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Eu-Mulher

Uma gota de leite
me escorre entre os seios.
Uma mancha de sangue
me enfeita entre as pernas.
Meia palavra mordida
me foge da boca.
Vagos desejos insinuam esperangas.
Eu-mulher em rios vermelhos
inauguro a vida.
Em baixa voz
violento os timpanos do mundo.
Antevejo.
Antecipo.
Antes-vivo
Antes — agora — o que ha de vir.
Eu fémea-matriz.
Eu for¢a-motriz.
Eu-mulher
abrigo da semente
moto-continuo

do mundo.

Conceicao Evaristo



RESUMO
Este relato de experiéncia se embasa no conceito metodoldgico de “escrevivéncias”,
criado pela escritora Conceicdo Evaristo (2007) que Inicialmente de modo
desprentencioso comegou a escrever seus textos a partir de narrativas do coletivo de
mulheres negras que lutam contra a discriminagdo, preconceito ¢ desigualdade social.
Sendo uma mulher preta, mae solo de um filho com hidrocefalia, senti a necessidade de
apresentar uma narrativa que descreva as minhas experiéncias de vida. O relato aborda
os desafios enfrentados ao longo da minha trajetoria, narrando desde o processo de
descoberta da doenca do meu filho, desde o seu nascimento, as primeiras cirurgias, o
seu desenvolvimento, como foi sua infincia € o contato com a escola até sua
adolescéncia e os dias atuais na vida adulta. O objetivo destes registros ¢ inicialmente,
descrever o que € essa doenca e compartilhar uma histéria que, embora seja particular,
reflete a vivéncia coletiva de outras maes com filhos com hidrocefalia. Pretendo, com
esta minha narrativa, encorajar outras maes que passam ou que passaram pela mesma

luta e desafio.

Palavras-chave: Escrevivéncias; Hidrocefalia; Experiéncia de vida; Maternidade solo;

Resisténcia.



RESUMEN
Este relato de experiencia se basa en el concepto metodoldgico de “escrevivéncias”,
creado por la escritora Conceicdo Evaristo (2007), quien inicialmente, de manera
desprevenida, comenzd a escribir sus textos a partir de narrativas del colectivo de
mujeres negras que luchan contra la discriminacion, el prejuicio y la desigualdad social.
Siendo una mujer negra, madre soltera de un hijo con hidrocefalia, senti la necesidad de
presentar una narrativa que describiera mis experiencias de vida. El relato aborda los
desafios enfrentados a lo largo de mi trayectoria, narrando desde el proceso de
descubrimiento de la enfermedad de mi hijo, desde su nacimiento, las primeras cirugias,
su desarrollo, coémo fue su infancia y su contacto con la escuela, hasta su adolescencia y
los dias actuales en su vida adulta. El objetivo de estos registros es, inicialmente,
describir qué es esta enfermedad y compartir una historia que, aunque particular, refleja
la vivencia colectiva de otras madres con hijos con hidrocefalia. Pretendo, con esta
narrativa, animar a otras madres que enfrentan o han enfrentado la misma lucha y

desafio.

Palabras clave: Escrevivéncias; Hidrocefalia; Experiencia de vida; Maternidad

solitaria; Resistencia.
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1- INTRODUCAO

Este relato de experiéncia deu-se inicio a partir das conversas informais com o
meu professor orientador, Prof. Bruno Nantes, onde pude compartilhar fatos da minha
vida pessoal. A partir dessa conversa, ele me apresentou a autora Maria da Conceig¢ao
Evaristo de Brito, mulher negra, escritora que criou uma metodologia a partir de relatos

de vida de mulheres negras, periféricas. Onde definiu que:

Escrevivéncia, em sua concep¢ao inicial, se realiza como um ato de
escrita das mulheres negras, como uma acdo que pretende borrar,
desfazer uma imagem do passado, em que o corpo-voz de mulheres
negras escravizadas tinha sua poténcia de emissdo também sob o
controle dos escravocratas, homens, mulheres e até criancas. E se
ontem nem a voz pertencia as mulheres escravizadas, hoje a letra, a
escrita, nos pertencem também. (Evaristo, 2020, p. 30).

A escrevivéncia, como explica Concei¢do Evaristo em entrevista a Morgani
Guzzo (2021), ¢ uma metodologia que pode apresentar a sociedade literaria um
“combo” de histérias que vem transformar a narrativa de vida dessas mulheres que
outrora foram invisibilizadas, discriminadas e menosprezadas. Provocando uma
mudan¢a de comportamento nesta sociedade ainda tdo preconceituosa. Com essas
histérias outras mulheres negras puderam se espelhar e se empoderar, dando-lhes hoje,
voz e visibilidade.

Segundo Oliveira e Sampaio (2022), Maria Concei¢do Evaristo de Brito nasceu
em Minas Gerais, na capital Belo Horizonte, de origem humilde, de familia negra
representante do ntcleo de mulheres que trabalhavam como faxineiras, cozinheiras,
empregadas e doméstica, ela representava a classe dos invisiveis da sociedade. A partir
dessas suas vivéncias, experiéncias e de sua militdncia ingressou no cenario literario
p6s-moderno se tornando como uma das mais importantes escritoras negras do Brasil na

atualidade.

No sentido de escrita do cotidiano, a romancista estreia no cenario
literario dando voz a grupos subalternizados: homens e mulheres
negras, criangas, bébados, putas e malandros (EVARISTO, 2017),
dando-lhes espaco na literatura nacional ao invés de estereotipa los.
Por outro lado, certamente em decorréncia do seu engajamento na
militdncia antirracista, os textos da citada escrevente possuem espaco
privilegiado e convidativo a discussdes reflexivas sobre a dindmica de
formagdo e sobrevivéncia dos povos negros em uma sociedade onde a
segregacao racial € estrutural (Oliveira; Sampaio, 2022, p. 275).
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Conforme destacam Oliveira e Sampaio (2022), seus textos foram potentes no
que tange a uma luta antirracista, dando voz aos subalternizados na sociedade,
encorajando e provocando discussdes que pautam a desigualdade racial, social e
econdmica. Seus escritos a confundiam como autora € a0 mesmo tempo protagonista de
suas historias. Essa metodologia da escrevivéncia parte do principio de narrativas em

primeira pessoa, se colocando no lugar de fala.

A escrevivéncia, em meio a diversos recursos metodologicos de
escrita, utiliza-se da experi€ncia do autor para viabilizar narrativas que dizem
respeito a experiéncia coletiva de mulheres. [...] Escreviver significa, nesse
sentido, contar histérias absolutamente particulares, mas que remetem a
outras experiéncias coletivizadas, uma vez que se compreende existir um
comum constituinte entre autor/a e protagonista, quer seja por caracteristicas
compartilhadas através de marcadores sociais, quer seja pela experiéncia
vivenciada, ainda que de posi¢des distintas. Evaristo (s/d, em Cruz, 2017),
refletindo sobre o conceito, considera que “o sujeito da literatura negra tem a
sua existéncia marcada por sua relacdo e por sua cumplicidade com outros
sujeitos. Temos um sujeito que, ao falar de si, fala dos outros e, ao falar dos
outros, fala de si” (Soares; Machado, 2017, p. 206).

Conceicdo Evaristo, teve uma carreira muito promissora como pesquisadora e
como docente universitaria. Ela atualmente ¢ uma das mais influentes na literatura
contemporanea brasileira do movimento pos-moderno. Suas obras sdo caraterizadas
pelo protagonismo feminino e pela denuncia de discriminacdo racial, bem como de
género e etnia (Souza, s/d). O seu livro mais famoso foi o romance “Poncia Vivéncio”
em 2003, se destacando também por outras obras: em 2006 o “Beco da memoria”, em
2008 o “Poema de recordagao e outros movimentos”’, em 2011 o “ Insubimissas
lagrimas de mulheres”, em 2014 o “ Olhos D’Agua”, em 2016 o “Histdrias de velhos
enganos e parecencas” € em 2018 o “Cangdo para ninar menino grande”

Inspirada na metodologia da “escrevivéncia”, decidi compartilhar minhas
experiéncias como mulher negra, mae solo de um filho com hidrocefalia. Minha
trajetoria reflete desafios semelhantes aos enfrentados por minha mae, como a violéncia
doméstica, a maternidade solo de trés filhos e as dificuldades impostas pela falta de
instrucao educacional. Minha mae, praticamente uma analfabeta funcional, trabalhou
como doméstica e lavadeira durante grande parte da sua vida e, posteriormente, em
empresas privadas como faxineira, até¢ sua aposentadoria. Este trabalho objetiva relatar

as minhas experiéncias vividas, os desafios e os aprendizados enquanto mulher negra,

mae solo de uma crianga com hidrocefalia.
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Todavia, confesso que ndo foi facil abrir essa caixa de memorias tdo dolorosas,
muitos medos e traumas vieram a tona colocando no papel minha historia. O medo de
ser julgada ou apontada, mas tomei coragem e coloquei para “fora” e me “despi”
entregando-me nas palavras neste texto. Tenho por minha autorizagdo o compromisso
como autora e sobrevivente dessa historia, as fotos pessoais do meu filho e da minha
familia que comprovam toda essa trajetoria.

Este trabalho foi estruturado em quatro partes principais. A introducao apresenta
0s objetivos e a justificativa deste relato de experiéncia, trazendo também o conceito de
“Escrevivéncia”, elaborado por Concei¢do Evaristo, como fundamento para
contextualizar e dar sentido a narrativa.

Na segunda parte intitulada “Conhecendo a Hidrocefalia”, sdo apresentados os
conceitos e definicdo dessa patologia e os possiveis tratamentos. A terceira parte
intitulada “Escrevivéncias de uma made com filho com hidrocefalia”, é dedicada a
compartilhar minha historia de vida, destacando minha vivéncia como mulher negra
nesta sociedade ainda tdo preconceituosa e excludente. Nesse relato também abordo os
desafios enfrentados ao ser mao solo de uma crianga com hidrocefalia. Por fim, o
trabalho ¢ encerrado com as consideragdes finais.

Lembrando que ndo escrevo para que tenham pena de mim, da minha histdria,
mas para que a sociedade entenda que apesar das dores, somos um coletivo de mulheres
pretas que lutam, sobrevivem e sim, podem mudar suas histérias!

Portanto, convido vocés leitores e leitoras a conhecer um pouco da minha
intimidade na mais nua e crua realidade desta vida, onde acredito que muitas outras

mulheres pretas também possam ter passado e sobrevivido.
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2- CONHECENDO A HIDROCEFALIA

Para situar sobre o entendimento do que ¢ a hidrocefalia, foi realizada uma
pesquisa em sites, blogs e revistas digitais sobre satde e de artigos cientificos da area da
saude que explicam cientificamente essa patologia. Contudo optou-se por nao
aprofundar os termos técnicos, ja que sdo especificos da area da saude.

Conforme explicado por Jardim (2017) especialista em neurocirurgia, a
hidrocefalia ocorre quando hd um acimulo anormal do liquido cefalorraquidiano (ou
liquor), que ¢ um fluido claro e incolor responsavel por proteger e amortecer o cérebro e
a medula espinhal. Em condi¢des normais, o liquor circula pelos ventriculos do cérebro,
envolvendo o sistema nervoso central e sendo posteriormente absorvido pela corrente
sanguinea. No entanto, quando héa algum tipo de bloqueio ou dificuldade na sua
absorc¢ao, esse liquido se acumula, gerando um aumento da pressdo intracraniana. Esse
quadro pode causar alteracdes significativas nas fungdes cerebrais, danos permanentes
e, em casos extremos, levar a morte (Jardim, 2017).

Em suma, segundo Ramos ef al. (2018, p. 1020) a hidrocefalia ¢ definida como:
“aumento da quantidade de liquido cefalorraquidiano dentro da caixa craniana,
normalmente nas cavidades ventriculares, [...]”. O autor ainda acrescenta que ela pode

ser de dois tipos: comunicante ou obstrutiva.

A do tipo comunicante ¢ caracterizada por bloqueio da circulacdo do liquido
cefalorraquidiano no nivel das granulacdes aracnoides. J a do tipo obstrutiva
se diferencia pelo bloqueio proximal as granulagdes aracnoides ou aqueduto
sylviano, o qual resulta em intumescimento desproporcional lateral, e do
terceiro ventriculo em relagdo ao quarto, as vezes denominada hidrocefalia
triventricular (Ramos et al., 2018, p. 1020).

De acordo com Cunha (2014), essa patologia ¢ mais comum ocorrer na
populacdo infantil e estd presente na forma congénita entre trés a quatro por mil

nascidos vivos. Ainda conforme Cunha (2014, p. 90):

A partir do 2° e 3° anos de vida, ja ¢ possivel identificar mais claramente a
hidrocefalia nas formas aguda e cronica. A forma aguda tem uma evolugio
rdpida e progressiva, com a presenca de cefaleia, vOmitos, sintomas
oculomotores, deterioragdo do nivel de consciéncia, convulsdes e edema da
papila.

Na Figura 1, abaixo, ¢ apresentada a imagem de um bebé com caso grave de

hidrocefalia, Essa imagem foi retirada de uma noticia publicada no site Bebé Mamae,
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que relata a historia dessa crianga. Segundo a noticia, hoje, com onze anos de idade, ele

esta saudavel e completamente diferente da situacdo retratada na foto.

Figura 1: Bebé com caso grave de hidrocefalia

Fonte: Bebé Mamae. Disponivel em:
https://bebemamae.com/mamae/bebe-que-nasceu-com-hidrocefalia-passa-por-transformacao-incrivel

Acesso em: 05 nov. 2024.

Fica a pergunta: como e qual ¢ a causa da hidrocefalia? Ainda de acordo com
Jardim (2017), a hidrocefalia pode ser presente desde o nascimento (congénita) ou se
desenvolver ao longo do tempo devido a algum distirbio cerebral (adquirida). Embora
as causas de hidrocefalia ainda ndo sejam totalmente compreendidas, em alguns casos
ela pode ocorrer devido a obstrugdo do fluxo do liquor, causada por fatores como
tumores, sangramentos ou inflamag¢des que aumentam a quantidade de proteinas no
liquido.

Na hidrocefalia congénita, os bebés podem ja nascer com a condicdo ou
desenvolvé-la logo apds o nascimento. Nesses casos, a causa da hidrocefalia pode ser:

e Anormalidades genéticas hereditarias que bloqueiam o fluxo de liquor;

e Disturbios do desenvolvimento, como aqueles associados a defeitos congénitos
no cérebro, coluna ou medula espinhal;

e Complicagdes do parto prematuro, como sangramento dentro dos ventriculos;

e Infeccdo durante a gravidez, como rubéola, que pode causar inflamagao cerebral

(Jardim, 2017).
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Na figura 2, é possivel ver a representacdo do acimulo de fluido no cérebro,

caracteristico de casos graves de hidrocefalia.

Figura 2: Acimulo de Fluido na cabeca

Cavidade craniana
(ventriculo)

O acumulo de fluido
causa dores de cabega
e aumento da cabega

Fonte: Neurocirurgido Porto Alegre (s/d). Disponivel em: https:/neurocirurgiao.net.br/hidrocefalia/.
Acesso em: 10 set. 2024

Conforme Mafaldo (s/d), a hidrocefalia pode ser tratada por dois tipos de
procedimentos cirurgicos que sdo escolhidos conforme as causas da condi¢do. O
tratamento mais comum ¢ a Derivacdo Ventriculo-Peritoneal (DVP), no qual o fluido é
retirado do cranio através de cateteres controlados por uma valvula. O liquido drenado
pela DVP serd encaminhado para outra regido do corpo, como o abdémen, onde podera
ser absorvido naturalmente pelo organismo. Na figura 3, abaixo, ¢ possivel observar

€sse processo cirargico.

Figura 3: Processo cirtirgico de tratamento da hidrocefalia

- ventricular

T

(o
N %7 Viélvula

Tub
dist

Fonte: Neurocirurgido Porto Alegre (s/d). Disponivel em: https:/neurocirurgiao.net.br/hidrocefalia/.
Acesso em: 10 set. 2024.
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Conforme Jardim (2017), outra abordagem ¢ a Terceiroventriculostomia
Endoscoépica (TVE), um procedimento menos invasivo, nessa técnica cria-se um
pequeno orificio na parte inferior do terceiro ventriculo, e o liquor ¢ desviado para este
local, a fim de aliviar a pressdo intracraniana. As vezes, isso é feito em conjunto com a
cauterizagdo do plexo cordide para tentar diminuir a producao de liquor. A cauterizagdo
do plexo corodide usa corrente elétrica para queimar o principal produtor de liquor (ou
seja, o plexo coroide) nos ventriculos laterais do cérebro.

Ainda segundo Jardim (2017), os sistemas de derivacdo geralmente funcionam
de maneira eficaz, mas podem falhar em drenar adequadamente o liquor devido a
problemas mecanicos ou infecgdes. Quando isso ocorre, o liquor comeca a se acumular
novamente no cérebro e os sintomas anteriores podem voltar a aparecer. Para evitar o
acumulo de liquor, a derivagao entupida € substituida, restabelecendo o fluxo adequado.
Esses sistemas exigem monitoramento constante e exames médicos regulares. Ao longo
da vida, pode ser necessario realizar vdarias cirurgias para reparar ou substituir a
derivagio. E importante procurar atendimento médico imediatamente caso surjam
sintomas que indiquem que o sistema de derivacao nao esta funcionando corretamente.
Alguns sinais e sintomas de mau funcionamento do shunt podem incluir: dor de cabega;
visdo dupla ou sensibilidade a luz; ndusea ou vomito; dor nos musculos do pescoco ou
do ombro; convulsdes; vermelhiddo ou sensibilidade ao longo do trato de derivagao;

febre baixa; sonoléncia; recorréncia de sintomas de hidrocefalia.

Figura 4: Comparacdo de cabega com e sem hidrocefalia

L L Aclimulo anormal de

de liquido Aumento da liquido no crianio
‘ cabega ,
> Al 4
\ ! -
P ‘ .
~ B o “‘":._,--- ~ _’ :\v-;—’"
N N
Normal Hidrocefalia

Fonte: Neurocirurgido Porto Alegre (s/d) . Disponivel em: https://neurocirurgiao.net.br/hidrocefalia/.
Acesso em: 10 set. 2024.
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Na proxima parte, apresento a vocés leitores e leitoras, minha escrevivéncia

como mae preta solo de um filho com hidrocefalia.
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3- ESCREVIVENCIAS DE UMA MAE COM FILHO COM HIDROCEFALIA

Para comegar essa narrativa, irei falar um pouco de mim, sou uma mulher negra
de 40 anos, mde de uma mocga de vinte ¢ um anos € um jovem de dezoito anos. Sou a
filha mais velha e a Unica mulher entre trés irmdos. Minha mae, forte e determinada,
sempre trabalhou muito para nos criar. Apesar de semianalfabeta, passou boa parte de
sua vida sempre trabalhando em servigos domésticos em casas de familia, até aparecer
uma oportunidade de trabalhar no Banco do Brasil prestando servico para empresas
privadas como faxineira por vinte e trés anos. Hoje ela esta aposentada.

Meu pai com tragos negros porém com pele clara, trabalhou por muitos anos
como funcionario publico na prefeitura de Nioaque-MS, ao ficar doente
psicologicamente ele vai para Dourados-MS e nao retorna mais deixando minha mae
com nos trés até a sua morte oito anos depois, tenho lembrangas dele alcoolizado e
agredindo minha mae, indo para casa de parentes para se livrar daquele momento de
brigas e agressodes. Passado-se anos, veio a noticia de sua morte, depois dele ter tentado
contra sua propria vida tomando soda caustica no qual sofreu por seis meses até vir a
obito.

Minha infancia toda foi em Nioaque, ndo foi facil para minha mae ter que criar
noés trés sozinha, ela contava com a ajuda dos meus avos maternos para cuidar de nos e
de creche, sempre trabalhando, aos finais de semana cuidava de casa, mas nunca deixou
faltar nada do basico e essencial. Os irmaos da igreja que ela frequenta vez ou outra
traziam cestas basicas e roupas novas ¢ usadas, lembro-me que ficavamos muito felizes
quando isso acontecia porque ali tinha coisas que geralmente minha mae ndo podia nos
proporcionar. Essas lembrangas muitas vezes se entrelagam com as histdrias da infancia

da minha mae, o que me faz lembrar das palavras de Concei¢do Evaristo:

As vezes, as histérias da infincia de minha mée confundiam-se com as
de minha propria infincia. Lembro-me de que muitas vezes, quando a
mae cozinhava, da panela subia cheiro algum. Era como se
cozinhasse, ali, apenas o nosso desesperado desejo de alimento. As
labaredas, sob a agua solitaria que fervia na panela cheia de fome,
pareciam debochar do vazio do nosso estomago, ignorando nossas
bocas infantis em que as linguas brincavam a salivar sonho de comida
(Evaristo, 2018, p. 16).

Na nossa educagdo ela era bem severa, e ficou muito brava quando eu reprovei

de ano. Minha trajetoria escolar de nivel fundamental foi em escola municipal e quando
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entrei para ensino médio comecei a estudar na escola estadual no periodo noturno para
trabalhar e ajudar em casa, foi quando também minha vida tomou outros rumos.

No ano de 2001, conheci a pessoa que por cinco anos estragou minha vida, uma
pessoa ciumenta, possessiva e agressiva. Eu me imaginava em uma teia: quanto mais eu
tentava sair, mais presa eu ficava. Durante o namoro, ele comegou a implicar com meus
estudos, mas eu insistia em continuar. Até que ele comecou a ir na escola, fazer
escandalos e me tirar da sala de aula. Acabei desistindo de estudar.

Logo veio a historia de casamento. Ele ja foi logo marcando a data,
programando festa e eu apenas seguindo aquilo sem ter voz ativa. Assim que nos
casamos, eu quis ter um filho, pois me sentia sozinha, embora sempre moramos perto da
casa da minha mae. Engravidei da minha filha, e até o nascimento dela, tudo parecia
tranquilo.

Depois disso, comegou um periodo infernal. Fui vitima de trai¢des, agressoes
fisicas e verbais e humilhagdes. Passei por necessidades bésicas, como falta de produtos
de higiene e remédios. Nesse periodo, muitas idas e vindas no casamento, minha mae
dizia que eu nao podia me separar dele porque tinhamos uma filha para criar e ele se
mostrava uma pessoa muito boa aos olhos dela.

Era inicio do ano de 2005 em meio a meses turbulentos de desemprego do meu
entdo esposo, que precisou ir para Campo Grande-MS para realizar uma cirurgia de
apendicite. Decidimos nos mudar de Nioaque para Campo Grande e, apds sua
recuperacao, conseguimos um novo emprego, tanto ele como eu.

Com o passar dos dias veio a confirmagdo de uma nova gravidez; eu ja era mae
de uma menina de dois anos. Até ai, tudo parecia bem. Iniciei o pré-natal, e o médico
solicitou um exame de ultrassom. O resultado indicou liquido acentuado, que significa
um aumento anormal do liquido cefalorraquidiano no cérebro, conhecido como liquor.
Na época, o médico ndo me orientava direito, ndo me disse nada e as consultas seguiram
més a mes.

Ja préximo ao més previsto para o nascimento do meu bebé, o médico solicitou
outro ultrassom. Fiz o exame com outro especialista, que perguntou: “Seu médico ja

conversou com vocé mdezinha? Seu filho tem hidrocefalia!”
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Fonte: acervo pessoal da propria autora.

A hidrocefalia me foi apresentada de maneira muito grosseira. Sendo leiga no
assunto, nunca tinha ouvido falar, ¢ o0 médico, que poderia me informar sobre a doenga,
simplesmente disse: “E uma md formagdo e seu filho pode nascer morto.” Se naquela
época tivesse a tecnologia que temos hoje, com certeza teria sido bem mais facil. Eu
teria acesso a informagdes sobre o que deveria fazer, como seria a vida do meu filho
antes e apds a cirurgia, os cuidados necessarios, a rede de apoio e o acompanhamento
psicologico, porque muitas vezes a gente se sente impotente. Naquele momento eu ndo
tinha com quem trocar informagdes para aliviar as duvidas e os medos, exceto durante
as internagdes, quando encontrava outras maes.

Quando descobri que meu bebé ia nascer com um “problema”, meu mundo
desmoronou. Eu ndo sabia o que fazer, a quem procurar, nem se ele viveria. Foram
muitos momentos de duvidas, incertezas e medo. A partir daquele momento, entendi
que teria alguém que dependeria sempre de mim.

Meu mundo desmoronou ainda mais quando, prestes a ter meu filho, recebi a
noticia definitiva. Sai do consultoério com a data agendada para o parto, fui até meu local
de trabalho e encerrei meus compromissos com minha patroa. Como ndo trabalhava
registrada, foi tudo muito rapido e simples.

Aguardei cerca dois ou trés dias, e entdo comecaram as contragdes, na noite do
dia dezessete de novembro de 2005. Eu estava tomada pelo medo e angustia, sem

expectativa de como ele viria ao mundo. Diante das dores das contra¢des, dobrei meus
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joelhos e entreguei meu filho a Deus, pois ndo desejaria que ele viesse a0 mundo apenas
para que vegetasse em uma cama.

Dei entrada no Hospital Candido Mariano em Campo Grande na noite do dia
dezessete e as treze horas do dia seguinte, ele nasce vivo, pesando 3,880 g, medindo 51
cm e com 39,5 cefélico (normal ¢ até 36cm de DM). Embora estivesse agendado para
cesarea, ele nasceu de parto normal. Durante todo o processo, fui muito bem assistida
pelas enfermeiras e fisioterapeutas. Apos exames de rotina, ele recebeu alta, com
encaminhamento para neurocirurgiao.

Com a chegada dele, me tornei uma mulher destemida e, muitas vezes, forte. Fui
atras de saber do que se tratava a doenga, questionando os médicos (a internet no ano de
2005, nao era uma coisa acessivel a todo mundo para que eu fosse atras de informacao)
nao perdia uma consulta sequer.

Treze dias apos o nascimento e minha recuperacgdo, fui ao local indicado pelo
hospital para iniciar o tratamento. Contudo o neurocirurgido que nos atendeu apenas me
orientou a medir a cabec¢a do bebe semanalmente por trinta dias e retornar. Durante esse
periodo, um neurologista afirmou que meu filho ndo tinha nada. Embora eu quisesse
acreditar, ndo podia ignorar que sua cabeca era maior do que a de outras criangas da
mesma idade.

Quando os trinta dias terminaram, voltei ao médico preocupada com o choro
constante do meu filho, sem saber que isso era um dos sintomas da doenca. Ainda sim o
médico descartou a hidrocefalia, afirmando: “Seu filho chora porque esta com xixi,

’

coco.’
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Imagem 2: Meu filho com 1 més de vida

Fonte: acervo pessoal da propria autora.

Sai de 14 desorientada sem saber o que fazer e comecei uma peregrinagao atras
de um médico que desse a devida atencdo ao meu filho, pois eu sabia que algo
precisava ser feito por ele.

Passado dias fui em uma pediatra em outro bairro longe da onde eu morava e
tudo comecou a dar certo. Ela o encaminhou ao Hospital Regional, onde foi atendido
por uma neuropediatra, que prontamente, realizou os exames de tomografia. Ela entdo o
encaminhou para o Hospital Santa Casa, para ser avaliado por um neurocirurgido que
por coincidéncia era seu esposo. Quando chegou o dia da cirurgia, ele j4 estava com sete
para oito meses de idade. Ele fez a primeira cirurgia, e tudo correu bem, recebemos alta
logo depois.

Passados quarenta e dois dias, ele comegou a passar mal e retornamos ao
neurocirurgido, que constatou uma infecg¢do superficial. Meu filho precisou passar por
uma nova cirurgia, na qual foi implantada uma valvula na cabega para drenar o liquido
acumulado. Com o passar dos dias, com muitos cuidados, minha rotina ¢ sempre em
funcdo dele. Aos poucos, ele comegou a se desenvolver, aprendendo a sentar e a rolar na

cama.
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Imagem 3: Meu filho com 12 meses

- a
Fonte: acervo pessoal da propria autora.

Quando ele tinha por volta de um ano e quatro meses, retornei para Nioaque com
as duas criancas devido a uma crise no casamento. Minha mae passou a me ajudar com
os cuidados com eles. Passados dois ou trés meses coloquei-os na creche e pedi que
seguissem as orientacdes sobre os cuidados necessarios. Ele se adaptou muito bem.
Nesse periodo descobri que ele tinha bronquite asmatica, o que levou a varias
internagdes € pneumonias, durante sua infancia, até completar seus dez ou onze anos.

Tudo seguia fluindo. Nesse momento, ja havia retomado meu relacionamento
com o pai das criangas pela terceira vez e estava trabalhando. Passados alguns meses,
outra crise no casamento surgiu, marcada por ciumes excessivos, agressdes e
proibi¢des:eu ndo podia visitar minha familia ou ter amizades. Dessa vez eu tinha me
decidido a ndo “tentar mais” e coloquei um ponto final na relagdo. No entanto, ele ndo
aceitou o fim do relacionamento e, uma noite, ficou de tocaia proximo a casa de uma
vizinha onde eu estava. A rua era escura, € ele me atacou com uma faca me causando
cortes na perna, braco, mao, altura da cintura e cravando faca no meu peito. Vizinhos
me socorreram enquanto ele fugia. Apos o ocorrido ele foi preso e cumpriu dois anos de
prisao.

Na época, meu filho ainda era amamentado. mesmo sem perder a consciéncia,

clamei a Deus para que ndo me levasse, pois as criangas dependiam de mim.
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Apo6s alguns dias no hospital, recebi alta, mas estava muito debilitada, toda
enfaixada, incapaz de carregar meu filho e sem poder amamenta-lo. Minha filha tinha
medo de se aproximar de mim.

Iniciei o tratamento, incluindo as fisioterapias para reaprender a andar. Assim
que me recuperei, comecei a trabalhar como doméstica. Foi a tnica oportunidade que
recebi, j4 que muitas pessoas tinham medo de se aproximar devido ao historico do
agressor € suas possiveis reacoes, o que poderia prejudicar o ambiente de trabalho.

Os meses passaram, ¢ meu filho teve mais um avango: comecou a andar, prestes
a completar dois anos de idade. Quando chegou a idade escolar, ele passou a frequentar
as aulas e conseguia acompanhar as atividades, claro que ele tinha suas dificuldades,
mas sempre dentro do seu ritmo.

Em 2010, decidi voltar a estudar, e me matriculei na Educacao para jovens e
adultos (EJA) para concluir o ensino médio. No meio do ano, em julho, me mudei para
o municipio de Dois Irmaos do Buriti - MS, apos receber uma proposta de trabalho do
meu até entdo patrdo € meu irmao, que era socio dele, para administrar uma loja de
moveis. Como o agressor ja estava em regime semiaberto e eu queria evitar qualquer
contato, aceitei a oferta e fui. Continuei estudando enquanto trabalhava.

Durante a semana, eu trabalhava e estudava, e nos finais de semana retornava
para Nioaque para ficar com as criangas. Em feriados e férias, eram eles que vinham pra
ficar comigo. Apds cerca de seis meses vivendo em Dois Irmaos do Buriti, permiti-me
entrar em um novo relacionamento, que ja dura quatorze anos, sem agressoes fisicas ou
verbais.

Com o tempo, meu filho precisou passar por uma nova cirurgia, aos oito anos,
para manutencdo da valvula. Ele apresentava sintomas fortes de dor de cabeca, vomito,
e ficava tdo nervoso que se contorcia, esses sintomas s cessaram apos fazer a cirurgia.
Apds a recuperagdo, ele voltou a sua rotina escolar, agora no terceiro ano. Sua
professora regente sugeriu que ele frequentasse a sala de recursos. No quarto ano ele
acabou reprovando e eu decidi trazé-lo para morar definitivamente comigo em Dois
Irmaos do Buriti - MS, acreditando que isso ajudaria no seu desenvolvimento.

Essa mudanga foi positiva, pois seu desenvolvimento escolar melhorou
significativamente, e os professores frequentemente o elogiavam. Uma figura marcante
nesse periodo foi a professora Dalva, que o acompanhou nos primeiros passos de sua
jornada académica em Dois Irmaos do Buriti. Sobre esse periodo, ela recorda: “Hda dez

anos atras, quando Erick chegou em minha sala, foi um novo desafio! Trabalhei
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durante um bimestre e pude perceber um avango bastante significativo. Observando
diariamente o desempenho dele, na leitura e na escrita e nas quatro operagoes.
Desinibido ao participar dos eventos escolares, um menino amavel, educado e muito
criativo” (Fala da professora Dalva, primeira professora em Dois Irmaos do Buriti).

Mais tarde, ao ingressar no ensino fundamental II, ele precisou de outra cirurgia,
com onze anos, apresentando os mesmos sintomas anteriores. Durante esses periodos de
dor e dificuldades, eu s6 podia orar para que ele se recuperasse logo.

No inicio do ano de 2022, quando ele tinha dezesseis anos, ele voltou a
apresentar os sintomas de dores. Passou por um clinico que estava de plantdo no
Hospital Cristo Rei de Dois Irmao do Buriti, que o encaminhou para a Santa Casa de
Campo Grande. Chegando 14, o médico realizou exames de tomografia que, segundo
ele, ndo mostrou nenhuma alteracdo, ¢ deu o diagnostico de enxaqueca. Retornamos
para casa, mas os sintomas de dor persistiram. Ele comegou a ter convulsdes e voltamos
para o hospital. Novamente, conseguiram uma vaga no Hospital Santa Casa, onde ele
passou por mais exames de tomografia que, mais uma vez, ndo mostraram nada de
alterado.

Passamos a noite no hospital, e ele sofrendo muito com as dores. Ndo conseguia
dormir, apenas cochilava por breves momentos. Até que na manhd seguinte, um
neurologista de plantdo veio examina-lo e solicitou um raio-x. Gragas a Deus, foi esse
exame que, finalmente descobriram a causa das dores de cabeca intensas: o cateter havia
rompido, com parte da valvula que leva o liquido pelo corpo até a urina deslocada. Apos
o diagnostico, a cirurgia foi marcada e realizada ainda naquela manha, j& que ele estava
em jejum.

Acompanhei meu filho até o centro cirtrgico e permaneci ao seu lado até que
fosse sedado. Assim que ele apagou, fui para sala de espera, onde respondi algumas
mensagens de WhatsApp e acabei dormindo na poltrona. J& era o décimo primeiro dia
de sofrimento. Durante esses dias, minha rotina se resumia a correr com ele para o
hospital ou, se eu ia trabalhar achando que estaria tudo bem, logo eu precisava voltar
para cuidar dele.

Essa ultima cirurgia foi no inicio do ano em que o mundo estava tentando voltar
ao normal depois de dois longos anos de pandemia de COVID-19, periodo em que ele
passou sem se ‘“‘contaminar’. Mesmo que todos da casa tivessem adoecido, ele

permaneceu ileso.
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Hoje, prestes a completar dezenove anos , ele vive uma vida sem sintomas, esta

terminando o ensino médio e com planos de entrar na faculdade.

Imagem 4: Meu filho concluindo o ensino médio

Fonte: acervo pessoal da propria autora.
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4- CONSIDERACOES FINAIS

Conforme descrito em 1 Co 10,13, Deus nao te da um fardo que vocé nao possa
carregar. Se Ele te deu ¢ porque Ele sabe que vocé aguenta.

A pessoa que eu sou hoje reflete muito sobre o que eu tive enfrentar a dezenove
anos atrds, quando eu poderia ter desistido de tudo, inclusive de viver. Mas uma mae
dificilmente desiste de seus filhos, muitas vezes renasci por eles. Quando retornei aos
estudos, s6 tinha um pensamento: lutar para que eles tivessem uma condi¢ao melhor que
a minha. Assim eu, conclui a EJA no ano de 2010, passado algum tempo iniciei na
faculdade privada interativa de administracdo na Anhanguera, mas, devido ao trabalho,
ndo pude concluir.

Mais tarde, quando entendi o processo para ingressar em uma universidade
publica, corri atrds do meu sonho. Hoje estou quase concluindo o curso de Licenciatura
em Letras - Portugués/Espanhol pela UFMS de Aquidauana. Posso dizer com orgulho
que minha trajetoria, embora dificil, foi marcada por superacdo, e estou muito melhor
que antes.

Uma das minhas maiores realizagdes ¢ ver meus filhos trilhando seus préprios
caminhos por meio do estudo: minha filha est4 concluindo o curso de Administragdo na
UFMS também, e meu filho, prestes a entrar na universidade.

Ao receber a proposta de fazer meu trabalho de conclusdo de curso, o género
escrevivéncia criado pela escritora negra Concei¢do Evaristo, vi uma oportunidade de
relatar minhas vivéncias com meu filho com Hidrocefalia.

Essa doenca, na época da descoberta, carregava um estigma negativo
relacionado a aparéncia, qualidade de vida e saude. Acredito que com meu relato posso
estar ajudando algumas maes que venham passar por todo esse processo de descoberta
da doenga, uma coisa posso dizer ndo ¢ facil passar por tudo isso sozinha, mas nao ¢
impossivel porque noés mulheres ja nascemos fortes, porém s6 descobrimos na hora
certa.

Além disso, mostrar que uma mulher preta, apesar de sua origem humilde, pode
e tem o direito de estudar, trabalhar, superar relacionamentos abusivos e
consequentemente mudar o seu contexto de vida. Tudo isso, foi possivel mediante a
minha f€, pois sou uma mulher de muita fé, desse modo, a minha confianga em Deus,
fez-me uma mulher forte e capaz para conseguir trilhar esse caminho arduo e nao

desistir pelo caminho. Em outras palavras, resiste e venci os momentos de fraquezas.
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