentais para o desenvolvimento das criangcas com SCZV, uma vez que
Ihes faltam esses subsidios, a condicdo de vida e de desenvolvimento fica
prejudicada.

Diante disso, para aprofundarmos nossas analises nessas raizes, na proxima

subsecéao analisamos as relacdes entre o género e as multiplas desigualdades.

4.3 Implicacdes sociais de género nas multiplas desigualdades

O medo de ndo sermos capazes de superar quaisquer distorcbes que
possamos encontrar dentro de nds nos mantém ddceis e leais e obedientes,
definidas pelos outros, e nos leva a aceitar vérias facetas de nossa
opressao por sermos mulheres (LORDE, 2007, p. 72).

As distorcdes sociais afetam as mulheres na medida em que elas séo
definidas pelos outros, ora como frageis, ora como guerreiras. As mulheres sao as
personagens centrais no que concerne a situacao da epidemia da ZIKV no Brasil.
Foram elas as mais atingidas ndo so pelos danos do virus em seus bebés, mas
também por fatores como desinformacdo, falta de apoio familiar, racismo
institucional, precarizacdo dos servicos de atencdo a crianca com SCZV, falta de
suporte econémico necessario, exigéncia da dedicacao exclusiva aos cuidados dos
filhos.

Portanto, nesta subsecdo analisamos, por meio da fala das maes que
participaram deste estudo, problematizamos as implicacbes sociais que estdo
relacionadas com a questdo de género e as desigualdades sociais. Dentro desta
categoria de analise também examinaremos 0s nucleos centrais: questdes historicas
e culturais na divisdo dos papéis sociais, vivéncia das mulheres enquanto maes de

criangcas com SCZV e empoderamento feminino. Nosso intuito € compreender como



131

esses fatores reverberam em precarizacao de vida para os filhos destas mulheres,
ou seja, as criancas com SCZV.

Vigotski (2018) nos ajuda a pensar nas implicagdes socioculturais das
desigualdades de género, quando diz que ndo nascemos humanos, mas nos
humanizamos por meio das relacdes sociais. Portanto € nessas relagbes que
apreendemos nossos modos de viver, sentir, fazer, ou seja, 0 que nos tornamos s6
tem sentido por meio da cultura.

Para ampliacdo analitica, elaboramos uma ilustracdo panoramica sobre a
situacdo conjugal, a rede de cuidado declarada por cada uma das mulheres que
participou deste estudo e, por conseguinte, o vinculo empregaticio ou a atividade

externa, além do trabalho no lar.

Figura 8 — Relacdo das maes, situagdo conjugal, rede de apoio e vinculo empregaticio

Quantidade de maes em relacdo a situacdo conjugal,
rede de apoio e vinculo empregaticio
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ﬁﬂ@’@*@* &— Rede de apoio: 3 das 8 mulheres
declararam ndo ter rede de apoio

&— Vinculo empregaticio:
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Q@*ﬁ Nenhuma delas possui emprego

Fonte: Elaborada pela autora (2022)
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Esses dados apresentam um panorama sobre a situacdo das mulheres desta
pesquisa. Diante das situacdes vivenciadas, dentre as oito mulheres entrevistadas,
nenhuma delas trabalha ou estuda. Todas responderam nao possuir vinculo
empregaticio ou disseram que foi preciso abandonar suas profissdbes ap6s o
nascimento dos filhos.

Os eixos de opressfes que interseccionam essas mulheres as impedem de
pensar em possiveis projetos de vida e as segregam da possibilidade de ocuparem

locais para qualificagéo profissional e educacional.
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Sobre isso, Mara, que € uma mae jovem de 23 anos, expods suas frustracdes
em dizer que precisou “abrir mao de tudo” para se dedicar aos cuidados do filho. Ela

relatou durante a entrevista que:

({34

Eu precisei abrir mado de tudo para sonhar os sonhos de mae que é ver seu filho bem-evoluido. [...] Esse é meu
sonho, tomara que eu consiga.

(Mara — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2020.)

A fala de Mara nos mostra que as perspectivas de vida dessas maes giram
totalmente em torno da sobrevivéncia diaria, e se a urgéncia € tentar viver ndo sobra
espaco para sonhar. Elas expéem as dificuldades em “abrir mao dos sonhos”, se
ausentar do lar e viver a soliddo na experiéncia da maternidade.

Trazemos para analise uma situacdo que nos diz sobre a construcdo social do
papel da mulher: a fala de Moénica, uma mulher de 36 anos, casada, mae de Larissa,
uma menina sem deficiéncia, e de Jodo, menino com SCZV.

Durante a entrevista, MOnica demonstrou ser bem-articulada e participativa
guanto a escolarizacdo dos filhos. Ménica fez alguns relatos que consideramos
interessantes para seguir com esta analise. Por isso, destacamos fragmentos que
nos deram subsidios para analisar o quanto os papéis atribuidos ao género séo

inerentemente valores culturais.

6

[...] Porque a gente fala que a menina tem meio que aquela parte materna, né? Diferente dos meninos [...], a
menina ja tem o instinto.
[...] Vium video muito interessante de uma menina que era colega de turma de Jodo, e sempre brincava com
ele. Ela era da idade dele e mesmo assim ela ja sabia como abrir a maozinha dele.

(Monica — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

Essa situacdo relatada por Moénica durante a entrevista foi registrada pela
professora de seu filho na sala de aula e mostrada para ela em uma videogravacao.
Segundo a mée, no video havia imagens que mostravam Jodo brincando com uma
colega de turma.

Ela citou as frases destacadas quando explicava que havia ficado

impressionada com a maneira pela qual a menina — colega de classe —, mesmo
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sendo ainda tdo pequena, ja possuia a habilidade de cuidar e demonstrava isso por
meio da brincadeira.

Ao falar acerca do cuidado materno, Monica o descreve como algo natural e
inerentemente feminino, contudo essa no¢ao do cuidado parte de uma concepcéo
biolégica de que fomos naturalmente concebidas para gerar e cuidar. Por isso, é
essencial pensarmos o0 quanto a ideia do cuidado destinado as mulheres reserva a
elas o lugar central na responsabilizagéo pelos filhos.

Ha ideologias que ajudam a formar os papéis sociais, bem como delegam o
lugar e as fun¢Bes sociais binarias sobre o que é o papel do homem ou da mulher.
Percebemos na fala de Mdnica o quanto somos afetadas pela concepcao de que a
mulher ja nasce sabendo como cuidar instintivamente. Nessa percepcao, a teoria
historico-cultural, de Vigotski, esclarece que esse “instinto” é cultural e ndo natural,
ele é apreendido nas vivéncias.

Compreendemos que a cultura afeta a forma como concebemos o outro, seus
papéis e representacdes sociais, ou seja, 0 que cabe a cada um ja é apreendido
historica e culturalmente desde quando somos gerados. Zanella et al. (2007, p. 28)
nos explicam que “o proprio psiquismo € constituido historicamente na complexa e
indissociavel relacéo sujeito e sociedade”.

Fundamentados nessa concepcdo, compreendemos que a super-
representacdo da mulher com relacdo ao trabalho “invisivel”, bem como na
predominancia do desempenho de suporte a outras mulheres, esta associada com
as multiplas desigualdades de género. Pensemos na fala de Méonica, sobre o
cuidado materno ser inerentemente feminino, se essa assercao tem validade social
porque questionariamos a super-representacdo das mulheres no trabalho néo
remunerado.

As desigualdades por conta dos papéis sociais sao frutos dessa nocédo, na
gual a dominacao dos papéis de género € um dos instrumentos mantenedores da
miriade de problemas da sociedade capitalista e patriarcal em que vivemos. Essa
divisdo dos papéis é paralelamente alinhada ao trabalho incanséavel, invisivel e nédo
remunerado realizado diariamente por essas mulheres, enquanto trabalhadoras do
lar. Pontuamos que a desigualdade de género gera uma sobrecarga com relacéo ao
trabalho e as multiplas conexdes com relacdo as discrimina¢des sociais, que néo

Ihes permitem o direito de escolha sobre sua prépria vida (SCOTT, et al., 2017).
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Mello & Nuernberg (2012) nos dizem que essas desigualdades com relacdo a
género precisam ser pensadas interseccionalmente com outras categorias sociais
para que tenhamos uma dimens&o mais apurada sobre essas situacoes.

Ao compreender essa questdo alinhada a condicdo da deficiéncia,
esclarecemos que esses campos ndo se encerram no corpo, mas também s&o
produtos histéricos e sociais que precisam ser pensados em conectividade e nao
isolados uns dos outros. Por isso, propomos um pensamento interseccional sobre
como a desigualdade de género afeta as condi¢cbes de vida das criangcas com
deficiéncia.

Consequentemente as questbes levantadas afetam também a construcao
familiar e a renda dessas mulheres, pois, além do cuidado, sofrem desvantagens
econdmicas por serem as unicas responsaveis pelo sustento dos filhos. Em sua
grande maioria, sao elas as “chefes de familia”.

N&o podemos esquecer que falamos de mulheres interseccionadas pela
condicdo de pobreza, raca e deficiéncia. Contudo esses marcadores tambéem
configuram os modelos de familias compostos por maes e filhos, sem o apoio
masculino e de acordo com Collins (2019) esse € um fendmeno social crescente.

Outro aspecto que € a auséncia da figura paterna, como vimos no quadro,
também reverbera em prejuizos nas condicbes de desenvolvimento das criancas
com SCZV, uma vez que, sem a presenca ou responsabilizacdo do pai, a mulher
precisa desempenhar o papel de suprir as necessidades financeiras, cuidar sozinha
dos filhos e da casa, além do abalo emocional de ser abandonada pelo parceiro.

Consequentemente, essa situacdo influi na diminuicdo da renda dessa
familia, e isso traz prejuizos no fornecimento de uma alimentacdo adequada, na
possibilidade de tratamentos de saude, de uma moradia digna que a acolha, além da
divisdo da sobrecarga com as preocupacdes e necessidades que uma crianca com
deficiéncias multiplas demanda. Essas questbes afetam a qualidade de vida, uma
vez que a intensificacdo da pobreza gera o aumento das vulnerabilidades e a
diminuicdo da expectativa de vida dessas criancas.

Diante dessas analises, consideramos a importancia em destacar os relatos
das demais mulheres, que também nos remetem a essa problematica. Mara, Silvia,
Laura, Joyce, Rosa, Joana e Monica, também mulheres e mées de criangas com a
SCzV, quando foram questionadas sobre a existéncia de alguma rede de apoio,

responderam:
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({34

[...] Sou eu e minha mae que me ajuda.

(Mara — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

({34

[...] Quando preciso de ajuda para sair ou resolver alguma coisa, tenho a ajuda da minha filha mais velha que
ainda é uma adolescente.

(Silvia — entrevista realizada em 19 de maio de 2022.)

({34

[...] Acomadre, as vezes, ajuda, quando preciso muito.

(Laura — entrevista realizada em 9 de fevereiro de 2021.)

({32

[...] Sou sé eu, e minha irma também me ajuda a cuidar dela.

(Joyce — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

6 »

[...] Ninguém me ajuda, sou sé eu.

(Rosa — entrevista realizada em 25 de fevereiro de 2021).

6 »

[...] Sou eu praticamente para tudo, mas as vezes minha mae e o pai.
(Joana — entrevista realizada em 14 de janeiro de 2021.)

6

[...] Agora que ele se desgrudou um pouco, aumentou a rede de apoio, se eu tiver que sair ele fica com minha
mae ou com 0 meu pai.

(Monica — entrevista realizada em 18 de janeiro de 2021.)

Os trechos destacados configuram as respostas das mulheres sobre a
existéncia ou ndo de uma rede de apoio. Diante da andlise, percebemos que esse
amparo, na maioria das vezes, é desempenhado por outras mulheres, como avos,
irmds, madrinhas e até mesmo outras filhas. Na falta da mde, sdo as outras
mulheres que formam a rede de apoio aos cuidados, sobressaltando o quanto esse

papel é feminilizado.
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Com base nesses dados, € interessante pontuar que quando ha o apoio dos
avos nas tarefas a responsabilizacdo da mulher também se faz presente, pois séo
predominantemente avos maternos que auxiliam nesse cuidado.

De acordo com Scoot et al. (2017), a condicdo de cuidadoras vivenciada
pelas mulheres e maes é atribuida pela nocdo de género representada na
sociedade. A autora assevera que a sobrecarga com o cuidado j4 é a realidade para
uma mae de filhos sem deficiéncia e que a situacdo de uma mae de filhos com
deficiéncia é agravada tanto pela cobranca social imposta as mulheres como
também pela necessidade de maiores mudangas na rotina, que uma criangca com
deficiéncia demanda, sobretudo porgue nessa mudanca quem abdica de um
legitimado abandono da vida social € a mae.

Dentre as oito mulheres representadas na ilustragdo acima, apenas duas
responderam ter a participacdo do pai nos cuidados com o filho, no entanto, no
decorrer dessas andlises, veremos que as falas a seguir nos esclareceram algumas

dessas questdes.

6 »

[...] O pai até entdo nao ficava porque tinha medo de fazer as coisas, de dar comida, de dar agua.
[...] Ele até ja leva o Jodo para passear e diz: vamos passear um pouco, sua mae ta cansada, deixa ela descansar
um pouco.
[...] Ele ja ficou com nosso filho sozinho em casa por 3 horas. Ele ajuda, mas se eu estiver em casa e ele precisar
comer, o pai vai pedir para eu dar a comida.

(M&nica — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

O relato de Moénica expressa suas dificuldades quando h& a necessidade em
se ausentar do lar. Mbnica € uma das poucas mulheres que contam com a presenca
do marido e dentre elas é a que tem a situacdo econdmica mais favoravel. E
interessante perceber que a funcdo do pai soa como uma “ajuda” e ndo uma
responsabilidade.

Por meio dessas informac6es compreendemos as contradicbes em que, na
realidade, essa participacdo se materializa como um auxilio descompromissado e
gue depende da vontade e disponibilidade do pai para realiza-la, ou seja, € um favor
prestado.

Nesse interim, a fala de Ménica sobre o medo que o marido tem de cuidar
sozinho do filho reitera a maneira com que o patriarcado age como um agravante na

condicdo da crianga com deficiéncia. A auséncia do pai nos cuidados rotineiros se
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apoia na nocao de que é dificil lidar com essas criancas e de que elas precisam de
uma superprotecdo materna que o homem nao possui. Isso afeta e distancia os
vinculos entre pais e seus filhos. Sao situacdes expostas pelos eixos de opressao do
capacitismo e do machismo.

Outra mde que tem uma fala proxima € Laura. Durante a entrevista ela

relatou:

({34

Sempre foi eu e a Ester, o pai sempre trabalhou e nunca teve entendimento pra essas coisas [...]. Quando tive o
diagnéstico quem ficava com ela era somente eu.

(Laura — entrevista realizada em 9 de fevereiro de 2021.)

Laura, em seu relato, disse que sO soube do diagnostico da SCZV quando a
filha tinha 5 meses de vida e que a descoberta foi devido a uma convulsdo que a
crianca sofreu em casa. Durante a entrevista ela complementou dizendo que sofreu
de um quadro depressivo nesse periodo, por todos 0S percursos que passou com a
maternidade.

Explicou que precisou de apoio psiquico e emocional durante o periodo inicial
ao nascimento da filha. Em sua fala ela justifica a auséncia do pai pela falta de
entendimento e pelo seu compromisso com o trabalho, no entanto essa mulher
vivencia a soliddo na maternidade.

Em ambas as falas estdo impressas as marcas da divisdo social no papel da
mulher e do homem, em que cabe a mulher a responsabilidade e ao homem,
guando presente, o papel da ajuda. Da mesma forma que a elas ndo € dado o direito
de se ausentarem do lar, seja para trabalhar, estudar ou ter a liberdade de realizar
outras tarefas publicas.

E essencial percebermos como as necessidades mudam de acordo com o0s
contextos. Enquanto Ménica e Laura sdo sobrecarregadas com os cuidados com o
filho e possuem a ajuda esporadica dos maridos, as outras mulheres desta pesquisa
nao possuem companhias para ter ao menos essa “ajuda”’. Ambas sofrem opressdes
sociais, no entanto as experiéncias sao distintas e dependem do posicionamento e
das intersecc¢bes que as atravessam.

No decorrer desta analise algumas linhas de tensbes foram sendo

observadas, como a questdo da noc¢éo de cuidado no exercicio da maternidade. O
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cuidado é por vezes romantizado e o trabalho que ele dispensa é visto como um
‘dom” ou “missao”, no entanto essa percepcao afeta diariamente as condi¢cdes de
vida das mulheres, pois, devido a essa sobrecarga, muitas delas ndo tém ao menos
tempo disponivel para cuidar da salde e isso reverbera em adoecimentos.

Scott et al. (2017) afirma que ainda que tenhamos a presenca de outras
pessoas, como pais ou avos, sdo as maes as principais cuidadoras das criancas
com microcefalia pelo ZIKV. A primazia da mée € naturalizada, e sobre ela estdo as
responsabilidades desde a descoberta da gravidez, a fase do diagnéstico e a rotina
de idas e vindas com os tratamentos médicos de suas criangas.

Ponderamos que o processo hegemdnico que naturaliza o lugar do cuidado
desempenhado pela mulher também produz uma violéncia simbdlica sobre elas. No
conceito de imagens de controle sobre as mulheres negras, Collins (2020) assevera
gue, no caso da mulher negra, a situacao € agravada devido ao racismo estrutural
no qual essas mulheres sao culturalmente compreendidas por meio de estigmas
sociais que as enxergam no lugar de subalternidade, servi¢o e pobreza.

Também importa nesta andlise marcar raca porque, de acordo com Carnauba
(2019), racismo e sexismo estruturam as opressdes e desigualdades sociais. E
nessa relacdo a mulher negra vivencia piores condi¢cdes em todos 0s eixos sociais.

Diante dessa afirmacdo, devemos pensar que se sdo elas as maes dos
alunos com SCZV, serdo essas criancas também as mais afetadas em suas
condicBes de vida. Ha4 entdo uma imbricacdo entre os marcadores de género, raca,
classe e deficiéncia que juntos prejudicam ainda mais as condicbes de
desenvolvimento desses alunos.

Mesmo diante de tantas questbes negativas com relacdo as desigualdades
historicamente interseccionadas, o enfrentamento aos problemas pelas maes de
criancas com SCZV ¢é fortalecido por meio da participacdo social e do agrupamento
entre elas. E por meio dessas redes que encontram formas de romper com as
barreiras que invisibilizam a condicao de seus filhos na sociedade (DINIZ, 2021).

Em vista disso, durante as entrevistas percebemos o quanto o conhecimento
das relacdes de poder injustas é relevante para disseminar um pensamento politico
de empoderamento para essas maes. De acordo com Collins (2019) o significado de
empoderamento &, para além da consciéncia individual, a acédo transformadora de

promover a justica social.
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O relato de algumas mulheres deixou perceptivel o quanto a articulagdo com
grupos sociais pode contribuir para um pensamento empoderado e para a tomada

de consciéncia politica. Ménica, durante a entrevista também relatou:

({34

[...] Ndo tem esse negdcio de ficar chorando, ndo, é levantar a cabeca e correr atras do que for preciso agora.

. . 65 T .
[...] Depois que conheci o JUNTOS e precisei viajar, as coisas mudaram.
Mas através do grupo, né? A gente abre a mente.
[...] Comegamos a nos organizar, unir as vozes e fazer barulho.

(M6nica — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

Ménica ap6s o nascimento de Jodo passou a ser uma mae engajada e
conectada com outras mulheres. Ela disse que o grupo ajudou a mudar sua mente,
em relacdo aos cuidados e responsabilidades com o filho. A mée explica que néo
mais se conformou com o fato de o pai ndo saber cuidar do filho e diante do seu
envolvimento com 0 grupo comecgou a sair mais e ate viajar.

Explicou que levou o filho junto e nessa situacdo o marido passou a cuidar da
crianca também. Ela nos contou que apds o envolvimento com outras maes de
criancas com SCZV, que conheceu por meio do projeto JUNTOS, passou a se
mobilizar e juntas fundaram o grupo LOTUS® no Rio de Janeiro.

A organizacdo do grupo se iniciou na casa de Moénica e logo tomou maiores
proporcdes atingindo um grande numero de mulheres, principalmente na Baixada
Fluminense. Hoje é uma rede que conecta e apoia as maes e suas criangas com
SCZV nessa regiao.

As declaracdes destacadas nos mostraram que, por meio da organizagdo em
redes, as maes comecaram a se conectar e aferir que suas demandas eram
similares. Elas perceberam que juntas poderiam dar visibilidade a suas condi¢des de
vida e dificuldades, principalmente na reivindicacdo dos direitos pelos servicos de

salde e assisténcia social para suas criancas com SCZV.

% Foi um programa validado pelo Instituto Nacional de Salde da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira (IFF); LSHTM: London School of Hygiene & Tropical Medicine;
Universidade Federal da Bahia (UFBA). Realizado em um projeto intersetorial, centrado na relagao
entre saude e educacdo, articulando as familias com criangas vivendo com a SCZV e acdes de
capacitagdo para os profissionais de educacao que atuam com elas.

66 Associacdo para apoio de pessoas e criangas com sindromes em gerais no Rio de Janeiro.
Denominam-se como Associacdo de Familias Vitimas da Sindrome Congénita Associada a Infecgao
pelo virus Zika e outras Neuropatias. Pagina no Facebook criada em 7 de dezembro de 2017:
https://www.facebook.com/associacaolotusrj/ . Acesso em: 6 ago. 2022.


http://www.facebook.com/associacaolotusrj/
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Por intermédio do coletivo, tanto M6nica como as outras maes mudaram suas
perspectivas com relagdo ao seu lugar de fala. Os relatos demonstram que elas
passaram a se reconhecer como protagonistas de suas histérias.

Apesar de cada uma dessas mulheres terem suas experiéncias pessoais,
evidenciamos que a convivéncia e troca de experiéncias entre as familias
conectadas pela SCZV intensifica a forca do agrupamento, potencializando e
ressignificando a maneira com que elas se percebem na sociedade. Dessa forma,
elas se empoderam e promovem a participacao social de suas criancas.

Retomando os trechos das entrevistas, quando Ménica diz que “comecaram a
fazer barulho”, analisamos que quando elas dizem que juntas se organizam para
participagcdo em audiéncias publicas e como ato politico reivindicam o que lhes é de
direito. Ha um acolhimento no qual essas mulheres agem como suporte de escuta e
de aconselhamentos mutuos. Por isso, salientamos, assim como Diniz (2021), o
guanto a rede de apoio é substancial no posicionamento das maes, que apds o
nascimento de um filho com deficiéncia encontram nos grupos um lugar comum de
luta, soliddo e necessidades especificas.

Consideramos que o0s posicionamentos dessas mulheres, sejam de
empoderamento ou de apatia, podem afetar positiva ou negativamente as condi¢cdes
de desenvolvimento das criancas com SCZV. Uma vez que, segundo Pereira (2016),
uma das questdes que concerne a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (BRASIL, 2009) é assegurar as liberdades fundamentais com base nos
direitos humanos, reconhecendo o empoderamento das mulheres como um meio de
promover o pleno e igual exercicio desses direitos, diante das multiplas opressdes
gue afetam sobretudo a vida desses sujeitos.

A importancia dos grupos de apoio para a promoc¢do do empoderamento diz
respeito ndo sé ao fato de se sentirem mais fortes por estarem unidas, como
também por terem apoio emocional e psicolégico. Em um dos encontros que tivemos
com as maes, pude observar o quanto elas compartilharam suas experiéncias e

angustias. Houve relatos como:

({34

Poderiamos marcar encontros como esses mais vezes. [...] E um momento que a gente tem para conversar e se
conhecer melhor.

(Monica — encontro realizado em 19 de maio de 2022.)
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({34

Quantas coisas a gente fica sabendo quando estamos juntas.

(Marta — entrevista realizada em 19 de maio de 2022.)

({34

[...] Quando a gente se encontra a gente conversa tanto que até se distrai um pouco.

(Joana — entrevista realizada em 19 de maio de 2022.)

Diante desses trechos percebemos o quanto o agrupamento também se
constitui como um espaco de troca e até mesmo como um lazer. Juntas elas formam
uma rede de apoio que € substancial para seu protagonismo e resisténcia, tendo em
vista todas as barreiras que se interpdem em seus caminhos de luta pelos direitos e
dignidade de seus filhos.

O conhecimento construido nesses grupos também é essencial na luta contra
as desigualdades que sao interseccionadas sobre elas. Uma vez que questionamos
as estruturas, langcamos duvidas sobre as petrificacdes socioculturais mantenedoras
das desigualdades. Juntas elas se empoderam, se apoiam, criam redes de
solidariedade e constroem suas proprias armas no combate as injusticas sociais,
como também promovem a visibilidade dos direitos das criangcas com SCZV.

A andlise desta categoria nos mostrou o quanto as desigualdades de género
intensificam a situacdo de vulnerabilidade das criancas com SCZV, uma vez que
suas maes tém no abandono dos parceiros a soliddo, a sobrecarga no cuidado e a
responsabilizacao financeira da familia, e isso gera mais empobrecimento.

Dessa forma a criancga, que ja vivencia a situacao da deficiéncia e da pobreza,
tem o seu desenvolvimento afetado pela auséncia do pai e pela falta de suporte nos
cuidados diarios e no suprimento de suas necessidades; pelo medo da fome devido
a inseguranca alimentar, além das limitacbes no acesso a bens e equipamentos
culturais produtores de lazer.

Enfim, na préxima parte que compde esta analise examinaremos os efeitos
dos marcadores sociais na vida das pessoas com deficiéncia, considerando as

gquestdes socioculturais que as constituem.
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4.4 As marcas socioculturais que constituem a pessoa com deficiéncia

Nesta subsecdo analisaremos as questbes que concernem ao papel social da
pessoa com deficiéncia, bem como as perspectivas que circundam o
desenvolvimento das criancas com SCZV. Salientamos também que os nucleos de
analise ampliaram nosso olhar para a reflexdo sobre os estigmas e o0 capacitismo
como atuantes nas condi¢cOes de vida destas criangas.

“Para nés — diz Vigotski — o homem é uma pessoa social. Um agregado de
relagdes sociais encarnadas num individuo” (PINO, 2000, p. 46). A compreensao de
Vigotski sobre a pessoa com deficiéncia nos fornece, atualmente, uma visdo do
desenvolvimento para além de uma perspectiva deficitaria ou biologicista do corpo.

O autor teoriza sobre a questdo da deficiéncia sob a égide do
desenvolvimento humano no qual reconhece que a deficiéncia ndo se configura na
falta de alguma coisa, mas, sim, no desenvolvimento que ocorre de maneira
diferente, ou seja, por meio de outras possibilidades (STETSENKO; SELAU, 2018).

A historia da crianca com deficiéncia € marcada por no¢cdes de incapacidade
e segregacao social. Mesmo considerando os avancgos sociais de direitos humanos,
a concepcao de defeito ainda perdura no pensamento social. Tal pressuposto
constitui as ideias capacitistas que compreendem o corpo por meio de um padréo
social produtivo (SOUZA; DAINEZ, 2022).

Com isso, salientamos que a concepcao dialética da deficiéncia nos fornece
uma visdo contraria ao pensamento capacitista, que define um sujeito por suas
capacidades fisicas ou pela loégica do capital que os enxerga por meio de uma lente
produtiva.

A concepcéo histérico-cultural do desenvolvimento humano reconhece que a
compensacao social por meio da mediacéo cultural pode fornecer outros caminhos
pela abordagem sociocultural e possibilidades de aprendizado e participacédo social
para as criancas com o desenvolvimento extranormativo (SOUZA; DAINEZ, 2022;
DAINEZ; SOUZA; SMOLKA, 2022).

Portanto, € com base nos pressupostos de Vigotski que pensamos nos alunos
com SCZV e nas possibilidades que o desenvolvimento cultural pode realizar,
apontando para a justica social e promoc¢édo da igualdade para essas criancas.
Nesse intuito, tivemos como nucleos conceituais de analise: a concepgdo de

deficiéncia e os multiplos estigmas sociais.
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Sublinhamos que esta analise seguird concebendo os marcadores sociais da
diferenca, na compreenséo das singularidades de opressdes interseccionadas sobre
esses sujeitos, considerando a perspectiva critica de raca, classe, género e
deficiéncia, como também as marcas socioculturais que nos constituem.

Diante disso, refletimos sobre quais aspectos nos aproximam do humano e
quais diferengas nos distanciam dessa concepgao: “[...] Algumas caracteristicas s&o
reconhecidas e valorizadas, enquanto as desigualdades — que deformam nossa
humanizacdo — séo criticadas e combatidas” (MOYSES; ANGELUCCI, 2021, p. 10).

Por conseguinte, os relatos das maes nos dao subsidios para analisar como
as criangas com SCZV sédo compreendidas por suas maes, bem como pelo senso
comum. Durante a entrevista ou nas conversas do encontro de aplicacdo do teste de

usabilidade,®” destacamos alguns trechos.

({32

[...] Ndo vejo minha filha indo para a faculdade ou fazendo as coisas que outras pessoas fazem, [...] ndo tenho
outras expectativas, mas, sim, a de evolugdo, [...] mas quem sabe? E bom a gente se surpreender, né?
Apesar da Maria ser uma crianga especial, ela tem uma personalidade Unica.

[...] Quando ela nasceu eu ndo tinha esperancas dela viver, o médico me disse que as chances eram poucas e
que se ela vivesse seria um vegetal.

(Joana — entrevista realizada em 14 de janeiro de 2021.)

Joana, nesse trecho, relatava sobre as possibilidades de vida da sua filha,
uma crianca com deficiéncia multipla. Ela afirma que nao tem expectativas futuras. O
sentimento expresso pela mde no momento em que ela faz esse relato € o de que a
crianca esta condicionada a deficiéncia e de que essa condi¢cado a impossibilitard de
vivenciar qualquer outra experiéncia social.

Sobre essa fala a entrevistadora intervém e explica que ha pessoas com
deficiéncias mudltiplas nas universidades e fala sobre as possibilidades de
escolarizacdo. Nessa hora, Joana responde que seria bom que ela se
surpreendesse.

Com todas as dificuldades e entraves essa mae tem uma leveza no falar e
ainda traz as palavras com tom de esperanca em ter possiveis surpresas quanto ao

futuro da filha. Notamos nessa fala que o desenvolvimento descrito por Joana

57 Teste de usabilidade do aplicativo de comunicac&o acessivel, realizado com as maes das criangas
com SCZV ocorrido na UFRRJ, no dia 19 de maio de 2022.
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significa 0s pequenos passos e avangos que a crianga pode alcangar ao longo da
vida.

E interessante pensar que na fala de Joana ha uma esperanca de
“normalizacdo do corpo” sobre a condicdo da crianca e ndo a compreensido das
possibilidades de um desenvolvimento diferente. Segundo Souza (2001), o
entendimento que circula na sociedade sobre o corpo ainda é construido com base
Nno senso comum que releva os aspectos biologicos e fisicos, sobre um modelo de
corpo saudavel e padrao.

De acordo com Mello & Nuernberg (2012), o modelo social da deficiéncia
modifica a visdo clinica sobre as pessoas com deficiéncia e direciona esse olhar
para a nocao de direitos constitutivos na diversidade, que questiona as relacdes de
poder estabelecidas entre os sujeitos na sociedade.

Nesse interim, voltamos ao relato de Joana quando fala sobre sua
experiéncia com o nascimento da filha. Ela explica que quando soube do diagndstico
de SCZV néo teve esperancas e ouviu as palavras narradas acima, sobre o parecer
do médico em negar as possibilidades de vida da crianca.

N&o distante dessa realidade, Mara nos relata algo semelhante. Durante a

entrevista, ela disse:

6 »

Ap0ds o nascimento da minha filha vi que tinha algo errado. [...] Os médicos ja sabiam que havia algo de errado
com minha filha, mas ndo tiveram cuidados com a gente.

(Mara — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

Mara explicou que quando a filha nasceu foi nitido que ela precisava de
atencdes especificas e que a crianca tinha alguma complicacdo, no entanto essas
atencdes foram negligenciadas pelo hospital. Ela ndo percebeu nenhum cuidado
com relacdo a sua situacao ap0s 0 nascimento da crianca.

Os relatos de Mara e de Joana nos chamam a atencédo para as condicfes em
gue elas se encontravam, sobretudo de que maneira a estrutura dos corpos de seus
filhos foram compreendidos e quais possibilidades foram creditadas a vida destes.
Joana traz a fala capacitista do médico, enquanto Mara afirma o descaso do hospital

em relacdo ao diagnostico e cuidados com a crianca.
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E necessario destacar: quando Joana conta sobre a fala do médico em
relacdo as impossibilidades da crianca por ter uma deficiéncia nos diz sobre os
estigmas pelos quais o corpo com deficiéncia é visto. Assim, a concepcao
biologicista foi empregada, na fala do médico, ao anular possibilidades de vida e de
desenvolvimento da crianca. Esse corpo/sujeito ao nascer ja foi marcado pelo
discurso da incapacidade, por nao viabilizar outras possibilidades diferentes do
desenvolvimento “natural” (SOUZA, 2001).

A insensibilidade na fala do médico durante o diagndstico também nos aponta
para as relagbes que se cruzam em cena nesse momento. Enfatizamos que essa
fala foi direcionada para uma mulher, negra, pobre, mde de uma crianca com
deficiéncia e no estado de vulnerabilidade apés o parto. E importante ndo nos
distanciar da interseccionalidade ao olharmos para as experiéncias singulares
dessas mées.

Diante disso, apontamos para o fato de que as criangcas com SCZV, assim
como as outras criangcas com deficiéncia, sdo compreendidas por uma logica social
capitalista, como improdutivas e até mesmo como anormais. Salientamos que esta
visdo capacitista prejudica suas condi¢cfes de vida por promover impedimentos nos
direitos a participacéo e apropriacdo dos bens culturais (CASTRO, 2016; PEREIRA,
2016).

As experiéncias relatadas pelas méaes sobre o nascimento de seus filhos e
sobre a descoberta da SCZV expdem esses lugares desiguais em que foram
colocadas e, como ja verificamos anteriormente, ndo foi por acaso que
singularmente foram essas mulheres, e ndo outras, as mais afetados pela Zika. Elas
vivenciam processos de exclusdo de seus direitos e sofrem com estigmas que
fortalecem experiéncias de vida negativas. Os eixos sociais se cruzam e afetam o
corpo marcado pela deficiéncia e pelos muiltiplos estigmas.

Considerando Gesser et al. (2012), € essencial notar que a condicdo da
deficiéncia no Brasil esta relacionada com outras categorias sociais como género,
raca e classe social. Eles apontam que olhar sob a otica dessa interseccdo expde
situacbes, que podem ser invisibilizadas, nas quais sdo produzidos os eixos de
opressao.

Sobre essa relacdo, Connor (2009) também explica a importancia em
reconhecer a relacdo do disability studies juntamente com os estudos da CritRace.

E, ainda que sejam campos distintos, ambos estdo interconectados tanto pelos
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sistemas de opressdao como na luta pela erradicagdo de todas as formas de
discriminagao.

Diante disso, as contribuicdbes de Vigotski (1997; 2019) nos ajudam a
compreender que 0 homem se constitui humanamente em um processo continuo de
inter-relacd@o cultural, social e histérica. Partindo desse pressuposto, a crianga com
SCZV néo deve ser determinada somente pela sua condicdo orgéanica, pois as
relagbes sociais mediadas podem construir outros caminhos de possibilidades no
desenvolvimento de qualquer sujeito.

Sobre essa questdo é interessante pensarmos nos aspectos apontados pelas
maes, sobre a concepcdo que elas tém em relacdo aos seus filhos. Por isso,

destacamos um trecho do relato de Joana que nos chamou a atencéo:

({32

Apesar da Maria ser uma crianga especial, ela tem uma personalidade unica.

(Joana — entrevista realizada em 14 de janeiro de 2021.)

Joana realiza essa fala demonstrando o quanto para ela € surpreendente o
fato de a filha ter uma deficiéncia mdltipla e, ainda assim, ter uma personalidade. A
mae demonstra compreender que a filha tem a personalidade Unica, porque ela
consegue perceber, por meio das expressodes, quais 0s gostos da crianca.

Salientamos que essa afirmacdo estd atrelada a possibilidade de
comunicacao, visto que € por meio dela que mée e filha conseguem se perceber e
compreender os significados que as coisas possuem. Também € interessante
perceber que, para Joana, parece ser incomum uma crianga com deficiéncia ter a
personalidade Unica.

Como desdobramentos dessas percepc¢fes, destacamos também o trecho

narrado por Silvia e por Rosa:

({34

[...] Meu filho ndo gosta de certos alimentos, eu consigo entender quando ele quer dizer que ndo gosta, entdo
s6 dou o que ele gosta de comer.

(Silvia — entrevista realizada em 19 de maio de 2022.)
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({34

[...] Ela nem sabe o que come e ndo pode reclamar, entdo dou o que quero e pronto, ela ndo fala, ndo faz nada,
ndo tem vontade propria.

(Rosa — entrevista realizada em 19 de maio de 2022.)

No relato de Silvia notamos que mesmo sem o uso da fala pela crianga, ela
sabe o que o filho gosta de comer, e diz respeitar o gosto alimentar dele, ou seja,
sua particularidade.

O relato de Rosa aponta para outras questdes que subjazem seu relato e que
gostariamos de explorar. Ela expbe sua percepcao sobre a alimentacdo da filha,
guando diz que a criancga, por sua condi¢cdo, ndo tem vontade e nogao do que quer
comer. Ela expressa para n6és um exemplo sobre como as concep¢cdes humanas
moldam a maneira hegemonica de apreender o outro.

Apoiados em Kassar (2000), compreendemos que o pensamento de Rosa
parte da nogao sobre o desenvolvimento “natural”, ou seja, que o desenvolvimento
advém de habilidades naturais da crianca. Por isso, o fato de ela ndo se expressar
de uma forma comum traduz para a mae a ideia de que a crian¢ca nao tem vontades
ou personalidade.

Com base nos pressupostos de Vigotski (2009), as teorias psicologicas que
compreendem 0s processos psiquicos humanos sédo pautadas na natureza social de
desenvolvimento, que por meio da cultura e da relacdo com o outro reelaboram e
produzem formas proprias e complexas de significacbes. O autor explica que o
desenvolvimento da crianca esta relacionado com a cultura e com a maneira como
internalizamos as vivéncias no meio social. Sendo assim, todos temos nossa prépria
personalidade e carater constitutivos pelo meio sociocultural.

Compreendemos por meio destes relatos destacados, que algumas maes
reconhecem os tracos da personalidade dos filhos, que, na auséncia da fala, sédo
expressos nos indicios dos gestos e das expressdes corporais das criancas, bem
como outras que, pela auséncia da habilidade da fala, entendem que a crianca néo
tem vontades. Assim, ainda que a crianca ndo se comunique pela fala convencional,
ela expressa a linguagem por meio do corpo e comunica, mediante a acdo, qual a
sua compreensao e significado das coisas ao seu redor.

Sobre isso Vigotski (2006, p. 6) esclarece que o desenvolvimento do carater

infantil ocorre na mesma légica do desenvolvimento humano, pela necessidade
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humana de viver em um meio social. As condi¢cdes sociais € que impulsionam o
desenvolvimento da personalidade, sendo “todo o desenvolvimento da crianga
direcionado para o alcance de um nivel social necessario”.

Goes & Smolka (1997) apontam que nossa propria subjetividade é construida
por meio das relacdes culturais e historicas. Dessa maneira, as ideologias, padrées
de comportamentos e de humano também fazem parte dessas construcées.

De acordo com Kassar (2000), as funcdes psicolégicas que formam nossa
personalidade e vontades séo apreendidas no meio social, por meio da producao de
signos e significados. Assim, a subjetividade humana ndo € algo natural ou
biologicamente pronta, mas fruto de uma cultura. A capacidade de fazer-se entender
de cada pessoa passa a existir pelos significados atribuidos pelos outros as suas
acoes.

Diante disso, € fundamental considerar o lugar social das criangcas com SCZV,
considerando os eixos de subordinacdo como racismo, sexismo e capacitismo, que
perpassam sobre as condicfes de vida das pessoas com deficiéncia, afetando
singularmente a situacdo social desses sujeitos (LOPES; GONZALEZ; PRIETO,
2021).

O estigma fortalece as desigualdades sociais e dificulta ou reduz as chances
de acesso aos servi¢os basicos institucionais. Para além dessas questfes ele age
por meio de exclusdes, discriminacbes e preconceitos, de distintas formas e
intensidades a depender do contexto em que o sujeito esta inserido (MELLO, 2014).

Ao analisar essas questdes nas bases teorico-metodoldgicas da teoria
historico-cultural e por meio da lente interseccional, compreendemos que as visées
estereotipadas sobre as criancas com SCZV existem e reforcam os estigmas sociais
gue inferiorizam e depreciam esses sujeitos. Os mdltiplos estigmas agem
simplesmente ao notarmos que, além de serem criancas compreendidas como
incapazes, elas também séo interseccionadas pelo contexto da pobreza e da raca.

E importante compreender a implicacdo capacitista como um atenuante nas
condi¢cBes de vida das criancas com SCZV, uma vez que, para que esta analise siga
na direcdo do compromisso politico com as pessoas com deficiéncia, € essencial dar
visibilidade para o quanto o pensamento social heteronormativo € cruelmente
excludente (FARIAS, 2017).

Se a cultura é um produto da atividade humana, € nas relacdes sociais que

construimos o pensamento sobre o que significa o outro. E importante considerar
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gue 0s conceitos que norteiam a ideia de deficiéncia e de raga sdo construidos por
meio dos processos cognitivos e afetivos que afetam a nossa compreensao,
sentimentos e preferéncias. Esses processos sao produzidos pelo meio social e
mediados por nossas interagcdes socioculturais, contudo fazem parte da estrutura
social que cria e mantém interseccionalmente tais ideias (BENEKE, 2021).

Essa categoria de andlise nos esclareceu como o0 pensamento social é
historicamente constituido por meio da cultura e nesse sentido as formas de
compreender 0 outro sdo atravessadas por questdes hierarquizantes e hegemoénicas
gue afetam os sujeitos dessa pesquisa pelo capacitismo interseccionado com
racismo, classismo e sexismo.

Por fim deste capitulo, analisaremos a ultima categoria desta dissertacéo que
corresponde a educacdo como um direito e como uma expectativa das maes dos

alunos com SCZV em relacdo ao desenvolvimento.

4.5 O direito a educacéao e a expectativa do desenvolvimento

O desenvolvimento humano € um processo dindmico, aberto e sistémico
que é flexivel, situado, distribuido, mediado culturalmente e fortemente
dependente da dindmica contextualizada das atividades cotidianas e
praticas no mundo (STETSENKO; SELAU, 2018, p. 316).

Nesta Ultima categoria de analise tematizaremos sobre a educacdo escolar
como um direito e um meio pelo qual o sujeito se humaniza. Como nucleo conceitual
de analise, esta categoria destacou o papel da escola como potencializador da
aprendizagem e do desenvolvimento humano. Por fim, abordaremos as expectativas
das maes com relacéo ao futuro de seus filhos.

Baseados na perspectiva da justica social e na humanizacdo defendida por
Vigotski (2011), apreendemos que a experiéncia social no ambiente escolar pode
viabilizar a constituicdo da personalidade e das fun¢des psicolégicas humanas. Na
visdo do autor o “déficit” € o resultado ndo sé das condi¢cdes organicas como
também dos estigmas pelos quais a sociedade compreende o sujeito. Com isso,
pensamos com Vigotski que é no meio social, com condi¢des propicias e valoragao
das potencialidades, que qualquer crianca pode ter suas capacidades humanas
desenvolvidas.

Sobre isso, uma questdo que emerge sao as perspectivas da educagcdo como

uma possibilidade de transformacéo social. Pensamos dessa forma, na escola como
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I6cus do desenvolvimento cultural e social para as criangas com SCZV, bem como
um meio pelo qual sejam disponiveis novas formas e possibilidades de
desenvolvimento humano.

Souza & Dainez (2022) nos orientam que € essencial reconhecer que para
pensarmos em um novo modelo de sociedade é necessario também prever a
transformacdo social que contemple o sujeito para além de suas capacidades ou
funcionalidades produtivas, entendendo que as pessoas com deficiéncia séo
compreendidas dialeticamente por uma maneira qualitativamente diferente.

Barbosa (2013) contribui com a defesa constitucional da escola enquanto um
direito social e dever do Estado e da familia. A autora esclarece que educar na
perspectiva dos direitos humanos é educar para a cidadania. No entanto é
importante considerarmos 0s contextos histéricos em que esses direitos se inserem
na sociedade, bem como as suas contradi¢coes e o0s seus limites.

Consideramos que a escolarizagdo é um direito publico de suma importancia
para as criancas com SCZV, contudo se constitui como uma ferramenta
potencializadora para os processos de incluséo e participacao social desses alunos.

Nesse escopo, sobre a condicdo escolar das criancas desta pesquisa, segue

um quadro para uma melhor percepc¢ao analitica.

Quadro 9 — Relacao de criangas com SCZV e sua condi¢éo escolar

Crianca Esther Joao Joyce Kelly Luana Mateus Maria Silvia
e Matriculada Matriculado Matriculada Nap L] Matriculada Matriculado Matriculada Matriculada
escolar matriculada
- - - Nao se - L . L
Rede Publica Publica Publica aplica Publica Publica Particular Publica

Fonte: Elaborado pela autora (2022)

O quadro nos informa que a maioria das criancas desta pesquisa esta
matriculada nas escolas publicas dos respectivos municipios. Das oito criancas
participantes, somente uma ainda ndo estava matriculada na escola, devido aos
problemas relacionados a inseguranca da mae com a violéncia no bairro onde sua
familia reside. A mae de Kelly explicou que estava aguardando uma vaga em uma
escola mais préxima e segura.

A situacao de Kelly aponta para as necessidades de discussdes mais amplas
em relagcdo aos processos educacionais no territério da Baixada Fluminense,

considerando as peculiaridades desse lugar que, além das questbes de pobreza e
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precarizagdo de servigos publicos, ja salientadas, também é marcado pela violéncia
urbana.

E essencial compreender que essas questdes sociais afetam as condicdes de
vida e de desenvolvimento dos alunos com a SCZV, uma vez que ha o impedimento
do acesso ao ambiente escolar e se interpdem barreiras para as possibilidades de
aprendizagem que a escola pode fornecer a essas criangcas (FONSECA, 2021;
VIANA, 2021).

De fato, examinamos que quando os problemas sociais, como violéncia,
pobreza, desigualdades, séo invisibilizados pelo Estado acabam dificultando ainda
mais as chances de aprendizagem dos alunos. A violéncia que assola o territério da
Baixada afeta, sobretudo, o direito de liberdade e seguranca dessas criangas.

Ainda sobre a educacédo na Baixada Fluminense, Pletsch (2016) assevera que
0s entes responsaveis pela educacdo nos municipios precisam impulsionar politicas
gue promovam 0 acesso a educacéao publica na regido, em especial aos alunos com
deficiéncia. Sobre isso Souza (2016) também aponta que, além das questdes da
pobreza vivenciada pelos alunos na Baixada Fluminense, ha uma precariedade na
organizacao dos servicos educacionais especializados, bem como na escolarizacéo
dos alunos com deficiéncia.

Nessa assercdo é necessario um olhar atencioso sobre a ampliacdo do
acesso educacional a todas as criancas, residentes ou ndo deste territorio, com ou
sem deficiéncia, visto que a universalizacdo do ensino é um meio de promocédo da
justica social e do combate as desigualdades educacionais no ambito nacional.
Sobressalto que segundo a UNICEF (2017) as criancas com deficiéncia compdem o
grupo de maior risco de viver em condicdo de pobreza, de vulnerabilidade social e
de discriminacdes. Além disso, sdo esses sujeitos que também séo interseccionados
pelos multiplos fatores de opresséao social.

Sobre as possibilidades de desenvolvimento, interpretamos que a escola é
um ambiente propicio para viabilizar o aprendizado e promover a participacdo social
dessas crianc¢as. Alguns relatos foram essenciais para possibilitar a analise sobre o
papel da escola como potencializador do desenvolvimento e sobre o papel da escola

na vida e no desenvolvimento dos alunos.
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({34

A comunicagdo dela ficou muito melhor [...], ela melhorou muito o desenvolvimento apds ter passado por uma
creche municipal.

(Mara — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

A fala de Mara salienta questdes importantes sobre a fala e comunicacéo.
Mara destacou o quanto a creche foi fundamental para melhorar a comunicagéao de
sua filha, que ficava em tempo integral no ambiente da creche.

Segundo Gées & Smolka (1997), a escola é um importante espaco social e
simbdlico que contribui para a constru¢cdo da nossa subjetividade. Consideramos
gue nela a crianca produz e é produzida pela linguagem, e essa linguagem néo é
somente um instrumento do homem, mas € por meio dela que se elabora o
conhecimento histdrico e social. No entanto, a linguagem pode ser realizada por
diferentes manifestacdes, independentes da comunicacdo verbal, como uma
diferente maneira de se relacionar com o0 mundo.

Diante disso, temos a seguir a fala de Joana e de Monica que nos explicam
sobre a concepcéao delas de desenvolvimento na vivéncia da escola e a importancia

deste ambiente para seus filhos.

6 »

O sonho de uma mae é ver seu filho bem-evoluido, [...] ela tem evoluido constantemente depois que colocou a

, 68 ) - .
valvula, " [...] apesar dela [a filha] ter um certo atraso na parte fisica, a parte mental tem melhorado muito e a
melhora foi apds a inclusdo dela na escola.

[...] O fato do desenvolvimento foi que me fez querer por ela na escola.

(Joana — entrevista realizada em 13 de janeiro de 2021.)

6

[...] O desenvolvimento dele é um desenvolvimento que tem atraso, dificuldade na parte motora. [...] Ele tem o
cognitivo preservado. [...] Eu aprendi a vibrar com cada ganho, o minimo que seja. A escola ajudou, depois
disso ele desenvolveu muito com outras criangas. [...] Eu sou super a favor da escola inclusiva, as criancas

precisam ter contato e conviver com as diferencas para conhecer a deficiéncia.

(Monica — entrevista realizada em 18 de janeiro de 2021.)

As falas de Joana e de Mdnica tém marcas que nos chamam a atencéo sobre
o significado de desenvolvimento e sobre a funcdo social da escola. Nesses relatos

elas expressam que essa nocao tem relagdo com a autonomia da criangca para

58 A mae explicou que isso se refere a intervencdo clinica a qual a filha foi submetida e precisou
colocar uma valvula cirdrgica por ter outras complica¢des na satde.
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realizacéo de tarefas comuns as demais criancas. E interessante pensarmos no que
estd implicito nesses relatos, sobre o significado de um bom ou mau
desenvolvimento, e que esta qualidade € medida por um padrdo de capacidade
hegemanico.

Joana demonstra que compreende o desenvolvimento isoladamente entre a
dimenséo fisica e a mental, quando diz que o fisico € mais comprometido, mas o
mental tem melhorado. Ela atribui esse sentido as impossibilidades fisicas de a
crianga andar, correr ou brincar convencionalmente e compreende como melhoras
‘mentais” o fato de ela responder positiva ou negativamente aos comandos. E
Ménica entende como “cognitivo preservado” o fato de a crianga compreender e
responder com gestos e sinais aos estimulos externos.

Nas ideias de Vigotski (2019), as percepcdes de criancas “normais” Sao
pautadas em uma falsa impressdo de que o desenvolvimento € naturalmente
padronizado em um tipo psicofisiologico de humano. Diante disso, 0 capacitismo se
introduz, principalmente pela maneira de pensar limitante na qual a crianca com
deficiéncia é quantitativamente desenvolvida.

Nesse sentido, destacamos aqui a funcdo social da escola no processo de
desenvolvimento humano que pode ser uma ferramenta que impulsione a
apropriacdo de conhecimentos, assim como a compensacao social por outras vias.

Souza & Dainez (2022, p. 13) seguem na afirmacao de Vigotski ao perceber o
homem como um ser social. Com isso as autoras destacam “a responsabilidade do
meio social em organizar processos educacionais que possibilitem a abertura de
canais de desenvolvimento humano”. Dessa forma o ambiente escolar passa a ter
um significado bem mais amplo do que apenas um lugar de “socializagao”. A escola
€ um lugar que possibilita 0 desenvolvimento do processo de formacao psiquica e
social do homem (ARAUJO, 2021; FONSECA, 2021).

Nessa assercéo, a fala de Gloria nos chama a atencdo para a importancia da

creche. Ela afirma:

({34

[...] Foi na creche que minha filha aprendeu tudo o que sabe.

(Gléria — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)
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A escola para essa made desempenhou um papel para além de apenas um
espaco institucional de socializagéo. Diante de seu relato, para sua filha, a escola se
tornou locus de apropriagdo, conhecimento e desenvolvimento, no qual ela teve a
possibilidade de aprender e participar socialmente ndo s6 das producdes escolares,
como também das interagdes sociais. E como nos explicou a mae, “ela passou a ter
mais autonomia em casa”.

Carnauba (2019), Pereira (2016) e Gonzéles (2013) compreendem o direito a
educacdo como um instrumento de emancipa¢ao que pode ajudar na promoc¢ao da
justica social e também asseveram sobre a necessidade de visibilizar os grupos
subalternizados, pois para estes esse direito é por vezes negado. Sobre a
importancia em reconhecer a escola como um lugar social de desenvolvimento,
como também um direito de todos, destacamos um trecho da entrevista de Monica,

no qual ela afirma reconhecer a importancia desse direito:

6 »

[...] Eusou a favor dainclusdo [...], convenco elas dos seus direitos e digo que tem que por essa crianca na
escola.

(M®dnica — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

Ménica relatou que quando encontra alguma mae, seja nas salas de espera
por atendimentos ou consultas, seja até mesmo na rua e ela percebe que ha uma
mae de crianca com deficiéncia, logo tenta orientar falando sobre a importancia da
escola para o desenvolvimento da crianca.

Ponderamos que diante dessa fala notamos que o esclarecimento sobre os
direitos educacionais, bem como a importancia do ambiente escolar para essas
criancas € algo que Monica, assim como outras maes, compreende(m) como
fundamentais na vida de seus filhos.

E importante retornarmos a situacéo de Kelly sobre a escolariza¢éo, além da
guestdo da violéncia territorial. A mde também explica que ainda se sente insegura

guanto a sua separacao da filha:

({34

[...] Minha filha ainda n3o estd matriculada porque n3o confio, [...] os filhos das maes do LOTUS est&o todos
matriculados na escola.

(Rosa — entrevista realizada em 25 de fevereiro de 2021.)
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Rosa reconhece a influéncia do grupo em relacdo a matricula da crianca na
escola. Ela esclarece que sabe que a educacao é um direito, mas ainda nao confia
em deixar a filha na escola por diversos motivos.

Nos relatos sobre a escolarizagdo e sobre o desenvolvimento das criancas
com SCZV apo6s entrada na escola foi unanimidade entre as maes entrevistadas,
sobretudo nas falas, que a crianca “se desenvolveu”. Dentre elas destacamos

algumas, como:

({34

[...] Ela [a filha] faz as atividades da escola, ela gosta de livros e se desenvolveu mais junto dos outros alunos.

(Joana — entrevista realizada em 13 de janeiro de 2021.)

Joana, explicou nesse trecho que, na escola, a filha aprendeu juntamente
com os outros alunos e que ela gosta muito de livros, a mae disse que tem o habito
de ler para a sua filha.

Sobre as percepc¢des de outras maes, Monica e Mara disseram:

6 »

No inicio eu ndo queria colocar o Jodo na escola, [...] mas agora ele se desenvolveu muito.

(Ménica — entrevista realizada em 18 de janeiro de 2021.)

6

[...] Eu tive muito medo nesse periodo de quando ela comecou a ir para a creche, ela era muito agitada, [...]
mas depois quando ela teve que sair da creche para ir para a escola eu chorei muito, a creche era muito boa.

(Mara — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

Nessas falas Mara e Monica explicam o quanto tinham receio de colocar a
crianca na creche e na escola. Elas disseram que no inicio foi muito dificil, no
entanto para Mara a creche foi tdo benéfica para a crianca que ela disse ter chorado
muito quando a filha precisou sair para ser matriculada na pré-escola. E Ménica
reconheceu que a escola fez bem para seu filho.

Em outro trecho, Gléria fala sobre sua relagdo com a escola e explica que:
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({34

[...] Aescola até me cobra a presenca dela e também os documentos, a diretora puxava minha orelha.

(Gléria — entrevista realizada em 18 de fevereiro de 2021.)

A mde nesse trecho relatou o quanto a escola a ajudava com relacdo as
orientacdes de laudos e documentos da crianca. Ela disse sorrindo que recebia uns
“‘puxdes de orelha” quando a crianca faltava as aulas. Essa fala destaca o papel da
escola ndo s6 como espaco de aprendizado, mas também de orientacdo e
acolhimento.

Desse modo, este estudo sublinha que a estratégia principal para promover
meios de aprendizagem e desenvolvimento esta na maneira como compreendemos
o aluno com deficiéncia, considerando as marcas sociais de raca, classe, condi¢ao
desses sujeitos por um caleidoscopio das intersec¢cbes postas sobre eles (MEC,
2008).

Refletir sobre essas questbes nos auxiliou a seguir com esta analise na
direcdo do combate as desigualdades educacionais e socialmente construidas por
meio das nocdes capacitistas. Tecemos nossas analises sobre os aspectos que
constituem o0s sujeitos com SCZV para aléem da patologizacdo da vida, dessa
maneira consideramos as experiéncias singulares e o lugar social desses sujeitos.

Sublinhamos que o0 espaco escolar deve ser constituido como um lugar de
direito, publico e subjetivo para qualquer crianca, respeitando suas condi¢cfes ou
caracteristicas fisicas, mentais ou sensoriais, bem como as diversas combinacdes
gue podem ter (FREITAS; SANTOS, 2021).

Nesse sentido reconhecemos por meio dessas andlises a necessidade de
uma educacado de direitos efetivos que alcance a todos, incluindo a populacdo que
sempre esteve alijada do ambiente educacional. Nas discussfes conceituais e
analiticas ja realizadas nesta dissertacdo, defendemos que a escola tem um papel
fundamental para ampliar positivamente as condicbes de desenvolvimento das
criancas com ou sem SCZV, bem como a falta de acesso a esse espaco pode
prejudicar ainda mais as condi¢cfes de vida ja desfavoraveis dessas criancas.

O Observatério da deficiéncia e dos Direitos Humanos (ODDH) também
confirma que no ano de 2022, com o agravo da pandemia, houve uma crescente nos

prejuizos sociais e nesse cenario o grupo de pessoas com deficiéncia e as pessoas
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com deficiéncias mais graves sofreram com as maiores taxas de risco da pobreza e
de prejuizos sociais (ONU, 2021).

Esta pesquisa reconhece as expectativas daquelas que abdicaram de sua
vida pessoal, para pensar em primeiro lugar no desenvolvimento de seus filhos, as
mées e mulheres de criangas com SCZV. Por fim, enfatizamos os relatos dessas
mulheres, sobre o que elas esperam do futuro de seus filhos:

Figura 9 — Expectativas das maes quanto ao futuro

Ménica

“Ver minha fitha evoluir, nao “Que meu filho seja
tenho outras expectativas, se independente.”
nao a evolucao.”

"Te‘nhd. nﬁe&o da EXPECTATIVA “Espero que a minha filha
exclusao.” DAS MZ\ES se desenvolva no colégio.”

“So quero o melhor para a vida
de meus filhos."

Fonte: Elaborada pela autora (2022)

Essas frases expressam expectativas em relacdo as condicbes de
desenvolvimento de seus filhos. S&o importantes sobretudo porque é esse
desenvolvimento que pode viabilizar melhores condi¢cdes de vida, humanizagéo e
participacdo social dessas criancgas.

A esperanca entdo se configura como um desejo de viver, de ser participante
e reconhecido como um sujeito de direitos, que pode e deve viver com dignidade e
liberdade, assim como diz a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, adotada pela ONU em 2006: “reconhecendo que as criancas com
deficiéncia devem desfrutar plenamente todos os direitos humanos e liberdades
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fundamentais em igualdade de oportunidades com as outras criangas [...] (BRASIL,
2009)".

Os desejos e sonhos dessas mulheres foram: independéncia dos filhos,
participagao social, desenvolvimento, melhoria de vida, evolucao e viver o presente.

Ao serem questionadas sobre o que mudou em suas vidas, elas foram
unanimes em responder que tudo mudou e que agora vivem com aspiracdes em
torno do desenvolvimento de suas criancas. Nessas expressdes, demonstram que
as expectativas pessoais e anteriores de ter uma carreira profissional, académica ou
liberdade pessoal foram transferidas pelo sonho de ver o filho com mais qualidade
de vida, expectativas de melhorias para o futuro, esperancas de uma vida com mais

dignidade, direitos humanos e justica social.
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CONSIDERACOES FINAIS

Nosso estudo teve como intento contribuir para uma melhor compreensao
sobre as desigualdades sociais que hierarquicamente compdem a sociedade e
afetam peculiarmente alguns sujeitos. Tendo em vista compreender as condi¢cfes de
vida das mées e dos alunos com SCZV no territério da Baixada Fluminense, nos
debrugcamos nos conceitos dos marcadores sociais da diferenca — raca, classe,
género e deficiéncia. Estes e nossas andlises disseram muito sobre a intersec¢cao
das questdes sociais com as condi¢des de desenvolvimento das méaes e dos alunos
com SCZV.

Ao considerar o contexto de pobreza e vulnerabilidade social que a grande
maioria dos alunos com SCZV vivencia e a prevaléncia de familias compostas por
mulheres e criangas é que buscamos visibilizar como os marcadores sociais da
diferenca foram condicionantes para que o ZIKV afetasse especificamente mulheres
negras e pobres e que, consequentemente, passaram a conviver com a condi¢cao da
deficiéncia.

Buscamos deixar perceptivel que o Zika virus foi causado pela desigualdade
social e racial no Brasil. As mulheres e criancas afetadas pela SCZV se tornaram
responsaveis pelo problema da precariedade de politicas e pela falta de suporte do
Estado. Dessa maneira, a precariedade de suas condi¢cdes de vida foi intensificada.

Com a chegada dos alunos com SCZV nas escolas, tivemos a preocupacao
de analisar como as condic¢des de vida das familias podem afetar o desenvolvimento
desses sujeitos, considerando as implicacdes sociais da deficiéncia e os efeitos do
racismo e do sexismo nas vivéncias. Para isso, estar no projeto Acdes intersetoriais
entre educacao e saude na promocao da escolarizacdo e do desenvolvimento de
criancas com a sindrome congénita do Zika virus na Baixada Fluminense foi
fundamental para compreender a necessidade de pesquisar as interseccdes
presentes nas experiéncias de vida das maes desses alunos.

Para desenvolver esta andlise, mapeamos as condi¢des sociais e econémicas
na dindmica da interseccionalidade entre raca, classe, género e deficiéncia, nas
familias dos alunos com SCZzZV, além de considerar a vivéncia desses sujeitos no
meio social. Destarte, nos pautamos em identificar nas falas das mulheres as
experiéncias de vida enquanto maes dessas criancas no contexto da Baixada

Fluminense.
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Diante desses pontos frisados, examinamos 0 questionario socioecondmico e
analisamos minuciosamente as entrevistas que foram realizadas juntamente com as
maes dessas criancas. Também nos valemos da observacao sobre as conversas e 0
posicionamento dessas mulheres.

Vale reiterar que as entrevistas foram realizadas dentro do projeto intersetorial
citado, que envolve outros pesquisadores e por iSSO essa etapa da pesquisa ja
estava sendo realizada quando iniciamos a presente dissertacdo. Contudo,
gostariamos de salientar que também encontramos alguns entraves para realizar as
analises, visto que, devido ao fato de as entrevistas ja terem sido realizadas, ndo
nos propiciaram uma proximidade maior com as maes, impedindo um olhar mais
significativo sobre as vivéncias dessas mulheres.

Tais dificuldades surgiram uma vez que algumas questdes especificas da
problematica deste estudo ndo foram abordadas no roteiro da entrevista. Em vista
disso, foi necessario um esfor¢o analitico para que interpretassemos nas entrelinhas
0S pontos importantes que subjazem nas falas dessas mulheres.

Fundamentamos esta pesquisa nos principios tedrico-metodoldgicos da teoria
historico-cultural de Vigotski, em didlogo com a perspectiva tedrica da
interseccionalidade. Compreendemos que sao bases distintas, porém ambas
caminham na direcdo da justica social para aqueles que tradicionalmente tém seus
direitos negados.

O dialogo entre as teorias nos forneceu ferramentas para compreensao das
relacbes socio-historicas, culturais e econdémicas, a fim de desenvolver um estudo
gue auxilie no enfrentamento das desigualdades.

Esses principios foram essenciais para uma melhor percepcédo das relacdes
sociais na atualidade que tém como escopo auxiliar a entender a complexidade que
envolve a formacgdo social, cultural e psiquica do homem, além de propor uma
investigacdo que contemple a dinamica dos marcadores sociais da diferenca nas
relacdes que estruturam a sociedade.

Cabe ainda pontuar que os estudos criticos sobre deficiéncia nos propiciaram
ponderar as caracteristicas que cingem a compreensao sobre a incapacidade que
permeia o tecido social e envolvem o contexto educacional.

A revisao sistematica da literatura nos orientou sobre a importancia da leitura

interseccional nos estudos do campo da educagédo, assim como a organizagdo desta
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revisdo nos esclareceu quanto aos entraves na qualidade de vida dos alunos com
SCzV.

Dentre os estudos analisados, destacamos ainda serem necessdarias mais
pesquisas no campo da educacdo que percebam os marcadores sociais como
aspectos relevantes para compreensao dos alunos com deficiéncia. Ao examina-los
também ficou evidente que algumas tematicas abordadas se debrucaram sobre o
modelo social da deficiéncia, do género, dos aspectos sociodemograficos, da raca e
da pobreza, no entanto ndo encontramos esses temas em dialogo com a condicao
de vida dos alunos com SCZV.

Na construcdo da fundamentacao tedrico-conceitual para a realizacdo dessa
producéo cientifica, também esbarramos em algumas dificuldades, como a escassez
de producbes académicas no campo educacional brasileiro que discutissem a
interseccionalidade de deficiéncia, raca, género e classe para uma melhor
compreensao do contexto em que vivem nossos alunos, mostrando a lacuna
existente no campo.

Ao refletir sobre a identidade das maes dos alunos com SCZV e a condicao
social e econdbmica dessas familias, tornou-se claro o quanto aspectos como
autodeclaracao racial e identidade afetam a autoestima, assim como a nocao de
pertencimento dessas mulheres.

Juntamente com essa problematica, analisamos o quanto as questbes de
raca e de pobreza afetam negativamente as condi¢cfes de vida desses alunos, tendo
em vista que a interseccionalidade entre os marcadores sociais da diferenca
ocasiona uma vivéncia marcada por processos de exclusdo de direitos e
invisibilidade social. Assim, tanto os alunos como suas maes sao estigmatizados
socialmente e isso reverbera neles situacbes de preconceitos e experiéncias
negativas na sociedade.

Nossas andlises apontaram que tais questdes confluem para que esses
alunos sejam alijados de seus direitos — a moradia, a alimentacdo adequada, a
assisténcia na area da saude — quando sado invisibilizados em suas marcas
socioculturais e identitarias. O lugar social marcado por raca, classe, género e
deficiéncia intensifica a pobreza, acentuando a condicdo de miserabilidade dessas
familias.

As analises interseccionais nesta pesquisa nos mostraram ainda que a renda,

a moradia e a alimentacdo sédo fundamentais para o desenvolvimento das criancas
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com SC2ZV, isto é, uma vez que lhes faltam subsidios, sua condicdo de vida e de
desenvolvimento ficam prejudicadas. Destacamos, com isso, a auséncia do poder
publico e a precariedade de politicas potentes que promovam ac¢des que subsidiem
as necessidades desses alunos.

As analises nos mostram que ndo houve politicas publicas efetivas que
promovessem melhorias de vida e reparagdo do dano social causado e que mais
uma vez imperou sobre essas familias a injustica social. Por falta de acbes do
Estado, esses alunos ndo possuem chances de acesso a meios que proporcionem
conforto minimo, seguranca e bem-estar. Analisamos também que as implicacbes
sociais de género, assim como as questbes de classe, interseccionam-se nas
multiplas desigualdades.

Encontramos indicios sobre os papéis sociais de género como produtores de
desigualdades sociais. As falas das mdes nos mostraram que o abandono pelos
parceiros, a sobrecarga com o cuidado e a intensificacao do trabalho da mulher sé&o
guestdes que afetam negativamente as condi¢cdes de vida das familias, bem como o
desenvolvimento das criangas com SCZV.

Esses fatores reverberam em maiores dificuldades financeiras, uma vez que a
mae permanece sendo a principal responsavel pelos suprimentos do lar e pelas
responsabilidades no cuidado com a saude, as idas solitarias as consultas meédicas
e terapias, além de enfrentarem sozinhas também dificuldades com a peregrinacao
para conseguir acesso a tratamentos de salde para suas criangas, muitas vezes,
considerando nesse aspecto a precariedade social e econdmica da regido da
Baixada Fluminense, indo a municipios distantes de onde residem.

Observamos que essas mulheres ndo tiveram apoio ou divisdo da carga de
trabalho e isso gerou uma maior dificuldade em proporcionar o bem-estar da crianca,
impactando suas oportunidades de acesso aos ambientes sociais propicios ao
desenvolvimento.

Elas foram impelidas de conviver com uma renda infima, em comparagcédo aos
gastos necessarios para uma vida com dignidade e liberdade. Com isso, ndo sobra
espaco para lazer, acesso a bens culturais ou outras preocupacdes que ndo sejam
garantir o alimento de cada dia, a moradia e os tratamentos médicos para

sobreviver.
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Pontuamos que nossas analises corroboram com os dados estatisticos ja
conhecidos no Brasil, em que a vulnerabilidade estrutural mantém historicamente em
desvantagem os sujeitos marcados por raca, classe género e deficiéncia.

Essas mudltiplas conexfes com relacdo as discriminacfes sociais afetam as
condi¢cdes de desenvolvimento, uma vez que a intensificagdo da pobreza gera o
aumento das vulnerabilidades e a diminuicdo da expectativa de vida dessas
criangas, deixando-as suscetiveis a comorbidades.

Os alunos com SCZV sobrevivem em situag0es aviltantes e com escassez de
suprimentos e falta de bens de consumo essenciais. Contudo, também contam com
as dificuldades de residir na Baixada Fluminense, tendo em vista a marca historica
de vulnerabilidade social do territério que se materializa na violéncia local e na
auséncia da disponibilidade de servicos meédicos proximos a residéncia, da
assisténcia social e do amparo para os alunos com SCZV. Consideramos que essa
condicao é fruto das desigualdades sociais e do descaso do Estado para com esses
sujeitos.

Este estudo teve a pretensdo de analisar tedrica e metodologicamente a
interseccionalidade nas relagcdes socio-historico-culturais, a fim de entender a
vivéncia/perejivanie no meio social e as relagbes dos marcadores sociais da
diferenca nas condicdes de vida dos sujeitos marcados pelo ZIKV.

Entendemos que € necessario ampliar os estudos no campo da educacéo,
para que se atentem as interseccdes que atravessam alguns grupos sociais. Nos
valemos dos estudos critico-raciais, bem como da teoria histérico-cultural e o que
propomos foi um didlogo entre as teorias, a fim de analisar ndo s6 como 0s
conceitos ideolégicos atuam e afetam esses sujeitos, mas também como S&o
construidos nas ideias e nas praticas culturais.

Salientamos que esta pesquisa nos oferece subsidios para aprofundar mais o
assunto, da mesma maneira que nos oportuniza trilhar outros caminhos, pois € uma
tematica imprescindivel para dar prosseguimento a estudos que se relacionem com
0s conceitos abordados.

Entendemos que a interseccdo dos marcadores sociais da diferenca gera
experiéncias Unicas de injustica sobre as maes e os alunos com SCZV e
destacamos que as pesquisas que desejam avancar no sentido da justica social
precisam centrar nas necessidades e nos problemas enfrentados pelas pessoas

marcadas por estigmas sociais. Evidenciamos que a pesquisa considera
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fundamental as falas das mées para entender as multiplas intersecc¢des, por
discernir que séo elas as pessoas mais proximas e principais responsaveis pelas
vidas desses alunos.

Sobretudo, nossa intencdo foi trazer a indignacdo, apresentando a
invisibilidade desses aspectos relacionais que impactam negativamente essas
histérias de vida.

Este estudo buscou examinar como miriades de opressfes se materializam e
séo vivenciadas pelas maes e pelos alunos com SCZV e, por isso, apontamos para
a necessidade de pesquisas futuras que vislumbrem analisar minuciosamente como
essas questdes afetam o desenvolvimento educacional de tais alunos, bem como o
impacto dos marcadores sociais em seu processo de aprendizagem.

Ponderamos que as analises interseccionais precisam estar mais presentes
nas producdes académicas brasileiras, considerando que grande parte dos nossos
estudantes, com ou sem deficiéncia, sdo negros e pobres.

Concluimos sublinhando que a dinamica entre racismo, sexismo e
capacitismo produziu experiéncias de opressdes, barreiras no acesso a direitos e
intensificacdo das desigualdades sociais e da pobreza, prejudicando o

desenvolvimento dos alunos com SCZV.
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APENDICE A — QUESTIONARIO SOCIOECONOMICO

Data do preenchimento:
Responsavel pela pesquisa presente no momento do preenchimento:

Rede municipal:
IDH do municipio:

Nome da crianca:
Data de nascimento:

Informante (parentesco com a crianga):
Enderec¢o onde a crianga mora:
Contato telefénico da familia:
Escola em que a crianga esta matriculada:

Contato telefénico da escola:

DADOS GERAIS

Nome do pai: Idade:

Atualmente o pai esta trabalhando? Se a resposta for sim, qual o tipo de trabalho?

Raca — Em termos raciais como vocé se autodeclara:
() amarelo () branco () preto () indigena () pardo () outra

Escolaridade:

() analfabeto/primario incompleto (até 32 série fundamental)

() primario completo/ginasial incompleto (até 42 série fundamental)
() ginasial completo/colegial incompleto (fundamental completo)
() colegial completo/superior incompleto (médio completo)

() superior completo

() ndo informado

Nome da mae: Idade:

Atualmente a méae esta trabalhando? Se a resposta for sim, qual o tipo de trabalho?

Escolaridade:

() analfabeto/primario incompleto (até 32 série fundamental)

() primario completo/ginasial incompleto (até 42 série fundamental)
() ginasial completo/colegial incompleto (fundamental completo)
() colegial completo/superior incompleto (médio completo)

() superior completo

() néo informado



Raga — Em termos raciais como vocé se autodeclara:
() amarelo () branco () preto () indigena () pardo () outra

Renda mensal da familia:

() abaixo de 1 salario-minimo
() de 1 a 2 salarios-minimos
() de 2 a 4 salarios-minimos
() de 4 a 6 salarios-minimos
() de 6 a 8 salarios-minimos

() acima de 8 salarios-minimos

« Salério-minimo equivalente a R$ 1.045,00 (mil e quarenta e cinco reais).

A familia recebe algum beneficio do governo? Qual?

COMPOSICAO FAMILIAR

Com quem a crianga mora?

() mée e pai biologicos

() s6 a méae biologica; os pais sdo separados

() s6 a mae biologica; o pai é falecido

() s6 a méae biologica; a crianca ndo conhece e ndo tem contato com o pai
() mae bioldgica e padrasto; pai falecido

() mae bioldgica e padrasto; os pais sao separados

() mae bioldgica e padrasto; a crianca ndo conhece o pai

() mae e pai adotivos
() outros, especificar:

Indique outras pessoas que moram na casa:
() criancas

() adultos

() idosos

INFORMACOES SOBRE A RESIDENCIA E SUA ESTRUTURA

A residéncia da familia é:
() propria
() alugada
() outro:

Marque os aparelhos que possui em sua residéncia:
() televisédo () forno elétrico () computador
() telefone celular () notebook

A familia possui automovel?
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APENDICE B — MODELO PREVIO DE ENTREVISTA

1) Foi realizado pré-natal?

2) Conte-me como foi para vocé e para sua familia quando receberam a noticia de
gue o bebé era uma criangca com a sindrome congénita do Zika virus?

Questdes de apoio para o entrevistador: quais foram as informacdes mais
Uteis para vocé inicialmente? Acontecimentos que tornaram esse processo
mais facil ou dificil, quais foram eles? Quais as modificacdes adotadas para

contornar as situacdes dificeis?

3) Como foi o desenvolvimento da crianca desde 0 nascimento até o primeiro ano de

vida?

4) Vocés ja tinham tido contato com alguma criangca com deficiéncia anteriormente a

chegada de [dizer o nome da crianga]? Isso te ajudou ou ndo? Por qué?

5) A crianca realiza algum tipo de terapia e/ou tratamento complementar? Quais?

6) Quem é o responsavel pelos cuidados diarios da crianca (preparar a alimentacao,
alimentar a crianca, dar banho, troca de fraldas e roupas, colocar para dormir,
brincar, dar a medicacéo (caso seja necessario), lavar as roupas, levar ao médico e
as terapias para tratamento (fonoaudiologia, fisioterapia etc.), levar e buscar na
escola, dentre outros? Existe algum tipo de revezamento nesses cuidados com

outras pessoas? Se sim, como isso é feito?

7) Avancando para o tempo presente, diga-me sobre um dia tipico da familia e da
crianca (falar o nome da crianca)?

Questdes de apoio: como vocé descreveria o dia do seu filho em comparacéao
com outras criancas da idade dele ou com outro irmao (caso tenha)? Diga-me
sobre algumas necessidades do seu filho que vocé acha que vocé resolve
bem. O que te ajuda ou te orienta na maneira como vocé gerencia o que seu

filho precisa? Quais das necessidades do seu filho vocé se sente menos capaz
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de gerenciar? Ha alguma necessidade do seu filho que vocé ndo consegue
atender? Se sim, qual(is)?

8) Como ter um filho com a sindrome congénita do Zika virus mudou a sua vida e a
vida dos outros membros da familia?

Questdes de apoio: se tiver irmaos, quais 0os impactos gerados no cotidiano
dos irmaos? Se o informante for casado, quais foram as repercussfes que a

condicao do filho com SCZV trouxeram para o seu relacionamento conjugal?

9) A familia possui momentos de lazer? Se sim, quais sdo eles? Acha importante té-

los?

10) Como a familia vé o papel da escola na vida de [nome da crianca]? Observaram
alguma diferenca apods a entrada de (home da crianga) na escola, tanto para ele
como para a familia? Quais?

Lembrar de falar sobre a questdo da opc¢éo sobre escola especial ou inclusiva.

11) Qual a sua opinido sobre o papel do Estado em todo esse contexto acerca da

sindrome congénita do Zika virus? Vocés se sentem apoiados? Por qué?

12) Quais sdo suas expectativas (DESEJOS) para a vida futura de (nome da

crianca)?



APENDICE C - BANCO DE DADOS 2020 — PROJETO INTERSETORIAL
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PARTE 1 - INFORMACOES GERAIS

1) Gestora:

2) Municipio:

3) Contatoltel.:

4) E-mail:

5) Possui redes sociais? Nome do perfil/pagina e link:
6) Endereco SEMED:

7) N. de escolas do municipio:

8) Ed. Infantil e Ens. Fundamental (ambos na mesma):
9) N. de escolas Ed. Infantil:

10) N. de escolas Ens. Fundamental:

INFORMACOES EDUCACAO ESPECIAL
1) N. total de sala de recursos do municipio — sala completa e com professor(a):
2) Sala de recursos por nivel de ensino:
2.1) Ed. Infantil — total de alunos matriculados:
2.2) Ens. Fundamental — total de alunos matriculados:
3) Total de sala de recursos tipo 1 (estrutura basica):
4) Total de sala de recursos tipo 2 (estrutura basica + recursos voltados ao atendimento de
alunoscegos).
5) N. de salas de recursos montadas a partir de recursos proprios do municipio:
6) N. de classes especiais:
7) N. de escolas especiais:
8) Total de professores que atuam em sala de recursos:
9) Total de monitores/mediadores/agentes de apoio:
10) Total de professores itinerantes:

INFORMACOES - ACOES INTERSETORIAIS
1) O municipio participa do Programa Saude nas Escola (PSE)? ( ) sim ( ) ndo
2) Que escolas sdo atendidas?

INFORMACOES — CRIANCAS

1) Criancas com sindrome congénita do virus da
Zika:Numero total de matriculas no municipio:

2) Criangas com def. maltipla:
Numero total de matriculas no municipio:
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3) Criancas com def. fisica:
Numero total de matriculas no municipio:

4) Criancas com def. auditiva:
NuUmero total de matriculas no municipio:

5) Criancas com def. intelectual:
NuUmero total de matriculas no municipio:

6) Criancas com transtorno do espectro autista:
NuUmero total de matriculas no municipio:

7) Criancas com altas habilidades/superdotacao:
Numero total de matriculas no municipio:

8) Criancas com baixa visao:
Numero total de matriculas no municipio:

9) Criancas com cegueira:
Numero total de matriculas no municipio:

10) Criangas com surdocegueira:
Numero total de matriculas no municipio:

11) Criancas com surdez:
Numero total de matriculas no municipio:

PARTE 2 — INFORMACOES ESPECIFICAS SOBRE A CRIANCA/ALUNO
(especifico para sindrome congénita do virus da Zika e deficiéncia multipla)
1) Nome:
2) Nascimento/idade:
3) Deficiéncia:
4) Responsavel familia:
5) Contato do responsavel:
6) Escolaturma/2020 (que frequentou/frequenta):
7) Nome do(a) professor(a):
8) Nome do monitor/mediador:
9) Contato da escola:
10) Frequenta/frequentou a sala de recursos: () sim () nédo
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11) Nome do(a) professor(a) da sala de recursos:
12) Outras atividades que a crianga

participa:

() fisioterapia

() no municipio da escola

outro municipio. qual?

() fonoaudiologia

() no municipio da escola

outro municipio. qual?

() projetos do municipio (esportes, masica, entre
outros) () outros. quais?
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ANEXO A — COMISSAO DE ETICA

MINISTERIO DA EDUCAGAO UFRR)
UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO RIO DE JANEIRO

PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO

UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL
DO RIO DI JANFIRO

UFRR}

PARECER N° 38 / 2021 - PROPPG (12.28.01.18)

N° do Protocolo: NAO PROTOCOLADO
Seropédica-R], 14 de janeiro de 2021.

SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO RIO DE JANEIRO
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UFRRJ / CEP

Protocolo N° 135/2021

PARECER

O Projeto de Pesquisa intitulado "Pesquisas e acles intersetoriais entre educagdo e salde na promogdo da
escolarizagdo e do desenvolvimento de criancas com sindrome congénita do Zika virus na Baixada Fluminense”
sob a coordenacdo da Professora Dra. Marcia Denise Pletsch, do Instituto Multidisciplinar/Departamento de
Educacdo e Sociedade, processo: 23083.031153/2019-40, atende aos principios éticos e estd de acordo com a

Resolucdo 466/12, que regulamenta os procedimentos de pesquisa envolvendo seres humanos.

(Assinado digitalmente em 15/01/2021 10:00 )

ALEXANDRE FORTES
PRO-REITOR(A) - TITULAR
CHEFE DE UNIDADE
PROPPG (12.28.01.18)
Matricula: 1308466

Processo Associado: 23083.031153/2019-40

Para verificar a autenticidade deste documento entre em
https:/ /sipac.ufrrj.br/public/documentos/index.jsp
informando seu nimero: 38, ano: 2021, tipo: PARECER, data de emissdo: 14/01/2021 e o
codigo de verificacdo: 1976d2146c

18/01/2021 https://sipac.ufrrj.br/sipac/protocolo/documento/documento_visualizacao.jsf?imprimir=true&idDoc=686885
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