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! Frequentemente na literatura, as mées de pessoas com deficiéncia tém a sua identidade reduzida ao ato de
maternar. Portanto, o termo “mulheres-mées” justifica-se por representar as identidades dessas mulheres, para além
dessa perspectiva, destacando o ser mulher. O termo foi encontrado em produgdes de diferentes autoras, como:
Milbrath et al. (2008) e Soares (2018).
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EXPERIENCIAS DE MULHERES-MAES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA:
(IN)VISIBILIDADES NA LITERATURA E NA VIDA

Bianca Carvalho Silva?
Luane Neves Santos®

Resumo: Este artigo objetivou investigar como as experiéncias de mulheres-maes de pessoas com
deficiéncia (PCD) tém sido retratadas na literatura. Foi realizado um levantamento na base de dados
SciELO, cujos critérios de inclusdo foram artigos publicados em portugués, na integra e online, no
contexto brasileiro, entre o periodo de 2015 a 2022 e que retratassem as experiéncias de familiares de
PCD. Constatou-se que as mulheres-médes sdo as principais cuidadoras das PCD, as mais
sobrecarregadas nos cuidados com os(as) filhos(as) e vulnerabilizadas. Observou-se também a
desresponsabilizacdo e ndo participacdo dos pais nas atividades de cuidado. Assim, considera-se a
necessidade de intervencdes e acbes em termos de politicas publicas que possam ser direcionadas aos
familiares das PCD, especialmente as mulheres-mées, e ndo somente as PCD.

Palavras-chave: Género. Feminismo. Mulheres-maes de pessoas com deficiéncia. Familia de pessoas
com deficiéncia. Cuidadoras de pessoas com deficiéncia.

Abstract: This article aimed to investigate how the experiences of women-mothers of people with
disabilities (PCD) have been portrayed in the literature. A survey was carried out in the SciELO
database, whose inclusion criteria were articles published in Portuguese, in full and online, in the
Brazilian context, between the period 2015 to 2022 and that portrayed the experiences of PWD family
members. It was found that women-mothers are the main caregivers of PWD, the most burdened in
caring for their children and vulnerable. Parents' lack of responsibility and non-participation in care
activities were also observed. Thus, it is considered the need for interventions and actions in terms of
public policies that can be directed to PWD family members, especially women-mothers, and not only
to PWD.

Keywords: Genre. Feminism. Women-mothers of people with disabilities. Family of people with
disabilities. Carers of people with disabilities.
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INTRODUCAO

Os Estudos sobre Deficiéncia iniciaram por volta de 1970, a partir de um grupo
composto, majoritariamente, por homens institucionalizados, com lesdo medular e que
conviviam com situacdes de opressdo, formas de vigilancia, controle e exclusdo de seus corpos.
A Liga dos Lesados Fisico Contra a Segregacdo (Union of the Physically Impaired against
Segregation - UPIAS), primeira organizacao politica formada e gerenciada por homens com
deficiéncia, surge ap6s uma carta de Paul Hunt, um socidlogo com deficiéncia fisica, a um
jornal inglés, propondo a formacgéo de um grupo que levasse ao parlamento as violéncias que
essas pessoas institucionalizadas eram submetidas (DINIZ, 2003, 2007).

A UPIAS questionava a compreensdo da deficiéncia a partir do modelo médico da
deficiéncia, que focaliza essa como a causa das desigualdades e desvantagens vivenciadas pelas
pessoas com deficiéncia (PCD), logo, a culpa € do individuo, ndo da estrutura social e politica
em que ele esta inserido (DINIZ, 2003, 2007; MELLO; NUERNBERG, 2012).

Contrapondo-se ao modelo biomédico, o modelo social da deficiéncia defende que um
corpo com lesdes ndo determina e/ou explica o fendmeno social e politico que oprime as PCD.
A deficiéncia passa a ser compreendida como uma categoria identitaria, que € atravessada pela
interseccionalidade com os outros marcadores sociais da diferenca, como: género, raca/etnia,
classe e outros. Dessa forma, a leséo passa a ser uma expressdo da biologia humana isenta de
sentido e a deficiéncia um fendmeno sociolégico (MELLO; MOZZI, 2018)

Nessa perspectiva, as possibilidades para romper com as opressées e segregacoes
deveriam ser pautadas em ag6es politicas, como a construcao de politicas publicas para essas
pessoas, indo além das conquistas possiveis pelos avancgos biomédicos (DINIZ, 2007).

Entretanto, para os primeiros tedricos do modelo social, as solu¢bes para retirar a
culpabilizacdo das PCD pelas opress@es sofridas, estavam nas transformacdes sociais e fisicas.
O objetivo era reformular a l6gica capitalista e de producéo, incluindo essas pessoas nos espacos
educacionais e no mercado de trabalho, provando que elas sdo tdo produtivas quanto as pessoas
sem deficiéncia e deveriam ter sua independéncia garantida. Nessa logica, os Unicos
impeditivos para isso seriam as barreiras* sociais, principalmente, as arquitetdnicas e de
transporte (DINIZ, 2003; LUIZ; COSTA, 2020; MELLO; MOZZI, 2018).

4 De acordo com a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LBI) / Estatuto da pessoa com deficiéncia,
considera-se barreiras “qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que limite ou impega a participacao
social da pessoa, bem como 0 gozo, a fruicdo e o exercicio de seus direitos a acessibilidade, a liberdade de
movimento e de expressdo, & comunicagao, ao acesso a informagdo, a compreensao, a circulagdo com seguranca,
entre outros” (BRASIL, 2015).



Somente a partir de 1990 as tedricas feministas da deficiéncia, em sua maioria, mulheres
com deficiéncia e cuidadoras de PCD, levantaram pautas nunca antes discutidas nos Estudos
sobre a Deficiéncia e criticas necessarias, ampliando as perspectivas do modelo social
indispensaveis para o enfrentamento politico (LUIZ; COSTA, 2020).

Tais teoricas alertam que ndo eram pautas de discussdes: a responsabilizacdo do
cuidado; beneficios compensatérios; o impacto do género nas politicas e discussdes sobre
deficiéncia; a interseccionalidade entre deficiéncia e outros marcadores sociais de diferenca
(género, raca/etnia, classe social, geracdo e sexualidade); as especificidades e subjetividades
desse publico; a ampliacdo do conceito de deficiéncia, incluindo o envelhecimento e pessoas
com doengas cronicas, consideradas “pessoas temporariamente ndo-deficientes”; entre outras
questBes indispensaveis para os estudos da deficiéncia até os dias atuais (DINI1Z, 2003, 2007;
MELLO; MOZZI, 2018; MELLO; NUERNBERG, 2012).

Elas também foram as responsaveis por introduzir nesses estudos, as experiéncias das
cuidadoras de PCD e suas especificidades, sobretudo, por trocarem o valor que era dado a
independéncia pela interdependéncia. As mulheres que exerciam a fungdo do cuidado,
trouxeram a perspectiva de género relacionada a essa funcdo, ja que era ocupada
majoritariamente por mulheres (DINIZ, 2003).

A idealizagdo de que a independéncia das PCDs seria alcangada com a retirada das
barreiras, defendida pelos primeiros teéricos do modelo social, também foi criticada pelas
feministas (DINIZ, 2003, 2007; MELLO; NUERNBERG, 2012). Elas argumentavam que em
algum momento da vida todas as pessoas seriam dependentes, seja na infancia, na velhice, em
casos de adoecimentos e essa dependéncia, ndo necessariamente, seria temporaria (DINIZ,
2007).

Eva Kittay, filésofa e cuidadora de uma filha com paralisia cerebral grave, reconhecia
a importancia do principio ético do cuidado como fundante para a vida coletiva e defendia que
a dependéncia é algo inevitavel do ser humano, sdo pelos vinculos de dependéncia que se
estruturam as relacbes humanas. Além disso, compreendia as relacGes de dependéncia como
parte dos diferentes estagios da vida, condi¢Bes de saude e funcionamento humanos, ndo apenas
como algo existente no cuidado com a PCD (KITTAY, 2011).

De acordo com Climaco (2020), a ética feminista do cuidado sugere que as relagGes de
cuidados sejam de dependéncia mutua, ou melhor dizendo, as pessoas que cuidam ou sdo
cuidadas podem ocupar ambos os lugares. Alem da dimenséo do cuidado, as teoricas feministas
reivindicaram a insercdo da construcdo da maternidade para as mulheres com deficiéncias ou

maes de pessoas com deficiéncias nos estudos feministas e sobre a deficiéncia.



Vale ressaltar que as criticas feministas feitas as concepcdes dos primeiros teoricos do
modelo social, ndo as colocam em oposicao a esse modelo; pelo contrério, elas fazem parte da
expansdo e construcao de perspectivas mais amplas e interseccionais sobre a deficiéncia. Assim
como, 0s avancos e saberes biomédicos no campo das deficiéncias ndo devem ser descartados
na busca por direitos e melhorias na qualidade de vida das PCD, pelo contrario, devem coexistir
a partir de uma perspectiva politica e inclusiva, como proposta pelo modelo social.

A partir dessa contextualizagdo historica nos estudos sobre a deficiéncia, apds a
Convencao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia em 2008, promulgada pelo Decreto n°
6.949, de 25 de agosto de 2009, algumas compreensdes sobre a deficiéncia foram revisitadas,
inclusive a utiliza¢ao de termos como “deficiente”, “portador de deficiéncia”, “portadores de
necessidades especiais” foram substituidos por “pessoa com deficiéncia” (BRASIL, 2012). Ao
salientar primeiramente a pessoa e ndo sua condi¢cdo, a mudanga nos termos representa uma

guinada historica nas perspectivas sobre as PCD. Como Bondia (2002) destaca:

As palavras com que nomeamos 0 que somos, 0 que fazemos, o que pensamos, 0 que
percebemos ou o que sentimos sdo mais do que simplesmente palavras. E, por isso, as
lutas pelas palavras, pelo significado e pelo controle das palavras, pela imposicdo de
certas palavras e pelo silenciamento ou desativagdo de outras palavras sdo lutas em
gue se joga algo mais do que simplesmente palavras (p.21).

Corroborando com a concepcao sobre deficiéncia do modelo social, a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LBI) / Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, destinada a
assegurar e a promover, em condi¢des de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais, a inclusé@o social e a cidadania das pessoas com deficiéncia; em seu artigo 2°

define pessoa com deficiéncia:

aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais
pessoas (BRASIL, 2015).

De acordo com Junior, Sass e Gallian (2021), mesmo apds a Convencéo Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia ter sido aprovada pela Assembleia Geral das
Nacdes Unidas em 13 de dezembro de 2006 e promulgada pelo Brasil em 25 de agosto de 2009,
a fim de garantir direitos iguais as PCD e demais cidadaos; sabe-se que a maioria dos paises
que participaram do acordo, ainda ndo cumprem as metas de garantir os direitos basicos e civis,
como: direito a saude, & educacéo e ao trabalho.

Segundo esses autores, a caréncia das politicas publicas impacta na acessibilidade aos

direitos e na inclus&o social das PCD, bem como, atravessa os seus familiares e/ou responsaveis,



em sua maioria mulheres, uma vez que estas pessoas tambeém podem apresentar necessidades
especificas frente as demandas que emergem da relagcdo com a PCD, como orientacgdes.

De acordo com Soares (2018), desde a publicacdo da Declaragdo de Salamanca, tém
sido alvos de discussdes as politicas de inclusdo social e educacional de PCD, bem como, as
diretrizes referentes a essas pessoas vém sendo pautadas nas secretarias dos governos federal,
estaduais e municipais. Porém, nos marcos politicos e legais ndo existem agdes para a familia
dessas pessoas, especialmente para as mulheres-mées de PCD.

Os direitos garantidos ainda continuam sendo os reivindicados pelos primeiros tedricos
dos estudos sobre a deficiéncia, tais como 0 acesso a educacdo e ao trabalho. A despeito da
importancia da conquista desses e outros direitos, frutos de muita luta e debates do movimento
de PCD, ¢ preciso considerar que tais direitos ainda carregam a ldgica capitalista de producao
e lucro, em que o foco ndo é a inclusdo, mas sim, a producdo de mao-de-obra para ser explorada
(LUIZ; COSTA, 2020).

Em contrapartida, politicas publicas relacionadas ao trabalho de cuidado ainda néo
existem em leis. Embora tenha sido citado na LBI, por exemplo, o cuidado em residéncias
inclusivas, esse trabalho ainda permanece sob a responsabilidade das familias, em sua maioria,
mulheres-maes ou outras pessoas que recebem pelo servigo (LUIZ; COSTA, 2020).

Segundo dados da OXFAM Brasil (2020), mulheres e meninas, majoritariamente, as que
vivem em situacéo de pobreza e pertencem a grupos marginalizados, trabalham gratuitamente
por 12,5 bilhGes de horas diariamente, dedicados ao trabalho de cuidado e com remunerac6es
baixas. Esse trabalho agrega mais ou menos US$10,8 trilhGes a economia, porém, grande parte
é revertida para 0s mais ricos, majoritariamente homens; as mulheres também sao responsaveis
por mais de trés quartos do cuidado ndo remunerado e dois tercos da forca de trabalho em
atividades de cuidado remuneradas.

Embora seja um trabalho indispensavel para o sustento das familias e a economia de um
pais, o sistema capitalista se utiliza dessa mao de obra ndo remunerada ou com baixissima
remuneracdo, para explorar e marginalizar cada vez mais as mulheres e meninas, ao passo que
aumenta a riqueza e o poder de uma elite rica e masculina (OXFAM BRASIL, 2020).

Para Soares e Carvalho (2017), os contextos de desigualdades sdo ampliados nas
experiéncias de mulheres-mées de PCD e dos(as) seus(suas) filhos(as), pois além de serem
afetadas pelas opressdes de género, raca, classe, idade, deficiéncia e outras; também séo pelos
processos de exclusdo e, consequente, isolamento social em funcdo das barreiras nas
experiéncias com seus(suas) filhos(as) com deficiéncia, que impedem ou dificultam o acesso

aos seus direitos e dos(as) filhos(as) com deficiéncia.



Levando em consideracdo as questfes discutidas anteriormente, o presente artigo
objetiva investigar como as experiéncias das mulheres-mées de PCD tém sido retratadas na
literatura referente a essa tematica, principalmente em relacdo a responsabilizacdo do cuidado,
utilizando para isso os referenciais tedricos dos Estudos sobre Deficiéncia e os Estudos

Feministas e de género.

Percurso Metodologico

Este artigo apresenta os resultados de um estudo cuja metodologia de pesquisa adotada
foi a revisdo de literatura integrativa, com coleta de dados realizada por meio de levantamento
bibliografico. O prop6sito de uma revisdo de literatura & reunir conhecimentos sobre
determinado assunto, de modo a auxiliar na fundamentacéo e construcéo de estudos relevantes,
que contribuam para a compreensdo e transformacdo da realidade.

A revisao integrativa, dentre os tipos de revisdo, € 0 método de pesquisa mais amplo,
pois identifica, analisa, sintetiza resultados de estudos independentes e aponta lacunas sobre o
assunto que esta sendo pesquisado. A importancia desse tipo de revisdo para a pesquisa se da
no desenvolvimento de politicas, protocolos e procedimentos, bem como, na construcdo de um
pensamento critico que a pratica diaria necessita (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008;
SOUZA; SILVA; CARVALHO, 2010).

Para o levantamento dos artigos na literatura, realizou-se uma busca na base de dados
Scientific Eletronic Library Online - Scielo, em setembro de 2022. Nessa busca utilizamos 0s
seguintes descritores e suas combinag¢bes na lingua portuguesa: mulheres-mées; familia;
deficiéncia; género; pessoa com deficiéncia; pessoas com deficiéncia; mée de pessoas com
deficiéncia e mées de pessoas com deficiéncia (APENDICE 1).

Foram encontrados 184 estudos a partir das combinacdes dos descritores, dos quais 22
séo aplicaveis ao tema da pesquisa, 20 moderadamente aplicaveis e 142 ndo aplicaveis. Desses,
serdo revisados apenas 0s estudos considerados aplicaveis, tendo em vista que se enquadram
nos critérios da revisdo. Considerou-se como aplicavel, aqueles que retratavam as experiéncias
de mulheres-maes e/ou outros familiares de PCD.

Os critérios de inclusdo definidos para a selecdo dos artigos na Scielo foram: artigos
publicados em portugués, na integra e online, no contexto brasileiro, entre o periodo de 2015 a
2022. O recorte temporal escolhido foi em funcéo da publicacdo da LBI, instituida em 2015,
até o ano em que foi realizada a pesquisa, em 2022.

Foi feita uma primeira leitura de titulos e resumos, a fim de distribui-los entre aplicéaveis,

moderadamente aplicaveis e ndo aplicaveis. Em seguida, realizou-se a leitura completa dos



textos aplicaveis ao objetivo da pesquisa. Os estudos considerados moderadamente aplicaveis
e ndo aplicaveis ndo participardo da revisdo. Os primeiros, por se tratarem de estudos que néo
abordam as experiéncias de mulheres-mées de PCDs e demais familiares, apenas apresentam
discussdes sobre a relacdo de género, feminismo e pessoas com deficiéncia; o segundo, por ndo
ter relacdo alguma com o tema.

A andlise dos dados gerou trés categorias a partir dos contetidos mais abordados nos
artigos: Experiéncias em torno do nascimento do(a) filho(a) com deficiéncia; Apoio as
mulheres-maes e aos(as) filhos(as) com deficiéncia; Experiéncias cotidianas no cuidado e 0s
atravessamentos na vida das mulheres-mées, as quais foram construidas em dialogo com o
referencial tedrico adotado, possibilitando a apresentacdo de resultados e consideracdes que
poderdo nortear novas intervencbes em contextos andlogos e/ou pesquisas semelhantes

referentes ao tema da pesquisa.

EXPERIENCIAS DAS MULHERES-MAES DE PCD: DIALOGANDO COM OS
ESTUDOS

Caracterizacao dos estudos

Na plataforma Scielo, foram encontrados no periodo de 2015 a 2022, um total de 22
artigos publicados referentes as experiéncias de mulheres-méaes e outros familiares de PCD.
Notou-se uma distribuicdo igualitaria de publicacGes nos anos de 2016, 2018, 2019 e 2020,
sendo quatro em cada ano; duas em 2015, trés em 2021 e uma em 2022; em 2017 ndo houveram

publicacOes na plataforma, conforme indica a caracterizagdo do quadro 1.

QUADRO 1 - Trabalhos selecionados para a revisdo

Ne Referéncias Citac0es Ano de Regido Metodologia Participantes da

publicacdo pesquisa

1 |AZEVEDO, Creuza da Silva; |AZEVEDO; 2021. Sudeste. [Perspectiva clinico- {86 pessoas: sendo
FREIRE, Imara Moreira; FREIRE; qualitativa. 64% mées; 15%
MOURA, Luana Nogueira de [MOURA, 2021a. avos, 15% pais e
Farias. “Ai comegou a 6% demais
saga...”: fragilidade familiares/amigos/
psicossocial na epidemia do vizinhos de
virus Zika. Cadernos de Salude criangas com
Pdblica, v. 37, n. 7, 2021a. SCzv.

2 |AZEVEDO, Creuza da Silva; [AZEVEDO; 2021. Sudeste. [Perspectiva clinico- {86 pessoas: sendo
FREIRE, Imara Moreira; FREIRE; qualitativa. 64% mées; 15%
MOURA, Luana Nogueirade |[MOURA, 2021b. avos, 15% pais e
Farias. Reorganizacgdes 6% demais
familiares no contexto do familiares/amigos/




cuidado ao bebé com
Sindrome Congénita do Zika
Virus. Interface:
Comunicacdo, Saulde,
Educacéo, Botucatu, v.25, p.
1-17, 2021b.

vizinhos de
criangas com
SC2zV.

AZEVEDO, Tassia Lopes de; |AZEVEDO; 20109. Sudeste. |Pesquisa de 120 participantes:

CIA, Fabiana; SPINAZOLA, |CIA; abordagem 60 maes e 60 pais

Cariza de Céssia. Correlagdo [SPINAZOLA, quantitativa. de criangas com

entre o Relacionamento 2019. deficiéncia

Conjugal, Rotina Familiar, intelectual,

Suporte Social, Necessidades deficiéncia fisica,

e Qualidade de Vida de Pais e autismo e atraso no

Mées de Criancas com desenvolvimento

Deficiéncia. Revista Brasileira neuropsicomotor.

de Educacdo Especial, Bauru,

v.25, n.2, p. 205-218, abr./jun.

2019.

BARBIERI, Mayara Caroline [BARBIERI et [2016. Sudeste. [Pesquisa descritiva (61 participantes: 38

et al. Rede de suporte da al., 2016. de abordagem do sexo feminino e

familia da crianca e qualitativa. 23 do sexo

adolescente com deficiéncia masculino. Sendo:

visual: potencialidades e maées (16), irméos

fragilidades. Ciéncia & Saude (14), criancas e

Coletiva, v. 21, n. 10, p. 3213- adolescentes com

3223, 2016. (ndo tem o local DV (13), tios (5),

de publicacdo) pais (5), avos (3),
primos (2),
padrastos (2) e
supervisor de
trabalho do pai (1).

BARBIERI, Mayara Caroline [BARBIERI et 2019. Sudeste. |Pesquisa descritiva |11 familias e 12

et al. Vivéncia escolar da al., 2019. de abordagem criangas, sendo: 25

crianga e adolescente com qualitativa. do sexo feminino e

deficiéncia visual: experiéncia 15 do sexo

da familia. Revista Brasileira masculino.

de Enfermagem, v. 72, p. 139-

145, 2019.

CERQUEIRA, Mércia CERQUEIRA; |2016. Nordeste. |Pesquisa 10 maes de

Mascarenhas Fernandes; ALVES; exploratoria de criangas com

ALVES, Rafanielly de AGUIAR, 2016. abordagem deficiéncia

Oliveira; AGUIAR, Maria qualitativa. intelectual,

Geralda Gomes. Experiéncias autodeclaradas:

vividas por maes de criancas negras (3), pardas

com deficiéncia intelectual nos (4) e brancas (3).

itinerarios terapéuticos.

Ciéncia & Saude Coletiva, v.

21, n. 10, p. 3223-3232, 2016.

CRUZ, Taina Alves Rocha da |CRUZ et al., 2019. Nordeste. |Pesquisa de 23 pais de criancas

et al. Perfil sociodemografico [2019. abordagem com SCZV.

e participacdo paterna nos guantitativa e

cuidados didrios de criangas qualitativa,
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Conforme visualizamos no quadro 1, mesmo que 2015, ano da promulgacdo da LBI,
tenha sido 0 marco histérico escolhido nesta pesquisa e tenha demonstrado um aumento das
publicacBes no ano seguinte, ndo foi encontrada nenhuma correlagdo nos escritos com esse
acontecimento. Por outro lado, sete artigos referiam-se as experiéncias de mulheres-méaes e
familiares de criancas e adolescentes com a Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV):
Azevedo, Freire e Moura (2021a, 2021b); Cruz et al. (2019); Dantas et al. (2019); Dias, Berger
e Lovisi (2020); Félix e Farias (2018) e Vale, Alves e Carvalho (2020).

Isso demonstra uma correlacdo com a epidemia do Zika virus, considerada
internacionalmente como uma emergéncia em salde publica em 2015, responsavel pelo elevado
nascimento de criangas com microcefalia, consequéncia da infeccdo materna pelo virus. A
SCZV abarca a microcefalia e/ou outras alteracbes neuroldgicas, incluindo epilepsias,

deficiéncias oculares, auditivas e psicomotoras. A regido nordeste foi a que apresentou mais




casos e Obitos notificados (FRANCA et al., 2018). A epidemia atingiu majoritariamente
mulheres pobres, negras, pouco escolarizadas, com dificil inser¢do no mundo do trabalho e
nordestinas, vulnerabilizando ainda mais quem ja sofria com a desigualdade social,
discriminacao sexual e invisibilizacdo do Estado brasileiro (DINIZ, 2016).

No que diz respeito as regides brasileiras, houve maior predominancia de publicacfes
na regido sudeste (11), seguidas do nordeste (8) e sul (3); as demais regides ndo apareceram.
Pode-se constatar que ainda existe uma predominancia da producéo cientifica na regido sudeste,
porém, o fato da regido nordeste ser a segunda com mais publicagdes, pode ter relacdo com a
interiorizacdo do Ensino Superior no Brasil, que resultou na criacdo de novas universidades a
partir dos anos 2000, bem como, no crescimento da regido nordeste no nimero de Instituicoes
de Ensino Superior (IES). Em contrapartida, houve uma queda das IES nas regides sudeste e
sul, as quais monopolizavam o ndmero de instituicdes na década de 1970 (MACEDO;
DIMENSTEIN, 2011).

Nota-se a partir do Quadro 1, a predomindncia de estudos que adotaram como
metodologia a abordagem qualitativa (14); os demais distribuiram-se em quantitativas (5);
quali-quantitativas (2) e ensaio académico (1). Vale ressaltar que dos 22 trabalhos, apenas dois
apresentaram em seus dados sociodemograficos, a raca dos(as) participantes das pesquisas
(CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR, 2016; HOLANDA et al., 2015) e o ensaio académico
abordou a importancia da interseccao entre género, raga e classe social, nas discussdes sobre as
experiéncias das mulheres-maes de criancas com a SCZV (DIAS; BERGER; LOVISI, 2022).

A escassez desse dado demonstra a invisibilizacdo da raca nas pesquisas, 0 que é
preocupante, pois, sabe-se que um Gnico marcador social ndo € suficiente para compreensao
das condicGes de vulnerabilizacdo das mulheres, logo, € imprescindivel discutir género
juntamente com raca e classe (GIFFIN, 2002), bem como, com o nivel de escolaridade, as
deficiéncias, territdrio, entre outros marcadores sociais. Alem disso, as desigualdades raciais
sdo imprescindiveis na analise das desigualdades sociais no Brasil, pois demonstram
historicamente a vulnerabilidade socioecondmica das populac6es de cor ou raga preta, parda e
indigena no pais (IBGE, 2022).

De acordo com Zanello (2018), as experiéncias humanas constituem-se culturalmente,
assim, em sociedades sexistas 0 tornar-se pessoa € marcado pelo binarismo, tornar-se homem
ou mulher. O tornar-se mulher ira se constituir de modos diferentes para cada uma,
considerando a interseccionalidade, que inclui relacbes sociais de género, classe, raca,
sexualidade, idade, religido, entre outras (HIRATA, 2014).



Quanto aos(as) participantes das pesquisas, houve o destaque para o0 sexo feminino,
principalmente, as mulheres-mées, sendo também as principais cuidadoras das PCD; seguidas
das avos, pais, outro filho(a) sem deficiéncia, demais familiares, amigos(as) e vizinhos(as).
Constatou-se a baixa escolaridade, maioria com Ensino Fundamental incompleto ou Ensino
Médio Incompleto. Quanto a ocupacao, predominaram as pessoas que ndo exerciam atividades
formais, desempenhando somente os trabalhos domésticos ndo remunerados, maioria mulheres.
Evidenciou-se que as cuidadoras principais ndo tinham tempo para trabalhar fora do domicilio,
houveram casos em que elas abandonaram seus empregos em funcdo da dedicacdo exclusiva
aos cuidados do(a) filho(a) com deficiéncia. A renda das familias era de um a dois salarios
minimos, com destaque para o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), em muitos casos, a
Unica fonte de renda das familias (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021a, 2021b; AZEVEDO;
CIA; SPINAZOLA, 2019; BARBIERI et al., 2016, 2019; CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR,
2016; FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016; HOLANDA et al., 2015; OLIVEIRA;
FERREIRA; NETO, 2021; OLIVEIRA et al., 2016; SILVA; FEDOSSE, 2018: THOMAZ et
al., 2020; VALE; ALVES; CARVALHO, 2020). Isso ratifica a importancia de politicas de
redistribuicdo de renda destinadas as PCD e seus familiares, de forma que garante a
sobrevivéncia dessas pessoas.

Referente a caracterizacdo dos estudos revisados nesta pesquisa, seria indispensavel o
reconhecimento das desigualdades a partir dos marcadores sociais em qualquer anélise. Por
exemplo, considerar que os homens brancos possuem salarios mais altos do que os homens
pretos ou pardos e as mulheres brancas. Por outro lado, as mulheres pretas ou pardas possuem
os salarios mais baixos em comparacéo aos demais (IBGE, 2019).

Em relacdo ao nivel de escolaridade, observou-se maior rendimento em quem possui 0
ensino superior completo. Porém, mesmo com ensino superior completo ou mais, as pessoas
pretas ganham, em média, 50% a menos e as pardas 40% a menos do que as pessoas brancas
(IBGE, 2022). Os dados fazem parte da pesquisa Desigualdades Sociais por Cor ou Raca,
publicada pelo IBGE em 2019 e 2022.

No Brasil, mulheres brancas e, majoritariamente, as mulheres negras, passam mais
tempo em ocupacBes de menor prestigio e de méas condicBes de trabalho, como o trabalho
domeéstico; elas também apresentam maior presenca no quesito desemprego, principalmente as
mulheres negras (HIRATA, 2014). Assim, contata-se que as mulheres pretas ou pardas sao as

mais afetadas e vulnerabilizadas, situacdo que se agrava quando sdo mées de PCD.

Experiéncias em torno do nascimento do(a) filho(a) com deficiéncia



O nascimento de um filho com ou sem deficiéncia é atravessado por diversos
sentimentos, expectativas e transformagdes na dindmica familiar. Porém, diferente do que foi
esperado, o primeiro é acompanhado pelo sentimento de frustracdo, culpa, medo,
inconformismo e desconhecimento diante do(a) filho(a) idealizado(a) versus o(a) “real”. A
chegada dessa crianca resulta em modificacGes inesperadas na rotina e readaptagdes diversas,
principalmente, nos niveis financeiro, ocupacional, pessoal, social e de qualidade de vida
(AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021b; BARBIERI et al., 2016; CERQUEIRA; ALVES,;
AGUIAR, 2016; DANTAS et al., 2019; DEZOTI et al., 2015; FELIX; FARIAS, 2018;
FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016; MARTINEZ et al., 2022; THOMAZ et al., 2020).

Esses sentimentos acompanham os familiares no processo de diagndstico e de
desenvolvimento da crianga com deficiéncia, que sdo permeados pela falta de informacdes dos
profissionais de salde, negligéncia dos equipamentos publicos - salde, educacgdo, assisténcia
social e outros -, preconceitos nesses e em outros espacos, bem como, nas relac@es sociais,
intrafamiliares e conjugais (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021b; BARBIERI et al., 2016;
CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR, 2016; DANTAS et al., 2019; FIGUEIREDO; SOUSA,
GOMES, 2016; NUNES; LUIZ; BARBA, 2021).

A depender do contexto social em que esses familiares estdo inseridos, o sofrimento e a
angustia ao longo desse processo, bem como, 0 medo quanto ao futuro da crianca com
deficiéncia podem se intensificar, como ocorreu na epidemia do Zika virus, em que alguns
meios de comunicacdo disseminaram informac@es, imagens e vocabularios preconceituosos as
criangas que nasciam com a SCZV (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021b).

No tocante a relagdo com os equipamentos publicos, Cerqueira, Alves e Aguiar (2016),
salientam que compete aos servicos de saude ofertar acolhimento e escuta das davidas dos
familiares, bem como, orienta-los sobre as condicBes, cuidados necessarios e oferecer
assisténcia qualificada ao longo do acompanhamento da crianca com deficiéncia.

Possibilitar um acompanhamento mais humanizado, integral, universal e em didlogo
com as especificidades de cada familia e seus(as) filhos(as) com deficiéncia, é garantir os
direitos dessas pessoas previstos em leis, como apontado nos principios do Sistema Unico de
Saude (SUS) (BARBIERI et al., 2016; FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016).

No entanto, foram frequentes os relatos de familiares das PCD, majoritariamente de
mulheres-maes, sobre a auséncia de apoio e negligéncia dos(as) profissionais que atuam,
principalmente, nos servicos publicos, estes que sdo 0s mais acessados por eles.

Os estudos apontam para a dificuldade de acesso ao atendimento; longa espera por

consultas; orientacdes e informagfes incompletas ou inadequadas sobre a deficiéncia; relagdo



dos(as) profissionais com as familias atravessadas por preconceitos; pouco ou nenhum preparo
na formacdo profissional para o acolhimento e escuta as familias e seus(as) filhos(as); atuacéo
profissional pautada numa perspectiva biomédica e patologizante da deficiéncia; limitagcGes na
articulacdo e comunicacdo entre os setores publicos (referéncia e contratransferéncia),
dificultando a continuidade do cuidado; bem como, pouca ou nenhuma acessibilidade nos
servigos (BARBIERI et al., 2016; CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR, 2016; DIAS; BERGER;
LOVISI, 2020; FELIX; FARIAS, 2018; FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016; NUNES;
LUIZ; BARBA, 2021). Vale destacar, que essas dificuldades ndo estavam presentes apenas nos
equipamentos de salide, mas também, educacionais e de assisténcia social.

Por outro lado, ainda sobre os mesmos servicos, ha relatos dessas familias referente as
abordagens mais acolhedoras, cuidadosas, atenciosas e humanizadas dos(as) profissionais.
Essas sentem a necessidade de informacbes e orientacdes dos(as) profissionais que as
acompanham, de modo que auxiliem no momento do nascimento, no processo do diagnostico,
sanem suas duvidas, acolham suas angustias e questdes, as ajudem na tomada de decisdes, na
adesdo aos tratamentos e melhor compreensao sobre o qué poderdo ser submetidas (BARBIERI
et al.,, 2016; CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR, 2016; FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES,
2016; THOMAZ et al., 2020).

Ainda sobre as relagdes entre as PCD, seus familiares e profissionais, observou-se que,
mesmo na presenca de outros familiares, especialmente dos pais, o foco ainda permanece na
figura da mulher como Unica responsavel pelo(a) seu(sua) filho(a) (FELIX; FARIAS, 2018).
Cruz et al. (2019) e Dias, Berger e Lovisi (2020) enfatizam a importancia da participacdo e
responsabilizacdo dos profissionais de satde no desenvolvimento de estratégias, orientacGes e
acOes com os familiares das PCD, que contribuam para o engajamento e inser¢do dos pais nos
cuidados desde o pré-natal, parto e ao longo da vida de seus(suas) filhos(as) com deficiéncia.

Dezoti et al. (2015) e Holanda et al. (2015) concordam que 0s conhecimentos e acdes
desses profissionais podem promover a ampliacdo e construcdo de novas redes de apoio social
e relacOes familiares com as PCD e quem compde sua rede. As autoras ainda pontuam o quanto
é preciso desconstruir perspectivas hegemonicas sobre o cuidado e a reproducdo, funcdes
socialmente atreladas as mulheres-mées, desde o processo formativo desses profissionais as
acOes pensadas com os familiares e os(as) filhos(as) com deficiéncia, de modo a envolver
também os pais. Dias, Berger e Lovisi (2020) também apontaram a necessidade de reconhecer
as limitagdes no processo formativo dessas equipes.

Essas discussdes ndo visam a culpabilizagdo das equipes que atuam nos Servigos

publicos, e sim, demonstrar a precarizacao e negligéncias nesses equipamentos e como algumas



das limitacGes apresentadas podem dificultar o acesso das familias e as PCD aos seus direitos,
as informacgGes eficazes e ao acolhimento necessarios, que vise a continuidade do cuidado de
todos os envolvidos.

E importante reconhecer que a atuacdo desses profissionais é atravessada pelas
representacdes sociais sobre a deficiéncia, despreparo no processo formativo e a continuidade
da formacdo no ambiente de trabalho atraves da Educacdo Permanente, bem como, pela
precarizacdo das politicas publicas, que fragilizam tanto os vinculos empregaticios dos

trabalhadores, como entre eles, a comunidade e o territério que atuam.

Apoio as mulheres-maes e aos(as) filhos(as) com deficiéncia

Do apoio que as mulheres-maes acessaram ao longo do desenvolvimento dos(as)
filhos(as) com deficiéncia, mesmo que esporadicamente, estiveram presentes: os familiares,
principalmente, as avos e outros(as) filhos(as) sem deficiéncia; pais; amigos(as); vizinhos(as);
religido/espiritualidade; o apoio mutuo entre mulheres-maes; atividades de lazer; redes virtuais;
profissionais dos equipamentos publicos, especialmente salde e educacdo, e instituicdes
governamentais (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 202l1a, 2021b; AZEVEDO; CIA;
SPINAZOLA, 2019; BARBIERI et al., 2016; DANTAS et al., 2019; DEZOTI et al., 2015;
FELIX; FARIAS, 2018; HOLANDA et al., 2015; OLIVEIRA; FERREIRA; NETO, 2018;
OLIVEIRA et al., 2016; VALE; ALVES, CARVALHO, 2020; VALVERDE; JURDI, 2020).

A relacdo entre as mulheres-maes de PCD e a rede de apoio mencionada, evidenciou
fragilidades, como o afastamento de algumas dessas pessoas e as negligéncias por parte das
instituicdes, ja apresentadas na categoria “Experiéncias em torno do nascimento do(a) filho(a)
com deficiéncia”. Por outro lado, foi possivel encontrar potencialidades nas relagdes com
aqueles(as) que compdem a rede, como o compartilhamento do cuidado com essas pessoas;
participacdo do pai, mesmo que rara; orientacdes eficazes e acolhimento nos equipamentos
publicos, entre outras.

O apoio a essas mulheres ainda é centralizado no ndcleo familiar, especialmente, nas
avos e filhos(as) mais velhos(as) sem deficiéncia - quando tém -, que demonstraram ser as
principais fontes de apoio nos cuidados com as PCD (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021b;
BARBIERI et al., 2016; DEZOTI et al., 2015; MARTINEZ et al., 2022).

No caso das avos, ndo apenas no cuidado com os(as) netos(as) com deficiéncia, como
também no suporte afetivo e diario as suas filhas. As autoras também verificaram que essa

cooperacdo das avos interferiam nos seus projetos e desejos pessoais, deste modo, vale



reconhecer também nessa relacdo as necessidades de apoio e autonomia dessas mulheres
(MARTINEZ et al., 2022).

A participagdo em grupos com outras mulheres-mées de PCD demonstrou ser um espaco
de ressignificacéo e reelaboragéo das vivéncias entre elas, em que ocorriam o compartilhamento
de experiéncias e orientacdes, aprendizados, suporte afetivo e apoio mutuo referentes aos
cuidados dos(as) filhos(as) com deficiéncia e delas também; além de ser um espago de
socializacdo fora do ambiente doméstico (AZEVEDQO; FREIRE; MOURA, 2021a; OLIVEIRA
etal., 2016; VALE; ALVES; CARVALHO, 2020).

No tocante a relacdo com o0s pais, encontrou-se o desengajamento ou nenhuma
participagdo paterna no cuidado do(a) o(a) filho(a) com deficiéncia e no compartilhamento de
funcBes, gerando sobrecarga nas mulheres-maes. Também foram frequentes os casos de
separacao e abandono/afastamento dos conjuges ap6s o nascimento da crianca (AZEVEDO,;
FREIRE; MOURA, 2021b; CRUZ et al., 2019; DANTAS et al., 2019; DEZOTI et al., 2015;
FELIX; FARIAS, 2018; MARTINEZ et al., 2022; NUNES; LUIZ; BARBA, 2021; VALE;
ALVES; CARVALHO, 2020; VALVERDE; JURDI, 2020).

Cruz et al. (2019) realizou uma pesquisa com 23 pais de criangas com microcefalia
devido a SCZV. As autoras demonstraram uma quantidade significativa de pais que nunca
realizaram Atividades da Vida Diéria, como: dar banho (30%), escovar os dentes (52%), trocar
fraldas (26%); sendo a de maior envolvimento carregar no colo ou auxiliar na locomocgao do(a)
filho(a) (65%). Das Atividades Instrumentais da Vida Diaria: 61% afirmaram gerenciar as
financas da casa e 100% participam da educacdo dos(as) filhos(as); sendo as de menor ou
nenhum envolvimento tem-se: 52% nunca preparam comida para os(as) filhos(as), 35%
raramente levaram no médico ou tratamento e 22% nunca participaram dos cuidados noturnos.
Notou-se que 0s pais se envolviam mais em tarefas relacionadas ao brincar, lazer e participacao
social; as atividades referentes ao cuidado direto com a crianca, eram destinadas as mulheres.

As autoras verificaram que entre os fatores de reducdo do engajamento dos pais nos
cuidados dirios, estavam as outras atribuicdes e a pouca disponibilidade de tempo no trabalho
deles, restringindo-os as responsabilidades financeiras do lar e a rotina do trabalho. Outro fator
relaciona-se as concepcdes e valores socioculturais, que sustentam e naturalizam a ndo
responsabilizacdo dos pais nos cuidados dos(as) filhos(as); com a ideia hegemdnica de que cabe
as mulheres serem as cuidadoras e responsaveis pelas fungdes do lar, a medida que, aos homens
cabe o gerenciamento financeiro da casa. Eles ainda consideram que contribuem e prestam
auxilio/ajuda as mulheres-maes o suficiente e s6 devem realizar essas e outras fungdes “do lar”,

guando tiverem tempo (CRUZ et al., 2019).



Apenas um Unico estudo exemplificou uma experiéncia em que o pai compartilhava o
cuidado com a companheira, aparentemente, de forma equanime. O pai relatou que, geralmente,
ele quem levava a filha com deficiéncia para as consultas pela manha e era responsavel por ela
nesse turno, pois ele e a esposa trabalhavam em turnos opostos; além disso, 0 mesmo disse que
o0 casal conseguia arranjar tempo para descansar e para realizar outras atividades pessoais,
inclusive de lazer (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021b).

Esses dados demonstram o que Luiz e Costa (2020) apontam, o cuidado ainda é tratado
como uma funcdo exclusiva das mulheres, sejam elas mées ou néo, e do ambito privado. Assim,
ndo € visto como um trabalho e é desvalorizado pelas desigualdades de género, fruto da
estrutura patriarcal e construcdo histérica que determinam o tornar-se homem e mulher na
sociedade.

Porém, é importante reconhecer que a participacdo do pai ao longo do desenvolvimento
do(a) filho(a) € fator de protecdo e indispensavel na dinamica familiar, podendo reduzir a
sobrecarga materna (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021a). Azevedo, Cia e Spinazola
(2019), atestaram em seu estudo que o relacionamento conjugal impacta nas demais relagdes e
no suporte social que o casal recebe ou ndo. Nesse sentido, quanto melhor era a relacdo
conjugal, melhores eram os recursos que o casal tinha acesso, como: mais encontros familiares,
menor necessidade de apoio de pessoas externas a familia e elevada satisfacdo em relagdo a
qualidade de vida social e ambiental. Por sua vez, comparando o apoio social e relacionamento
conjugal, notou-se que quanto mais 0s casais apresentavam caracteristicas que ndo agradavam
seu conjuge, menor o suporte social que obtinham.

Foi mencionada, também, a presenca de amigos(as) e vizinhos(as) como importantes
fontes de apoio, suporte afetivo, emocional, orientagdes e interacdo social as mulheres-maées e
seus(suas) filhos(as) com deficiéncia, para além do nucleo familiar. As redes virtuais e 0s
recursos tecnoldgicos apareceram como fontes de informacgdes, compartilhamentos de
experiéncias, sociabilidade e apoio a essas mulheres, assim como, 0 acesso a atividades
culturais e espagos de lazer (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021a; BARBIERI et al., 2016;
FELIX; FARIAS, 2018; HOLANDA et al., 2015; OLIVEIRA; FERREIRA; NETO, 2018).

A religido e a espiritualidade apareceram como aspectos que auxiliaram no processo de
aceitacdo e esperanca em um futuro melhor para os(as) filhos(as) com deficiéncia e para si; as
igrejas como espagos de socializagdo, suporte emocional e material; no enfrentamento das
adversidades. A religido ainda foi um dos grupos sociais mais citados, depois da familia, que
essas mulheres participavam com seus(suas) filhos(as) (BARBIERI et al., 2016; FELIX;
FARIAS, 2018; HOLANDA et al, 2015; OLIVEIRA; FERREIRA; NETO, 2018).



Corroborando com Holanda et al. (2015), o fato da maioria das PCD néo terem nenhum apoio
ou participarem de algum grupo social, além da familia, confirma o isolamento social delas e
de suas cuidadoras principais.

Vale destacar que contar com 0 apoio de uma instituicdo, como uma creche, e/ou de
outras pessoas no compartilhamento do cuidado, também passa pelo nivel de alteracdo organica
e de dependéncia da PCD, bem como, pela disponibilidade de recursos humanos e materiais
que essas mulheres e seus(suas) filhos(as) acessam (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021a,
2021b).

Spinazola et al. (2018) realizaram uma comparacéo entre trés grupos de mulheres-maes
de criancas com: deficiéncia fisica (G1), sindrome de Down (G2) e autismo (G3). As autoras
verificaram que o G1 apresentou maiores necessidades financeiras e menor quantidade de
pessoas na sua rede de apoio; 0 G2 maior necessidade de apoio e ajuda no funcionamento da
vida familiar; o G3 evidenciou dificuldades quanto a forma de explicar a situacdo dos(as)
filhos(as) a sociedade e se comunicar com eles(as).

Esses e outros dados, demonstram o qudo é fundamental a transformacdo na diviséo
sexual e social do trabalho, de modo que rompa com a desigualdade de género, a qual naturaliza
o fato das atividades de cuidado serem exclusivas das mulheres. E necessario, também, que o
trabalho reprodutivo e de cuidado sejam reconhecidos como trabalho, de modo que as mulheres,
incluindo as mulheres-maes de PCD, possam acessar direitos trabalhistas, como o salario; que
seu trabalho ndo seja desqualificado e as mesmas sejam retiradas dos lugares de subalternidade
e vulnerabilizacdo que ocupam socialmente (FEDERICI, 2015; LUIZ; COSTA, 2020).

Além disso, cabe a sociedade em geral, ndo apenas as mulheres-mées e as PCD, cobrar
do Estado que a ética do cuidado seja uma politica para todas as pessoas que dela precisarem,
em qualquer momento da vida, ndo ficando restrita aquelas que podem pagar pelo cuidado
efetivo (LUIZ; COSTA, 2020).

Todos esses aspectos passam pela construcdo de politicas pablicas intersetoriais e
inclusivas, que articulem educacéo, satde, assisténcia social, lazer e outras areas; e considerem

as especificidades de cada mulher-mae, familiar e PCD.

Experiéncias cotidianas no cuidado e os atravessamentos na vida das mulheres-maes
Nesta categoria serdo abordados os atravessamentos entre o ser mulher, mée, cuidadora

de uma pessoa com deficiéncia e outros marcadores sociais; bem como, compreender 0s

processos de vulnerabilizacdo, sobrecarga, adoecimento e mobilizacdo politica das mulheres-

méaes com os(as) filhos(as).



Através da diferenca entre ser “homem” ou “mulher”, ha caminhos privilegiados de
subjetivacéo, construidos e reafirmados pelas tecnologias de género; esses caminhos se mantém
e sdo constituidos pelos dispositivos. Zanello (2018) define dispositivo a partir de Foucault,
como sendo um conjunto de praticas e mecanismos heterogéneos - linguisticos e ndo
linguisticos, juridicos, técnicos e militares -, como: discursos, instituicGes, decisdes
regulamentares, leis, medidas administrativas, enunciados cientificos, proposi¢des filoséficas,
morais, filantropicas.

Segundo a mesma autora, os dispositivos privilegiados dos processos de subjetivacdo
gue vigoram atualmente para as mulheres, sdo principalmente dois: o dispositivo amoroso e o
materno; concretamente, eles ndo existem nos sujeitos, sdo apenas categorias analiticas.

Inter-relacionado com o dispositivo amoroso, que ndo sera abordado aqui, o dispositivo
materno é marcado pela nogédo de que as mulheres sdo naturalmente/biologicamente cuidadoras,
embora essa seja uma habilidade desenvolvida nos seres humanos. Colocadas como figura
Unica e principal do cuidado, as mulheres sdo sempre interpeladas a privilegiar as necessidades
dos outros em prol da sua, estarem sempre disponiveis as praticas de cuidado, exercerem ou
desejarem naturalmente a maternidade. Segundo Zanello (2018), essas e outras praticas sdo o
que conferem valor e importancia as mulheres na sociedade.

Discutir sobre a responsabilizacdo do cuidado, implica, também, em compreender tais
dispositivos no cotidiano, nas relagfes sociais, nas diversas formas de opressdo e na
constituicdo do tornar-se mulher socialmente. Nessa perspectiva, as mulheres-mées de PCD
também sdo interpeladas por esses dispositivos, embora ndo cumpram com a maternidade ideal,
pois gestaram uma pessoa que nao corresponde aos padrdes esperados - pessoa sem deficiéncia,
“produtiva” e “saudavel” - assim, a culpa recai sobre essa mulher.

Os estudos apontaram dificuldades e situacdes que as mulheres-maes enfrentaram no
cuidado do(a) filho(a) com deficiéncia, sendo elas: sobrecarga emocional e de trabalho intensas,
geralmente, pela auséncia ou pouco apoio recebido; discriminacédo, exclusao e reacdes sociais
preconceituosas na presenca dos(as) filhos(as); adoecimentos fisicos e psiquicos; violéncias por
parte dos cénjuges; impossibilidade de ter outra renda, além do BPC, dentre outras questfes
(AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021a, 2021b; BARBIERI et al., 2019; CERQUEIRA,;
ALVES; AGUIAR, 2016; DANTAS et al., 2019; DEZOTI et al., 2015; DIAS; BERGER;
LOVISI, 2020; FELIX; FARIAS, 2018; FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016; MARTINEZ
et al., 2022; NUNES; LUIZ; BARBA, 2021; OLIVEIRA; FERREIRA; NETO, 2018; SILVA,
FEDOSSE, 2018; VALE; ALVES; CARVALHO, 2020; VALVERDE; JURDI, 2020).



Azevedo, Freire e Moura (2021a), apontaram que além das desigualdades de género no
trabalho de cuidado, os processos de vulnerabilizacdo também séo construidas nos espacos que
as mulheres-mées e os(as) filhos(as) com deficiéncia frequentam, a exemplo dos relatos sobre
as violéncias e discriminac@es que sofriam em ambientes publicos em reacdo a presenca dos(as)
seus(suas) filhos(as).

Barbieri et al. (2019) trouxeram que um desses espacos é a escola, geralmente, o
primeiro ambiente de socializagdo das PCD, depois do familiar. As familias deste estudo,
maioria do sexo feminino, perceberam que as criancas com deficiéncia eram excluidas,
vivenciavam a rejeicdo e preconceitos por parte dos(as) colegas e professores(as), o que gerava
intenso sofrimento e estresse nelas e em seus familiares, a ponto das criancas implorarem para
ndo ir a instituicdo. Essas vivéncias ainda impactavam no rendimento escolar e na relacdo das
criancas com a familia, a escola e colegas. Apesar desses desafios, os familiares acreditavam
que a escola é um espaco em que a inclusdo social da crianca pode e deve ocorrer, além de
acreditarem que essa iria aprender a lidar com as situagdes de discriminagao.

Nunes, Luiz e Barba (2021) também apontaram as dificuldades mencionadas na relagéo
com a escola, como fator estressante as familias. Figueiredo, Sousa e Gomes (2016)
identificaram em sua pesquisa a discriminacdo na relacdo dessas familias com a escola;
ressaltaram que o cotidiano delas também ¢é atravessado pelos desafios enfrentados na luta para
garantir os direitos e 0 acesso de qualidade em prol da inclusdo social dos(as) filhos(as).

Corroborando com Azevedo, Freire e Moura (2021a), essas experiéncias demonstram
que a sociedade e o poder publico ndo estdo garantindo plenamente os direitos dessas pessoas
como previstos na lei, a exemplo do art. 5° do Estatuto da Crianga e do Adolescente (BRASIL,
1991). As autoras também observaram que os familiares, maioria mulheres-maes, antecipavam
0s comportamentos de discriminacdo com seus(suas) filhos(as) em espacos publicos, devido as
situacBes de preconceitos e violéncias ja vivenciadas.

Em Cerqueira, Alves e Aguiar (2016) as mulheres-maes relataram que, além de
experienciar o sofrimento na trajetoria de luta por direitos e inclusdo junto com seus(suas)
filhos(as), sentiam seus corpos sempre atentos, vigilantes, tensos e com pouco ou nenhum
descanso, especialmente, por cuidarem demasiadamente de um outro corpo sozinhas e buscar
sempre recursos para os(as) filhos(as), ao passo em que descuidavam de si.

Além disso, algumas mulheres apontaram a medicalizacdo do seu sofrimento psiquico
diante da sobrecarga relacionada ao acompanhamento e aos processos pelos quais passavam
com os(as) filhos(as). Foi relatada, também, a necessidade de espacos de atengdo e apoio nos

servicos de saude a essas mulheres-mées, geralmente destinados apenas as criangas. 1sso reforca



a compreensao de que é imprescindivel a inclusdo das mulheres-mées e demais familiares nos
atendimentos e ac¢Oes dos profissionais que eles acessam com as PCD (CERQUEIRA; ALVES;
AGUIAR, 2016).

Notou-se a sobrecarga das mulheres-mées de PCD devido a rotina intensa de cuidados,
falta de apoio e politicas publicas que considerem suas questdes e de seus(suas) filhos(as). Elas
dedicam-se exclusivamente aos cuidados desses(as) e, impossibilitadas de conciliar tal rotina
com outras atividades, tendem a abdicar de sua vida pessoal.

Oliveira, Ferreira e Neto (2018) observaram que os(as) principais cuidadores(as) de
criancas/adolescentes com deficiéncia, em sua maioria mulheres (88,4%), apresentavam
condicOes desfavoraveis em comparagdo aos(as) cuidadores(as) de criangas/adolescentes sem
deficiéncia. O primeiro grupo relatou intensa exaustdo fisica e mental, a presenca de isolamento
social e maiores fatores de risco em comparacdo ao segundo, ocasionados por presenciar
constantemente situacdes de sofrimento dos(as) filhos(as), sentimento de impoténcia e doagédo
intensa as funcgdes de cuidado.

Esses(as) cuidadores(as) também perceberam sua salde de forma negativa em
comparacdo aos(as) das pessoas sem deficiéncia. Remetem a isso a auséncia da rede de apoio
nos cuidados com as PCD, sobrecarregando-os; a utilizacdo de medicamentos controlados
pelos(as) cuidadores(as) e criancas/adolescentes com deficiéncia e pelas dificuldades
financeiras.

Muitas precisam se afastar do trabalho ou sdo demitidas, sendo raras as situacdes em
gue permanecem ou retornam ao espaco laboral; ocorre também o afastamento dos(as)
outros(as) filhos(as), devido ao acompanhamento intenso com aquele(a) com deficiéncia nos
tratamentos, emergindo o sentimento de culpa por parte das mulheres-maes (AZEVEDO;
FREIRE; MOURA, 2021a, 2021b; DEZOTI et al., 2015; DIAS; BERGER; LOVISI, 2020;
CERQUEIRA; ALVES; AGUIAR, 2016).

Dantas et al. (2019) demonstraram em sua pesquisa trés perspectivas de culpa por parte
dos familiares, sendo elas: ter gerado um(a) filho(a) que ¢ “diferente” das demais criangas e
pode ser visto como inferior a elas; sentimento de impoténcia na tentativa de sanar o sofrimento
do(a) filho(a); por ndo corresponder as expectativas sociais, principalmente, da maternidade,
por ser ainda mais desgastante e desafiador para as mulheres mées satisfazerem o imaginario
social de “boa mae” e do “amor incondicional” que devem aos(as) filhos(a).

Dessa forma, toda a carga dos cuidados de uma crianga com deficiéncia ou doenca
genética ainda recai sobre a mulher, de modo que socialmente ela é culpabilizada desde o pré-

natal, no cuidado com sua salde, seu corpo ou até algum defeito em seus genes. O medo e a



ansiedade também foram percebidos nos familiares, em funcdo da necessidade de proteger
os(as) filhos(as) com deficiéncia, perceber os processos de vulnerabilizacdo a que estes séo
submetidos socialmente, além do receio de morrerem e ndo terem a seguranca da continuidade
do cuidado e sobrevivéncia desses(as) (CLIMACO, 2020).

Também como resultados do abandono ou demissdo do trabalho, surgem condigdes
desfavoraveis de ordem econdmica na vida das mulheres-mées de PCD, como dificuldades
financeiras, restricdo alimentar e empobrecimento familiar, por ndo terem a possibilidade de
constituir uma outra renda, além de beneficios do Estado, como o BPC (NUNES; LUIZ;
BARBA, 2021; OLIVEIRA; FERREIRA; NETO, 2018; SILVA; FEDOSSE, 2018).

Além dessas situacdes que vulnerabilizam e colocam as mulheres-maes em lugares de
subalternidades, Dias, Berger e Lovisi (2020) perceberam nas literaturas sobre maternidades e
0 cuidado exercido por mulheres-mdes de criancas com a SCZV, a invisibilizacdo e
silenciamento sobre a violéncia conjugal vivenciada por essas mulheres. A auséncia de
discussdes sobre violéncias entre os parceiros, também foi observada nesta revisdo de literatura,
uma vez que apenas esse ensaio académico abordou sobre esse tipo de violéncia.

Corroborando com as autoras, é de extrema importancia a inclusdo deste dado na
literatura, uma vez que a violéncia conjugal € um dos fatores que agravam a condicdo de
vulnerabilizagdo e impacta na vida das mulheres-maes e dos(as) filhos(as) com deficiéncia,
inclusive durante a gestacdo, além de afetar negativamente no suporte material que elas recebem
desses “parceiros”, devido as consequéncias da relagdo violenta.

Mello e Nuernberg (2012) frisam gue mesmo nos estudos sobre as violéncias contra as
mulheres, ndo tém dados referentes aquelas que tornam(ram)-se PCD, apds adquirirem alguma
lesdo devido a violéncias de género. A auséncia dessa discussao nos estudos feministas, também
é um aspecto que invisibiliza essas e outras experiéncias de mulheres com deficiéncia e
mulheres-maes de PCD; o que pode ter relacdo com a baixa presenca dessas mulheres ocupando
as universidades e centros de pesquisas sobre o tema.

As mulheres-médes também apresentaram outras perspectivas das experiéncias com a
deficiéncia e a maternidade, como o protagonismo delas na luta pelos direitos dos(as) seus(suas)
filhos(as) e resisténcia no processo; no embate com profissionais de saude, como médicos, a
partir do acimulo de saberes e praticas advindas das experiéncias com os(as) filhos(as) com
deficiéncia; a participacdo nas tomadas de decisdes sobre eles(as); em coletivos com outras
mulheres-maes. Dessa forma, a discussdo sobre o cuidado ganha outros espacgos de militancia,

para além do ambito privado e familiar na vivéncia delas, ao passo que elas se fortalecem como



sujeitos politicos (AZEVEDO; FREIRE; MOURA, 2021b; DIAS; BERGER; LOVISI, 2020;
FIGUEIREDO; SOUSA; GOMES, 2016; VALE; ALVES; CARVALHO, 2020).

Soares e Carvalho (2017) afirmam que os movimentos de luta e participacdo social das
mulheres-maes sdo fundamentais no processo de ruptura da invisibilidade social vivenciada por
elas. Para as autoras, as experiéncias dessa maternidade e o isolamento constituem o ciclo de
invisibilidade, o qual é pautado na ideia de que por viverem mais no &mbito doméstico e nos
servigos de atendimentos para os(as) filhos(as) e, consequentemente, serem pouco vistas em
ambientes sociais; essas mulheres deixam de ser reconhecidas como pertencentes ao convivio
publico/comunidade, ndo sdo incluidas socialmente e seus(suas) filhos(as) tendem a ser
discriminados(as). Vale, Alves e Carvalho (2020) concordam que esses mesmos aspectos
afastam essas mulheres de outras atividades de socializacdo, lazer e de autocuidado.

Por fim, observou-se que as demandas das mulheres-mées de PCD néo séo consideradas
nos ambitos social e politico, 0 que sinaliza a necessidade de acdes, politicas publicas e leis
especificas para esse grupo social, de modo que considere também as particularidades de cada
uma, de seus(suas) filhos(as), do territério em que vivem e a intersec¢do da deficiéncia com os

outros marcadores sociais: género, raca, classe social, orientacdo sexual e outros.

Contribuicdes e possibilidades

Este estudo ratifica que, na literatura, as mulheres-mées séo consideradas as cuidadoras
principais dos(as) filhos(as) com deficiéncia, dado acompanhado pela desresponsabilizacdo na
rotina de cuidados e abandono dos pais. Também sdo elas as mais sobrecarregadas a nivel
financeiro, ocupacional e emocional. Isso se deve a auséncia ou pouco apoio recebido por parte
da familia, incluindo os pais, amigos(as) e vizinhos(as) no cuidado com os(as) filhos(as) com
deficiéncia e, por consequéncia, dedicar-se exclusivamente a rotina de cuidados; ao abandono
do trabalho ou demissao; isolamento social, ampliado pelas discriminacGes e preconceitos
sofridos pelos(as) filhos(as) em outros ambientes sociais, além do familiar; adoecimento
psiquico e fisicos, etc. Além disso, observou-se um sentimento de culpa, medo e frustracao
desde o nascimento, no processo do diagndstico dos(as) filhos(as), somado ao fato de néo
corresponderem as expectativas sociais, especialmente da maternidade.

Foi observada a dificuldade no acesso ao atendimento, negligéncia e preconceitos nos
equipamentos publicos, sinalizando a necessidade desses espacos possibilitarem um
acompanhamento mais humanizado, integral, universal e em dialogo com as especificidades de

cada familia e seus(as) filhos(as) com deficiéncia, de modo a garantir os direitos dessas pessoas.



Assim, as demandas das mulheres-mdes de PCD n&o sdo consideradas nos &mbitos
social e politico, 0 que sinaliza a necessidade de aces, politicas publicas e leis especificas para
esse grupo social, de modo que considere também as particularidades de cada uma, de
seus(suas) filhos(as), do territério em que vivem e a intersec¢cdo da deficiéncia com os outros
marcadores sociais, como: género, raca, classe social, orientacdo sexual e outros.

Acredita-se que este estudo pode contribuir na desconstrugdo de perspectivas
hegemonicas sobre a responsabilizacdo do cuidado e a reproducdo, fungdes socialmente
atreladas as mulheres-mées; bem como, na ampliacdo de discussdes sobre as diferentes
maternidades e constituicdes do ser e estar no mundo como mulher. Ainda pode contribuir para
a inclusdo da deficiéncia como marcador social da diferenga e sua transversalizagdo com os
demais.

Pode-se apontar intervencdes e acbes em termos de politicas publicas que possam ser
direcionadas aos familiares das PCD, especialmente as mulheres-mdes, e ndo somente as PCD,
como ocorreu com a maioria dos estudos investigados. Ressaltamos ainda a importéncia de
considerar os processos de vulnerabilizacdo e desigualdades expostas no desafio de articular
uma rede integrada e intersetorial de atencdo as PCD, e na oferta de apoio psicossocial as
familias, em especial as mulheres, para que tenham o direito de exercer diferentes experiéncias
de maternidade de forma digna e respeitosa.

Além dessas intervencges, propde-se que o cuidado seja entendido como um principio
ético e moral da propria condi¢do humana, ndo apenas uma funcéo atrelada as mulheres. Nesse
sentido, cabe a todos como sociedade civil, cobrar do Estado que as PCD possam receber o
cuidado que necessitam, que a ética do cuidado se efetive como uma politica publica para todas
as pessoas, com ou sem deficiéncia, e ndo apenas para aquelas que possuem poder econdmico
para pagar pelo cuidado. Assim, esta pesquisa visa contribuir para retirar o cuidado do lugar de
caridade, de piedade e romper com a ideia de que, quem cuida, tem poder e compaixdo sobre
guem € cuidado, assim, quem recebe o cuidado deve obediéncia e gratidao.

Necessario que as instituicGes estejam preparadas para receber, desde o acolhimento até
0s encaminhamentos e orientacdes. Para tanto, € preciso investir em educacdo permanente dos
profissionais, a fim de que estejam capacitados para atender e cuidar desse grupo que apresenta
necessidades de cuidados diarios de saude, de educacdo e de interagdo social.

E importante frisar que no contexto de crise econdmica, social e politica em que se
encontra o Brasil, o desafio esta em considerar as questdes levantadas neste estudo, somadas ao
desmonte de direitos e politicas sociais do governo atual, com destaque para a extingdo do

Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, pelo Decreto n. 9.579/2019, e as



propostas da reforma da previdéncia que tentam reduzir a cobertura do BPC, assim como, o
desmantelamento dos servicos publicos de saude e o desinvestimento nas politicas de direitos
das mulheres. Vale também considerar o quanto a pandemia da Covid-19 agravou as
desigualdades sociais e acirrou processos vulnerabilizadores para diversas familias e PCD.
Como limitacdes, percebemos que a producdo cientifica na area ndo vem realizando
analises a partir de uma perspectiva interseccional, inviabilizando aspectos importantes para a
compreensdo e ampliagdo das discussdes sobre as experiéncias dessas mulheres; como a
ocultacdo de dados sobre a raca/cor das mulheres-mées de PCD e a violéncia de género, por
vezes, presente na relagdo com os parceiros. Além da escassez de estudos na area da Psicologia.
Entendemos que é necessaria a producdo de mais estudos que tratem da questdo central
discutida aqui, sobretudo, com foco, na interseccao entre raga/cor, classe, deficiéncias, género,
idade, sexualidade, entre outros marcadores sociais que constituem o sujeito e suas relagdes;
bem como, mais producdes no campo da Psicologia, que contribuam cada vez mais com uma
atuacdo interdisciplinar, multiprofissional, que promova a liberdade, dignidade, igualdade e
integridade de todas as pessoas. Além disso, numa atuacdo com responsabilidade, de forma
critica e implicada com a realidade econdmica, social, cultural e politica do pais, conforme

indica o cddigo de ética da(o) psicologa(o).
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APENDICE A - Quadro com o resultado das combinacdes dos descritores

Descritores Encontrados Aplicaveis Moderadamente Néo aplicaveis
aplicaveis

Mulheres-maes 3 1 0 2
Familia AND Deficiéncia 90 12 7 71
Familia de Pessoas com 28 4 4 20
deficiéncia
Genero AND Deficiéncia 35 1 6 28
Género AND Pessoas com 10 0 1 9
deficiéncia (“pessoas” no
plural)
Mae de Pessoas com 3 1 0 2
deficiéncia
Maes de Pessoas com 11 3 2 6
deficiéncia (“maes” no plural)
Familia de Pessoas com 1 0 0 1
deficiéncia AND Género
Género AND Pessoa com 3 0 0 3
deficiéncia
Total 184 22 20 142

Fonte: Elaborado pela autora (09/2022).
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