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Resumo: Em uma cultura como a nossa, em que predomina a racionalidade técnica-intrumental, a marcante presença de crenças religiosas que fornecem significados às experiências de sofrimentos humanos merece atenção dos pesquisadores. Tal presença é constatada por nós no caso de mães e pais cuidadores de pacientes portadores de deficiência intelectual grave atendidos no Centro de Reabilitação e Readaptação Doutor Henrique Santillo (CRER), no município de Goiânia, Goiás. O acesso às informações sobre tal fenômeno foi por nós obtido através de pesquisa qualitativa, tendo como técnica a história oral. Para realizar nosso intento, começamos apresentando nossa concepção de racionalidade instrumental; apresentamos nosso campo de investigação; explicitamos a pertinência da escolha da história oral como método mais adequado à abordagem de nosso objeto e realizamos a análise.
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Abstract: In a culture like ours which the predominance is the technical-instrumental rationality, the strong presence of religious beliefs that supplies meanings to the experience of human suffering deserves researches´ attention. Such presence is verified by us, mothers and fathers who care about serious handicap patients at Centro de Reabilitação e Readaptação Doutor Henrique Santillo (CRER), in the city of Goiânia / Goiás. The access to informations about these phenomenons have been obtained for us through a quantative research having as main technique the oral story. In due to proceed with our experiment, we started presenting our conception of instrumental rationality; We presented our field of investigations; explained the pertinence of choosing the oral story as most reasonable method to approach our object and we conduct analysis.
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Em uma cultura como a nossa, em que predomina a racionalidade técnica-intrumental, a marcante presença de crenças religiosas que fornecem significados às experiências de sofrimentos humanos merece atenção dos pesquisadores. Tal presença é constatada por nós no caso de pais e mães cuidadoras de pacientes portadores de deficiência intelectual grave atendidos no Centro de Reabilitação e Readaptação Doutor Henrique Santillo (CRER), no município de Goiânia, Goiás. O acesso às informações sobre tal fenômeno foi por nós obtido através de pesquisa qualitativa, tendo como técnica a história oral. Escolhemos tal metodologia porque a consideramos a mais adequada quando se quer entender a relação inseparável entre o pensamento e a base material da sociedade, entre a ação de homens e mulheres enquanto sujeitos históricos e as determinações que os condicionam, entre o mundo objetivo e a subjetividade dos sujeitos pesquisados. A escolha de tal forma de abordagem se justifica ainda porque trabalha com o universo de significados, representações, crenças, valores, atitudes, aprofundando o olhar sobre um lado não perceptível das relações sociais e permitindo a compreensão da realidade humana vivida socialmente. A pertinência da escolha de tal método no caso de nossa investigação se justifica, uma vez que nosso objetivo é o de compreender e analisar os traços emocionais, a visão de mundo, os significados conferidos por mães e pais cujos filhos são portadores de deficiência intelectual grave, considerando principalmente o papel desempenhado pela crença religiosa enquanto elemento significante de tal experiência. Para realizar nosso intento, começamos apresentando nossa concepção de racionalidade instrumental; apresentamos nosso campo de investigação; explicitamos a pertinência da escolha da história oral como método mais adequado à abordagem de nosso objeto; a partir das proposições do método da história oral, realizamos uma análise dos dados obtidos na investigação empírica e, então, delineamos algumas conclusões tanto sobre a pertinência do método da história oral, como sobre os dados analisados. 
Racionalidade instrumental
Quando se busca informações sobre as principais características da cultura atual, a primeira constatação é que o Iluminismo (século XVIII) buscou substituir as relações mítico-religiosas pela racionalidade científica, prometendo à humanidade uma compreensão dos fenômenos sociais baseada na razão e não mais no divino. Dessa forma, o modelo de racionalidade que subsidiava a ciência moderna negava toda produção de conhecimento que não estivesse pautada em princípios epistemológicos e regras metodológicas (SANTOS, 1997, p. 11). Isto porque entendia-se que “à medida que a ciência e a tecnologia iam modificando a paisagem natural, social e cultural, à medida que a sociedade se democratizava, esta já não requereria legitimações religiosas, e nessa medida a sociedade e o mundo se entenderiam em termos totalmente seculares, produzindo-se a decadência da religião” (PARKER, 1996, pp. 98 e 99). Nessa concepção, a fé já não exerceria a hegemonia outrora exercida sobre o sistema de idéias religiosas. Erguer-se-ia à sua frente uma força rival que, tendo nascido dela, a sujeitaria para todo o sempre à sua crítica e ao seu domínio (GIDDENS, 1978, p. 74). 
Como vimos pelos autores acima mencionados, afirmam os analistas da cultura atual que, com o advento do capitalismo moderno, iniciou-se um processo de secularização e o pensamento científico produziu temporariamente um certo descrédito das crenças religiosas por parte das elites capitalistas. Portanto, ao se caracterizar a cultura atual, destaca-se o alto grau de individualismo aliado à racionalidade que rege os comportamentos e as relações dos indivíduos entre si. Na perspectiva de Habermas (1987 e 2002), a subjetividade na modernidade é marcada por quatro princípios: o individualismo, o direito à crítica, a autonomia da ação e a filosofia idealista.
O que se apreende dessa afirmação de Habermas é que o indivíduo, ao congregar ao mesmo tempo esses quatro princípios, passa a ser uma espécie de “super-homem”, cheio de poderes determinados pela razão, tornando-se: “soberano, crítico, livre e reflexivo”, fazendo valer seu poder de “discernimento individual” (REIS, 2003, p. 32). Para tal indivíduo o referencial absoluto do seu modo de ser, julgar, agir e pensar, é a racionalidade instrumental, pois “o que os homens devem fazer é a Razão que lhes responde e não a transcendência” (REIS, 2003, p. 32). Com isso, seus desejos, sentimentos, ações, paixões, necessidades, aspirações, sonhos, passam a ser controlados pela racionalidade instrumental (W. OELMÜLLER apud BINGEMER, 1997, p. 27; LIBÂNIO, 2004, p. 84). 

Embora a racionalidade não seja característica exclusiva da cultura atual, uma vez que a razão vem sendo utilizada desde que as sociedades começaram a existir e o pensamento encontrou suas formas de se expressar, na atualidade ela adquire um caráter de ser quase que exclusivamente quem dá credibilidade ao que está sendo afirmado. Nessa perspectiva, a racionalidade pode ser definida “como o sistema de regras de pensamento e ação que se estabelecem dentro de esferas econômicas, políticas e ideológicas, legitimando determinadas ações e conferindo um sentido de organização da sociedade em seu conjunto” (LEFF, 2006, p. 243). Trata-se, portanto, da racionalidade instrumental. Tal racionalidade pressupõe “a consecução metódica de determinado objetivo prático através de um cálculo preciso de meios eficazes”, sem qualquer referencial ético, traduzindo-se, no nível da esfera econômica, numa “elaboração e uso de técnicas eficientes de produção e em formas eficazes de controle da natureza, assim como na racionalidade do comportamento social para alcançar certos objetivos (econômicos, políticos)” (LEFF, 2006, p. 244). Para Adorno e Horkheimer (1985, p. 18), principais cunhadores do conceito de razão instrumental, para tal razão, a técnica é a essência do saber, “que não visa conceitos e imagens, nem o prazer do discernimento, mas o método, a utilização do trabalho de outros, o capital”; e, mais adiante, afirmam os autores que, em se tratando da razão instrumental, “o que os homens querem aprender da natureza é como empregá-la para dominar completamente a ela e aos homens”. Para os referidos autores, “no trajeto para a ciência moderna, os homens renunciaram ao sentido e substituíram o conceito pela fórmula, a causa pela regra e pela probabilidade”.
Se a presença e a utilização da racionalidade instrumental é a principal característica da cultura moderna, como tal característica se percebe nas formas como as pessoas enfrentam suas problemáticas na vida cotidiana? Que potencial fornece ela às pessoas, quando estas necessitam enfrentar dificuldades tão grandes, como a informação que um filho seu é portador de deficiência intelectual severa? Como manejam elas tal racionalidade quando, dia após dia, necessitam dedicar-se à manutenção da vida de seus filhos, sabendo dos pouquíssimos êxitos, em se tratando da obtenção de melhorias na capacidade cognitiva dos mesmos? Buscando desvendar tais questões, recorremos à metodologia da história oral, para nos aproximarmos de mães e pais cuidadores, cujos filhos apresentam-se em situação de deficiência intelectual grave. 

O campo e o método de investigação

Se a racionalidade instrumental é a principal característica da cultura atual, então as experiências dos limites nas condições da vida humana e social a põem em cheque. Foi o questionamento a essa forma de perceber e vivenciar as relações cotidianas que percebemos nas histórias orais que os sujeitos de nossa investigação contaram sobre a forma como percebem e enfrentam os cuidados de seus filhos portadores de necessidades especiais. Tais histórias orais foram colhidas mediante pesquisa de campo aplicada a mães e pais de pacientes com deficiência intelectual severa atendidos no Centro de Reabilitação e Readaptação Doutor Henrique Santillo (CRER)
, no município de Goiânia. A investigação visou desvendar os significados conferidos e expressados por tais mães e pais, quando enfrentam a informação e realizam os cuidados necessários aos filhos com deficiência intelectual grave, bem como o nexo feito por elas entre os significados conferidos a tal experiência e a religião. Nossa investigação optou pela metodologia da história oral por entender que ela vem abrindo novas perspectivas para se pensar novas abordagens teórico-metodológicas que contemplem as duas figuras da modernidade: razão e sujeito (TOURAINE, 1994), bem como para estabelecer uma relação entre os dois pilares da sociedade: ação e estrutura (GIDDENS, 1989). 
Alberti (1990, apud SILVA, 1998, p.118) define história oral como “um método de pesquisa (histórica, antropológica, sociológica, etc.) que privilegia a realização de entrevistas com pessoas que participam de, ou testemunharam acontecimentos, conjunturas, visões de mundo como forma de se aproximar do objeto de estudo”. Para o referido autor, a metodologia da investigação através da história oral trata de “estudar acontecimentos históricos, instituições, grupos sociais, categorias profissionais, movimentos, etc., à luz de depoimentos de pessoas que deles participaram ou os testemunharam”.

Em perspectiva semelhante à de Alberti, Aspásia Camargo (1994), afirma que a história oral, por sua elasticidade, imprevisibilidade e flexibilidade, é um instrumento pós-moderno para se entender a realidade contemporânea. Por nossa vez, entendemos, com Rolnick (1997) que a história oral é a melhor ponte entre a subjetividade e a objetividade dos sujeitos. Tal dado nos parece de fundamental importância, uma vez que, como afirma Giddens (1989), para melhor analisar as realidades sociais na atualidade as ciências sociais necessitam imbuir-se do propósito de entrelaçar a dimensão pessoal e subjetiva com a estrutura social. Entendemos, com Giddens, que o relato de uma pessoa sobre a sua própria vida, seus valores, sua cultura, não podem deixar de conter dimensões subjetivas, embora situados em um universo objetivado. Para Rolnick (1997), não há subjetividade sem uma cartografia cultural que lhe sirva de guia; e reciprocamente, não há cultura sem um certo modo de subjetivação. 

Uma vez tendo feita a opção pela metodologia da história oral, a pesquisa se efetivou, mediante a aplicação de questionário formado por questões abertas, a um número de vinte mães ou pais de crianças, jovens e adultos com deficiência intelectual severa. As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora Valéria Gaynor, em local de convivência do público-alvo. Os sujeitos entrevistados foram exclusivamente mães ou pais de pessoas com deficiência intelectual, pacientes/clientes do Centro de Reabilitação e Readaptação Dr. Henrique Santillo de Goiânia (CRER), estado de Goiás. Os pacientes, cujas mães ou pais foram entrevistados, foram declarados como a clientela com deficiência intelectual pela equipe técnica de profissionais do CRER, que formalizou a disponibilização dos prontuários dessas pessoas. Escolhemos as mães ou os pais por serem as pessoas mais próximas das pessoas com deficiência intelectual e sobre as quais recaíam a maior parte das responsabilidades com o cuidado delas.

A técnica utilizada na aplicação do questionário foi a leitura das perguntas feita pela própria pesquisadora e as respostas foram gravadas. Dessa forma, houve uma interação entre a pesquisadora e os sujeitos do campo pesquisado, sendo estes últimos previamente conscientizados pela instituição (campo), que estabeleceu uma agenda e cronograma de atividades.  Foi utilizado somente um gravador como equipamento eletrônico no processo. Após a coleta e o registro das impressões contidas nas fitas gravadas, estas foram incineradas na presença de pessoa autorizada pela entidade pesquisada (campo). O resultado parcial das informações obtidas, bem como a análise das mesmas, estão nos itens que seguem.
Análise dos dados obtidos na investigação empírica 
As pessoas com deficiência intelectual, antes denominada deficiência mental, apresentam rendimento cognitivo abaixo da média. A “cicatriz” cerebral pode ou não afetar outras regiões ou funções do cérebro humano. Segundo Krinsky (1969, p.1):
a deficiência mental constitui, estatisticamente, uma das mais importantes enfermidades crônicas da infância. Somente as moléstias intelectuais, as cardiovasculares, o câncer e a artrite tem prevalência sobre essa condição mórbida. [...] Não se tratando de uma moléstia única, mas sim de um complexo conjunto de síndromes das mais variadas etiologias e quadros clínicos diferentes cujo único denominador comum é a insuficiência intelectual, o problema da deficiência mental envolve uma gama enorme de aspectos os mais diversos, desde o seu pólo biológico-médico, até problemas sociais, de legislação, trabalho, previdência social [...].

Considerando tais características, é compreensível o impacto causado às mães e pais quando recebem a informação de que seu filho é portador de tal deficiência, principalmente quando sabem que caberá a eles a responsabilidade pelos cuidados necessários à sobrevivência de seus filhos.
Em Bocchi (2004), o cuidado é visto como a satisfação da necessidade do outro e pode ser produzido por duas modalidades distintas: incentivando o doente a recuperar sua autonomia; nesse caso, as atitudes de incentivo à autonomia e facilitação da participação do doente nas decisões, reconhecendo-o como sujeito de sua saúde, propiciam um melhor restabelecimento e um maior nível de autonomia para ambos, cuidador e pessoa cuidada. Ou o cuidado pode apresentar-se através de atitudes de superproteção, que dificultam o processo de reabilitação. Em ambas formas, o aspecto interacional do cuidado se evidencia. O fato dessas duas modalidades funcionarem de modo interdependente é uma das condições do nível de reabilitação a ser alcançado pelo paciente. No que se refere aos sujeitos de nossa investigação, devido à particularidade das necessidades apresentadas pelas pessoas a serem cuidadas, entendemos que a articulação entre essas duas modalidades do cuidar se fazem presentes.
Sobre as habilidades para o ato de cuidar, entendemos que não necessariamente elas sejam um dom dos cuidadores. Nesse sentido, o cuidado é entendido por pesquisadores sob diversas perspectivas: alguns (BOFF, 1999; AZEVEDO, 2006; BUSTAMANTE, 2007) entendem que o cuidar ultrapassa ações técnicas e implica em compartilhar projetos de vida, processo que toma corpo através de uma preocupação legítima pelo outro. Para Azevedo (2006) o significado etimológico da palavra "cuidado" deriva do latim cura, cuja forma antiga coera era usada num contexto de relações de amor e amizade, expressando atitudes de cuidado, devoção, preocupação e, também, inquietação sobre o objeto amado/estimado. Inclui desse modo dois sentidos interrelacionados: (1) atitude de atenção e devoção e (2) preocupação, pois o cuidador sente-se emocionalmente envolvido com o objeto cuidado e sofre por este. Destacamos que as tensões entre essas duas características do cuidar são bem visíveis nos relatos dos sujeitos de nossa investigação, ao se referirem às suas relações com os filhos portadores de deficiência intelectual grave. 
Vale lembrar que, em nossa cultura e também devido à precariedade dos serviços públicos de atenção à saúde, no caso do Brasil, cabe à família a maior parte dos cuidados a pessoas portadoras de necessidades especiais. Cecagno (et AL, 2004, p.110) ressaltam o papel cuidador da família que mobiliza seus recursos concomitantemente aos cuidados técnicos dos profissionais de saúde. Para os referidos autores, as famílias atuam tanto na promoção e prevenção quanto na recuperação da saúde de seus membros: 
existe um verdadeiro processo de cuidado em grupo em que a observação e o cuidado das condições de saúde de cada integrante se fazem presentes, identificação de alterações no estado de saúde, tomada de decisões e solicitação de ajuda quando necessário e [...] o cuidado dispensado envolve ações de promoção, de prevenção e de recuperação do estado da doença, que são baseados em experiências anteriores, na cultura, nas crenças, nos valores e nas interações com a equipe de saúde.

Há ainda uma outra concepção de cuidar, que enfatiza os aspectos afetivos e relacionais e define cuidados como "função materna", como paradigma do cuidar, no sentido do inclinar-se reverentemente para o outro, escutá-lo, compreendê-lo e ajudá-lo (BOFF, 1999; AZEVEDO, 2006; BUSTAMANTE, 2007). 
No caso de nosso espaço de investigação, percebemos que as diversas facetas ou concepções de cuidado se fazem presentes, ora prevalecendo um aspecto, ora outro, mas sempre está presente uma grande preocupação e ocupação dos pais em relação ao bem estar físico-emocional de seus filhos portadores de deficiência intelectual grave. Aliamos ao conceito de cuidar o conceito de religião com o qual estamos operacionalizando a análise das narrativas dos sujeitos entrevistados sobre suas experiências enquanto cuidadores de seus filhos. 
Quando falamos aqui de religião, a entendemos no sentido colocado por Oro (1997, p. 42), “num sentido amplo, enquanto um sistema de crenças, de práticas, que confere às pessoas sentido para a existência, duradouro ou passageiro, implícita ou explicitamente; propõe-lhes a “salvação”. Entendemos também a crença, como propõe Michel De Certeau:

não o objeto do crer (um dogma, um programa, etc), mas o investimento das pessoas em uma proposição, o ato de enunciá-la considerando-a verdadeira – noutros termos, uma “modalidade” da afirmação e não o seu conteúdo... o investimento do crer passa de mito em mito, de ideologia em ideologia, ou de enunciado em enunciado (CERTEAU, 1994, p. 278).

Para fins de análise da relação entre cuidar, racionalidade técnica-instrumental e religião no caso de nosso campo empírico, organizamos o material coletado em dois grandes blocos: um primeiro, que trata do impacto da notícia de que o filho é portador de deficiência intelectual grave; e o segundo, que analisa a presença da crença em Deus e em si próprias, enquanto elementos significantes e potencializadores ao ato de cuidar, presentes nos pais e mães cuidadores, conforme expressado pelas pessoas.

1.1. O impacto do diagnóstico: as reações emocionais das mães e pais cuidadores, diante da notícia de que o filho é portador de deficiência intelectual severa são as mais diversas, como destacamos a seguir, a partir das narrativas dos próprios sujeitos entrevistados. Um dos primeiros sentimentos expressado pelos sujeitos diante do diagnóstico recebido foi o de dor, de perda, de impotência, de estar sendo provados por Deus: 

Eu senti uma coisa tão terrível, eu senti que eu era culpada, senti isso sabe, que eu estava sendo culpada daquilo. Conversei com a professora, a professora falou para mim: não, você não pode sentir culpada, é uma coisa que Deus deixou na sua porta para lhe provar sua paciência, seu modo de agir com ele. Ter paciência com ele, ter mais carinho que com os outros, porque os outros são normais, e ele depende mais da gente do que os outros (RESPOSTA 02 – A. M.);
Ai, para mim foi a pior coisa do mundo, porque, até porque eu nunca tinha convivido com pessoa assim. Para mim foi horrível, porque eu fiquei pensando que não ia dar conta de cuidar dela (RESPOSTA 03 – E. C.);
O que eu entendi, e senti? Eu não entendi muito bem. Eu senti uma dor de morte, eu acho que senti uma dor de perder alguém muito querido, assim uma dor muito grande, assim um desespero, sei lá, não dá nem para explicar o que é, mas é um desespero, uma coisa assim que você não sabe o porquê, tenta entender. Uma culpa, um sentimento de culpa misturado com dor, acho que é um sentimento muito triste, muito, muito triste, muito profundo (RESPOSTA 17 – A. J.).

Há, o que eu entendi, eu acho que foi uma provação de Deus, porque às vezes assim é para nós sermos rebeldes. Pessoas assim, de uma família rebelde, cheia de revoltas, de problemas, então Deus já me mandou ele para nos abrandarmos mais a natureza (RESPOSTA 11 – M. R.);

Eu acho que assim, que Deus quis me provar, na verdade. Foi Deus quem me deu ele, com essa deficiência, ele não tinha. Depois que ele pegou essa deficiência, aí Deus falou assim... vai me provar sua paciência com seu filho, porque eu estou lhe dando ele.... e porque é seu fardo que você tem que carregar... então eu sinto bem. Se Deus me deu, eu sinto muito bem com ele assim, e cuido dele o máximo possível, não faço mais porque não dou conta (RESPOSTA 02 – A. M.).

Para entendermos as reações de mães e pais, cujos filhos são portadores de deficiência intelectual grave, recorremos a investigações que se centram em reações de pessoas em situações semelhantes, como as que recebem informações de que seus filhos estão com câncer. Ou seja, que estejam vivenciando situações de desafios extremos. Estas reações, na perspectiva de Ulisses de Carvalho (2008), Yin & Twinn (2004) e Knafl e Deatrick (2003) apontam para o fato de que o conjunto de crenças que os pais possuem acerca da doença e de seu curso está relacionado à capacidade das pessoas de lidar com o cuidado do filho. Para Patterson “um diagnóstico desse na infância explode de forma devastadora para a família, afetando sua unidade e expondo-os a grandes aflições e angústias” (PATTERSON, HOLM & GURNEY, 2004, p. 57). Menezes (et al., 2007) ressaltam que, diante da frustração desse momento de dor e incertezas, a família sente-se culpada, como se tivesse falhado na responsabilidade de proteger. É como afirma Berger, que o ser humano constrói a sociedade nos processos de exteriorização. Mas, uma vez construída, a sociedade dirige, sanciona, controla e pune a conduta individual. O indivíduo, ao objetivar uma parte de si mesmo na sua consciência, defronta-se consigo mesmo em figuras disponíveis no mundo social. Para Berger (1985, p. 23):
o homem produz valores e verifica que se sente culpado quando os transgride. O homem forja instituições, que o enfrentam como estruturas controladoras e intimidatórias do mundo externo. A lenda do aprendiz de feiticeiro ilustra, de modo feliz, a relação entre o homem e a cultura. Os poderosos baldes, magicamente chamados do nada de Fiat humano, são postos em movimento. A partir de então põem-se eles a andar de um lado para o outro tirando água conforme a lógica inerente ao seu próprio ser que é, na pior das hipóteses, não de todo controlado pelo seu criador.

No entanto, entendemos que o medo e a culpabilidade diante da doença não são sentimentos novos. O medo e a culpabilidade sempre participaram da relação do ser humano com a doença, pois como afirma Le Goff (1991, p. 7) “a doença pertence não só à história superficial dos progressos científicos e tecnológicos como também à história profunda dos saberes e das práticas ligadas às estruturas sociais, às instituições, às representações, às mentalidades”.
A concepção de que a doença é uma provação ou um castigo de Deus vem de muito longe em nossa cultura. Na idade média a concepção de doença era parte das crenças religiosas, vista como obra dos deuses.  Inicialmente era fruto do humor divino, independente do comportamento humano. Esta visão faz parte das “interpretações religiosas da doença como conseqüência da fatalidade (...) a doença-maldição” ou ainda, a doença é “uma conseqüência necessária provocada pelo indivíduo ou pelo grupo (...) é a doença-punição” (LAPLANTINE, 1991, p. 74). 
Pelo que vimos em nossa investigação, certos aspectos de caráter religioso, tendo por base a crença em maldições ou castigos divinos, ainda hoje revestem as representações de saúde e doença. Cabe ressaltar que se o “culpar-se” foi um dos aspectos presentes no relato de cuidadores, a presença de tal sentimento de culpa pode acarretar uma sobrecarga emocional adicional ao que a doença, por si só, já ocasiona. No entanto, o sentimento de culpa abre a possibilidade de dar sentido ao surgimento da doença como um desígnio de Deus, o que, por sua vez, pode diminuir o sentimento de culpa frente à situação. Podemos entender tal perspectiva de análise à luz do que nos diz Berger (1985, p. 63) que, “para o indivíduo, existir em um determinado mundo religioso significa existir no contexto social particular no seio do qual aquele mundo pode manter a sua plausibilidade”. Dessa forma, se ele não recorre à divindade para suportar as diversidades que encontra durante sua vida, não sobreviverá. A vida “real” é transportada à vida religiosa para manutenção do nomos. 

Percebemos, portanto que, para sobreviverem à anomia, à desordem causada pela chegada de uma criança com deficiência intelectual na família, mães e pais acreditam que é preciso se apegar a algo, recorrer à divindade, ao sagrado para aliviar a tensão imposta. A sensação de força momentânea obtida através da crença e das práticas religiosas implica na permanência da busca da religião.

Nesse sentido a crença e a espiritualidade podem possibilitar dar sentido à vida e aos acontecimentos presentes nela, diminuindo os conflitos que surgem diante de uma situação inesperada e de sofrimento e potencializar pais e mães cuidadores para o ato de cuidar. Após o impacto do diagnóstico, vem o sentimento de responsabilidade e de busca de melhoria para o filho, de confiança em Deus:
Eu achei ruim, porque é meu filho, eu o amo muito. Eu tenho mais três, não gostei da realidade dele ter retardamento, mas para mim ele é a minha vida! Eu amo meu filho! E então eu procuro fazer o melhor para ele, e ver o que eu posso fazer. Eu corro atrás para procurar fazer com que ele se desenvolva mais, porque eu sei que ele é capaz, porque olhando para ele ninguém diz que ele tem problema (RESPOSTA 06 – J. S.);
Na hora eu fiquei meio assim passada, meio abestalhada. Mas depois, pensei assim, seja o que Deus quiser. Se Deus achar que ela vai andar, ficar boa, Deus que toma conta, botei na mão de Deus. Parece que eu a amo mais que os outros, não sei, é que mexe muito com a gente! (RESPOSTA 10 – L. M.);
Foi um momento muito difícil, porque eu morava no interior. Até mesmo quando foi o diagnóstico, os médicos falaram que eu não podia morar em chácara, que eu tinha que vir para a cidade, eu achei muito difícil, porque, meu esposo só sabia mexer com as vacas. Eu ficava imaginando que a gente ia até passar fome (RESPOSTA 03 – E. C.).

A busca por solução, após o impacto da notícia reflete o que afirmam Françoso e Valle (1999), que os familiares e a criança são acometidos por medo e stress durante todo o processo de diagnóstico e tratamento da criança. No entanto, a ocorrência de manifestações de stress implica desenvolver possibilidades de lidar com as situações estressantes. Também Lazarus e Folkman (1984) apontam que o enfrentamento (coping) do stress dá-se através de esforços cognitivos e comportamentais empreendidos para o controle de demandas específicas, ou seja, o enfrentamento é uma resposta ao stress com a finalidade de reduzir situações avaliadas como estressantes ou excessivas para o indivíduo. No entanto, destacamos que o enfrentamento apresentado por pais e mães cuidadores das pessoas com deficiência intelectual severa não foi exclusivamente os que se enquadram nos moldes da racionalidade técnica-instrumental. Ou seja, elas recorrem aos serviços do CRER, que se aproxima da perspectiva da racionalidade técnica-instrumental, mas contam principalmente com suas crenças em Deus e na força que ele confere a elas, enquanto cuidadoras. Confiam, além de Deus, ou como uma extensão dessa crença em Deus, na importância do carinho, da atenção e do cuidado que elas mesmas, potencializadas por Deus, concedem à seus filhos.
1.2. Portanto, para além do impacto da notícia do diagnóstico, ou mesmo como um reflexo deste, aparece principalmente na narrativa dos sujeitos a crença em Deus, que dá forças para enfrentar a problemática:
Ah! Eu sempre creio em Deus, então ele está sempre do meu lado, eu não posso questionar, porque Ele faz parte da minha vida e vai fazer sempre e para mim Ele é o todo poderoso, que tem forças para consertar, para ajudar todos aqui na terra (RESPOSTA 01 – A. B.).

Creio bastante, eu creio bastante em Deus, e eu acho que através dessas pessoas especiais Deus se comunica com a gente. Porque através deles você tem mais sentimento, você preocupa mais com as pessoas, e você vê no ser humano uma carência. Eu acho que nessas crianças Deus fala mais com ele, não é qualquer pessoa que Deus dá um filho especial. Eu acho que Deus dá filho especial para pessoas especiais, e pessoas que Deus acredita que vão mudar alguma coisa (RESPOSTA 07 – J. R.);
No início não acreditava em Deus, porque eu pensava assim, porque logo eu ter uma criança dessas?  Especial, sem ter condições de cuidar direito. Através das pessoas, de conversar, me dar força, apoio, agora sim, sei que Deus é maravilho por ter me dado ele, porque deram até sete anos de vida para ele, e ele fez doze anos agora, no mês de abril, ele fez doze anos! Então foi a época que eu pedi perdão a Deus e chorei muito, porque de sete anos para doze anos, então foi um milagre de Deus, foi aonde eu tenho certeza que Deus existe e tenho a melhor imagem de Deus na minha vida agora (RESPOSTA 13 – S. B.);
Nos depoimentos acima fica claro que, para as pessoas entrevistadas, a religião assegura a manutenção de sentido do mundo delas. Neste caso o sentido de mundo construído a partir da experiência religiosa, ainda que aparentemente ilógico, tem coerência para essas pessoas. Uma coerência que não se sustenta em dados objetivos, mas no sentido encontrado em tais experiências. Tal fenômeno é possível porque a religiosidade ajuda na construção de um sentido para a vida e na compreensão do mundo, norteando profundamente a vida daqueles que a ela recorrem, estruturando práticas quotidianas e cumprindo um papel significativo de suporte social. A religião, enquanto uma dimensão da vida social e cultural e elemento de expressão individual e coletiva, é capaz de organizar modos de sentir e lidar com o sofrimento mental. Segundo Guertz (1989): 

(...) os símbolos religiosos oferecem uma garantia cósmica não apenas para sua capacidade de compreender o mundo, mas também para que, compreendendo-o, dêem precisão a seu sentimento, uma definição às suas emoções que lhes permita suportá-lo, soturna ou alegremente, implacável ou cavalheirescamente (Gueertz, 1989, p. 120).

Também Freud (1927) aponta que o valor peculiar das idéias religiosas provêem do fato destas serem nascidas da necessidade que tem o indivíduo de tornar tolerável seu desamparo e de serem construídas com o material das lembranças do desamparo de sua infância e da infância da raça humana. Afirma o autor que
no decorrer do tempo, fizeram-se as primeiras observações de regularidade e conformidade à lei dos fenômenos naturais, e, com isso, as forças da natureza perderam seus traços humanos. O desamparo do homem, porém, permanece e, junto com ele, seu anseio pelo pai e pelos deuses. Estes mantêm sua tríplice missão: exorcizar os terrores da natureza, reconciliar os homens com a crueldade do Destino, particularmente a que é demonstrada na morte, e compensá-los pelos sofrimentos e privações que uma vida civilizada em comum lhes impôs (FREUD, 1927, p. 29).

A partir das afirmações dos autores acima mencionados, entendemos que para as mães e pais entrevistados, existe uma concepção clara de que vivemos sob o jugo de Deus, de sua vontade e de seu poder. No entanto, mesmo com essa opressão e domínio divinos, elas se sentem protegidas e amparadas por Ele. Crêem que Deus vai curar a doença, ou, no mínimo, vai mantê-los em condições especiais: como pessoas capacitadas para o ato de cuidar. Talvez como uma forma de garantir essa qualidade de “pessoas especiais”, aptas a cuidar, ou ainda para não perder o sentido de sua dura experiência tão arduamente conquistado, expressam elas um desejo enorme de se espiritualizar, emocionar-se e demonstrar sentimentos de gratidão a Deus que lhes deu um recado, uma segunda chance:

Eu acho que Deus quis assim, para mim foi uma lição entendeu? Às vezes a gente pode reclamar, falar qualquer coisa em qualquer momento, mas eu acho que em tudo a gente tem que tirar uma lição de vida. Eu não sei o que ele quer para mim, mas eu acho que ele está querendo me ensinar alguma coisa, ser mais humilde, olhar o mundo de outra forma, entendeu, é o que eu penso (RESPOSTA 15 –S. M.);
Acho que para eu melhorar mais, ser mais amorosa, ser mais humana, e ver o mundo diferente, do que as outras pessoas tentam, ver acima das pessoas que tem deficiência (RESPOSTA 06 – J. S.);
Eu acho que ele quis mostrar para mim que eu teria que abrir os meus olhos diante dos meus filhos, principalmente como mãe. Eu via muito o lado assim só do casamento entre marido e mulher e esquecia muitas vezes dos meus filhos. E quando eu descobri isso dela eu aprendi mais, a viver mais para eles, parei com tudo para viver mais com meus filhos, principalmente ela (RESPOSTA 09 – K. A.);
Eu acho que ele quis me ensinar a viver melhor. Eu acho que ele quis me mostrar o outro lado da vida, me colocar mais sensível, em relação às pessoas, e me ensinar a ter paciência, não só eu mas meu esposo. É uma lição de paciência todo dia, todo dia, o tempo todo, eu acho que foi isso, e de amor com o próximo, porque a gente aprende a amar assim, incondicional (RESPOSTA 11 – M. R.).
Pelo que pudemos perceber a partir das narrativas dos sujeitos entrevistados, a religião contém em si, na sua essência, uma obrigação intrínseca que encoraja e exige destes uma devoção que, além de induzir a aceitação emocional da condição intelectual dos filhos, orienta sua conduta, enfatiza a relação entre sua qualidade de vida, o estilo moral a ser implantado ou implementado ante as atitudes subjacentes em relação a si mesmos e ao seu mundo, enfim ao seu caráter. É como afirma Eliade (1996, p. 164): 

O homem religioso assume um modo de existência específica no mundo, e, apesar do grande número de formas histórico-religiosas, este modo específico é sempre reconhecível. Seja qual for o contexto histórico em que se encontra, o homo religiosus acredita sempre que existe uma realidade absoluta, o sagrado, que transcende este mundo, que aqui se manifesta, santificando-o e tornando-o real. Crê, além disso, que a vida tem uma origem sagrada e que a existência humana atualiza todas as suas potencialidades na medida em que é religiosa, ou seja, participa da realidade.

Tal potencial da religião, de significar e normatizar as experiências cotidianas dos crentes, embora tais experiências sejam duramente vivenciadas pelos sujeitos, se deve ao fato de que, como afirma Geertz (1989), a religião traduzir o ethos de um povo, ou seja, o estilo de vida, as disposições morais e estéticas, o caráter e a visão de mundo deste. Por esse motivo, ela (a religião) configura-se como
um sistema de símbolos que atua para estabelecer poderosas, penetrantes e duradouras disposições e motivações nos homens através da formulação de conceitos de uma ordem de existência geral e vestindo essas concepções com tal aura de factualidade que as disposições e motivações parecem singularmente realistas (GEERTZ, 1989, p. 67).
A partir das características da religião acima delineadas, ela possibilita a construção de um mundo possível, de uma ordem plausível e aceitável, dando um sentido ao caos fenomênico da experiência. Além disso, permite aos homens que o seu sofrimento tenha uma forma e sentidos determinados. A religiosidade deixa de ser vista, então, como sistema defensivo ou de alienação e passa a ser considerada enquanto instituição social organizadora da experiência subjetiva.
A partir da concepção de religião acima delineada, entendemos que para os sujeitos de nossa investigação, acima de tudo, se Deus pune, dá uma segunda chance, permite ainda que as pessoas se sintam como uma espécie de escolhidas dele, de pessoas especiais, carismáticas, a quem Deus reconhece uma habilidade especial, por isso lhes deu tamanha responsabilidade. É como afirma Durkheim (2000, p.565) em relação às pessoas que crêem:

Com efeito, eles sentem que a verdadeira função da religião não é a de nos fazer pensar, de enriquecer o nosso conhecimento, de acrescentar às representações que nós devemos à ciência, representações de uma outra origem e de um outro caráter, mas de nos fazer agir, de nos ajudar a viver. O fiel que se comunica com o seu deus não é apenas um homem que enxerga as novas verdades que o descrente ignora; ele é um homem que pode mais.
Pudemos perceber no decorrer da pesquisa, valendo-nos das histórias orais contadas pelas pessoas entrevistadas, que existe uma percepção por parte de mães e de pais de pessoas com deficiência, de que elas próprias detêm um dom especial e divino quando têm aos seus cuidados uma pessoa com deficiência intelectual. Analisam que, antes mesmo de receberem o filho “especial”, todo o contexto anterior e as construções objetivas e subjetivas delas também foram especiais. Sobre isso, afirma Eliade (1972, p. 17) que a experiência religiosa permite ao crente perceber que “eu sou como sou hoje porque antes de mim houve uma série de eventos. [...] eventos que se passaram nos tempos míticos e que, conseqüentemente, constituem uma história sagrada, porque os personagens do drama não são humanos, mas Entes Sobrenaturais”.

A afirmação “eu sou especial” certamente veio dessa concepção da religião primitiva, que reforça o mito existente nesses contextos que nos parecem ser advindo de mundos sobrenaturais. Nesse sentido, com base nos depoimentos das pessoas entrevistadas, percebemos, com Croato (2004) que, a experiência humana no aspecto das limitações inspira a criatividade religiosa. O ser humano sabe “imaginar” maneiras de superação das limitações e recorre ao sagrado. Assim, todas as vitórias trazem a plenitude e isso tranquiliza e cessa a busca, passa do finito ao duradouro, à forma de “totalização”, ao eterno, e, ao fim, a esperança da providência divina influencia e dirige a história das pessoas.
Idéias conclusivas
Iniciamos nossa análise nos dando conta de que uma das características destacadas, quando se trata de definir a cultura atual, é a da centralidade no indivíduo que faz uso da razão técnica-instrumental para responder ou legitimar todas as suas decisões e posicionamentos na vida. Perguntamo-nos se tal característica se concretiza quando pessoas (pais e mães cuidadoras) se deparam com o diagnóstico de que seu filho é portador de deficiência intelectual grave e se vêem com a tarefa de garantir o cuidado necessário à sobrevivência desses filhos. Ao longo da análise, algumas idéias conclusivas foram se delineando.


Nossa experiência de investigação com o método da história oral nos possibilitou adentrarmos mais profundamente nas subjetividades dos sujeitos com os quais interagimos. Tal experiência foi possível, uma vez que tal método prima pela busca de significados atribuídos pelos sujeitos às suas experiências sociais, vendo-os como “sujeitos de estudo,

pessoas em determinadas condições sociais, pertencentes a determinado grupo social ou classe com suas crenças, valores e significados” (MINAYO, 1993, p.22). Na perspectiva de Minayo, tal método permite desvendar questões outrora obscuras a partir da investigação da realidade desses sujeitos, das suas ações e relações que se ocultam nas estruturas sociais.
Nossas descobertas convergem com as afirmações de Souza Santos (1997, p. 30), ao apontar a tese de uma crise irreversível do paradigma dominante sobre o lugar do conhecimento e do uso da racionalidade técnica-instrumental enquanto matriz predominante de sentido e de legitimidade dos diferentes posicionamentos dos sujeitos nas mais diferentes situações da vida cotidiana. Segundo o autor: 

Depois da euforia cientista do século XIX e da conseqüente aversão à reflexão filosófica, bem simbolizada pelo positivismo, chegamos a finais do século XX possuídos pelo desejo quase desesperado de complementarmos o conhecimento das coisas com o conhecimento do conhecimento das coisas, isto é, com o conhecimento de nós próprios.
Reconhecemos, através da utilização do método da história oral, a presença de tal realidade devido à predominância nos depoimentos dos sujeitos, de recorrência a duas fontes de significados interrelacionadas entre si para a situação que estão experienciando: trata-se da concepção de que a doença de seus filhos faz parte dos desígnios de Deus, que as veio preparando desde “tempos remotos” para tal experiência e, portanto é Ele mesmo que lhes concede forças para que o cuidado aos seus filhos seja possibilitado; como elas (pais e mães cuidadoras) fazem parte desse desígnio de Deus, devem ser gratas a Ele por ter-lhes concedido uma segunda chance de se comprometerem com suas obrigações morais, sociais e religiosas, sendo que a forma de vivenciar tal gratidão é garantindo qualidade no cuidado de seus filhos, ou seja, o cumprimento de seu dever moral. 

As pessoas começaram por evidenciar a frustração, a dor e as incertezas, mas principalmente a culpa (como se tivesse falhado na responsabilidade de proteger o filho) diante do diagnóstico recebido. No entanto, subjacente à idéia do medo e da culpabilidade diante da doença está a concepção de que a doença faz parte dos desígnios de Deus. Tal constatação fornece-lhes um significado plausível para aquilo que estão experienciando, possibilitando, assim, o sentimento de responsabilidade e de busca de melhoria para o filho, de confiança em Deus. No entanto, tal enfrentamento não foi exclusivamente nos moldes da racionalidade técnica-instrumental: elas recorrem, sim, aos serviços do CRER, que se aproxima da perspectiva da racionalidade técnica-instrumental, mas contam principalmente com suas crenças em Deus e na força que ele confere a elas, enquanto cuidadoras. Confiam, além de Deus, ou como uma extensão dessa crença em Deus, na importância do carinho, da atenção e do cuidado que elas mesmas, potencializadas por Deus, concedem à seus filhos. Portanto, para além do impacto da notícia do diagnóstico, ou mesmo como um reflexo deste, aparece principalmente na narrativa dos sujeitos a crença em Deus, que dá forças para enfrentar a problemática. Eles crêem que Deus vai curar a doença, ou, no mínimo, vai mantê-los em condições especiais: como pessoas capacitadas para o ato de cuidar. Talvez como uma forma de garantir essa qualidade de “pessoas especiais”, aptas a cuidar, ou ainda para não perder o sentido de sua dura experiência tão arduamente conquistado, expressam elas um desejo enorme de, para além da aceitação emocional da condição intelectual dos filhos, orientarem sua conduta no sentido de garantirem sua qualidade de vida. O mesmo Deus que “pune”, dá uma segunda chance, permite que as pessoas se sintam como uma espécie de escolhidas dele, de pessoas especiais, carismáticas, a quem Ele reconhece uma habilidade especial, por isso lhes deu tamanha responsabilidade. É como afirma Giddens, ao reagir ao pensamento de Durkheim (2000, p. 73):
Se a religião, como fenômeno social, tem em si algo de eterno, esse algo não consiste nos deuses dos sistemas religiosos tradicionais. Os elementos da religião que persistem referem-se ao caráter necessariamente moral de todas as relações sociais e à preeminência da sociedade como fonte de tudo o que humaniza o homem.

Sendo assim, concordamos com Giddens (1978), se a substituição da religiosidade pela racionalidade científica possibilitou que durante os anos do iluminismo a sociedade experimentasse uma depreciação do pensamento mágico e um afastamento das práticas religiosas, o equívoco estaria em supor que o pensamento científico poderia substituir a cosmologia religiosa. Na medida em que a religião se refere a ideais morais e de regulamentação moral, a ciência não poderá substituir a lógica religiosa de apreensão da realidade, ainda que o espírito crítico e racionalista impregne a moral.
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