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Resumo: Neste artigo buscamos examinar como mulheres se organizam
a partir de problemas relacionados a saude de seus filhos. Tomando como
exemplo a Associacao Carioca de Assisténcia a Mucoviscidose do Rio de
Janeiro (ACAM-RJ), sublinhamos que a maternidade pode ser um fator
importante para impelir mulheres sem histérico de participagao politica a
engajarem-se em grupos e agoes publicas.
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Abstract: In this article we examine how women organize around their
children health problems. Taking the Associacao Carioca de Assisténcia a
Mucoviscidose do Rio de Janeiro (ACAM-RJ) as an example, we underline
that motherhood can be an important factor in propelling previously non-
-politically engaged women in participating in groups and public actions.
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Introducao

A maternidade nao é inerente a condicao feminina, mas sim, um pro-
cesso construido socialmente, como nos apontam os estudos de género.
Isso nos remete a reflexao sobre a historicidade dos significados de ser ho-
mem ou mulher nas diferentes sociedades. Tais significados nao sao natu-
rais e, portanto, podem ser transformados.

Nesse sentido, entender género e maternidade, enquanto uma rela-
¢ao, significa ter como pressuposto que os papéis masculinos e femininos
sdao socialmente construidos e que se transformam de sociedade para so-
ciedade, e até mesmo dentro de uma mesma sociedade.

Ser mae possui uma dimensao crucial na vida das mulheres nesse
mundo moderno. A constituicdo da familia moderna — apoiada numa re-
presentacao de género acerca dos papéis de homens e mulheres como ne-
cessariamente pais e maes - teve grande impacto na construcao das iden-
tidades feminina e masculina e na definicdao dos espacos publicos como
necessariamente masculinos, restando as mulheres, o mundo privado.
Desde a mais tenra idade, nds, mulheres, somos “treinadas” para sermos
maes, como se esse fora um destino inexoravel. Um destino que sempre,
é importante registrar, foi transgredido por muitas mulheres. De qualquer
forma, ainda que muitas mulheres ousassem e ainda ousem negar essa
sina, a maternidade continua a ocupar um lugar de destaque nas represen-
tagcdes socialmente construidas acerca das mulheres — e que repercute nas
experiéncias vividas por estas (Freitas et alii, 2009: 01).

Embora tradicionalmente os papéis femininos sejam examinados
como fonte de perpetuacao da subalternidade feminina, neste trabalho
partimos de um ponto de vista diferente. Desta forma, assim como Perrot
(1991) analisa a “saida” das mulheres para o espago publico através da cari-
dade como elemento mobilizador, n6s entendemos a maternidade como
um elemento capaz de politizar, mobilizar e ampliar o lugar demarcado
para as mulheres na esfera publica. Dito de outra forma, este trabalho bus-
ca analisar como uma tarefa doméstica — o cuidado com a prole - pode
funcionar como agente mobilizador para a inser¢cao de mulheres no espaco
publico diante da necessidade de luta pela efetivacao dos direitos de seus
filhos, o que as transformam em “maes em luta”.

Nao se trata de um fenémeno novo ou local. Vejamos o exemplo das
Maes da Praca de Maio, que surgiu na Argentina na década de 1970. Elas
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terminaram constituindo um grande movimento reivindicativo contra a di-
tadura militar. Estas maes foram inseridas na luta quando seus filhos(as) e
netos(as), ativistas que se opunham a ditadura na Argentina, comecaram a
desaparecer fazendo com que lutassem pelo retorno ou reaparecimento de-
les (as). Outro exemplo é o das Maes de Acari, que surgiu no Brasil na década
de 1990. Trata-se de um grupo de maes que denunciava o desaparecimento,
em Magé, no estado do Rio de Janeiro, de oito criangas e trés adolescentes.

Elas ocuparam as paginas dos jornais e os noticiarios das televisdes
(algumas mulheres influenciaram novelas ou serviram de motivo para do-
cumentarios; outras, tema de musicas, bem como inspiracdao para poesias).
Essas maes invadiram ruas e pracas (internacionalmente) reivindicando
justica. E dessa realidade que, acredito, ganha énfase uma “nova” figura
para o imaginario materno: aimagem das maes que lutam (Freitas, 2000: 1).

Observa-se que em ambos os casos, a maternidade constitui um ele-
mento de identificacdo que mobiliza essas mulheres, que as fazem buscar
uma razao para as suas vidas e que, a despeito dos seus medos, fraquezas
e conturbadas trajetorias de vidas, as impulsionam para a luta na esfera pu-
blica. Nesse sentido, a maternidade constitui-se num elemento aglutinador
que socializa e que induz ao partilhamento.

Esse elemento, a maternidade, tem possibilitado para as mulheres um
trabalho conjunto apoiado numa agdo solidaria, mostrando que a mater-
nidade pode ser pensada tanto na esfera individual quanto na social. Isso
implica em concordar que “La maternidad privada se transforma en una ma-
ternidad social o publica que permite el crecimiento de la autoestima de las
mujeres, de su autoridad en el hogar y en la comunidad.” (Schmukler, 1995:
153). Tendo essas ideias como pano de fundo é que analisamos a dinamica
da Associacao Carioca de Assisténcia a Mucoviscidose' do Rio de Janeiro
(ACAM-RJ), buscando compreender a maternidade enquanto um elemen-
to norteador na busca de efetivacao dos direitos sociais pertinentes aos
portadores de fibrose cistica gerando, nesse processo, politicas publicas.
Assim, nos interessou estudar a forma como a participacdo dessas mulhe-
res nesse movimento modificou os seus cotidianos e as suas vivéncias da
maternidade. Outro objetivo que perseguimos é compreender os significa-
dos e a importancia da maternidade como categoria politica.

' A fibrose cistica (mucoviscidose) é uma doenca hereditaria que causa o mau funcionamento de certas
glandulas do corpo. Nessa doenca, as glandulas exdcrinas produzem um muco pegajoso e espesso que
afeta o bom funcionamento de alguns sistemas do corpo humano. Também é chamada de “doenca do
beijo salgado’, pois, em funcao de problemas na troca celular entre o sédio e cloro, o suor do corpo torna-
se mais salgado.
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Para aprofundar o nosso conhecimento sobre a dinamica da asso-
ciacao, nos valemos da observacao participante de 2007 até 2010. Assim,
participamos de reunides, eventos, passeatas etc. promovidos por essas
maes, voltados para divulgar a fibrose cistica para a sociedade e demandar
o atendimento dos direitos dos fibrocisticos. Subsidiariamente, também
coletamos dados junto a médica Ludma Trotta Dallaiana e a equipe profis-
sional da ACAM-RJ.

Entretanto, a fonte principal de informagdes foram as maes que parti-
cipam da ACAM. Foi através da andlise de dados qualitativos que examina-
mos as mudancas ocorridas nas suas vidas, quando adentraram em proces-
sos de lutas e de busca de garantia dos direitos sociais de seus filhos. Essa
mesma forma de analise também nos permitiu, ao favorecer uma melhor
visualizacao dos valores e das motivagdes desses sujeitos em seu interior,
compreender melhor a ACAM. Como instrumento de coleta de dados, uti-
lizamos entrevistas semiestruturadas. Os relatos advindos das entrevistas
forneceram dados significativos para compreender o processo de consti-
tuicdo de aliangas entre as maes, suas formas de organizacdao e como se
deu a constituicao da Associacao. Trabalhar com os seus relatos proporcio-
nou a oportunidade de dar voz a essas mulheres, permitindo compreender
a insercao delas no espaco institucional em questao.

As entrevistas foram realizadas com onze maes, cujo perfil apresen-
tamos a seguir. A maior parte delas tem entre 25 a 30 anos, registrando-se
também a presenca de outras de 36 a 40 anos, e com mais de cinquenta
anos de idade. Com relagcdo a cor tem-se a predominancia das brancas. Este
dado pode estar relacionado ao fato da fibrose cistica ser predominante
em individuos desse grupo racial. A maioria das maes entrevistadas é ca-
sada com os respectivos pais das criancas portadoras de fibrose cistica, e
relataram que contam com o apoio deles no tratamento dos filhos. A maio-
ria dessas maes possui apenas um filho, pois temem gerar mais um com a
fibrose cistica, ja que a cada gravidez a chance de se ter outro filho porta-
dor de fibrose cistica é de 25%.%2 No que diz respeito a idade de seus filhos

20 nascimento de um filho acaba gerando uma grande expectativa para o casal. Porém, quando os pais se
deparam com o diagndstico da fibrose cistica, surgem muitas indagagées a respeito da vida do mesmo e
também sobre as suas perspectivas futuras. O periodo do diagnéstico constitui um momento de choque,
pois os pais encontram-se, ainda, sob o impacto da noticia e, a0 mesmo tempo, de procura de informacao
para saber sobre o que tem que ser feito, quais os procedimentos que devem ser tomados e principalmente,
quais sdo as formas de tratamento a serem seguidas. Este momento, o da descoberta da fibrose cistica,
acarreta para essas maes uma busca de solu¢des e da prépria cura da doenga porque, no principio,
acreditam que existe uma cura para a fibrose cistica, mas depois vao percebendo que seus filhos tém que
submeter a um tratamento rigoroso que inclui assiduidade nas consultas médicas e realizacdo de sessdes
de fisioterapia, as quais na maioria das vezes sao realizadas semanalmente. Com isso, vao assumindo novas
rotinas e novas adaptacdes.
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constatamos que a maioria encontra-se na faixa etaria de 1 a 5 anos.> A
maioria das maes nao trabalha, alegando que as rotinas de tratamento de
seu filho e as internagdes ao longo da vida dos mesmos geram a necessi-
dade de constantes afastamentos do trabalho, o que dificulta a manuten-
¢ao de qualquer vinculo empregaticio. J& as maes que trabalham dizem
que possuem horarios flexiveis, e que as suas atividades laborativas nao
demandam muito de seu tempo, o que pode ser explicado pelo fato de
que a escolha de tais atividades ja leva em consideragao as implicagées do
tratamento de seus filhos. Em se tratando do tempo de participagao destas
maes na ACAM-RJ, a maioria estd por um periodo de mais de oito anos. Ao
longo desse tempo, desempenham atividades para os portadores de fibro-
se cistica, como também dao suporte para as demandas referentes ao tra-
balho institucional. Quando foram perguntadas sobre o tipo de ajuda que
recebem, elas afirmaram que a ACAM-RJ contribui com esclarecimentos e
mediacao entre elas e os profissionais dos hospitais.*

No que tange aos aspectos emocionais, podemos dizer que o conjun-
to das mulheres entrevistadas passa por momentos contraditérios, como
de alegria, tristeza, esperanca e desesperanca, pois, devido as consecu-
tivas internacdes de seus filhos elas acabam desacreditando na melhora
dos mesmos. A questdo da internagcdo também constitui um momento de
bastante desespero para as maes, porque neste periodo elas relatam que
ha uma mudanca nas suas rotinas ja que passam a viver unica e exclusiva-
mente em prol do filho.

Para salvar a vida da minha filha eu cheguei até me mudar para Santa
Catarina para ela fazer o transplante de pulmao porque ela estava
muito doente. Ja ndo estava mais aguentando, estava sofrendo
muito. Sé fui eu e ela. Meu marido ficou aqui no Rio, mas sempre que
podia ia nos visitar. Eu ndo me importava com o que tinha que fazer.
Eu sé queria ver ela bem, porque ela estando bem, eu também estava
e acho que foi a melhor solucdo que tomamos, porque depois desta
operacao ela melhorou muito. (Marta)

3 Esse fato demonstra bem o processo de publicizagao da doenca, fazendo com que haja um diagnostico
mais recente da fibrose cistica. Este elemento também pode impactar a perspectiva de vida destes
pacientes, pois o quanto antes for descoberta a fibrose cistica, mais chances essas criangas tém de aumentar
a qualidade e a perspectiva de vida.

4 Com relacdo ao tratamento, ao mesmo tempo podem contar com o suporte psicossocial e econdmico
(relacionado a doagao de cestas basicas) oferecidos pela instituicao.
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Estes discursos demonstram claramente que para essas maes estar
perto dos seus filhos doentes representa tanto o cumprimento de uma
obrigacgao associada ao papel materno como um alivio, uma recompensa
pelo sofrimento que passam. Sdo essas mulheres, casadas, cansadas, esti-
muladas, desejosas de assegurar uma melhor qualidade de vida para os
seus filhos que estao na ACAM-RJ.

O processo de constru¢cao da ACAM-RJ
e o protagonismo das maes

Segundo o relato da médica Ludma Trotta Dallaiana, o primeiro caso
registrado da fibrose cistica, no Rio de Janeiro, aconteceu no ano de 1967,
tendo sido detectado através do teste de suor realizado no Instituto Fer-
nandes Figueira (IFF). Mediante a ocorréncia deste caso, outros pacientes
com suspeita desta doenca, nao s6 do Rio de Janeiro como também de
outros estados brasileiros, pediam a realizacao do teste e, diante desta de-
manda, foi organizada a Unidade de Mucoviscidose do IFF-Fiocruz, a qual
se tornou um Centro de Referéncia Nacional e Latino-americano para os
casos dessa doenca.

Estas demandas impulsionaram a realizacao da Segunda Jornada de
Mucoviscidose, onde nasce a ABRAM (Associagdo Brasileira de Assisténcia a
Mucoviscidose), que desenvolvia suas atividades numa sala cedida pelo IFF.

A ABRAM foi fundada por médicos daquele Instituto tendo como pre-
sidente a doutora Ludma Trotta, hoje com 89 anos. Essa médica foi uma
protagonista fundamental na formac¢ao de um movimento de luta pelo re-
conhecimento e tratamento da fibrose cistica, principalmente por se tratar
de uma época na qual eram raros os médicos que se dedicavam a pesquisa
e a assisténcia a essa doenca até entao desconhecida. Ela estimulou inves-
tigagoes sobre essa patologia, assim como contribuiu muito para a monta-
gem de um aparato médico-assistencial para aqueles por ela afetados.

Cabe destacar que na ABRAM reuniam-se nao somente médicos, mas
também as maes que tinham filhos portadores de fibrose cistica. Elas se
reuniam com o intuito de conseguir medicamentos para os filhos, uma vez
que nesta época o acesso a eles era restrito. Na auséncia de financiamen-
to governamental para medicagao, as maes realizavam chas beneficentes
para arrecadar fundos para a compra dos mesmos, que eram e ainda conti-
nuam sendo muito caros. Havia também um forte espirito de apoio mutuo
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entre essas maes, pois aquelas que nao tinham como comprar os medica-
mentos recebiam doacdes das companheiras do grupo.

A doutora Ludma, verificando o desgaste emocional dos pais, princi-
palmente das maes, formou, com a colaboracdo da psiquiatra Eliza Santa
Roza Saggese, do Centro de Orientacao Juvenil do Instituto Fernandes Fi-
gueira, um grupo terapéutico dentro da Associacdo, o qual prestava apoio
psicolégico aos pais e aos pacientes portadores de fibrose cistica.

Depois de muitos anos a frente da ABRAM como presidente, a douto-
ra Ludma foi substituida, por eleicdo, pela mae de um portador de fibrose
cistica, sendo a diretoria da associacao assumida - fato novo no caso desta
associagao — por pais.

No ano de 1987, foi elaborado um relatério da diretoria da ABRAM que
demonstra todas as atividades desenvolvidas pela associacdao. Neste rela-
torio consta que as maes, preocupadas com os sintomas de fibrose cistica,
além das ja conhecidas doencas pulmonares, realizaram campanhas sobre
a divulgacao da doenca nos programas televisivos como também em re-
vistas e jornais.

Através de todo trabalho realizado pela ABRAM e como resultante da
evolucao da pesquisa e da publicizacdo da doenca, houve um aumento
do numero de diagnéstico de portadores de fibrose cistica. Diante deste
fato, a ABRAM assumiu a decisdo de tornar-se uma associacao itinerante,
devendo ficar um periodo especifico em diferentes estados brasileiros.
Este modelo estava baseado nas experiéncias internacionais de assisténcia
a mucoviscidose, mais especificamente no modelo estadunidense. Porém,
esta proposta nao foi efetivada porque a ABRAM, devido a falta de recursos
humanos e financeiros, s6 conseguia tratar dos assuntos e interesses vin-
culados a area do Rio de Janeiro. Isso, entretanto, nao impediu que fossem
sendo criados nucleos de assisténcia a mucoviscidose em outros estados
(Parana, Sao Paulo e Minas Gerais foram os pioneiros).

A Associacdao de Mucoviscidose do Parana possui uma estrutura bem
organizada. Isso tem contribuido para que ela alcance resultados signifi-
cativos na sua apresentacao de demandas ao governo estadual, princi-
palmente no que diz respeito a distribuicdo dos medicamentos de forma
regular. Em funcdo disso, apesar de ter iniciado o seu trabalho no Rio de
Janeiro, a diretoria da ABRAM resolveu se fixar no estado do Parand, a fim
de estruturar suas a¢des e desenvolver uma associacao de exceléncia em
ambito nacional.
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Nos dias atuais, em grande parte do territério brasileiro existe uma filia-
da da ABRAM. Seu papel junto as filiadas, além de representar a comunida-
de fibrocistica em &mbito nacional, também é o de colaborar com estudos,
pesquisa, assisténcia aos portadores de fibrose cistica e de promover even-
tos para a divulgacao dos objetivos que a associacao se propde desenvolver.

E muito em funcéo da transferéncia da ABRAM do estado do Rio de Ja-
neiro para o estado do Parand, e valendo-se da experiéncia acumulada ao
longo do tempo, que as maes criaram a Associacao Carioca de Assisténcia
a Mucoviscidose (ACAM-RJ), em 16 de setembro de 1989. Uma Associacao
formada por pais, familiares e pacientes que tem como fungao principal
representar o seu publico-alvo perante as instituicdes publicas e privadas,
lutando pelos interesses dos portadores de fibrose cistica.

No inicio, a ACAM-RJ realizava suas atividades no mesmo local em
que funcionava a ABRAM que, dependendo da necessidade do IFF, po-
dia ser transferida para outro andar ou departamento. No ano de 2004, a
ACAM-RJ alugou uma sala no bairro da Gléria. Podemos dizer que o que
motivou as maes que tém se organizado foi obter informagdes mais pre-
cisas sobre o que é a fibrose cistica e as formas de tratamento mais efi-
cazes; divulgar a doenca, pois ndo queriam que outras maes passassem
pelos mesmos problemas que elas passavam (principalmente a demora
daidentificacdo da doenca); e encontrar meios para que os medicamentos
fossem mais acessiveis.®

Na sequéncia destacamos o modo como essas maes, através das ma-
nifestacdes que realizam, se inserem no espago publico e inserem as suas
demandas na agenda publica.

As manifestacoes promovidas pelas Maes da ACAM-RJ

Uma das a¢des mais importantes da Associacao foi a manifestacao rea-
lizada em 05 de setembro de 2006, quando se comemorava o Dia Nacional
de Conscientizacao e Divulgacao da Fibrose Cistica. O objetivo da manifes-
tacao era divulgar para a sociedade a dificuldade que elas tinham na aqui-
sicao dos medicamentos para seus filhos. Essas maes se reuniram em frente
ao Palacio da Guanabara por volta das dez e meia da manha e ficaram 13
até as quatro horas da tarde repetindo os seguintes dizeres: “Crianca sem

® Cabe ressaltar que os medicamentos eram importados dos Estados Unidos, pois neste periodo nao se tinha
apoio governamental para arcar com as despesas da fibrose cistica.
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remédio ndo tem direito a vida” e “Rosinha® eu luto para nao ficar de luto”.
Durante a manifestacdao, duas maes conseguiram ter acesso ao Palacio do
Governo e propuseram medidas para sanar problemas como o atraso na
entrega dos medicamentos, o que acarretavam sérias implicacbes para a
saude dos seus filhos.

Esta mobilizacao contou com a presenca de mais de cinquenta maes
do estado do Rio de Janeiro, além de outras que vieram do Parana em uma
atitude de apoio e solidariedade. Era uma forma de estimular a unidade do
movimento e, assim, fortalecer a luta por um tratamento digno.

Nesse dia consegui fazer entrevistas com algumas maes. Os seus rela-
tos mostram que a experiéncia de estar participando de um tipo de mani-
festacao politica na rua era vivenciada das mais diferentes formas. Suzana,
por exemplo, referiu-se a tal experiéncia nos seguintes termos:

Isso que estd acontecendo aquié um grito de medo, pavor [em relacéo]
ao descaso governamental com as nossas criancas que dependem
desses remédios para viver e o que a gente pode fazer € isso: divulgar
sobre o que é a doenca e vir diretamente a pessoa certa, que, no caso,
é o governo, que pode nos dar uma solucéo. Por isso que acho que
esse ato pubico foi mais do que providencial, foi fundamental para
que possamos conseguir salvar a vida dos nossos filhos. (Suzana).

Cabe destacar que a ocorréncia deste ato publico deu-se de forma
pensada e estruturada por essas maes, pois em reuniées mensais promovi-
das pela ACAM-RJ durante o ano de 2006, elas sempre sinalizavam para a
falta de medicamentos. Era a forma que elas encontraram para dar visibili-
dade as suas lutas.

Durante a manifesta¢do, um grupo de maes distribuia folders para as
pessoas que passavam nas calcadas, contendo informacgdes sobre o que
era a fibrose cistica, quais os sintomas e quais os hospitais de referéncia
que davam o suporte para o tratamento. Ao mesmo tempo, explicavam
o que estavam fazendo na manifestacao. Quando estas maes foram inda-
gadas sobre como definiam esta luta, vdrias respostas apareceram. Todas,
contudo, salientavam, em maior ou menor grau, a dimensao da uniao e da
aprendizagem como se pode ver na fala abaixo.

% Neste periodo, o Estado estava sendo governado por Rosinha Garotinho.
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Olha, primeiro nds percebemos que esta manifestacdo nos une
bastante. Nds, maes, temos esse papel de lutar pela vida do nosso
filho, mas também acho que por nds estarmos aqui € muito bom
porque sabemos que temos o direito de reivindicar direitos. (...) A
nossa unido foi e continua sendo tudo porque conseguimos muita
coisa com isso. Quando noés ligamos para as maes do sul e elas
falaram que vinham, foi que vi o quanto estamos bem unidas. Elas
vieram de 6nibus e enfrentaram toda essa viagem para nos ajudar.
(...) Acho que foi um ato de extrema unido mesmo. (Fabricia)

A ACAM e as suas estratégias constituem espacos construidos coleti-
vamente nos quais essas mulheres conseguem apoio para o seu dia a dia e
vao desenhando uma rede de protecao social. A partir do processo de luta
é que essas maes revelam seus questionamentos e suas criticas quanto ao
descaso do Estado frente aos direitos de seus filhos. Ao mesmo tempo po-
demos dizer que também é neste ambiente que elas constroem suas iden-
tidades e interferem na realidade, pois provocam mudancas significativas
na conducdo das a¢des estatais dirigidas aos portadores de fibrose cistica.
Esses espacos onde elas pleiteiam seus direitos transformam-se em arenas
de cooperacao e de ressignificacao da maternidade como um fenémeno
coletivo, diferente da maternidade restrita ao ambito privado. O lugar em
que essas maes estao inseridas faz com que elas estejam em contato com
outros agentes sociais e tornem suas agdes publicas, ao mesmo tempo em
que a maternidade ganha um atributo solidario e social.

Assim, a tarefa de sensibilizar outras maes, como é o caso das maes
do Parana, para ajudar em suas lutas, também é uma forma de lutar juntas
por uma causa - sobrevivéncia de seus filhos — que afeta todas estas mu-
Iheres... Nesse processo, nessas “saidas’, elas transformam a si mesmas e o
mundo a sua volta. E dessa forma que vdo se aproximando de um novo sig-
nificado de cidadania em suas lutas. Como diz Freitas (2000) “a construcao
de uma solidariedade na dor pode ser a forma que essas mulheres, essas
maées, encontraram para lidar com essas realidades e estabelecer pontes”. E
nesse sentido que através da maternidade se articula a dimensdo publica e
privada na qual essas mulheres politizam seus interesses para a sociedade,
cobrando solugdes para os seus problemas.

ApOs a realizagdo desta manifestacdao houve a regularizagao e a im-
portacdo dos medicamentos que estavam em falta na Secretaria de Saude
do Estado do Rio de Janeiro. Cabe ressaltar que este movimento teve sua
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devida repercussao na midia, tendo se tornado um elemento fundamental
para a questao da visibilidade destas mulheres. Nas reportagens sobre o
movimento as maes puderam expor suas opinides sobre o que consistia a
sua luta. Além disso, estas maes estabeleceram um canal de comunicacgao
com a Secretaria de Saude que permitiram acesso mais facil as informacdes
referentes a distribuicdo dos medicamentos. Por fim, vale reafirmar que
esse processo de negociacao entendido como expressao das ‘saidas’ das
quais fala Perrot (1991), possibilitou o crescimento dessas mulheres que, a
partir de uma questao socialmente vista como privada, acumulam saberes
e constroem estratégias, demonstrando grande capacidade organizativa.

A partir daquela manifestacao, as maes resolveram todo ano realizar
eventos no dia mundial da fibrose cistica e com isso elas foram para alguns
pontos da cidade do Rio de Janeiro para distribuir folders e tirar algumas
duvidas sobre o que é a doenca e as formas de tratamento. Vao publicizar a
doenca e as dificuldades daqueles por ela afetados. Vao, em suma, tira-los
dainvisibilidade.

No dia 26 de abril de 2010, quatro anos apds o ato publico, uma mae da
ACAM-RJ participou de uma entrevista para o “Fantdstico”, programa da TV
GLOBO, que teve como assunto principal o tema sobre transplante de pul-
mao. O programa foi apresentado por Drauzio Varella que, para realizar a re-
portagem, contou com a presenca dessa mae, ja que a doenga compromete
o pulmao e em alguns casos tem-se a necessidade de realizar o transplante.

Nesta entrevista, a mae relatou a sua histdria de vida desde a desco-
berta da fibrose cistica em sua filha. Naquele ano, sua filha estava prestes
a realizar um transplante de pulmao, em funcdao de um comprometimento
nesse 6rgao, estando na fila de espera do Instituto do Coragao (Incor), em
Sdo Paulo. Mas, apds seis meses de espera, veio a falecer.

Podemos dizer que para essas mulheres, tais como para as maes de
Acari, por exemplo, a midia se tornou um importante instrumento de inter-
locucdo e de divulgagdo das suas causas, notadamente a publicizacdo da
doenca e a melhora das condicdes de tratamento da fibrose cistica. A rigor,
desde a formacdo deste grupo de maes, elas usam a midia como instru-
mento de divulgacdo da fibrose cistica.

Encontros em espac¢os publicos dessas maes tém se dado sem inter-
rupgao nos ultimos anos, sempre no dia 05 de setembro, data em que se
comemora o “Dia Nacional de Conscientizacao e Divulgacao da Fibrose Cis-
tica” No ano de 2010, essas maes se organizaram na Quinta da Boa Vista e

Niterdi, v.11,n.2, p. 57-70, 1.sem. 2011 67



— e e—

ficaram das nove até as cinco horas da tarde naquele local, divulgando os
sintomas referentes a fibrose cistica. Em relacao a todos esses encontros,
sempre relatam que o fato de estarem juntas é muito bom porque tém
a possibilidade de partilhar suas dores, seus desejos e suas expectativas,
além de sentirem mais forca. E o sentido de continuarem nesses encontros
e lutas esta atrelado a vida de seus filhos, pois estao dispostas a enfrentar
qualquer empecilho para salva-los.

Consideracoes Finais

Pensar nas maes da ACAM-RJ nos remete a ideia de ‘maternidade in-
tensificada’ de Hays (1998), pois suas rotinas sdo praticamente descritas
como atreladas a vida de seus filhos, que exigem um cuidado mais exces-
sivo e uma atencao maior. Também poderiamos dizer que suas formas de
sociabilidade a associativismo passam a ser atreladas ao campo da reivin-
dicacao dos direitos de seus filhos.

Podemos dizer que através das lutas que desencadearam e da forma
como lidam com o impacto da fibrose cistica, essas mulheres, ao se inseri-
rem na ACAM, encontram forcas, expdem seus sentimentos, suas duvidas,
seus medos e anseios para que assim possam dar continuidade ao seu pro-
cesso de luta. Isso, em grande medida, somente é possivel porque existe
uma constante ajuda entre elas.

A participacao destas maes na ACAM-RJ trouxe novos horizontes para
elas, novas formas de enfrentarem sua realidade, pois as suas participacées
nas mobilizag¢des as fizeram pensar numa nova forma de se organizarem e
de trazer a tona os problemas inerentes a esfera privada para a publica (es-
pacos que se complementam), onde elas possuem um papel importante e
necessario para a melhoria do tratamento da fibrose cistica.

A partir do momento em que elas se tornam participantes das ativida-
des promovidas da ACAM-RJ e das propostas pela qual a associacao deve
orientar as suas atividades, se sentem mais engajadas nas decisdes e nos
rumos da vida de seus filhos. A insercao nestas atividades fez com que es-
tas maes ampliassem seus questionamentos e reflexdes a respeito de seus
cotidianos e pudessem propor novas estratégias de luta por direitos refe-
rentes a saude de seus filhos.
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Entender as maes da ACAM-RJ é adentrar nas suas histérias de vida
entre o antes e o depois da chegada de um filho portador de fibrose cisti-
ca. E compreender as lutas, dores e sentimentos que as fizeram ir para as
ruas e reivindicarem acdes em prol da saude e vida de seus filhos. Nessas
reivindicagdes conseguiram a implementacao de direitos, principalmente
no que se refere a distribuicao regular dos medicamentos. Isso fez com elas
se tornassem sujeitos ativos nesta construcao em prol da cidadania. Assim,
é no publico, no privado, no politico e no social que elas constroem as suas
histérias e suas lutas e tornam-se visiveis pelo que fazem e pelo que defen-
dem, pois percebem que os direitos para serem conquistados precisam de
atores sociais que lutem por eles dentro de conturbadas arenas. E nessas
arenas que essas maes passam a ter uma participacao mais direta nos espa-
¢Os sociais, politicos e culturais, onde seus sentimentos de fragilidade e dor
ganham um sentido de forca e coragem e suas queixas e questionamentos
se transformam em atos de mobilizacdo e luta.

Essas maes conseguiram, a partir das suas unides, impactarem a for-
ma pela qual o Estado tratava os portadores de fibrose cistica, pois con-
seguiram regularizar a distribuicdo de medicamentos e de suplementos
alimentares para este publico-alvo e também incluiram o exame da fibrose
cistica no teste do pezinho. Isso revela aimportancia deste grupo como um
interlocutor com o Estado. A Associacao vem tendo sua capacidade e in-
fluéncia ampliadas. Hoje, elas conseguem tragcar um panorama de quantos
medicamentos sao importados, quantos chegaram, quantos deixaram de
ser importados e porque nao o foram. Essas maes, ao encontrarem dificul-
dades de encontrar esses medicamentos nos hospitais, perceberam que a
licitacdo para a compra por parte do estado do Rio de Janeiro era feito de
forma irregular. Por isso, definiram que o protesto através de um ato publi-
co seria o caminho necessario para que houvesse a garantia na distribuicao
regular dos medicamentos.

Assim, o significado deste movimento na vida destas mulheres esta
relacionado a forma pela qual elas encontraram meios de lutar pela vida e
pela saude de seus filhos, pois, através da percepcao do ndo atendimento
as demandas apresentadas e pelo proprio desconhecimento da doencga,
que se tornaram participes das causas referentes a fibrose cistica, articulan-
do primeiramente as suas agdes com os médicos, e, posteriormente, com
o préprio governo. Esta aproximacdo foi bastante significativa para que o
quadro de desatencao a doenca nao se agravasse cada vez mais. Verifican-
do que suas a¢des nao poderiam ficar restritas aos seus cuidados e as suas
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responsabilidades, elas acabam estimulando a¢des publicas para que a fi-
brose cistica seja reconhecida pelo Estado.

Iniciamos esse artigo salientando o carater histérico da maternidade.
Uma historicidade que mostra que a procriacao e a maternagem nao sao
0s Unicos destinos das mulheres. Uma historicidade que mostra que a ma-
ternidade pode ser um ponto de partida para a luta coletiva e para a trans-
formacao do privado em publico. E sobre este prisma que terminamos este
artigo lembrando que a realidade e a dor de uma mae ao ver seus filhos
passarem por dificuldades, nos mostra a beleza em que consiste a sua luta.
Foi assim que nasceram as maes da ACAM-RJ.
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