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Abstract The article analyzes the impact of a
documentary on the daily lives of mothers and
children with disabilities, exhibited at confer-
ences, festivals, universities and schools in Bra-
zil, Colombia and Japan. Produced by film and
health professionals, social scientists and a wom-
en’s network, the feature film “A special day”
was awarded at Assim Vivemos VI International
Disability Film Festival (2013-2014). The objec-
tive is to analyze the impact of the film and its
diffusion among professionals and students from
health and education areas. We adopted a meth-
odology of cine debates that were recorded, tran-
scribed and coded. The circuit toured 22 locations
with one or more exhibitions for 3.370 people,
of which nine presentations were analyzed. Our
interpretations were guided by the notions as life
account, biographical pact, imaginary and social
representation. We analyzed gender issues, family
and maternal care; reactions, adaptations and life
after the diagnosis of disabilities; discrimination
and prejudice; school and inclusion. The study
showed that the communicative and expressive
power of film becomes a powerful social technol-
ogy to address gender, maternity and disability as
an important and strategic issue for public health
in the country.

Key words Documentary, Disability, Gender,
Motherhood, Social technology

Resumo O artigo analisa o impacto de um do-
cumentdrio sobre o cotidiano de maes e filhos
com deficiéncia, exibido em congressos, festivais,
universidades e escolas no Brasil, Colémbia e Ja-
pdo. Produzido por profissionais do cinema e da
satide, cientistas sociais e uma rede de mulheres,
o longa metragem “Um dia especial” foi premiado
no Assim Vivemos — VI Festival Internacional de
Filmes sobre Deficiéncia (2013-2014). O objetivo
¢ analisar o impacto do filme e sua difusio en-
tre profissionais e estudantes de saiide e educagao.
Adotou-se uma metodologia de cinedebates que
foram gravados, transcritos e codificados. O cir-
cuito percorreu 22 localidades com uma ou mais
exibicdes para 3.370 pessoas, das quais nove apre-
sentagoes foram analisadas. Guiaram as interpre-
tagoes as nogoes de relato de vida, pacto biogrdfico,
imagindrio e representagdo social. Foram ana-
lisadas as questoes de género, familia e cuidado
materno; reagdes, adaptagdes e convivéncia apds
o diagndstico da deficiéncia; discriminagdo e pre-
conceito; escola e inclusdo. O estudo fundamenta
como a for¢a comunicativa e expressiva do cine-
ma torna-se uma potente tecnologia social para
trabalhar género, maternidade e deficiéncia como
um tema relevante e estratégico para a satide pii-
blica no pais.

Palavras-chave Documentdrio, Deficiéncia, Gé-
nero, Maternidade, Tecnologia social
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Introducao

O presente artigo tem como objetivo analisar o
impacto de um documentdrio que mostra o co-
tidiano de dez maes nos cuidados didrios de seus
filhos com deficiéncia e foi exibido em cinedeba-
tes para um publico de profissionais e estudan-
tes da satide e educagdo ao longo de dois anos
no Brasil, na Colémbia e no Japao. Trata-se de
um filme elaborado e produzido a partir de dois
projetos de pesquisa, nacional e internacional,
que contou com a participagdo de profissionais
da ciéncia e do cinema, familiares e profissionais
de institui¢cdes da drea da sadde e da deficiéncia,
com apoio da JICA e da Faperj. O filme aborda,
de forma inédita, fragmentos da vida de maes e o
modo de superagdo frente aos desafios das defi-
ciéncias. Sendo um documentério contempora-
neo, ele integra, por meio de diferentes cotidia-
nos e blocos tematicos, narrativas, reflexdes, fotos
e cenas presentes e passadas, formando um mo-
saico vivo e dindmico que provoca novos olhares.
Nesta analise, iremos fundamentar como a forca
comunicativa e expressiva da linguagem audiovi-
sual torna-se uma potente tecnologia social para
trabalhar um tema relevante e estratégico para a
satide publica no pais.

Noévoa et al.'! dizem que hd uma estreita re-
lagao entre cinema e histéria, entre a imagem
animada e o real. E possivel apreender o peso do
passado e sentir uma atra¢ao pelo novo que a his-
téria evoca. Pires e Silva®falam do cinema como
um artefato cultural que se coloca como uma
forma de discurso e contribui para a constru¢ao
de significados sociais, ajudando a difundir um
conhecimento novo e intersubjetivo. O cinema
como arte é um produto capaz de formar opi-
nides, evocar reflexdes, podendo ser usado como
uma estratégia para desmistificar preconceitos e
tabus’. Para Codato?, a principal fun¢ao da ima-
gem no cinema é seduzir o olhar e buscar a repre-
sentacdo, o sentido e a significa¢ao no espectador.

Aqui o cinema ¢ tratado simultaneamente
como objeto e instrumento de pesquisa. Como
objeto produzido, ele propicia uma aproximacdo
do mundo real, das preocupacdes, de histérias de
vidas anénimas, ajudando a retratar o cotidiano
e a vida nas sociedades. Como instrumento, ele
se torna um método, um modo de apreender e
conhecer o mundo, de tratar o real, revelando a
maneira de pensar e as representacoes de uma so-
ciedade. Ao ser observado e analisado, ele evoca
formas de compreender, de comunicar e de estar
em relagdo consigo e com os outros®. Por isso, 0
uso do cinedebate configura-se como uma me-

todologia criativa para a pesquisa aplicada em
ciéncias sociais e humanas.

Segundo Frois®, no filme documentdrio o do-
cumentarista acaba por recriar ou ressignificar a
realidade que estd retratando, porque esse géne-
ro permite que o cineasta atue como um artista
criativo. Farina’ diz que o documentdrio deve
ser entendido como uma producdo autoral, com
escolhas conceituais, tedricas e técnicas, de en-
quadramento, de personagens, de organiza¢ao da
produgdo final. O autor e diretor tém uma parti-
cipagdo importante na forma como os fatos sdo
retratados, transitando entre a ténue fronteira en-
tre ficgdo e realidade. Para Mascarello®, se, por um
lado, o documentério contemporineo “constroi
uma linha de fuga do excesso de realidade que
nos invade, por outro, volta-se na dire¢ao de um
‘real’ que nos escapa e desafia em sua inextricével
exterioridade” Nesse sentido, conclui Farina’, a
produgdo documental nao é um “reflexo do real”,
mas ela retine um material que propicia discus-
sdes sociais a partir de um recorte da realidade.

O filme, produzido e trabalhado como uma
estratégia de tecnologia social, visa a desafiar vi-
sOes estereotipadas e reificadas das familias, das
mdes e das deficiéncias, com foco nas diferencas
de género e no papel que a mulher desempe-
nha nessa trajetéria de vida cheia de percalgos e
convites a superagdes. Partimos do pressuposto
de que o cinema como arte, em especial o filme
aqui estudado, afeta o imagindrio social, informa
sobre o cotidiano das maes e dos filhos, além de
ser uma potente ferramenta para se trabalhar o
preconceito e a discriminagdo. Segundo Pires e
Silva?, e tomando como base Walter Benjamin’,
imageticamente o cinema propicia o trabalho em
processos de alienagdo socioculturais e permite
construir novos conhecimentos, originar novos
discursos e, através de didlogos, alcangar sujeitos
e fomentar processos intersubjetivos.

Desde as lembrancgas da gravidez, das dificul-
dades iniciais e tardias do filho, da comunicag¢do
do diagnostico aos desafios do desenvolvimento
infanto-juvenil, a familia vivencia incertezas, o ca-
sal enfrenta dificuldades emocionais para assimilar
a noticia que inaugura uma diferenca, a mae tende
a assumir as tarefas didrias de cuidado intensivo,
e os profissionais revelam dificuldades para dar o
diagnostico, orientar e apoiar nas fases mais difi-
ceis da vida'®. A frieza e o siléncio, o contato impes-
soal e distante, a omissdo de informagdes deixam
retratados no rosto dos profissionais da satide ou
da educagdo que o problema é preocupante e gra-
ve, a crianga ndo vai se desenvolver “como se espe-
ra” e a escola tera dificuldades para recebé-la'"'.



Por conta da deficiéncia, uma expectativa so-
bre o futuro da crianca comega a ruir, e apare-
ce uma tendéncia fatalista e preconceituosa dos
profissionais diante das dificuldades dos pais'},
atravessados por sentimentos de angustia, de-
sespero, medo, tristeza, vergonha, especialmente
afetando as maes, nem sempre autorizadas a cho-
rar, e pouco compreendidas em sua dor, muitas
vendo familiares e amigos proximos se afasta-
rem". Nas sociedades ocidentais e orientais, as
tarefas domésticas e de cuidados dos filhos sdo de
responsabilidade feminina. Assim, as mies como
as principais cuidadoras, estdo em risco de estres-
se, em virtude da pesada tarefa cotidiana em que
sacrificam as vidas afetiva, social e profissional,
enquanto mulher e esposa'*. A maternidade de
um filho com deficiéncia é singular, impde expe-
riéncias complexas e desafiadoras, traz incertezas
frente ao futuro, desconhecido e imprevisivel,
requer auxilios especializados, rede de apoio, su-
porte social'>">. Em nossa civilizagdo, hd muito a
ser compreendido sobre a necessidade de apoio
familiar, técnico, social e religioso quando o com-
prometimento de um filho é grande.

Tomando como base a ideia de que a socie-
dade em geral desconhece os desafios e as bar-
reiras que as familias e os filhos com deficiéncia
enfrentam ao longo de seu desenvolvimento e
inclusdo social, o longa metragem “Um dia espe-
cial” foi produzido, com énfase na experiéncia de
cuidado de maes e em sua relagdo com os filhos
com necessidades especiais, a familia, a escola e
a sociedade. O documentdrio retne criangas, jo-
vens e adultos com diferentes tipos de deficiéncia,
sindromes neuroldgicas e autismo em graus seve-
ros, moderados e leves. O circuito de cinedebates,
com exibic¢des e reflexdes sobre o filme, registrou
as falas e as emogoes das plateias; e, nas palavras
de Ramos’, como um “espelho magico”, o filme
desvendou em linguagem corporal, gestos e sen-
timentos, atitudes, comunicag¢des verbais e niao
verbais a experiéncia de como é “cuidar de um fi-
lho com deficiéncia, do amanhecer ao anoitecer”,
na visao da mae, mulher e esposa. Neste artigo,
nosso objetivo é analisar o impacto desse filme e
sua difusdo em plateias formadas por profissio-
nais e estudantes de saude e educacio.

Metodologia

Primeira fase com financiamento da JICA (2006-
2008) — Amorim et al.’® participaram do “Mul-
ti Site Study on Depression of Mothers of the
Children with Intellectual Disabilities and/or

Autism”, apoiado pela Japan International Coo-
peration Agency (JICA), Japan League on Deve-
lopmental Disabilities, com estudiosos de quatro
paises. Amorim et al.’®, com apoio da JICA, pro-
duziram um primeiro documentdrio, “Above the
Waves” (28 minutos), a partir de entrevistas com
mdes de filhos com deficiéncia intelectual e au-
tismo no Brasil, Colombia, Maldsia e Tailandia.
Nesse video, chama aten¢do a semelhanca das
experiéncias das mulheres, apesar das diferen-
¢as culturais. Ao exibir o video a maes de filhos
“especiais” no Brasil, surpreendeu-nos como elas
se sentiram autorizadas a falar, trocar, partilhar e
recordar suas vivéncias.

Segunda fase com financiamento da JICA
(2011-2013) — O resultado acima nos levou a
investir num segundo documentdrio nacional a
ser utilizado como ferramenta de tecnologia so-
cial para trabalhar a deficiéncia na satide coletiva.
O cineasta Yuri Amorim, com apoio de Annibal
Amorim", através do projeto: “The Very Special
Women Network”, apoiado pela JICA, produzi-
ram o documentério “Um Dia Especial” (80 mi-
nutos), em parceria com o Instituto Educateur,
a Kinera Produgdes, o Centro de Estimulacio e
Psicopedagogia Criart e suas familias. Em seis
encontros com a rede de mulheres, os profissio-
nais e o cineasta, foram definidas as diretrizes do
roteiro, e, a posteriori, realizaram-se as filmagens
das entrevistas e dos cotidianos.

Terceira fase com financiamento da Faperj
(2013-2016) — Cavalcante' formulou o projeto
: “Género e Deficiéncia retratados no cinema:
biografias em debate”, enviado pela Vice-Pre-
sidéncia de Ambiente, Aten¢do e Promogdo da
Satde/Funda¢do Oswaldo Cruz, com apoio do
Instituto Educateur, da Kinera Produgdes e do
Criart, bem como da Universidade Veiga Almei-
da/Laboratdrio de Préticas Sociais Integradas, da
Universidade Federal do Rio de Janeiro/Museu
Nacional. Assim, reuniram-se recursos para a
pos-producio do filme Um dia especial, difusao
e organizacao de até dez cinedebates em escolas,
universidades e congressos, visando a sensibilizar
profissionais e estudantes da saide, da educacao
e o publico em geral.

Contetido do filme Um dia especial — O longa
metragem traz perspectivas diferentes no modo
de olhar género e deficiéncia. Ele da visibilidade
a pluralidade de vivéncias que acompanha a che-
gada de um filho com deficiéncia, a comunica¢io
do diagndstico, o impacto da noticia na familia e
da deficiéncia na vida das mulheres, maes, espo-
sas e profissionais, as adapta¢des que vivenciam,
suas dores e superagdes, o que aprendem, o que
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os filhos com deficiéncia lhes ensinam, o que elas
tém a dizer sobre sua experiéncia ao mundo. Ele
inicia com a indagag¢do: “Se sua vida fosse um
filme, o que ndo poderia ficar de fora?”; e finali-
za com a reflexdo: “Pra vocé, o que seria um dia
especial?”, quando a no¢do “especial” usada pelas
mdes, ao se referir aos filhos, adquiriu no filme
significados e sentidos singulares em jogos de
linguagem.

Organizagao e sistematizagdo de Cinedebates —
Foi promovido um intercimbio com eventos que
possibilitaram exibi¢oes do filme em oito cidades
brasileiras, em Bogotd/Colombia e em Téquio/
Japdo. No total, foram feitos 22 cinedebates dos
quais foram gravados na integra nove encontros
com profissionais e estudantes da satide e da edu-
cagao, do ensino fundamental & pds-graduagio.
Apés cada exibigdo, houve debate com a parti-
cipagdo das maes protagonistas, do cineasta, de
cientistas sociais ou de profissionais e educadores
que aqueciam a troca com a plateia. As reflexdes
do publico foram registradas por filmagens e gra-
vagdes em dudio, transcritas e organizadas num
quadro analitico que retratam os temas, as falas e
as relevancias atribuidas ao filme.

Andlise dos dados — As transcri¢des foram
agrupadas por eventos e exibi¢coes ligadas a sat-
de e educagdo, e o material organizado em uni-
dades narrativas, por temas e ideias associadas.
Uma leitura transversal propiciou a andlise de
categorias de relevancia, levando em conta os
publicos e suas especificidades. Foram integradas
nas andlises impressdes do campo, reflexdes te-
dricas sobre cinema documentério, deficiéncia e
familia, género e maternidade, além de conceitos
que nortearam a interpretacio de contextos nar-
rativos e sociais: a no¢do de “relato de vida” de
Daniel Bertaux", o “pacto biografico” de Philippe
Lejeune®, o “imagindrio social”, aproximando ci-
nema e histéria segundo Névoa et al.’, e a no¢ao
de “representacdo social” para Codato*.

Partimos da nog¢do de “relato de vida” de
Daniel Bertaux", que considera a historia de
uma vida tal como conta a pessoa que a viveu.
O que aparece como constitutivo é apenas uma
das facetas da pessoa. Como o documentario
reuniu vérios “relatos de vida”, com perfis dife-
rentes, foi possivel produzir uma diversidade tal
que o contraste dos relatos evocou um ponto de
saturagdo que dd representatividade a amostra.
Mesmo frente a um “pacto biografico” ou a um
“pacto de autenticidade”, como nos alerta Phili-
ppe Lejeune® — estaremos atentos a relatividade
dos acontecimentos e a aventura da arte de falar
de si. Como dizem Névoa et al.!, na estreita re-

lacdo entre cinema e histéria podemos perceber
o “imagindrio social”, verificando as coeréncias
socio-histdricas, as representacdes e sua ancora-
gem num contexto sociocultural. Na visdo de Co-
dato*, o cinema dialoga com as “representagdes
sociais”, em seus vieses histdrico, social e estético,
na poténcia da imagem cinematografica, revelan-
do mecanismos que estdo por trds da impressao
da realidade. As representacdes geram reflexdes a
partir das imagens e das relagdes que o ser huma-
no estabelece com o outro.

Os limites do estudo estdo no que foi possi-
vel registrar e compilar de um universo amplo,
na andlise possivel de falas extraidas de seus
ambientes discursivos e no risco de reduzir en-
tendimentos plurais e polissémicos atribuidos
por atores sociais. Relativizados esses pontos, as
vantagens da andlise estdo na oportunidade de
compilar e analisar contetidos evocados a partir
da exibigao do filme e de seu debate, diferencian-
do-as por publico-alvo, temdticas e énfases mais
expressivas, dentro do possivel compreendendo
as diferencas de contextos discursivos e do clima
observado.

Resultados e Discussao

Da pretensdo inicial de difundir o filme Um dia
especial e de realizar entre oito a dez cinedebates,
verificando o impacto do filme entre profissio-
nais e estudantes da saude e educacdo, podemos
dizer que avangamos além do esperado, na medi-
da em que o filme parecia ter “pernas proprias’,
pois ele ia abrindo caminho. Uma exibigdo gera-
va interesse por outras exibicdes, os congressos
e eventos iam trazendo oportunidades de par-
ticipagdo das maes protagonistas, da equipe de
producdo do filme e dos pesquisadores. Escolas
e universidades, profissionais e estudantes iam
se interessando em conhecer o documentario
e colaborar com a organiza¢io dos debates. O
trabalho com o filme foi além do previsto e, por
isso, foi necessério delimitar um contorno para
os eventos que seriam acompanhados de perto,
filmados, transcritos e analisados.

Vamos apresentar inicialmente o circuito
dos cinedebates no Rio de Janeiro, em estados
do Brasil e em dois paises, que foram parceiros
em diferentes fases de projetos anteriores, o Ja-
pao e a Colombia. Foram analisados cinedebates
em dois eventos cientificos; em dois encontros de
graduacdo e pos-graduacdo em saide; em dois
encontros de escolas do ensino fundamental; em
dois encontros do ensino médio; em evento com



enfoque nas politicas publicas. Em seguida, apre-
sentaremos reflexdes sobre o impacto dos cine-
debates por grupos analisados: (1) Profissionais
de satide em eventos cientificos; (2) Profissionais
e estudantes de graduagdo e pds-graduagdao em
saide; (3) Educadores e estudantes do ensino
fundamental; (4) Educadores e estudantes do en-
sino médio.

Entre agosto de 2013 e margo de 2016, como
pode ser visto na Tabela 1, o filme Um dia espe-
cial esteve em circuito para uma ou mais exibi-
¢des em oito cidades brasileiras (Teresina, Jodo
Pessoa, Manaus, Belo Horizonte, Rio de Janeiro,
Sdo Paulo, Brasilia, Florian6polis), em Téquio,
Japdo, e Bogotd, Colombia. Especificamente no
Rio de Janeiro, onde pudemos acompanhd-lo
mais de perto, ele foi exibido em 13 localidades.
O filme foi debatido em sete congressos, semina-
rios e féruns, dois internacionais, trés nacionais
e dois regionais, para um publico estimado de
790 pessoas. Os grandes eventos que o exibiram
abordaram o tema da aten¢do a sadde, satide
mental, deficiéncia, autismo, terapia ocupacio-
nal e humanizagdo, com destaque aos direitos
humanos, cidadania e diversidade. Incluido na IT
Mostra de Cinema Vida em Foco da ABRASME,
o documentario Um dia especial seguiu por um
circuito de exibicdo itinerante pelas comunida-
des ribeirinhas da Amazodnia em 2014, ao final
do IV Congresso Brasileiro de Saide Mental, que
deu visibilidade as produgdes ali reunidas.

O filme teve um marco inaugural, ao ser exi-
bido pela primeira vez no I Congresso Internacio-
nal de Atengdo a Satde, em Teresina (PI), quando
ele ainda durava 90 minutos. O cineasta e diretor,
atento ao feedback da plateia, deteve-se em aper-
feicod-lo, cuidando para que o filme chegasse ao
corte final de 80 minutos, versao que concorreu e
que foi escolhida em seu primeiro festival. No As-
sim Vivemos, 6° Festival de Filmes sobre Deficién-
cia, realizado no Centro Cultural Banco do Bra-
sil, entre 2013 e 2014, houve seis exibi¢des de Um
Dia Especial no Rio de Janeiro, trés em Sao Paulo
e trés em Brasilia, com um debate em cada cida-
de, quando o documentario foi premiado entre
os cinco melhores dentre os 26 filmes oriundos
de 17 paises (Australia, Reino Unido, Canada,
Israel, Russia, Brasil, Holanda, Franca, Noruega,
Espanha, Escocia, Ird, Bielorussia, Bulgéria, Po-
l6nia, Alemanha, Estados Unidos), ganhando o
prémio “Mulheres Guerreiras” pelo juri e, ao final
do circuito, o prémio de “melhor filme” pelo voto
do publico. Como se vé na Tabela 1, o filme foi
exibido em oito festivais e eventos, em institui-
¢des e empresas (OAB, SESC, SESI, Petrobris) e

mostras de cinema (Festival Psicoddlia), para um
publico aproximado de 1.110 pessoas.

Finalmente, o filme foi exibido através de ci-
nedebates em universidades e escolas publicas e
privadas do Rio, para um publico de 1.470 pes-
soas. No conjunto — entre congressos, semind-
rios, festivais, eventos, universidades e escolas —,
a maior parte no Rio, o filme foi exibido a cerca
de 3.370 pessoas, profissionais de satde e de rea-
bilitagao, familiares, pessoas com deficiéncia, es-
tudantes e professores da graduagdo e pds-gradu-
acdo, estudantes e educadores dos ensinos fun-
damental e médio. A andlise, feita adiante inclui
reflexdes sobre o filme no Brasil e na Colémbia.
Destacamos o interesse de uma professora do de-
partamento de Servigo Social da Japan Women’s
University, que utilizou o filme como parte da
metodologia de suas aulas.

Os cinedebates entre profissionais
da satude e educagao

(1) Profissionais de saiide em eventos cientifi-
cos: Para profissionais da satde publica, o filme
produziu uma visao global de quem olha de fora,
uma nova forma de olhar apds aproximacao em-
pética e uma mudanga de olhar sobre o agir pro-
fissional. Ele apresenta uma visao global e plural
do que é “ser mae de um filho com deficiéncia’,
traz o olhar sensivel para as maes e os cuidado-
res, d4 voz a quem vive a experiéncia. O filme
traz profundidade, por reunir falas extraidas do
cotidiano. No debate, havia mées na plateia que
deram os seus depoimentos: “Foi extraordinario,
o filme retratou o que nds vivemos, mostrou as
nossas expectativas e dores”; e de irmaos: “Mi-
nha mae teve que aprender a ser enfermeira, a
ser professora, a ter vérias fungdes sociais para
ajudar o meu irmdo com deficiéncia”. Ele aproxi-
mou empaticamente algumas pessoas da realida-
de dessas maes de filhos “especiais” em compara-
¢do as demais maes, trouxe um reconhecimento
do investimento feito no filho e de suas atitudes
resilientes. Um dos aspectos que chamou a aten-
¢30 de um cientista social no filme foi “o papel do
afeto”, algo que exige um trabalho psiquico forte
em situagdes limites. Por isso, ele considerou que
essas familias sdo “especiais” por sustentarem um
afeto que é oneroso no dia a dia, que se dd muitas
vezes sem apoio, sem outras estruturas, sem po-
der recobrar o folego e o animo.

Chamou aten¢do que mais da metade das
narrativas analisadas destacaram que o filme
provocou uma mudanga de olhar sobre a prética
profissional, fazendo os profissionais repensarem
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Tabela 1. Local de exibi¢do dos cinedebates no pais e no exterior (2013 a 2016).

Locais

Exibi¢oes de cinedebates

Publico

alvo Total

Congressos,
Semindrios e Féruns
Japao/ Tékio (2013)

BR/PI-Teresina
(2013)

BR/AM-Manaus
(2014)

BR/MG-BH (2014)

BR/RJ-Rio (2015)

BR/SE-Joao Pessoa
(2015)

BR/RJ-Rio (2015)

Festivais e Eventos

BR/RJ-Rio (2013)
BR/SP-SP (2013)
BR/BsB-DF (2014)
BR/SC-Rio
Negrinho (2015)
BR/RJ-Rio (2014)
BR/RJ-Rio (2014)
BR/RJ-Rio (2016)

BR/RJ-Rio (2016)

Universidades e
Escolas

BR/RJ-Rio (2013)

BR/RJ-Rio (2013)
Colombia-Bogotd

(2014)
BR/RJ-Rio (2014)

BR/RJ-Rio (2014)

BR/RJ-Rio (2014)

BR/RJ-Rio (2014)

I ASSIDD Asia-Pacific 3rd Regional Congress
I Congresso Internacional de Atengao a Saude
Evidéncia na atengao primdria e em redes de
atencdo a sadide - Conferéncia: Direitos das
Pessoas com Deficiéncias

IV Congresso Brasileiro de Satiide Mental -
ABRASME

II Mostra de Cinema Vida em Foco: Direitos
Humanos e Saide Mental (circuito em
comunidades ribeirinhas da AM)

VI Semindrio Mineiro sobre Autismo

XIV Congresso Brasileiro de Terapia

Ocupacional - Cidadania e Direitos Humanos:

do financiamento a pratica

II Férum Brasileiro de Direitos Humanos e
Satde Mental

Direito as Diversidades: cidades, territérios e
cidadania (ABRASME)

I Fé6rum de Humanizac¢ao do HUPE
Hospital Universitdrio Pedro Ernesto

Assim vivemos IV Festival de filmes sobre
deficiéncia, Centro Cultural Banco do Brasil/
Ministério da Cultura

Festival Psicodalia - Mostra de Cinema

Ordem dos Advogados do Brasil (OAB-R])
Servigo Social do Comércio (SESC-RJ)
Servigo Social da Industria (SESI-R]) Més da
Mulher

Petrobras Distribuidora SA

Programa PAE- Assisténcia Especial

Universidade Veiga de Almeida, V Encontro
do LAPSI, Mestrado e Doutorado em
Psicandlise, Saude e Sociedade

Centro Universitario Celso Lisboa,

Semana de Psicologia

Universidade del Area Andina, Maestria en la
Salud Publica e Desarollo Social
Universidade Federal do Rio de Janeiro: Casa
da Ciéncia. Exposi¢ao fotografica: Além do
olhar

Instituto de Educagao Governador Roberto
Silveira

Teatro Raul Cortez

Escola Municipal do Barro Branco, Duque de
Caxias

Grupo Escolas Rio - Rede de escolas
particulares

VI Assembleia Geral: GT Inclusio

Total no Exterior 2 locais
Total no Brasil 20 locais

Publico
Profissionais da re

Profissionais de sa
familiares

Profissionais de sa

abilitagao 50
ude e 250

ude e 120

familiares, comunidades

Profissionais de satde e 100

familiares

Profissionais de saude e familias 110

Profissionais de satide e 110
familiares
Profissionais de saide 50
Subtotal 790
Aberto ao publico 800
Publico do festival 100
Aberto ao publico 50
Aberto ao publico 80
Aberto ao publico 40
Familiares do PAE 40
Subtotal 1.110
Estudantes e professores 310
Estudantes de psicologia 80
Estudantes e professores 30
Aberto ao publico 120
Alunos do 2° grau, educadores 800
e familiares
Alunos - ensino fundamental 80

educadores e familiares
Profissionais da educagao do 50
ensino fundamental

Subtotal 1.470

TOTAL 3.370




sua forma de ver, ouvir, perceber, sentir e agir: “O
profissional precisa saber compartilhar e ouvir e
perder o medo de ser criativo”. Eles reconhece-
ram a importancia da troca de experiéncias entre
maées e profissionais, a necessidade de atuar de
uma forma mais integrada junto ao sujeito e sua
familia, a importincia da rede de apoio a maes e
cuidadores: “Como enfermeira estou me sentin-
do culpada, porque eu nunca olhei para esse lado,
vou dar uma maior assisténcia e ver como essa
mie se sente”. Aqui fica evidenciado que o cine-
ma é uma potente ferramenta pedagégica, como
dizem Naujorks et al.?": “A prépria representacao
das pessoas com deficiéncia pode ser ressignifi-
cada, reiterada ou, ainda, colocada em discussao,
ampliando as possibilidades do imaginario indi-
vidual e coletivo das pessoas com e sem deficién-
cia sobre as pessoas com deficiéncia”

(2) Profissionais e estudantes de graduagdo
e pés-graduagio em saiide: Chamou aten¢do de
profissionais em formagdo a importancia de ou-
vir as familias construindo estratégias que aten-
dam as suas necessidades, a importincia de um
“espaco para respirar” para poder ser mulher,
além de mée de um filho com deficiéncia: “No
filme vimos a for¢a de um cuidador e sua energia.
Seu sentido de vida mudou, porém ele tem que
tomar forcas para prosseguir com esse destino
que o mundo lhe deu para viver”. Foi destacada
a importincia do empoderamento das mdes:
“Temos que fortalecer as mulheres, porque uma
mulher empoderada cuida da familia, vai correr
atrds dos recursos, vai dialogar com o marido,
vai mobilizar a comunidade, entéo ai a gente for-
talece a rede”. A fungdo de género é pensada em
sua especificidade, o papel da mulher na familia
como aquela que prové a assisténcia cotidiana
dos membros mais vulnerdveis e tem um papel
estratégico de cuidado: Ndo é deixar de fora nem
0 pai, nem os irmdos e nem a avd, mas é entender
que essa mae tem um papel especifico porque é mu-
lher, na maioria das vezes é quem vai cuidar ou
vai abandonar. Entdo, para prevenir a situagdo,
quem nds teremos que fortalecer? A mulher?”.
Uma mulher que, além de cuidar dos demais,
consegue encontrar um espago para cuidar de si,
estard colaborando para um bom desempenho
de seu papel social e combatendo uma fonte de
estresse cronica. Como dizem Neves e Cabral*:
“Empoderada, a mulher pode exigir seus direitos,
exercer sua cidadania de forma plena, garantir
um cuidado de qualidade para a crianca, tomar
decisdes compartilhadas com os profissionais
que atendem seus filhos e filhas e estar efetiva-
mente incluida no processo de cuidar”

O filme traz situagdes do Brasil que sdo se-
melhantes aquelas observadas pelos profissionais
na Coléombia — a similaridade da ocorréncia de
abandono dos pais, 0 medo de morrer e a pre-
ocupagdo de quem vai cuidar do filho, a neces-
sidade de unir forgas para promover a inclusio.
Por isso, o filme foi apontado como modelo e
exemplo de uma forma de atuar com pessoas
com deficiéncia. Como o filme “Above the wa-
ves” demonstrou, hd similaridades temédticas que
atravessam o desafio das maes e das familias em
diferentes culturas e sociedades.

A vantagem do cinema como arte e tecnolo-
gia social é resgatar as experiéncias dos sujeitos,
as intera¢des entre maes e filhos, o sofrimento do
cuidador, além de dar visibilidade ao tema: “E
muito lindo o documentdrio, ele mostra a vivén-
cia familiar que nos escapa’, diz um profissional.
Ha algo que o filme evidencia que estd além dos
fatos vividos no cotidiano das préticas profis-
sionais e em pesquisa: “Uma coisa é vocé, pes-
quisador, transcrevendo a voz da mae, e depois
interpretando-a, pois, por mais que vocé faga o
epoché fenomenoldgico e reinterprete as falas, é
vocé falando, nao é ela falando”. Por essa razao, se
conclui que: “quando a gente para pra escutar ela
falando, quanta coisa nés percebemos que temos a
aprender com essas familias, nio somos s6 nos os
experts, mas nds também temos a aprender e elas
precisam ser mais parceiras, nds temos que estar
mais com elas”.

Nesse ponto, o filme produziu uma reflexao
muito importante, uma mudanc¢a no olhar e na
compreensio de que essas maes e familias produ-
zem estratégias de enfrentamento da deficiéncia
que necessitam ser reconhecidas em sua riqueza,
no modo como elas produzem um saber cotidia-
no que precisa ser visto e melhor compreendido:
“Existem muito mais ferramentas que sdo desen-
volvidas e que os profissionais da saude ou reabi-
litacdo ndo veem porque eles s6 reconhecem as
suas ferramentas, mas nao reconhecem essas fer-
ramentas que as familias constroem”. Essa desco-
berta das familias como coconstrutoras de uma
produc¢do de conhecimento, ao lado do saber
cientifico tradicional, pode produzir avancos: “E
preciso abrir um campo de investigacdo para nos
conhecermos mais essas ferramentas que essas
familias constroem; e como elas podem propor
ferramentas, pensar em ferramentas, ou seja, in-
clui-las também nessa construgao do conhecimento
e na condigdo do saber”.

No livro Pessoas Muito Especiais, Cavalcante
dé visibilidade a um amplo repertério de experi-
éncias, estratégias, praticas, ferramentas e saberes
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desenvolvidos por essas familias. No entanto, o
documentdrio evoca mais rapidamente novos
olhares, revelando a importincia da arte na pro-
dugdo do conhecimento: “O filme nos faz refletir
(...) nos convida a assumir essa responsabilidade
social por sermos profissionais da satde, por ser-
mos sanitaristas publicos”. O cinema, como uma
arte que da mobilidade ao imaginario social e
provoca transformag¢do nas representagdes so-
ciais, é destacado por Silva et al.”*: “entendemos o
cinema como uma arte expressiva de uma deter-
minada visao sobre o mundo, com contetudo filo-
sofico, estético, ético e educativo, que possibilita
e privilegia diferentes apreensoes dessa realidade
situada num contexto histérico-social”

(3) Educadores e estudantes do ensino funda-
mental: Foi escolhida a participar desse debate
uma escola que se destaca na participagao e enga-
jamento social e politico, tanto no ensino regular,
quanto na inclusdo escolar. Foram dois encontros
que também incluiram alguns pais e responsa-
veis, feitos num clima festivo. Entre os temas de
relevancia, destacaram-se as diferencas de género
e a maternidade, questdes da escola e da pritica
profissional, discriminagdo e preconceito e po-
liticas publicas. Chamou aten¢do o impacto na
vida dos casais, as separagdes, os pais ausentes,
as maes sozinhas e acompanhadas. O filme traz
o olhar da mae, da mulher, em interagdo com a
familia; e conhecer tal experiéncia feminina aju-
da a compreendé-las. A falta de tempo das maes
para si mesmas chamou aten¢do — o quanto elas
necessitam de ter tempo para ser mulher, o quan-
to se sentem perdendo vérios direitos de vida e
convivéncia, de ir ao médico, de dormir, de ter
prazer e até o “direito de morrer”. Como dizem
Falkenbach et al.?*, “falar e estudar sobre o tema
das deficiéncias pode proporcionar bons conhe-
cimentos, porém a vivéncia e a convivéncia com
estas pessoas é o que pode proporcionar aprendi-
zagens profundas e novos olhares”.

Houve vdrias falas de educadores reconhecen-
do a importincia do papel da escola, da partici-
pagdo das familias no desenvolvimento dos filhos
e na inser¢ao escolar. De outro lado, discutiu-se o
compromisso da escola na socializa¢do, no com-
bate ao preconceito e no respeito as diferengas: “O
filme dd uma cutucada. A escola passa a se pen-
sar como um desafio, de ndo apenas receber essa
crianca (com deficiéncia), mas de se sentir con-
vocada a dar um passo adiante — que estratégias
a escola pode propor junto a esta familia para de-
senvolver este individuo?”. O filme também levou
os educadores a pensar numa mudanca de atitu-
de, buscando encontrar formas de apoiar mais

as maes: “Antes eu achava que ouvir era muito
legal, mas ndo é suficiente, é preciso desenvolver
estratégias”. Houve também uma mudanca de
olhar e de postura, a busca de outra forma de ou-
vir, mais atenc¢do e cuidado nas relagdes que sao
construidas, dividir melhor as responsabilidades,
trabalhar em conjunto, ensinar a valorizar vida,
ampliar o debate nas escolas: “O que é estar em
relagdo? O que cabe a escola? O que cabe & fami-
lia? [...] quando oferecemos um ensino especial,
temos que promover um desenvolvimento com-
pleto, tem que existir um caminho pedagégico”.
Houve um reconhecimento de como o tema
da discriminag¢do e do preconceito sdo constru-
idos socialmente, de que a escola muitas vezes
contribui para a construgio social do preconceito
de género e de outros grupos sociais; e de que ela
necessita assumir um papel na luta contra a dis-
criminagdo, precisando trabalhar em prol de to-
dos. E preciso fortalecer as politicas de combate ao
preconceito e de respeito as diferengas nas escolas.
(4) Educadores e estudantes do ensino mé-
dio: Uma escola do curso normal foi duas vezes
ao teatro Raul Cortez, para assistir ao filme Um
dia especial, levando 400 alunos, pais e educado-
res em cada encontro. O momento foi especial.
Como em todas as exibi¢des, na medida em que
o filme avancava, escutavam-se choro e solucos.
Nesse encontro estavam presentes para o debate
seis dentre dez maes protagonistas do filme, o que
propiciou um debate entusiasmado e uma vivén-
cia de euforia em que a plateia poderia interrogar
diretamente as personagens do filme, uma plateia
majoritariamente de jovens do Curso Normal. Os
estudantes foram orientados a enviar as perguntas
por escrito e alguns interrogavam diretamente ao
microfone. As perguntas nao paravam de chegar, e
ndo foi possivel dar conta nem da décima parte do
que havia sido interrogado. Fizemos uma compi-
lagao das perguntas, extraindo as repeti¢des, o que
totalizou 79 questdes, das quais 64,5% (49) eram
direcionadas individualmente a cada uma das
maes, personalizando as trocas e os temas. O res-
tante, 35,5% (27), foram perguntas direcionadas
as maes em conjunto e apenas trés ao mediador.
Trés temas principais interessaram os estudantes
e guiaram suas perguntas: questdes de género, de
familia e de cuidado materno; reacdes, adaptagdes
e convivéncia apos o diagndstico da deficiéncia;
escola e preconceito. As mées conduziram o deba-
te e fizeram trocas diretas com o publico.
Destacamos a fala de uma das maes, cuja filha
tem uma doenga degenerativa grave e progres-
siva. Sua fala representa bem o impacto de uma
deficiéncia severa na vida de uma mulher: “Tudo



¢ muito dificil, porque quando vocé recebe uma
crianga especial, ela vem sem manual de instrugdo.
Vocé nao sabe como lidar, nem a quem recorrer.
E tudo muda na sua vida, né? A sua vida fami-
liar, a sua vida pessoal, sua vida do trabalho [...]”.
Como dizem Fiamenghi Junior e Messa®, “Os
pais com filhos deficientes vivem preocupagdes
durante toda a vida, do nascimento do bebé até a
velhice, principalmente pela inexisténcia de ins-
tituigcdes que possam cuidar das pessoas deficien-
tes a medida que elas envelhecem”.

A profundidade e a extensdo dessa mudanga
e o impacto na vida da mulher, a partir da condi-
¢do grave de um filho com deficiéncia'>**%, ficam
claras nessa narrativa: “O nosso vocabuldrio muda
[...] Mas a partir daquele momento, o vocabu-
ldrio passa a ser terapia, convulsdo, medicagdo e
tratamento novo. E de repente vocé deixa de ser
vocé mesma, deixa de ser a R. Vocé é a mae da A.
E é assim que os profissionais da satide te chamam
para os tratamentos: — Mae da A... E em um de-
terminado momento vocé se desconhece, vocé nao
se reconhece mais”. Fica evidenciada a alteracido
na vida de mulher, mae, esposa, profissional e
a importincia de uma rede de apoio social. “A
qualidade do suporte advindo das redes de apoio
torna a vivéncia da maternidade uma experiéncia
menos sofrida; e, quanto mais eficaz for o auxi-
lio a estas mulheres, mais confiantes elas ficarao
quanto aos cuidados do filho”".

Conclusao

Verificamos na fala de profissionais, educadores
e estudantes que o filme Um dia especial impacta
o publico pelo olhar sensivel diante da vivéncia
pouco conhecida das maes e das dificuldades no
cuidado cotidiano, produzindo empatia com sua
dura realidade e a da pessoa com deficiéncia, tra-
zendo mudanga nos entendimentos. Hé reflexdes
sobre diferencas de género, resiliéncia, amor, bem
-estar integral, convivéncia, respeito, familia, es-
cola, sociedade e rede de apoio, do ponto de vista
do cuidador.

O longa-metragem contrasta dez relatos de
vida, articula diferentes temas, visdes e pontos de
vista, apresenta situagdes do cotidiano baseadas
em vivéncias e préticas construidas na vida, que
tanto esclarecem sobre problemas, dificuldades,
dores e sofrimentos, como apontam formas de
enfrentamento, apoios, ferramentas subjetivas e
sociais que foram sendo desenvolvidas no ciclo
vital por mulheres e familias desafiadas pela defi-
ciéncia de seu filho. Ao dar visibilidade as vozes e

experiéncias das mies, no enredo de suas vidas, foi
possivel evidenciar informacdes desconhecidas e a
poténcia afetiva, social e cultural dessas mulheres
guerreiras que adquiriram sabedoria de vida.

O filme foi apontado como modelo e exem-
plo da forma de atuar com a deficiéncia, pela
semelhanga das experiéncias em diferentes cul-
turas e sociedades, a exemplo da Colémbia e do
Japdo; e também por revelar vivéncias familiares
que escapam ao olhar profissional. Mais do que
mostrar a riqueza da experiéncia das maes e seus
filhos, o filme revela que essas familias constro-
em ferramentas para lidar com a deficiéncia, di-
ferenciadas dos profissionais, o que configura um
expertise a ser investigado e conhecido. A escuta
da voz dessas mulheres, maes, esposas e profissio-
nais levou os pds-graduandos a concluirem que
h4 muito a aprender com elas, concluindo que
essas maes necessitam ser mais parceiras na aten-
¢30 a saide e na construgdo do conhecimento.

Educadores e estudantes do ensino funda-
mental e médio foram mais impactados pela vi-
véncia familiar, viram os efeitos da deficiéncia na
vida do casal e a sobrecarga assumida pela mu-
lher e méde. Chamou atencio a falta de tempo das
maes para si mesmas e como elas necessitam ser
muito mais apoiadas. Os integrantes da escola
perceberam que a familia pode ser mais parceira
no desafio de acompanhar e formar o aluno com
deficiéncia. O filme “dd uma cutucada na escola”,
na medida em que demonstra que nao basta re-
ceber o aluno especial, é preciso também acolher
a familia e apoiar as maes. O filme produz uma
mudanca de olhar e de postura, convidando a se
investir na qualidade da relacio entre familia e es-
cola. Também dé mais visibilidade as experiéncias
de preconceito e discriminagdo, permitindo que a
comunidade escolar se reconheca como um espa-
¢o social que tende a reproduzir os estere6tipos e
que pode trabalhar de um modo mais consciente
na desconstrugdo dos preconceitos e estigmas.

O cinema como arte provoca mais rapida-
mente transformagdes no imagindrio e produz
novas representacoes sociais, revelando-se uma
tecnologia social de alto impacto. Ele evoca deba-
tes em profundidade, produz uma aproximagao
maior das realidades sociais e experiéncias de vida
e também evidencia as diferencas de género e pro-
move empatia e respeito as mées e a seus filhos. O
documentério Um dia especial deu visibilidade a
diversificadas experiéncias em face da deficiéncia,
mostrando que, no cuidado extremo, a mulher
altera profundamente a sua vida e jd ndo se re-
conhece mais, sendo crucial ampliar os apoios e
multiplicar a rede de mulheres muito especiais.
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