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RESUMO

A Convencdo de Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2008) e a Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (2015) garantem os
direitos sexuais e reprodutivos as pessoas com deficiéncia. Todavia, ainda
h& muitos desafios para a implementacdo dessa legislagcdo no Brasil. A
presente pesquisa analisou 0s processos de significacdo acerca da
gestacdo e da maternidade de mulheres com deficiéncia, por meio de um
estudo qualitativo, exploratorio, embasado nos referenciais tedricos
pautados na perspectiva histérico-cultural de Vigotski e na segunda
geragcdo do modelo social da deficiéncia. Realizou-se entrevistas em
profundidade com roteiro semiestruturado, objetivando que as
participantes pudessem trazer suas experiéncias de modo amplo e
singular. Participaram da pesquisa cinco mulheres com deficiéncia. O
critério para participagcdo no estudo foi o de que a gestagdo fosse anterior
ao periodo de pesquisa. Para a andlise das informacdes, apos leitura
flutuante do material obtido nas entrevistas, este foi categorizado em
temas e subtemas e esses foram analisados buscando-se identificar os
processos de significacdo. Os resultados apontaram que a deficiéncia é
um marcador social constituinte dos processos de significacdo das
mulheres entrevistas, sendo essa experiéncia constituida por relagGes que
a) reduzem a pessoa com deficiéncia a lesdo; b) compreendem a
deficiéncia como uma experiéncia que demanda supera¢do pessoal €; ¢)
entendem a deficiéncia como uma possibilidade de estar no mundo.
Portanto, destaca-se que houve um atravessamento dos modelos
caritativo/religioso, biomédico e no modelo social. As significacdes
acerca da gestacdo elucidaram questdes sobre: a) 0s questionamentos
acerca das capacidades dos corpos com lesdo para a vivéncia da gestacao;
b) a presenca de mediacOes e relagdes presentes durante a gestacdo que
se configuraram em determinadas situacbes como barreiras e, em outras,
como facilitador para essa vivéncia e; ¢) a assisténcia a saude e os desafios
para a sua efetivacdo pautada nos preceitos constitucionais. No que tange
as significacdes acerca da maternidade; emergiram questdes como: a) a
relagdo da maternidade com as atribuicbes sociais de género; b) a
descentralizacdo do cuidado materno como exclusivo a mulher e a
producdo de relacbes de interdependéncia e; c) estratégias e adaptacoes,
gue atuam como facilitador na experiéncia de maternidade das mulheres
com deficiéncia. Nesse sentido, destaca-se que as analises possibilitam
contribui¢Bes para o entendimento da experiéncia da deficiéncia e de
marcadores sociais variados, em especial o de género. Além disso,
também enfatizam a necessidade de garantir os direitos das mulheres com



deficiéncia minimizando as situacGes de discriminacdo e violéncias
sofridas em decorréncia de generalizagcBes indevidas acerca da
deficiéncia. Por fim, o estudo evidenciou a relevancia de se compreender
a deficiéncia como condicédo da diversidade humana e ndo como aspecto
de anormalidade, desmistificando-se a ideia de incapacidade que permeia
a vida sexual e reprodutiva das mulheres com deficiéncia.

Palavras-chave: gestacdo, maternidade, processos de significacdo,
direitos sexuais e reprodutivos, segunda geracdo do modelo social da
deficiéncia, psicologia histdrico-cultural.



ABSTRACT

The Convention on the Rights of Persons with Disabilities (2006) and the
Brazilian Law of Inclusion of Persons with Disabilities (2015) guarantee
sexual and reproductive rights to the persons with disabilities.
Nonetheless, there are several challenges to implementing such
legislation in Brazil. The present study analyzed the processes of
signification regarding gestation and maternity of women with disabilities
through a qualitative research, exploratory, based on theoretical
framework lined on Vygotsky’s social-cultural perspective and on the
second generation of the social blueprint of disabilities. Semi-structured,
in-depth interviews were done, aiming to bring up the interviewee’s
experiences in an ample and singular manner. Five women with
disabilities were interviewed. The criteria to participate in the study was
going through the gestation prior the research period. In order to analyze
the information, after reading the material gathered in the interviews, it
was categorized in themes and subthemes, and those were analyzed in
order to identify the processes of signification. The results showed that a
disability is a social marker present in the processes of signification of the
interviewees, and such experience is constituted by relationships that: a)
reduce the disabled individual to their lesion; b) understand their
disability as an experience that demands self-overcoming and; c)
understand their disability as a possibility to be in the world. Therefore,
it is highlighted that there is a crossing between the charitable/religious,
biomedical and social blueprints. The significations on the gestation
clarified issues regarding: a) the questioning regarding the capability of
lesioned bodies to go through a gestation; b) the presence of mediations
and relationships throughout the gestation that configured, in certain
situations, as barriers but in some cases, as an enabler to such experience
and; c) assistance to healthcare and the challenges to its achievements,
based on constitutional principles. Regarding the signification on
maternity, it was brought up issues as: a) the relation between maternity
and the gender attributions; b) the decentralization of the motherly care
as exclusive to women, and the production of interdependent
relationships, and; c) strategies and adaptations that work as enablers in
the experience of maternity for women with disabilities. In that regard, it
is highlighted and the analysis provide contributions to the understanding
of disabilities and several social markers, especially gender. Besides that,
it is also emphasized the need to guarantee the rights of women with
disabilities, minimizing discrimination and situations of violence inflicted



due improper generalizations on disabilities. Lastly, the study points the
need to comprehend disabilities as part of diversity

Keywords: gestation, maternity, processes of signification, sexual and
reproductive rights, second generation of the social blueprint of
disabilities, social-cultural psychology
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APRESENTAGAO DA PESQUISA E LOCAL DE FALA

Querer-se livre, é também querer livre o outro.
(Simone de Beauvoir)

De antemdo, situando o leitor, aqui quem vos fala, uma mulher
cisgénero, mde, psicologa, que ndo possui deficiéncia, mas atua na
tematica dos estudos sobre a deficiéncia desde a graduacdo. A pesquisa
aqui presente estd para o desejo de justica social como estd para a
necessidade em romper em si mesmo as limitacGes, a exclusdo e o proprio
preconceito experienciado cotidianamente pelas mulheres com
deficiéncia. Eleger um projeto de pesquisa ndo é uma simples escolha, é
um encontro, um momento de encaixe com algo que realmente Ihe faz se
questionar e refletir, talvez, neste caso, pela inacreditavel dor causada
pela falta de aceitagdo do outro, da diversidade. Algo que ndo faz sentido,
algo que nega o que de mais profundo pode existir: a singularidade. Todo
ser € livre para estar no mundo, sob seu préprio jeito de estar, ndo ha
ninguém igual. Os enquadramentos sdo, de fato, extremamente cruéis e
insensiveis ao todo. E o mais irénico é que, na realidade, sdo os sujeitos
gue ajudam a perpetuar a propria exclusao.

Uma pesquisa € um acontecimento entre sujeitos historicos e
sociais, em plena construcdo e reconstru¢do, num misto dialético
(MATTOS, 2011). Essa visdo de pesquisa €, sobretudo, uma proposta de
intervencdo que tende a possibilitar novos olhares, significacdes e
ressignificacdes, novas teias e novas possibilidades de entender e aceitar
as diferentes formas de estar no mundo.

A atuagdo na educagdo especial deixo-me sensivel ao perceber os
processos de exclusdo, principalmente as barreiras atitudinais, de
familiares, profissionais e das pessoas em geral, e 0 quanto essas atitudes
tornam vidas mais ou menos viviveis. Em relagdo ao projeto de ser e de
estar no mundo das pessoas com deficiéncia, sempre ha alguém que julga
poder decidir por elas, falar por elas, por acreditar seja no que for, por
pura boa vontade ou por puro preconceito, ignorando que, dentro de suas
possibilidades, deve existir autonomia e respeito. A aceitacdo da
singularidade do outro, depende das normatividades culturais, perpassa,
entdo, valores adquiridos e que podem ser descontruidos.

A prética de trabalho com a tematica sexualidade no campo da
educacéo especial trouxe a possibilidade de acessar uma tematica pouco
convencional e muito rejeitada. Dar uma roupagem nova, possibilitar a
aceitacdo, ou ao menos ndo estigmatizar as pessoas com deficiéncia j& faz
uma enorme diferenca, para as pessoas que vivenciam cotidianamente a
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exclusdo. Ouvir e ndo dar voz, essa é a grande proposta dessa pesquisa.
Acredita-se que ouvir como é ser e estar em transformac¢do num mundo
que continuamente tenta enquadrar cada pessoa em suas caixas
normalizadoras, e deixa de fora tudo que julga menos, sem se dar conta
gue esse menos, ndo é nada além da diferenga na forma de viver.

Compreende-se que os estudos sobre as praticas culturais e 0s
processos de subjetivagdo vado ao encontro de pesquisas sobre sujeitos
singulares e dos contextos sociais em que 0s sujeitos se subjetivam. Para
tal, a necessidade em promover a ampliacdo do conhecimento sobre o ser
humano e sua realidade histérico-cultural, bem como a criacdo de
propostas de intervengdo na realidade social com base em um
posicionamento ético e politico é um dos quesitos fundamentais para a
pesquisa em Psicologia Social (ZANELLA,; SAIS, 2008).

Parte-se do pressuposto de que a compreensdo das situacfes de
vulnerabilidade, opressédo e discriminagdo social em relagdo as minorias
é o0 cerne do trabalho de pesquisa em Psicologia. Nessa pesquisa, 0
objetivo é compreender a realidade das mulheres com deficiéncia traz a
intencdo de torna-la visivel bem como de apontar possiveis elementos
que, se considerados nas praticas psicossociais, poderdo contribuir para
tornar menos excludente a experiéncia de estar no mundo de formas
diferentes do que é considerado “normal”.

Ademais, visibilizar o duplo processo de opressdo vivenciado
pelas mulheres com deficiéncia — pelo género e pela deficiéncia — pode
contribuir para a construgdo de praticas voltadas & garantia da justica
social. Espera-se, como produto desse processo investigativo, responder
a questdo geral em torno do processo de significacdo acerca da
experiéncia singular das mulheres com deficiéncia na vivéncia da
gestacdo e da maternidade. Para tanto, se analisara 0 modo como as
significacdes foram permeadas por fatores tais como: as limitacfes das
lesbes, a falta de acesso, as concepcOes opressoras da sociedade, 0s
determinantes de género e demais fatores pessoais e contextuais,
especialmente as barreiras arquitetbnicas e atitudinais presentes no
contexto familiar, nos servicos de salde e demais espacos sociais em que
as mulheres com deficiéncia se constituiram.
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1 INTRODUCAO

Ninguém nasce mulher: torna-se mulher. Nenhum
destino biolégico, psiquico, econdmico define a
forma que a fémea humana assume no seio da
sociedade; é o conjunto da civilizacdo que elabora
esse produto intermediario entre 0 macho e o
castrado que qualificam de feminino. Somente a
mediacdo de outrem pode constituir um individuo
como um Outro. (BEAUVOIR, 1967, p. 9-10).

O Censo brasileiro (IBGE, 2010) mostrou que mais de 25 milhdes
de mulheres vivenciam algum tipo de deficiéncia. Além disso, embora
ndo exista qualquer estatistica oficial e especifica sobre a gestacdo e
maternidade dessa populacdo, pode-se observar por meio da literatura e
gue as barreiras estruturais, atitudinais e comunicacionais estdo presentes
na vivéncia ou na negacéo dessas vivéncias. As mulheres com deficiéncia
padecem de suporte, de acesso e de aceitacdo de seu lugar de mulher,
apesar da deficiéncia.

A partir da convivéncia e participacdo em grupos de mulheres com
deficiéncia sobre sexualidade e direitos humanos, na posi¢do de mulher
sem deficiéncia e psicologa engajada com as concepc¢bes do modelo
social da deficiéncia e das premissas feministas, surge a intencdo em
construir e possibilitar espacos de estudos sobre a tematica proposta no
meio académico. A presente pesquisa visa investigar as significacdes
acerca da gestacdo e da maternidade a partir da experiéncia de
mulheres que vivenciam a deficiéncia.

A tematica relacionada a gestacdo e maternidade é vivenciada por
muitas mulheres com deficiéncia. Ha uma série de documentos oficiais
gue garantem os direitos sexuais e reprodutivos desse grupo social, os
quais serdo apresentados a diante. Nesse sentido, é muito importante
compreender e problematizar as experiéncias e 0s processos de
significacdo das mulheres nessa vivéncia. A estruturacdo de politicas
publicas de salde e assisténcia nessa direcdo, bem como a ampliacéo
dessa discussdo em campo académico, sdo formas de fomentar a garantia
dos direitos sexuais e reprodutivos das mulheres com deficiéncia,
previstos por lei, além de corroborar com a discussao dos estudos sobre
deficiéncia.

Visando subsidiar epistemologicamente essa pesquisa, parte-se do
pressuposto de que a concepcao sobre a mulher é histérica e culturalmente
produzida, sendo fortemente fundamentada pelos discursos pautados na
biologia. A teoria feminista busca problematizar a existéncia dessa
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correlagdo atrelada ao binarismo sexo-género. Joan Scott (1995), pautada
numa concepcdo feminista, busca mostrar a relagdo equivocada entre
esses conceitos. A autora afirma que o fator biol6gico néo é determinante,
enfatizando que as questBes culturais sdo as condi¢des que propiciam a
constituicdo do género, evidenciando as diferencas e possibilidades para
cada sexo (ou “para homens e mulheres”), dentro desse sistema binario.

Nessa direcdo, a maternidade foi constituida pelas narrativas
relacionadas a funcdo social da mulher, sendo condicionada ndo apenas
biologicamente, mas culturalmente. Essa ainda é fortemente disseminada
dentro da légica patriarcal com base na justificativa de que ha uma
necessidade de perpetuacéo e reproducdo, produzindo efeitos politicos de
submissdo das mulheres. Solange de Moura e Maria F. Aradjo (2004)
apresentam questdes historicas que afirmam a maternidade como funcédo
da mulher, bem como sua importancia para a sociedade patriarcal. A
maternidade esta atrelada & mulher como obrigagdo, pautando-se na
naturalizagdo bioldgica, evidenciando sua condicdo de salde e bem-estar
plena. Assume-se assim, nos processos de subjetivacdo, a legitimacéo do
lugar social da mulher atrelado & funcio de reproducdo e cuidado
doméstico e materno.

Nesse viés, a condicdo de deficiéncia se apresenta como uma das
singularidades postas em xeque pelos enquadramentos do que € “ser
mulher”. Ao longo da historia, a maternidade foi negada para as mulheres
com deficiéncia, com apoio das ideias eugenistas?, que visavam evitar a
proliferacdo da deficiéncia, vista como doenca e fardo pessoal. Ao
abordar o que é deficiéncia numa proposta revisional, Débora Diniz, Livia
Barbosa e Wenderson Rufino dos Santos (2009) apontam como 0 corpo
com impedimentos é visto ao longo da histéria e como as mudancas de
paradigmas (do modelo biomédico para o modelo social) possibilitam
novas formas de justica social, evidentes nas legislacdes e organizagdes
politicas.

A partir das transformagdes ocorridas em decorréncia dos estudos
e lutas feministas, a maternidade deixa de ser compreendida como uma
condicdo natural e passa a ser considerada como um processo historico,
social e culturalmente construido. J& para as mulheres com deficiéncia,
tornou-se possibilidade, antes negada com base na perspectiva biomédica
(SCAVONE, 2001). Esse cenario provoca fissuras nas concepgdes

'Eugenia: teoria que busca produzir uma selegdo nas coletividades humanas,
baseada em leis genéticas; eugenismo. (FERREIRA, A.B.H, Dicionario Aurélio.
Eugenia. 2009, p. 458)
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opressoras em relacdo aos direitos sexuais e reprodutivos de mulheres
com e sem condi¢des de deficiéncia.

Nesse caminho que altera a concepg¢do de deficiéncia, de ancorada
no modelo biomédico para fundamentada no modelo social da
deficiéncia, é possivel conceber a mudanca de compreensdo da gestacao
e/ou cuidado de uma crianga, e/ou de si mesmas. E importante citar a
relagdo de interdependéncia que todos os sujeitos, independente de
vivenciarem condicOes de deficiéncias, tm uns com os outros. Quando
argumenta sobre a posicao de cuidadora, Eva Kittay (1999), ao falar sobre
a relacdo de vulnerabilidade no cuidado, tanto da pessoa cuidada, quanto
do cuidador, discorre sobre essas relagdes, ampliando as discussdes sobre
a questdo da ética do cuidado como necessidade fundamental para que a
autonomia da pessoa com deficiéncia seja respeitada, considerando
também o bem-estar do cuidador.

Partindo desse olhar sobre as mudangas paradigmaticas, houve um
deslocamento do lugar social da mulher, anteriormente generalizado
como resultante de um processo de exclusdo e limitacdo, especialmente
para as mulheres com deficiéncia. A exclusdo das possibilidades de
vivéncia da sexualidade e se fosse o desejo delas, da maternidade,
inviabilizava que a mulher com deficiéncia fosse legitimada, de fato,
como mulher. Consideradas assexuadas, as mulheres com deficiéncia néo
tinham auxilio familiar e/ou profissional para vivéncia de sua
sexualidade, dados evidenciados por estudos de Bishnu Maya Dhungana
(2006); Mary Venus Joseph (2005-2006) e Katarine E. Mcdonald,
Christopher B. Keys e Fabricio E. Balcazar (2007).

Num recorte especifico, as mulheres com deficiéncia intelectual
foram as mais afetadas, uma vez que por serem consideradas loucas e
incapazes de gerir a si mesmas, eram frequentemente internadas ou
isoladas. Além disso, Mcdonald, Keys e Balcanzar (2007) apontam a
existéncia de narrativas culturais que operam de forma a limitar que elas
desempenhem atribui¢cBes comuns as mulheres sem deficiéncia, como
cuidar da casa, dos filhos, etc. Um estudo que exemplifica essa questdo
foi a pesquisa de mestrado de Hebe Régis (2013) no qual investigou 0s
discursos parentais em torno do fenémeno da esteriliza¢do involuntaria
de mulheres com deficiéncia intelectual, com a finalidade de identificar
o0s tramites juridicos e médicos que foram necessarios para a realizacdo
do procedimento de esterilizagdo, bem como identificar os motivos que
levaram os pais e responsaveis a optarem pela opcado da esterilizagdo em
detrimento de alternativas menos invasivas.

Régis (2013) identificou que a esterilizagdo involuntaria foi
percebida como um beneficio para as mulheres com deficiéncia
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justificada pela necessidade de cessar a menstruacao, evitar uma gravidez
e protege-las da violéncia sexual. Além disso, a preocupacdo de que as
mulheres poderiam gerar um neto com deficiéncia bem como a crenca de
que a esterilizagdo poderia contribuir para a regulacdo da sexualidade das
mulheres — mediante a diminuicdo do desejo sexual — também foram
elementos que contribuiram para a decis&o. Por fim, o estudo mostrou que
para os pais o fato de que as filhas com deficiéncia intelectual, ndo tinham
condicdes de cuidar dos filhos e, por isso, decidiram realizar o
procedimento sem o consentimento das mesmas.

Ainda nesse sentido, Anahi Guedes de Mello e Adriano Nuernberg
(2012), em uma revisdo de textos que aborda a intersecgdo género e
deficiéncia, apresentam diversas questdes sobre essa correlagdo nos
textos académicos. No que se refere a categoria violéncia e 0s processos
de exclusdo decorrentes dela, o estudo identificou que as violéncias
experienciadas pelas pessoas com deficiéncia vao desde a morte de bebés
com deficiéncia, até abusos fisicos e sexuais sofridos por essas mulheres
em diversos ambientes. Para os autores, a relacdo entre o corpo com
impedimento e o poder é pontuada como condigdo de dupla
vulnerabilidade para as mulheres com deficiéncia.

Em outro estudo, Vera Paiva, Camila Peres e Cely Blessa (2002)
evidenciaram que a vulnerabilidade da mulher com deficiéncia frente a
sua sexualidade a coloca em situagdo suscetivel a contrair doencas
sexualmente transmissiveis, especificamente HIV/AIDS. Essa condicéo
de vulnerabilidade decorre principalmente das barreiras programaticas
tais como a falta de acesso a informagdo e a métodos de prevengéo, bem
como falta de instrumentalizacdo para que as mulheres com deficiéncia
possam tomar decis@es relacionadas a sua vida sexual.

Os estudos supracitados evidenciam a dupla vulnerabilidade das
mulheres com deficiéncia, decorrente da interseccdo entre género e
deficiéncia. Esse argumento fomenta a reflexdo sobre os processos
exclusdo sobre os corpos, que atribuem as mulheres com deficiéncia o
lugar de assexuadas e incapazes de serem mulheres, esposas e maes, caso
desejem. Esses processos de exclusdo sdo efeitos de uma condicéo
politica capacitista? que desqualifica o corpo com deficiéncia. Michel

2 Capacitismo pode ser compreendido como agdes de discriminagéo e violéncia
praticadas contra pessoas com deficiéncia. Conforme Anahi Guedes de Mello
(2016), pode ser entendida como acdo preconceituosa que atribuiu locais para
pessoas com e sem deficiéncia, a partir de um padrdo de corpos normativos.
Compreende uma categoria que se aproxima das questdes de discriminagdo em
relagdo a raga (racismo), sexo (sexismo). (MELLO, 2016).
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Foucault (1988) afirma que as estratégias de biopolitica que regem 0s
corpos fomentam as condi¢fes dadas sobre direito de viver e suas
possibilidades de existéncia para determinados sujeitos.

Sobre as vulnerabilidades experienciadas pelas pessoas com
deficiéncia, é possivel apoiar-se em Judith Butler (2015) que argumenta
que algumas vidas sdo mais inteligiveis do que outras, partindo de uma
I6gica dos enquadramentos, dados a partir do contexto, em especial pelos
meios de comunicacdo, onde algumas vidas sdo mais precarizadas que
outras, refletindo, assim, as politicas do corpo normativo e da utilidade
produtivista do sistema. Esses conceitos, correlacionados as questdes da
deficiéncia, viabilizam pensar em justificativas para a exclusdo de forma
politica, pautada na normatizagdo das relacbes de poder, especialmente
Nno que tange aos corpos e suas possibilidades.

Atualmente, devido aos avangos cientificos, académicos e de
cunho das militancias, as mulheres com deficiéncia conquistaram direitos
gue fomentam a discussdo aqui disposta. Esses estdo materializados na
Convengédo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD, 2008),
sancionada em 2008 no Brasil, caracterizando-se como um marco
legislativo que garante direitos, inclusive no campo da sexualidade.
Marivete Gesser e Adriano Nuernberg (2014), pautados no texto da
convencdo e no modelo social da deficiéncia, relacionam o campo dos
direitos humanos com o da Psicologia para fomentar a discussao sobre a
vivéncia da sexualidade e dos direitos reprodutivos das pessoas com
deficiéncia. O direito a viver a sexualidade, bem como o direito ao
casamento e a constituicdo de familia, sdo objetos dessa legislacao.

E importante salientar que esses direitos surgem por meio da luta
das pessoas com deficiéncia, associagcdes de pessoas com deficiéncia,
profissionais e demais envolvidas no processo dos estudos e militancia
sobre deficiéncia. Lana Junior (2010), em consonancia com o primeiro
objetivo da convengdo afirma “Nada sobre nos, sem nés”. A Convengdo
é pautada em uma compreensdo sobre deficiéncia que a desloca do sujeito
para o contexto, mostrando sua relacdo com as barreiras que limitam a
participacdo social em igualdade de condices as pessoas sem deficiéncia.
A concepcdo que fundamentou a Convengéo é conhecida como modelo
social da deficiéncia. Esse modelo tem duas gera¢des de tedricos, sendo
0 primeiro constituido por intelectuais, em sua maioria homens com
deficiéncia, os quais tiveram um papel importante na dendncia das
barreiras sociais que obstaculizavam a participacdo ativa nos meios
académicos e profissionais, exigindo para si direitos iguais, desde que
mediados por acesso (DINIZ, 2007).
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Nesse viés, eles propuseram uma nova de concepgdo de
deficiéncia. Essa, até entdo, era pautada exclusivamente no aspecto
biologico limitador, que considerava a pessoa com deficiéncia a
responsavel pela sua adequagdo social. A partir do modelo social da
deficiéncia, a compreensdo da deficiéncia deixa de ser voltada a
adaptacdo do sujeito ao contexto social e passa a enfatizar as barreiras
sociais que obstaculizam a participagdo das pessoas com deficiéncia na
sociedade (DINIZ, 2007). Destarte, o conceito de deficiéncia proposto
pelo modelo social descentraliza a lesdo como quesito excludente e a
relaciona as barreias externas, pressupondo que o sistema econémico
interfere fortemente no julgamento dos sujeitos produtivos e nao
produtivos, sendo fator de exclusdo e/ou inclusdo, na medida em que é
acessivel fisica e desprendido de preconceitos.

No entanto, o modelo social da deficiéncia, em sua primeira
geragdo, ignora questbes importantes ao contexto das pessoas com
deficiéncia, pressupondo que sem as barreiras, as pessoas com deficiéncia
iriam automaticamente ter uma vida normatizada, conforme os esquemas
de producdo econdmica e politica — fato que distorce a realidade singular
de algumas condicBes de deficiéncias mais severas. Por sua vez, a
segunda geracdo do modelo social da deficiéncia, formada por mulheres
e maes de criangas com deficiéncias, sem desconsiderar a necessidade de
autonomia e a énfase nas barreiras sociais que obstaculizam a participacéo
(foco da primeira geracdo), propds o aprofundamento dos estudos e
discussOes acerca de fatores deixados de lado pela primeira geragdo. Entre
esses fatores, destaca-se a necessidade do cuidado, a necessidade de
justica social e ndo a simples igualdade de direitos, bem como a
relevancia de se considerar os demais determinantes sociais (geracao,
género, etnia, classe social, etc.) que se interseccionam com a deficiéncia,
ampliando as discussdes e as condicBes sociais ja articuladas (DINIZ,
2007).

E importante enfatizar que o conceito em uso atualmente para
deficiéncia pauta-se nas concepgfes anteriormente citadas, apoiadas no
modelo social da deficiéncia. Conforme a CDPC (BRASIL, 2008b, p. 2):

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interacdo com diversas barreiras, podem obstruir
sua participagdo plena e efetiva na sociedade em
igualdades de condicbes com as demais pessoas.
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Esse conceito desconstrdi a ideia determinante de que a deficiéncia
é questdo individual, enfatizando as barreiras de diversas ordens que
tornam a deficiéncia uma experiéncia de opressao.

A garantia de direitos surge legalmente por meio do Decreto
Legislativo n. 186 (BRASIL, 2008a), que aprova o texto da Convencao
sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2008b). A
proposta central é garantir os direitos e romper barreiras que impediam a
participacdo social da pessoa com deficiéncia em todos os espacos da
sociedade, instituindo a partir do local de fala e vivéncia das pessoas com
deficiéncia essa participacdo ativa, garantindo suas necessidades e
direitos.

Fala-se em avancos legais, entretanto, mesmo com a Convencéo e
compreensdo da deficiéncia ancorada no modelo social, a realidade das
pessoas com deficiéncia ainda denota diversas situacbes de
vulnerabilidade social e descumprimento legal como por exemplo os
relatos supracitados de histerectomia involuntaria. A¢des como essa
impossibilitam a efetiva inclusdo e desconfiguram as garantias legais das
mulheres com deficiéncia na vivéncia plena dos seus direitos sexuais e
reprodutivos.

Os desdobramentos aqui apontados sdo decorrentes da interseccao
género e deficiéncia, que vem ganhando espaco nas discussdes no meio
académico/cientifico, mesmo que ainda em pequena amostra. Essa
interseccdo possibilita discussfes que anseiam a desconstrucdo cultural
das narrativas que fomentam preconceitos e exigem o respeito integral as
mulheres com deficiéncia. Estudos propostos por Marivete Gesser e
Adriano Henrique Nuernberg (2014), Ana Claudia Bortolozzi Maia e
Paulo Rennes Marcal Ribeiro (2010) e Aline Marques e Ricardo Madeira
(2007) seguem nessa direcdo fazendo correlagbes com pautas de politicas
publicas e direitos humanos. E importante evidenciar a consonancia
nesses estudos a respeito da categoria de género ser compreendida como
potencializadora de processos opressivos as pessoas com deficiéncia,
especialmente em relacdo aos efeitos da relacdo género e deficiéncia para
a producdo de violagdes relacionadas aos direitos sexuais e reprodutivos.

A interseccionalidade é compreendida por Kimberle Crenshaw
(2004) como a superacdo em unir duas ou mais contingéncias sociais, mas
no esforco para compreender de fato, esses atravessamentos como pontos
nodais para a materializacdo e subjetivagdo das condicbes ditadas,
promovendo espacos de marginalizacdo e ndo aceitagdo de diversidade
como forma de vida histérica e social. Ao introduzir essa questdo central
aos estudos feministas, a autora abre condigdes para que se discutam
intersecgdes para além do género, que permitam entender de fato o



28

processo de existéncia atravessado cultural e historicamente por inimeros
marcadores sociais.

Num recorte especifico, Marivete Gesser, Adriano Henrique
Nuernberg e Maria Juracy Toneli (2014), analisando a intersec¢édo entre
género e deficiéncia, destacam que ndo somente a maternidade bioldgica,
mas a questdo do cuidado com os filhos sdo funcbes histérica e
culturalmente atribuidas & mulher. Todavia, as mulheres com deficiéncia,
em decorréncia das significacfes sociais que atribuem a elas o lugar de
infantilizadas e assexuadas, acabam tendo dificuldades de exercer seus
direitos reprodutivos, embora algumas desejem vivenciar essa
experiéncia.

Em torno da sexualidade, muitos mitos se tornam limitadores
diretos ou indiretos para as mulheres com deficiéncia. Ana Claudia
Bortolozzi Maia e Paulo Rennes Marcal Ribeiro (2010) apontam que ha
necessidade de desconstrucdo de ideias preconcebidas como as de que as
pessoas com deficiéncia sdo assexuadas, infantilizadas, de que elas tém
falta ou excesso de desejo sexual, auséncia de sentimentos, incapacidade
de sentir atracdo ou de vivenciar experiéncias sexuais de qualquer tipo.
Para 0s autores, essas ideias precisam ser descontruidas para viabilizar a
vivéncia plena dos direitos sexuais de todas as pessoas. Especialmente no
que tange a reproducdo, os autores afirmam que a desconstrucdo das
narrativas preconceituosas e capacitistas é um dos mais importantes eixos
sobre a tematica.

Sobre os mitos que inviabilizam a maternidade da mulher com
deficiéncia, destaca-se os que evidenciam tracos de significacdo cultural
que podem atravessar a vivéncia das mulheres causando, dessa forma,
desconforto e dividas sobre suas proprias experiéncias. Ana Helena Rotta
Soares, Martha Cristina Nunes Moreira e Llcia Maria Costa Monteiro
(2008) apontam que a ideia de perpetuacdo das lesdes e impedimentos
nos filhos que essas mulheres poderdo vir a ter é uma tragédia
determinista que gera inviabilizacdes e perda de oportunidades, bem
como opressdes familiares. Essa concepcao inviabiliza a maternidade de
mulheres com deficiéncia, pois sugere que gestar uma criangca com
deficiéncia seria reproduzir uma suposta fatalidade.

As informagfes anteriormente apresentadas corroboram com as
informagBes obtidas na pesquisa de Marivete Gesser (2010) que
investigou o processo de constituicdo de mulheres com deficiéncia nas
dimens6es de género, corpo e sexualidade. O estudo foi realizado junto a
mulheres com deficiéncia fisica e teve como referencial tetrico a
Psicologia Histdrico-Cultural de Lev Semenovitch Vygotski e pelo
Modelo Social da Deficiéncia com énfase nas autoras da segunda geracéo.
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Como resultado da pesquisa, a autora identificou que ser mulher com
deficiéncia é uma experiéncia de exclusdo/inclusdo social perversa na
qual estdo presentes muitas barreiras de todas as ordens. O estudo também
destaca tematicas que evidenciam a inter-relacdo entre género e
deficiéncia, a qual tem como efeito a infantilizacdo, a assexualizacdo, a
negacgdo da autonomia sobre suas vidas, a discriminagdo do corpo e a
compreensdo de que a condigdo de deficiéncia produz incapacidade de
reproduzir as atribuigdes sociais de esposa e mde as quais sao atribuidas
de forma naturalizada as mulheres.

A necessidade de se discutir sobre direitos humanos, politicas
publicas e a aplicabilidade da legislagdo para pessoas com deficiéncia,
especialmente no que tange aos direitos sexuais e reprodutivos €
decorrente das pesquisas e relatos das mulheres com deficiéncia
(MELLO; NUERNBERG, 2012; GESSER, 2010) e evidencia a dupla
vulnerabilidade para essa populacdo. Nessa dire¢do, aponta-se a
necessidade em se ouvir as demandas e as experiéncias para compreender
e problematizar as narrativas que produzem violacGes de direitos. Nesse
sentido, a presente pesquisa pretende produzir informagfes acerca da
vivéncia das mulheres com deficiéncia e seus atravessamentos
contextuais, compreendendo o0s processos de significacdo na vivéncia da
gestacdo e da maternidade.

Visando contribuir com o debate explicitado, destaca-se a
relevancia das concepcdes sobre bioética propostas no livro de Débora
Diniz e Dirce Guilhem (2008). Essas concepcfes sdo apoiadas nas
compreensfes feministas e propdem intersecgBes necessarias para
compreender o fendmeno estudado nessa pesquisa a partir de seus
atravessamentos, enfatizando um campo de estudos que leva em conta
guestdes dos corpos normativos e ndo normativos. Essa discussao voltada
para praticas éticas e politicas, bem como as relagdes de poder que
permeiam as relagdes sociais, visa fomentar a problematizacdo sobre a
diversidade humana como condigao de existéncia.

Problematizar os direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com
deficiéncia é muito relevante em funcdo das muitas barreiras que essas
pessoas enfrentam cotidianamente. Nessa dire¢do, os dados do Relatério
Mundial sobre Deficiéncia (OMS, 2012), no capitulo sobre salde,
apontam que as maiores dificuldades das pessoas com deficiéncia frente
aos servigos de salide sdo relacionadas a questdes de acessibilidade, a falta
de aparelhagem e/ u tecnologia assistiva e o despreparo profissional da
equipe de salde.

As situagOes descritas no Relatério Mundial sobre Deficiéncia
(OMS, 2012) evidenciam a necessidade de aperfeicoamento das politicas



30

publicas na direcdo do que preconiza a Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (BRASIL, 2008b). Especificamente no Brasil,
fica evidente que os servicos de salide ndo estdo preparados para atender
as demandas das gestantes e maes com deficiéncia. Segundo o relatério,
a acessibilidade, o acolhimento e as informacOes necessarias para evitar
situacdes de desconforto sdo defasados e precérios. E importante frisar
nesse cenario que os acessos diferenciados ndo podem servir para
reafirmar as narrativas sobre a incapacidade individual, pelo contrario,
devem possibilitar a concepcédo sobre as relagdes de interdependéncia e
relacGes de cuidado.

Uma pesquisa realizada no Brasil, que abordou a atencédo de satde
da mulher com deficiéncia, foi realizada por Stella Maris Nicolau, Lilia
Blima Schraiber e José Ricardo de Carvalho Mesquita Ayres (2013). Os
autores em questdo analisaram a experiéncia das mulheres com
deficiéncia, a fim de evidenciar suas barreiras. As informagdes obtidas
apontaram que essas pessoas vivenciam um processo de marginalizacdo.
Os servicos de salde, destoantes dos avancos na area dos direitos
humanos, ndo possibilitam o acesso basico e ainda fomentam atitudes
excludentes em relacdo a sua situacdo de deficiéncia, promovendo a
vivéncia de medos, sofrimentos e inviabilizagbes nas mulheres que
procuram esses servigos para garantir sua vivéncia de sexualidade e/ou
reproduc&o.

Por se tratar de um campo recente no Brasil, os estudos sobre
deficiéncia, a partir da segunda geracdo do modelo social, buscam
produzir conhecimentos que poderdo contribuir com a construcdo de
praticas voltadas ao empoderamento das mulheres com deficiéncia,
minimizando a vulnerabilidade enfrentada, em prol da vivéncia plural das
diferencas e da garantia de justica social.

1.1 OBJETIVOS
1.1.1 Objetivo Geral
e Compreender as significacfes acerca da gestacdo e da
maternidade, a partir das experiéncias das mulheres com
deficiéncia.
1.1.2 Objetivos Especificos

e Conhecer os sentidos atribuidos & experiéncia de gestacéo e
maternidade por mulheres com deficiéncia;
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e ldentificar as barreiras e os facilitadores presentes na
experiéncia de mulheres com deficiéncia que vivenciaram a
gestacdo e a maternidade;

e Identificar mediagdes que permearam a constituicdo da
experiéncia da gestacdo e da maternidade em mulheres com
deficiéncia;

o Identificar possiveis estratégias criadas pelas mulheres com
deficiéncia para o enfrentamento das barreiras cotidianas
relacionadas ao processo de gestacdo e maternidade.

Por meio da execucao e conclusdo da pesquisa espera-se contribuir
com a discussdo sobre a vivéncia da maternidade pelas mulheres com
deficiéncia, estimulando a quebra de paradigmas sociais que impecam
essa realizacdo para as mulheres que assim desejem e optem pela vivéncia
da maternidade, garantida por lei independentemente da existéncia de
lesdo e/ou impedimento. E importante pontuar que as mulheres com
deficiéncia ndo serdo somente participantes da pesquisa, mas que muito
do material tedrico abordado na pesquisa € fruto da producdo cientifica
de mulheres com deficiéncia, também autoras referéncia da segunda
geracdo do modelo social da deficiéncia.

Objetiva-se ndo somente proporcionar reflexdes acerca das
experiéncias das mulheres com deficiéncia, mas desmistificar a
concepcdo fatalista da incapacidade reprodutiva e impossibilidade no
exercicio pleno da maternidade e do cuidado, por meio da visibilidade das
experiéncias vividas pelas participantes da pesquisa. Por fim, buscar-se-a
produzir um debate de carater interdisciplinar entre Psicologia Social —
com sua fung&o politica — e as demais areas da salide que prestam servigos
gue devem garantir a universalidade, a equidade e igualdade em seu mais
pleno exercicio.
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2 APROFUNDAMENTOS
2.1 MULHERES E FEMINISMO

[...] assim, o paternalismo, que reclama a mulher
no lar, define-a como sentimento, interioridade e
imanéncia; na realidade, todo existente é, ao
mesmo tempo, imanéncia e transcendéncia;
quando ndo lhe propdem um objetivo, quando o
impedem de atingir algum, quando o frustram em
sua vitdria, sua transcendéncia cai inutilmente no
passado, isto &, recai na imanéncia; é o destino da
mulher, no patriarcado [...]. (BEAUVOIR, 1967, p.
343-345).

No século passado, falar sobre “mulher” tinha significa¢Oes
completamente diferentes das que tem atualmente. Foram anos de
transformacéo cultural, consolidadas pelas conquistas feministas, dentre
elas os entraves sufragistas e emancipacdo de um campo de estudo
especifico, resultando nas teorias feministas, bem como suas militancias,
como movimento social. Entretanto, apesar de tantas conquistas e
transformacfes, ainda perdura um viés discursivo que interpfe as
mulheres como sujeitos constituido numa/por uma légica biologicista e
culturalmente objetificada, inclinada a narrativas de responsabilidade
pela reproducéo da espécie e ao cuidado domeéstico e familiar.

O feminismo, como aponta Vera Soares (1994), € um movimento
social paradigmatico e multifacetado, com diversas vertentes e
historicamente constituidas. E possivel dizer que o feminismo foi se
consolidando conforme sua construgdo como movimento social. O
movimento feminista alavanca a existéncia de igualdade e transformagéo
social da mulher, a pequenos passos, como pode ser visto ao longo da
histdria das mulheres.

Em um apanhado sobre a contextualizagdo historica sobre a
categoria “mulheres”, realizado por Claudia de Lima da Costa (2010), a
autora afirma que as mulheres, vistas como sexo incompleto dentro do
sistema binario de género, vivia envolvida com o cuidado doméstico e a
criacdo dos filhos, enquanto os homens trabalhavam, estudavam e
gerenciam as demais esferas sociais de micro e macro abrangéncia. No
contexto de pré-guerra, onde o conservadorismo era dominante,
justificado pela defesa da familia e da patria, dos bons costumes e da
moral, houve fortes incidéncias dessa imposicao social.
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Entretanto, com o cenario de guerra, as mulheres passam a assumir
novos papeéis, precisando de trabalhos informais para prover
financeiramente a familia, enquanto os homens combatiam por seus
paises, num movimento patriota que ainda refletia a l6gica patriarcal.
Também nessa concepcao patriota, surge a necessidade da ampliacdo das
guestdes de cuidado em campo de batalha, antevendo a pratica da salde
coletiva/plblica e, nesse viés, as mulheres sdo chamadas a atuar nesse
seguimento.

A revolugdo industrial possibilitou, ainda que de forma desigual, a
presenca das mulheres no contexto de trabalho formal, pois facilitava a
mao de obra. N&o se pode dizer que foi um avanco de direitos, porém uma
transformacéo da fun¢éo social das mulheres, que agora eram vistas como
Uteis para a indUstria e para o sistema de producdo. (FONSECA, 2010).

Fazendo um compilado tedrico em relagdo ao movimento
feminista, Luisa Saavedra e Concei¢do Nogueira (2006) descrevem as trés
grandes “ondas” feministas, ao apresentar as fases do movimento em
termos mais pontuais. Em sua primeira onda, o feminismo buscava
igualdade de direitos, participacdo efetiva na sociedade, poder de voto e
garantia de vagas de emprego e possibilidades de carreira. Nesse cenario,
surgem interseccdes importantes que contribuiram para a emergéncia da
segunda onda feminista, emergindo com as mulheres negras, que propde
a interseccionalidade como instrumento. Elas afirmavam que as
necessidades das mulheres negras se diferenciavam das mulheres brancas,
e envolvam questdes ainda mais profundas, a nao violéncia, a dignidade
e garantia de espaco entre as proprias mulheres.

As mulheres em militncia se tornaram protagonistas de suas
proprias lutas, reivindicando — e ainda reivindica — seu direito a igualdade
e, dentre eles, o direito de gerenciar o proprio corpo. Ao longo dos anos,
com o0s avancos das discussdes e de algumas pautas feministas, a
ampliacdo de assuntos como liberdade sexual, métodos contraceptivos e,
mais recentemente, o aborto e a inseminacao artificial, denotam indicios
de mudanca de paradigmas em relacdo ao processo historico e cultural do
gue é “ser mulher”. Dentre essas reflexdes e modificacdes, a obrigacdo
social da maternidade passa a ser questionada, tornando-se
progressivamente apenas uma possibilidade. Assim, verifica-se na
entrevista de Joan Scott, concedida a Miriam Pillar Grossi, Maria Luiza
Heilborn e Carmen Rial (1998), que ainda existe um processo de
naturalizagdo que associa a maternidade ao feminino, afirmando que a
maternidade é um processo naturalizado socialmente para a mulher.

E relevante compreender que na terceira onda do feminismo se
parte de uma compreensdo sobre os locais de fala, a necessidade em
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considerar as particularidades culturais, temporais e de territério onde
cada mulher se constitui enquanto mulher. Desta forma, sdo consideradas
questdes de raca, etnia, classe econémica, dentre outras, possibilitando de
fato, uma compreensdo de quem s&o essas mulheres e descentralizando
suas experiéncias singulares e intersec¢des nela permeadas.

Ao contextualizar sinteticamente 0 avan¢o do feminismo e das
trajetérias da categoria mulher/es, os processos de dominacdo e
emancipacdo, especialmente no que tange as funcdes impostas
culturalmente, faz-se necessario para demonstrar que a cultura ajuda a
construir mulheres normatizadas, seguindo a biopolitica de controle,
evidenciadas por Foucault (1988), como mecanismo de estruturacdo de
I6gicas de dominacdo e imposicao de questdes normativas e de controle
social.

Especificamente, sobre a maternidade, que pode ser considerada
um grande tema vinculado as mulheres, ao longo de sua constitui¢do
como categoria de género, Solange M. S. R. de Moura e Maria de F.
Araljo (2004) falam sobre o processo de naturalizacdo desse fenémeno e
seus arredores. No artigo, as autoras fazem aproximaces historicas com
as questbes da modernidade, no Brasil e na Europa, evidenciando
guestbes econdmicas e a ldégica biomédica vigentes em suas
contextualizages. ldentificam questbes que corroboraram para a
estruturacdo dessa relacdo familiar que fortalecem a logica do papel
materno, destacando 0s processos de subjetivacdo envoltos nesse cenario.
Ademais, as autoras apontam que as areas da medicina e psicologia
podem atuar no fortalecimento ao longo desse processo.

A questdo de género se tornou fundamental para compreender 0s
processos de subjetivacdo, sendo interseccionada com outros
atravessamentos, como a raca e etnia. A partir da perspectiva da
interseccionalidade, a mulher com deficiéncia, anteriormente vista como
corpo sem género, passa a ser compreendida como mulher em suas
singularidades, sem ignorar nenhum aspecto que a constitui. Assim,
passam a ser considerados os aspectos referentes a subjetividade, as
guestbes de género, a deficiéncia e demais atravessamentos, ccomo
Veremos a segulir.

2.2 GENERO E DEFICIENCIA

Beth Ferri e Noel Gregg (1998) discorrem sobre a trajet6ria das
mulheres em suas diversas singularidades e intersec¢des relacionadas
(classe social, raga, etnia, dentre outras), porém as autoras destacam que
ndo ha mencdo sobre a deficiéncia como uma categoria transversal ao que
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se dispde interseccionar marcadores sociais a histéria das mulheres. Esse
cenario sobre a deficiéncia em geral é de exclusdo e invisibilidade da
possibilidade de estar no mundo, inclusive de discussdes cientificas.

Os estudos feministas sob enfoque dos estudos da deficiéncia
provocam novas questdes sobre essa relacdo entre género e deficiéncia,
convocando reflexdes sobre igualdade, justica social, subjetivacdo,
saberes subjugados e acgles coletivas, assim como propfe Rosimarie
Garland-Thomson (2002). A autora salienta que a influéncia da cultura
emprega significados na relacdo com o corpo, ou seja, que as
representacBes de género, raca, etnia, habilidades, sexualidade e classe
social se articulam umas as outras produzindo diferentes significacdes
sobre a deficiéncia.

Com base em uma légica voltada a valorizagdo das pessoas
produtivas, a deficiéncia é vista como fardo e dilema humano, de
responsabilidade individual seguindo uma légica capacitista. A
vulnerabilidade social das pessoas com deficiéncia existiu e existe. Essa
pode ser constatada por meio das terminologias depreciativas (retardado,
excepcional, aleijado) que, em alguns contextos, sdo utilizadas ainda hoje.
As ideias a respeito da deficiéncia — pautadas no modelo biomédico que
consideram desviantes o0s sujeitos que fogem dos padrdes normativos —
também produzem opressdo e vulnerabilidade. Isso ocorre porque
salientam as incapacidades e impossibilidades desses sujeitos no meio
social, delimitando sua excluséo e corroborando com estratégias politicas
assistencialistas (DINIZ, 2007).

A interseccdo entre deficiéncia e género é um tema relativamente
novo no campo de estudos feministas, e surge da reinvindicacdo das
pessoas com deficiéncia e/ou familiares para aproximar da deficiéncia
tematicas que sdo especificas as questdes de género, especialmente as
violéncias e opressfes decorrentes dessa interseccdo. Esses
desdobramentos decorrentes da interseccdo género e deficiéncia vém
ganhando espaco no meio académico/cientifico e possibilitam reflexdes
gue anseiam pela desconstrucdo dessas narrativas culturais e exigem o
respeito integral as mulheres com deficiéncia (MAIA; RIBEIRO, 2010;
MARQUES; MADEIRA, 2007).

A relacdo da deficiéncia com outras pluralidades, como género,
classe, raca/etnia e questdes de sexualidade sdo entrelacamentos que
podem produzir desigualdades em maior e menor grau. Cada
atravessamento ¢ um demarcador social que constitui compreensGes de
vidas mais ou menos inteligiveis. Conforme afirmam Anahi Mello e
Adriano Nuernberg (2012), no recorte de género e deficiéncia, as
discriminagdes em relagdo aos corpos desviantes, pela leséo ou pelo sexo
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bioldgico, sdo compreendidas diretamente em sua relagdo com a dindmica
dos corpos com impedimentos e na relacdo de poder normativa, apoiada
nos constructos culturais.

Ha consonéancia que o género potencializa diversas questdes de
opressao, especialmente em relacdo a questdo sexual e reprodutiva da
mulher com deficiéncia. Mello e Nuernberg (2012), no estudo
supracitado, trazem um compilado de informagdes, por meio de um
levantamento do que ja se produziu sobre essa intersec¢do, tragando seu
cenério e seus desafios. Os eixos de discussdo evidenciados no artigo
envolvem tematicas como o cuidado, a corporeidade, a sexualidade e
direitos reprodutivos, a violéncia de género, entre outros levantamentos.

Nessas investigacOes sobre a relagdo género e deficiéncia, é
possivel afirmar que a mulher com deficiéncia, na contra direcdo da
mulher sem deficiéncia, ¢ vista como incapaz de ser cuidadora e
responsavel pela reproducdo da espécie. Ela é considerada incompleta
como mulher, pois jamais poderia ocupar essa posi¢do efetivamente,
vivenciando dilemas de exclusdo e silenciamento. Recentemente, por
meio da segunda geracdo do modelo social da deficiéncia, proposta por
mulheres com deficiéncia ou mées de pessoas com deficiéncia, as
questdes relativas a interdependéncia, a ética do cuidado, a garantia da
vivéncia da sexualidade e dos direitos reprodutivos a todas as mulheres
com deficiéncia foram apontadas como centrais no debate sobre direitos
humanos. Esse assunto serd aprofundado no capitulo sobre sexualidade,
maternidade e deficiéncia.

Em relagdo aos aspectos de vulnerabilidade da pessoa com
deficiéncia é importante frisar e diferenciar o que remete de fato a
vulnerabilidade, distanciando completamente do que remete a
incapacidade. A Convenc¢do, que se tornou decreto legal, garante a
“capacidade legal” da pessoa com deficiéncia, impedindo agdes de
curatela total, reservando salvaguardas para curatelas parciais, fator que
vai proporcionar discussdes sobre as relagbes de cuidado, ampliando a
concepcdo de cuidado privado e a responsabilizacdo do Estado nessa
premissa. E importante elencar o texto, no art. 12, que afirma essa
concepcao de capacidade garantida:

4. Os Estados Partes assegurardo que todas as
medidas relativas ao exercicio da capacidade legal
incluam salvaguardas apropriadas e efetivas para
prevenir abusos, em conformidade com o direito
internacional dos direitos humanos. Essas
salvaguardas assegurardo que as medidas relativas
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ao exercicio da capacidade legal respeitem o0s
direitos, a vontade e as preferéncias da pessoa,
sejam isentas de conflito de interesses e de
influéncia indevida, sejam proporcionais e
apropriadas as circunstancias da pessoa, se
apliquem pelo periodo mais curto possivel e sejam
submetidas a revisdo regular por uma autoridade ou
6rgdo judicidrio competente, independente e
imparcial. As salvaguardas serdo proporcionais ao
grau em que tais medidas afetarem os direitos e
interesses da pessoa; e 5. Os Estados Partes,
sujeitos ao disposto neste Artigo, tomarao todas as
medidas apropriadas e efetivas para assegurar as
pessoas com deficiéncia o igual direito de possuir
ou herdar bens, de controlar as prdprias financas e
de ter igual acesso a empréstimos bancarios,
hipotecas e outras formas de crédito financeiro, e
assegurardo que as pessoas com deficiéncia nédo
sejam arbitrariamente destituidas de seus bens.
(BRASIL, 2008b, p. 140).

Entretanto, vulnerabilidade, como refere-se Anahi Guedes
de Mello (2016), néo esta relacionada a incapacidade mas, ao contrario,
é resultante da presenca de indicadores de desigualdade social, por meio
da exclusdo, opressdo e/ou discriminagdo que comprometem a capacidade
de acdo dos sujeitos em funcdo das possibilidades. Essa questdo nao
corresponde a capacidade de agdo, mas nas condigdes de possibilidades
de acgdo e reacéo.

A compreensdo da intersecgdo género e deficiéncia como processo
de ampla discriminacdo, como ja mencionado, produz condigdes de
opressdo por questdes dos corpos e das disposi¢des sociais desses corpos
no mundo. A questdo dos corpos &, por sua vez discussdo central na
reflexdo sobre a experiéncia de ser e tornar-se mulher com deficiéncia.
Confrontar o sexismo e o capacitismo demandam arduas discussdes
fundamentais, para o avanco da quebra de barreiras sociais. O acimulo
de barreiras atitudinais direcionados para a mulher com deficiéncia e de
sua experiéncia de ser e estar no mundo é permeado por ideias como as
de que essas mulheres ndo podem trabalhar, cuidar de si e de outros, ndo
podem ter relacionamentos sexual e/ou amoroso, ter filhos, viajar,
estudar, constituir carreira e diversas atividades/possibilidades vistas
como naturais @ mulher sem deficiéncia, na atualidade.
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A deficiéncia dificulta a construgdo do género e a construcdo do
género intensifica as concepcdes sobre a condicdo de deficiéncia. Ndo ha
dividas quanto a essa interseccdo, conduzindo-nos a pensar num
panorama onde mulheres com deficiéncia ndo sdo reconhecidas em suas
decisdes e na sua capacidade intelectual e/ou juridica. Esse estereétipo é
refletido nos diversos ambitos: social, educacional, laboral, familiar, na
utilizacdo de mecanismos de salde e de direitos.

A relacdo das mulheres com deficiéncia e algumas propostas de
intervencdo tem um olhar assistencial, ndo educativo, ndo voltado para
suas vontades, restringindo-se aos cuidados com higiene e com afazeres
domesticos. Dessa maneira, ndo tem a intensidade necessaria em relacdo
a sexualidade e o reconhecimento do prdprio corpo e desejos, relagdes
afetivas, desenvolvimento de relagfes de amizade, etc.

Outra questdo importante nessa intersecgdo estd vinculada a
aparéncia. A relacdo normal e desviante, vinculada aos padrfes
normativos de beleza, descritas pela corponormatividade, geram
situac@es de inadequacéo e sofrimento. O impacto estético da deficiéncia
trata dos corpos desviantes como corpos defeituosos. Para as mulheres, a
experiéncia da beleza ainda é mais influente, como afirmam teéricas
feministas que criticam os padrdes impostos e a relacdo deles com a
moda, midia e outros dispositivos evidenciando a supervalorizagdo dos
corpos. Karla Garcia Luis (2015), em sua dissertacdo de mestrado, fez
uma analise sobre os corpos com lesdo nas capas da revista Sentidos,
buscando apresentar a forma como esses corpos séo apresentados nessas
publicacGes, onde a lesdo é apresentada a corpos que mesmo com a lesdo
estdo dentro dos padrdes de beleza disseminados pela midia.

A desconstrucdo dos conceitos de beleza normativos permite
tornar todos 0s corpos aceitdveis e desejaveis. Para 0s corpos com
deficiéncia, isso possibilita a vivéncia comum das interacGes afetivas e
sociais, desfoca a lesdo como um dilema excludente e reafirma a
possibilidade de viver todas as possibilidades, tal qual os corpos sem
deficiéncia, visto que ndo devem existir normas para corpos mesmo sem
deficiéncia, construindo condigdes de possibilidade longe das influéncias
da cultura sexista.

2.3 MODELO SOCIAL DA DEFICIENCIA

O modelo social da deficiéncia se contrapde ao modelo médico por
descentralizar a premissa de que a deficiéncia € uma experiéncia centrada
somente no corpo com lesdo e desloca a compreensao dessa ao contexto
social, especificamente as barreiras sociais, apontando-as como 0s
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verdadeiros fatores produtores da incapacidade, pressupondo que o
sistema econdmico interfere fortemente no julgamento dos sujeitos
produtivos e ndo produtivos. Recentemente, fomentado pela segunda
geracdo do modelo social da deficiéncia, vem se aprofundando os estudos
e discussdes acerca de fatores deixados de lado pela primeira geracao,
como a necessidade do cuidado, a necessidade de justica social, e ndo da
simples igualdade de direitos, ainda preservando a necessidade de
autonomia (foco da primeira geracao), porém relacionando a deficiéncia
aos demais determinantes sociais (geracdo, género, etnia, classe social),
ampliando as discussdes e as condi¢Bes sociais ja articuladas (DINIZ,
2007).

Propondo o rompimento com a concepgao biomédica, que tinha a
compreensdo da lesdo como central e individual causadora de limitacGes,
por volta da década de 1960, Paul Hunt, um intelectual com deficiéncia
fisica, utiliza-se da sociologia para apresentar novas compreensdes sobre
a realidade de viver com deficiéncia. Desse movimento, surge a primeira
organizagcdo de pessoas com deficiéncia do Reino Unido, em sua
totalidade formada por homens com deficiéncia, propondo um viés
tedrico, denominado primeira geracdo do modelo social da deficiéncia.
Tratam-se de discussfes feitas por pessoas com deficiéncia que
reivindicam falar sobre si, sobre 0 que almejam e sobre seus direitos
(SHAKESPEARE, 2006).

Débora Diniz (2007) elabora a contextualizacdo sobre a
estruturacdo do modelo social, a partir desses intelectuais com
deficiéncia, os quais se pautam na teoria marxista, do materialismo
historico, e defendiam a premissa de que, retiradas as barreiras sociais, as
pessoas com deficiéncia ndo seriam improdutivas. A grande
reinvindicacdo era a participacdo efetiva na sociedade capitalista,
exigindo a abertura do mercado de trabalho e académico para os homens
com deficiéncia, garantindo direitos e tirando a deficiéncia como foco de
problema organico, defendendo que, com o acesso adequado, todos
poderiam produzir efetivamente sua participacdo social.

Partindo dessa concepcdo, fica estabelecida a responsabilidade
social, especificamente do Estado de promover a remogéo das barreiras e
produzir uma cultura de acessos por meio de legislacdo
(SHAKESPEARE, 2006). Em sintese, a responsabilidade pelos processos
de exclusdo é vista como problema da sociedade e ndo da pessoa com
deficiéncia. Grandes conquistas sociais e avangos foram desencadeados a
partir dessa contribuicdo, especialmente no que tange a legislacéo.

A segunda geracdo do modelo social da deficiéncia surge apds
anos de relevancia do modelo social e sua primeira geragdo. As mulheres
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com deficiéncia, antes ndo tdo ativas na militancia, propuseram a
ampliacdo das questdes ja discutidas pelos autores da primeira geracao e
inseriram novas questdes, principalmente no que tange as diferencas de
género, a interdependéncia e o cuidado. Foi uma forma de abordar o
feminismo dentro do campo dos estudos sobre deficiéncia e resistir ao que
antes s6 permitia espaco aos homens e suas reinvindicagdes (DINIZ,
2007).

Muitos questionamentos e muitas discussGes vieram com a
segunda geracdo do modelo social da deficiéncia, entre elas,
especialmente, a desconstrucdo do pressuposto de que a simples
eliminacdo de barreiras garantiria o acesso e a vivéncia igual entre as
pessoas com e sem deficiéncia. Por isso, a interdependéncia e o cuidado
sdo tdo exaltados por essa geracdo, que compreende a necessidade de
formas diversas para a efetiva garantia de direitos, mesmo que basicos, e
variam conforme a experiéncia da deficiéncia. Cada corpo, cada lesdo e
cada condicdo de deficiéncia tém suas demandas especificas, devendo
compreender o contexto e suas singularidades para garantir a participacao
e autonomia possiveis diante de cada sujeito (DINIZ, 2007).

Efetivamente surge nessa discussdo, a partir dessas autoras da
segunda geracdo do modelo social da deficiéncia a questdo dos direitos
sexuais e reprodutivos, a relacdo com o corpo, a sexualidade e as situacoes
de violéncia de género e tantas outras questdes negligenciadas pela
primeira geracdo e também pelas tedricas feministas, que ndo fazem essa
interseccdo com a deficiéncia. Ao se fazer essa intersec¢do com 0s
estudos feministas e trazé-los para discutir deficiéncia, contribuiram-se
efetivamente com os dois campos de estudo.

Rosemarie Garland-Thomson (2002) apresenta a existéncia de
tecnologias de salde reprodutiva, de ferramentas de acesso, de condi¢des
para ser mulher com deficiéncia e manter sua autonomia. A autora
defende que a deficiéncia nessa compreensao é uma categoria de analise
dentro da teoria feminista, bem como propde a inclusdo da categoria
género dentro dos estudos sobre deficiéncia. Ela também enfatiza que
viver com deficiéncia é uma questdo singular e ndo um desvio da norma.
A segunda geracdo do modelo social, além das contribuicGes
mencionadas, proporciona reflexdes pertinentes ao campo académico e
também a sociedade, em suas complexas relacbes (GARLAND-
THOMSON, 2002).

Sobre 0os modos de vida, o cuidado e a interdependéncia citam-se
artigos recentes produzidos por tedricas desse campo de estudo como,
Back (2015), Davy (2015) Garland-Thomson (2015), Kittay (2011),
Kittay (2015), Price (2015) Silver (2015) e Simplican (2015), que discute
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as necessidades de assisténcia, sejam essas de carater privado ou publico
em relacdo aos sujeitos com deficiéncia e apresentando a experiéncia da
deficiéncia como possibilidade de estar no mundo.

Aliado aos avangos teoricos desse modelo, a Convengdo sobre
Direitos das Pessoas com Deficiéncia das NacGes Unidas (BRASIL,
2008b) também ¢ fundamentada por essa matriz tedrica e construida em
conjunto por o6rgdos competentes e pelas prdprias pessoas com
deficiéncia, evidenciando a efetividade do movimento social das pessoas
com deficiéncia. E um marco fundamental para que as pessoas com
deficiéncia saiam dos locais de exclusdo, silenciamento e tragédia,
passando a participar e circular efetivamente da vida em sociedade.

Pautada na Otica feminista, a segunda geracdo do modelo social
traz apontamentos importantes sobre a deficiéncia como um modo de
vida, afastando-se cada vez mais do status de doenca. Em relacdo ao
modelo social, adquirimos ferramentas para trabalhar a discriminacéo e o
preconceito e articular carater de experiéncia a deficiéncia. Reconhecer a
diferenca é fundamental para a afirmacdo da existéncia da diversidade,
por meio da humanidade e ética do cuidado que objetiva direitos humanos
(MORRIS, 1999). Nessa direcdo, as autoras feministas dos estudos da
deficiéncia promovem a articulacéo entre conceitos deixados de lado pela
primeira geracdo que possibilitam olhares voltados para a compreensdo
gue supera efetivamente a compreensao de capacidade e incapacidade em
relacdo a produtividade dos corpos.

2.4 DEFICIENCIA, CORPO, SEXUALIDADE

O corpo fora da norma era visto como improdutivo incapaz e em
grau de maior opressao, defeituoso. Esse regime de verdade produziu ao
longo do tempo padrdes voltados para a existéncia de um corpo padréo,
adequado e aceito. Esse constructo pode ser concebido como
corponormatividade, pautando-se numa légica semelhante a da
heteronormatividade, proposta por Foucault (1988) que condena a
expressao diferente da sexualidade vista como padréo, e pressupde que
existe nessa proposicdo um interesse politico de controle dos corpos.

Nesse sentido, a corponormativade produz corpos aceitaveis e
corpos divergentes. Nesse sentido, como se trata da materialidade fisica e
biolégica dos corpos, estd fundamentalmente atrelado a funcdes e
capacidades desses corpos em relacdo a produtividade e capacidade de
autogestao.

E importante diferenciar lesdo e deficiéncia. De acordo Michel
Oliver (2009), a lesdo é algo organico, estritamente ligado ao corpo, ja a
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deficiéncia esta na relacdo da lesdo ou impedimento de natureza fisica,
sensorial ou com o ambiente social. Como vimos, o modelo social
preconiza que o problema ndo estd no sujeito com lesdes ou
impedimentos, mas sim na relagdo dele com as barreiras sociais. Nessa
direcdo, é fundamental compreender a deficiéncia como um modo de
estar no mundo, enfatizando que essa relacdo se da por meio do corpo
com impedimentos com a sociedade (DINIZ, 2007).

A Convencdo sobre os Direitos da Pessoas com Deficiéncia
(BRASIL, 2008b) define que pessoas com deficiéncia “sdo aquelas que
tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual
ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem
obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condicdes com as demais pessoas.”. Dessa maneira, é possivel perceber a
ligagdo entre as questBes da singularidade da deficiéncia, porém,
enfatizando o resultado da relacdo dessas singularidades com o coletivo.

Por muito tempo o corpo com deficiéncia foi visto como
defeituoso, fora dos padrdes, tendo que ser recuperado com intervencdes,
até se aproximar o maximo possivel do corpo normativo (GARLAND-
THOMSON, 2002). Essa experiéncia de um corpo defeituoso vem sendo
descontruida, com as contribui¢cfes do modelo social, especialmente da
segunda geracao, em que os autores afirmam que o corpo com deficiéncia
s6 experimenta impedimentos diante das barreiras sociais. Assim, 0 corpo
com deficiéncia confirma-se como uma experiéncia singular corporea
apenas com impedimentos diante dos contextos (DINIZ, 2007).

[...] o corpo com impedimentos como expressao da
diversidade humana é recente e ainda um desafio
para as sociedades democraticas e para as politicas
publicas. A histéria de medicalizacdo e
normalizagdo dos corpos com impedimentos pelos
saberes biomédicos e religiosos se sobrepds a uma
historia de segregacdo de pessoas em instituicdes
de longa permanéncia. Apenas recentemente as
demandas dessas pessoas foram reconhecidas
como uma questdo de direitos humanos (DINIZ,
2007, p. 73).

Conforme os autores supracitados, ainda é relativamente nova a
ideia de corpo com impedimentos como uma experiéncia singular e ndo
um desvio da normalidade. Seguindo essa ldgica, a sexualidade da pessoa
com deficiéncia ainda esbarra em tabus e preconceitos devido a inimeras
questdes, dentre elas, essa compreensdo de corpo destoante e
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inviabilizado. A sexualidade como experiéncia sensorial através dos
corpos é a experiéncia material de um conjunto de sensacGes e
experimentac@es, que na compreensao descrita estd em desconformidade
com a sexualidade considerada saudavel.

O mito que estd atrelado & sexualidade das pessoas com
deficiéncia, fazendo relacdo a sua falta ou excesso, ou ainda sobre a
incapacidade de sentir prazer, bem como uma compreensdo sobre a
auséncia de vida sexual (assexuada), e a infantilizacdo das experiéncias é
ainda disseminado, tornando-se fonte de exclusdo e preconceito (MAIA;
RIBEIRO, 2010).

Por muito tempo as mulheres com deficiéncia foram ainda mais
oprimidas em relacéo a sua sexualidade, em relagdo ao homem, pois nesse
duplo contexto de vulnerabilidade, eram vistas como incompletas e
defeituosas, uma vez que eram consideradas como ndo capazes de
reproduzir e cuidar (MELLO; NUERNBERG, 2012). Atualmente se
consolidou como umas principais demandas de reinvindicacdo das
pessoas com deficiéncia o direito de viver sua sexualidade de forma aceita
e ndo vista como absurda, ganhando um capitulo particular na legislacdo
de direitos da pessoa com deficiéncia (DHANDA, 2008).

A sexualidade humana sempre foi um dos campos mais sensiveis
para as praticas de pesquisa e no que tange as pessoas com deficiéncia
acentua-se ainda mais. Muito lentamente vao sendo produzidos estudos e
tecnologias, como exames de imagens (ultrassonografia 3D) e
equipamentos de apoio (carrinhos de bebé adaptados, sensores auditivos
para 0 movimento do bebé), importantes para permitir e garantir a plena
vivéncia da sexualidade e a garantia dos direitos reprodutivos das pessoas
com deficiéncia. Aos poucos 0s mitos vao sendo descontruidos e estudos
sdo produzidos no contexto da sexualidade da pessoa com deficiéncia
(BRASWELL; 2015; DE BOER; 2015; PIEPMEIER, 2015; MILLS,
2015).

Ainda sobre a sexualidade, é fundamental destacar sua fungédo
politica de controle populacional. Para Michel Foucault (1988), a
sexualidade humana enquadrada dentro do padrdo da normalidade e
tradicionalidade ¢ uma forma de controle para que se produza e se
mantenham sob controle a natalidade e direito a vida. O poder
normatizado exercido por meio da biopolitica e das ferramentas de
biopoder em relacdo aos corpos é definido como uma estratégia
governamental para validar e mensurar a produtividade/improdutividade
desses mesmos corpos.

No texto de Hebi Regis (2013), que apresenta os relatos de
pesquisa realizada no Brasil, sobre as mutilagdes e as histerectomias
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involuntarias realizadas em mulheres com deficiéncia, impedindo-as de
reproduzir, evitando a atribuicdo de suposto prejuizo social baseado na
ideia de que as mulheres com deficiéncia sdo consideradas incapazes de
reproduzir e assumir sua responsabilidade materna.

Nesse contexto, Eva Kittay (2011) levanta a questdo da experiéncia
humana de interdependéncia, ndo somente das pessoas com deficiéncia,
e pontua a importancia da énfase do cuidado publico e privado que
envolve o ato de reproducdo humana. A legislacdo, proposta pelo Estado,
vem na direcdo de possibilitar as vivéncias efetivas, considerando cada
singularidade da vivéncia com a deficiéncia, e entrou em discusséo formal
por meio da convengdo internacional das pessoas com deficiéncia,
proposta pela ONU, como veremos a seguir.

2.5 DIREITOS DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

A pauta sobre a deficiéncia teve destaque no ano de 2008, quando
a ONU valida a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, composta por 6rgdos governamentais e também por
organizagcbes ndo governamentais de pessoas com deficiéncia, que
assumem o direito de falar e reivindicar suas demandas por si mesmas, no
ato de assumir sua militancia. Sob decreto de lei, a convengdo passou a
valer em quase todo 0 mundo, e compor a legislacdo que prevé crime e
punicdo para quem desrespeitar seu contetido.

A convencdo propfe em seu texto alguns principios basicos: a)
“nada sobre noés, sem nds”, que visa garantir a participacdo e
protagonismo da pessoa com deficiéncia frente as politicas publicas,
educacionais e demais questdes sociais; b) garantia de ndo discriminagdo
e ndo opressdao em relacdo as lesdes e impedimentos; c) garantia da
inclusdo plena em todos os ambitos sociais; d) aceitacdo da deficiéncia
como parte da diversidade humana, ndo como um problema de salde; €)
igualdade de oportunidades em sentidos ampliados, seja no mercado de
trabalho, na educacéo e nas mais diversas esferas; f) acessibilidade, talvez
um dos itens mais relevantes, que visa garantir acessos e diminuicdo das
limitacOes sociais das pessoas com deficiéncia; g) equiparacdo de género,
onde ndo havera distincdo entre homens e mulheres com deficiéncia sob
nenhum aspecto social; e h) consideracdo e transformagdo na condugéo
da educacdo das criangas com deficiéncia, a fim de transpor as limitagdes
impostas pela exclusdo e diferentes formas de ensino (DHANDA, 2008).

Ainda sobre a questdo legal, surge a demanda sobre a garantia de
direitos no ambito da sexualidade e reproducdo. No texto que prop&e
especificamente sobre os direitos sexuais e reprodutivos das mulheres
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com deficiéncia, objetiva apresentar a relevancia na interseccao de género
e deficiéncia para a promoc¢do da vivéncia plena da sexualidade dessa
populacdo. Nessa direcdo, Elisandra Carolina dos Santos e Luciana
Steffen (2015), ao investigarem um grupo de mulheres com deficiéncia e
sua efetiva militdncia nas questdes sobre sexualidade e reproducéo,
apontam que a falta de informacé&o, a negligéncia e o preconceito ainda
constituem as maiores queixas em relacdo a vivéncia plena da sexualidade
e reproducdo. A legislacdo, que em seu texto incorpora o direito a
vivéncia da sexualidade e do modo como sera exercido, assim como o
pleno direito a constituir familia e a maternidade para todas que assim o
decidirem, vem sendo descumprida.

Elisandra Carolina dos Santos e Luciana Steffen (2015) também
destacam que os direitos sexuais e reprodutivos sdo considerados
legalmente como direitos humanos. As autoras, apoiadas na declaragéo
da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), afirmam que os direitos
sexuais sdo abrangentes a todas as pessoas, as quais devem ser livres de
coercdo, discriminacéo e violéncia, para obter o mais alto padréo de salde
sexual, incluindo acesso a cuidados e a servi¢os de salde sexual e
reprodutiva. Os direitos sexuais abrangem a garantia € 0 acesso a
informacédo sobre a sexualidade, especificamente concedendo acesso a
educacdo sexual; respeito ao corpo; a escolha de parceiros; a garantia de
somente vivenciar relagdes sexuais consensuais; a vivéncia de satisfacéo
e prazer no exercicio da vida sexual, o direito ao casamento consensual e
a decisdo sobre ter ou ndo filhos.

A Associagdo Mundial de Satde Sexual (WAS), em 1999, instituiu
a Declaracdo de Direitos Sexuais (DS). Posteriormente a Federacdo
Internacional de Planejamento Familiar (IPPF) buscou evidenciar a
diferenca e a complementariedade entre os direitos sexuais e
reprodutivos. Nesse sentido, surgiu a declaracdo sobre direitos sexuais e
reprodutivos (DSR), que aparece a partir de discussdes politicas e éticas
sobre a forma de vivéncia das mulheres em sociedade, buscando em seu
mais especifico objetivo garantir a liberdade das mulheres, descontruindo
acOes de violéncia e dominacdo em relacdo ao corpo, a sexualidade e a
vida reprodutiva (SANTOS; STEFFEN, 2015).

Atualmente, as pessoas com deficiéncia ainda enfrentam barreiras
de diversas vertentes em relacdo a sua singularidade corporal e/ou
funcional. A ideologia da normalidade é imposta sobre os corpos com
lesdo, ndo como uma discriminagdo simplista, mas como um destino que
marca pontos de partida restritos para a vida social da pessoa com
deficiéncia. Destarte, destaca-se a emergéncia da missdo em discutir
deficiéncia no &mbito dos direitos humanos, aprofundando questdes
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relacionadas a igualdade, liberdade e justica para as pessoas com
deficiéncia, oprimidas e violadas pela normatizagdo ideol6gica (DINIZ;
BARBOSA; SANTOS, 2009).

A Constituicdo Federal de 1988 garante em seu texto protecdo e
direitos as pessoas com deficiéncia, na direcdo de promover a igualdade
e a justica para pessoas com e sem deficiéncia. Atualmente, a Lei
Brasileira de Inclusdo, n® 13.146/15, ap6s 15 anos de tramitacdo, traz a
ampliacdo e garantia legal dos direitos das pessoas com deficiéncia. Nesse
ambito e com a chegada dessa lei, podemos discutir uma das premissas
marcantes do modelo social, a ética do cuidado, ndo s6 no ambito privado
(familiar), mas no ambito publico, como na existéncia de politicas
publicas eficientes para a garantia de direitos.

Dessa maneira, a compreensdo da legislacdo, o respaldo do modelo
social da deficiéncia, bem como as demais questdes propostas nessa
pesquisa possibilitam compreender as significacdes dessas experiéncias
singulares das participantes, evidenciando discutindo as questdes mais
coletivas que as permeiam. Desse modo, favorece-se a criagdo de
estratégias publicas de atencdo, afim de atender a realidade das
participantes, especificamente nas questdes sobre acesso a assisténcia de
salde, com destaque para estratégias de salde ginecoldgica e obstétrica e
para 0 acompanhamento pré-parto, parto e pds-parto.
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3 PERCURSO DE PESQUISA

A pesquisa norteou-se pela perspectiva tedrico-metodoldgica
histérico-cultural, proposta por Vygotski, embasada no materialismo
historico e dialético. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratoria,
de cunho reflexivo e critico. As cinco participantes da pesquisa séo
mulheres com deficiéncia que vivenciaram a gestacdo e maternidade, sem
idade previamente definida, indicadas por pessoas em geral, sendo ou ndo
vinculadas a associacdes para pessoas com deficiéncia. Nao foi critério o
tipo ou origem da lesdo, mas sim na deficiéncia como categoria de analise.
Desse modo, a experiéncia da deficiéncia em geral é contemplada e as
especificidades das lesdes serdo consideradas como singularidades na
andlise das informagdes. A participagdo nesta pesquisa foi voluntéria e os
encontros foram agendados conforme acordado com cada participante.

Torna-se importante salientar, no percurso metodoldgico desta
pesquisa, que a condicdo de maternidade que foi abrangida esté vinculada
ao processo de gestacdo bioldgica, de modo que atrela a experiéncia do
corpo tanto na questdo da gravidez, quanto no corpo que cuida e é reflexo
de cuidado, durante e apds o parto. Portanto, ndo é abordada nessa
pesquisa a maternidade pela via da adocéo. Ressalta-se que é somente um
recorte de pesquisa e nao desvaloriza as multiplas formas relacionadas a
maternidade.

Em relagdo as demais interseccionalidades (faixa etéria, etnia,
raca, classe social, dentre outros marcadores sociais), ndo foram
padronizados para a participacdo na pesquisa, apenas somente serdo
contextualizadas na analise, devido a compreenséo da interseccionalidade
como componente da constituicdo humana, conforme a concepgdo
historico-cultural. Conforme Marilia Amorim (2002), ha diversas vozes
suprimidas nos discursos e, dessa forma, essas consoantes podem se
tornar na andlise questdes relevantes que aparecem nas entrelinhas das
narrativas dos sujeitos que falam sobre si e suas experiéncias.

Foram realizadas entrevistas em profundidade, possibilitando a
troca de experiéncias, a mediagdo e informacGes acerca da realidade das
participantes e da pesquisadora — e, consequentemente, ampliando as
possibilidades da pesquisa para conhecer as significaces
(VALLADARES, 2007). A estratégia metodolégica de entrevista em
profundidade permite o aprofundamento de questbes centrais da pesquisa
e vai a direcdo da resposta dos objetivos da mesma, sem estruturar demais
0s assuntos, permitindo a troca entre as participantes.

Também se considerou neste estudo a perspectiva de Marilia
Amorim (2002), que se embasa na leitura socio-historica, embasada em
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Bakhtin, e que tem como elemento central a analise de vozes nas
pesquisas qualitativas, visto que amplia as possibilidades de compreender
locais de onde sdo referidas, bem como o conteldo suprimido dessas
vozes e, até mesmo, as vozes ausentes. Dessa forma, na presente pesquisa,
buscou-se compreender as narrativas que permeiam as experiéncias das
mulheres com deficiéncia na vivéncia da gestacdo e da maternidade, sua
contextualizagdo e temporalidade. Destaca-se que a perspectiva socio-
histoérica busca produzir pesquisas que objetivem a transformacao social.
Destarte, Vygotski (1996, p. 368) afirma:

O conhecimento do singular é a chave de toda a
psicologia social; de modo que devemos conquistar
para a psicologia o direito de considerar o singular,
ou seja, o individuo, como um microssomo, como
um tipo, como um exemplo ou modelo da
sociedade.

Nessa perspectiva, a pesquisa é vista como processo de encontro
entre pesquisador e pesquisado, num formato interventivo, comprometido
com disseminac&o e troca de saberes, partindo das experiéncias singulares
de cada sujeito inserido no contexto social, cultural e histérico.

3.1 PRINCIPIOS TEORICO-METODOLOGICOS NORTEADORES

Fios soltos, a se moverem sem dire¢do, ganham
poténcia e forca quando conectados a outros fios.
Desses encontros, dessas ligacbes precarias,
imprevistas, conectivas, outros e outros fios podem
emergir, a se moverem para diregcdes impensadas e
adensarem espagos e tempos de novos possiveis.
(ZANELLA, 2014, p. 175).

E relevante citar que, para diversos autores, como Wanda Maria
Junqueira Aguiar e Sérgio Ozella (2006), Andrea Vieira Zanella (2004) e
Ana Luiza Bustamante Smolka (2004), o processo de significacdo amplia
0 conhecimento sobre 0s sujeitos e seus constructos culturais, sociais e
historicos. Nesse sentido, compreende-se que o desenvolvimento humano
se da por meio das relacBes com o contexto e com 0s outros, mediado
semioticamente por meio de significados. Significados estes que, para
Lev Vygotski (1994), surgem como tracos estaveis construidos histdrica
e culturalmente, exclusivamente humanos.
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A perspectiva histdrico-cultural concebe o sujeito integral
(cognitivo, afetivo, corp6reo, com caracteristicas sociais de género,
geracdo, classe social, etnia), sujeito este que, na imbricacdo dessas
dimensfes, constitui seus processos psicolégicos complexos,
caracteristicamente humanos (ZANELLA et al., 2007; SANTOS, 2007,
PINO, 2000; REGO, 1995; VYGOTSKI, 1994). A cultura é considerada
como elemento fundamental no desenvolvimento e ndo corresponde
somente a um apanhado de crengas, valores de determinado contexto, mas
é a possibilidade de transmissdo de aprendizado entre geracdes, e €
passivel de modificacdo pela agdo dos sujeitos (DESSEN; GUEDEA,
2005; PINO, 2000; NUERNBERG; ZANELLA, 2003).

Ainda sobre os processos de significacdo, é possivel compreender
que, por meio desses signos, mediadores do processo de subjetivacéo,
constitui-se a inter-relacdo social, cultural e historica, influenciada
diretamente pela linguagem. VVygotski (2005) propde, em resumo, que ha
uma complexa relacdo entre pensamento e linguagem, a medida que
apresenta detalhes sobre esse processo desde a infancia. O autor salienta
gue ndo ha dissociabilidade possivel para compreender a constituigdo do
sujeito com a separacdo de processos psicoldgicos, que todos estdo
enraizados nas inter-relagGes, mediadas por processos de linguagem.

Ainda sobre o direcionamento tedrico da presente pesquisa, €
importante enfatizar, como é apontado por Vygotski (1998), que o
processo de compreensdo ndo busca o produto da analise, mas nessa
concepgdo historico-cultural busca entender o fendmeno estudado e a
investigacdo dos sentidos estabelecidos nas relagdes sociais, que
propiciam a visdo geral do processo constitutivo (ZANELLA et al., 2007;
VYGOTSKI, 1994). Entender a produgdo histérica por meio da pesquisa
a coloca numa concepgdo ético-estética, comprometida com valores e
acontecimentos constituidos nas relagcdes sociais e produtores das
mesmas. Conforme Andrea Zanella e Almir Sais (2008), essa
compreensao possibilita afirmar o sujeito como humanidade, relevando
guestbes éticas, estéticas e também politicas para transformacfes e
producdes em relagdo aos processos de opressdo e dominacdo social,
lutando resistentemente pela diversidade humana.

Maria Teresa de Assungdo Freitas (2002) afirma que a pesquisa
qualitativa € um campo ideal para a abordagem histérico-cultural. A
autora emprega a essa modalidade de pesquisa algumas premissas
fortemente difundidas pelos seus autores, no caso Vygotski e Bakhtin. O
carater rigoroso e metodologico dos autores citados garante um olhar
diferenciado aos fenémenos ndo compreendendo apenas seus resultados,



52

mas amplamente observando todos os consoantes do processo de pesquisa
e de contextualizagio dos sujeitos envolvidos.

No que se refere a pratica do pesquisador, o norte tedrico-
metodoldgico baseado na perspectiva histdrico-cultural presume que o
pesquisador estd envolto na pesquisa tanto quanto o pesquisado, e seu
olhar fica evidente a partir do referencial teérico abordado, pauta
amplamente discutida por Vygotski e Bakhtin conforme afirma Marta
Kohl de Oliveira (1999).

3.2 SUJEITOS, INSTRUMENTOS E PROCESSOS DE PESQUISA

As participantes da pesquisa sdo mulheres com deficiéncia que
vivenciaram processos de gestacdo e maternidade, sem idade previamente
definida. A participacdo foi voluntaria e os encontros agendados
conforme acordo individual com cada participante. A proposta de
encontro de pesquisa ocorreu por meio de entrevistas em profundidade,
possibilitando a troca de experiéncias e a instrumentalizacdo, a mediacdo
e a troca de informacgdes acerca da realidade das participantes e da
pesquisadora — e, consequentemente, ampliando as possibilidades da
pesquisa para conhecer as significacdes (VALLADARES, 2007). As
participantes foram indicadas por instituigdes de ensino e/ou instituicdes
dos movimentos das pessoas com deficiéncia aos quais tive contato.

A pesquisa proposta visa compreender, a partir da experiéncia da
gestacdo e maternidade vivenciada por mulheres com deficiéncia, 0s
processos de exclusdo decorrentes de discursos que associam a
deficiéncia e incapacidade, bem como as estratégias dessas vivéncias.
Vale salientar no percurso metodoldgico que a maternidade como
processo pode se dar pela via da adogdo, caso que ndo contempla a
experimentacdo da gestacdo, que em si envolve a relagdo corporal da
mulher com deficiéncia. Por isso, para a presente pesquisa, a gestacdo
como processo bioldgico é um recorte para a participacao.

Freitas (2002) destaca como uma das vantagens da entrevista a
possibilidade de ampla compreenséo sobre as apropriacdes significativas
acerca da situacdo vivida pelo sujeito, abrangendo suas emocgfes e
processos de mediacdo que permearam essas significacbes. Conforme
Dias (2000), a entrevista como instrumento metodoldgico propbe a
producdo de contetido mais amplo, tracando tépicos importantes sobre o
assunto na concepcdo da propria participante, delimitado apenas pela
tematica e perguntas norteadoras.

Destarte, as entrevistas em profundidade, segundo Olabuénaga
(1999), é uma técnica de aquisicao informacgdes mediante a criacdo de um
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contexto interventivo propicio para interacdo social entre sujeitos, em que
0 entrevistador tem o papel de mediag&o. E uma ferramenta que propde a
imersdo do pesquisador e do pesquisado durante o processo de troca de
informacg0es. Essa técnica ndo compreende uma estrutura rigida, podendo
haver a inclusdo de novas questdes de acordo com as informacdes que
surgirem no decorrer da entrevista. Por isso, amplia as possibilidades de
compreensao dos fendmenos investigados, especialmente dos processos
de constituicdo e transformacdo singular. Nesse viés, as entrevistas foram
pautadas num roteiro aberto, somente com tematicas e perguntas
desencadeadoras/impulsionadoras: 1. Ser mulher com deficiéncia:
possiveis encontros e desencontros; 2. Corpo, Sexualidade, e Direitos
Sexuais e Reprodutivos; 3. A vivéncia da gestacdo: percalcos e
conhecimentos; e por fim o 4. Maternidade: cuidado, desafios e
sabores (Apéndice A —Roteiro de Entrevista).

Freitas (2002) afirma que a entrevista fornece subsidios de
linguagem, em que os sentidos estdo presentes nas narrativas e nas trocas
entre pesquisador e participantes da pesquisa. As entrevistas foram
gravadas e, posteriormente, transcritas com a finalidade de garantir o
cuidado com todas as falas do processo. Conforme Freitas (2002), a
observacdo € uma aliada nas entrevistas, pois diversas informag8es nao-
verbais podem ser percebidas durante o encontro, visto que ndo é somente
a expressao verbal que deve ser considerada, mas gestos e expressdes que
permeiam todo o processo. Durante todo o levantamento de informacoes,
foram considerados o sigilo e a preservacdo da identidade dos sujeitos.

3.3 QUESTOES INTRODUTORIAS SOBRE A ANALISE

O método de analise embasado na analise dos processos de
significagdo, a partir das falas das participantes, baseado na perspectiva
historico-cultural, especialmente nas contribui¢des de Vygotski. Este
método consiste na analise aplicada das falas e aos arredores das falas dos
sujeitos, especificamente no que diz respeito aos atravessamentos
culturais. A proposta € compreender os significados e sentidos que
permeiam 0s processos constitutivos da experiéncia das mulheres com
deficiéncia, sabendo que séo atravessados por elementos contextuais,
culturais, histdricos e relacionais.

Bakhtin (2003) afirma que cada sentido é constituido pelo sujeito
a partir dos signos e produzido em determinado momento, porém em
constante ato processual de movimento e de ressignificacdo. Sentido e
significado s&o duas categorias propostas e discutidas amplamente dentro
da perspectiva historico-cultural, numa compreensdo dialética, o que
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garante que esse processo de significacdo é decorrente das relagfes com
a materialidade, incluindo a apropriag&o singular e coletiva.

Vygotski (1995) afirma que os esquemas de significacdo fazem
parte do desenvolvimento subjetivo e que a comunicagdo, em especifico
a generalizacdo, sdo partes fundantes desse processo. Luria (2001) propGe
que o significado dos signos sdo o resultado da experiéncia social, das
relagdes interpessoais e efeitos do processo estavel de generalizagéo,
comum a sujeitos desse mesmo vinculo. Compreende-se, assim, que 0
significado se torna algo amplamente compreendido por diversos sujeitos
em determinado recorte histérico-contextual e pode ser generalizado e
transmitido de forma coletiva e comum.

Por sua vez, os sentidos representam algo mais singular para cada
sujeito. Nessa direcdo, uma palavra possui significados, materialmente
constituidos, garantindo seu carater coletivo e, num nivel mais profundo
sentidos mais singulares para cada sujeito, permeado por diversas
guestbes emocionais e de histéria pessoal. Concluindo que ao significado,
cada ato de significacdo, tem para si um sentido que consolida vivéncias
singulares do sujeito (LURIA, 2001).

Ao abordar a discussao sobre os conceitos de significado e sentido,
Bakhtin (1995) recorre a outra nomeacao para o termo “sentido”. Propde
que “o tema da enunciagdo ¢ na verdade, assim como a propria
enunciacado, individual e ndo reiterdvel” (BAKHTIN, 1995, p. 128). O
autor reitera que as repetigdes desses temas sdo, em resumo, 0 processo
de significacdo, garantindo a ele carater concreto, histérico e contextual
detentor da enunciagéo.

Considerando a tematica e a base tedrico-metodoldgica, a proposta
de analise permearé os discursos, saindo do viés unicamente da fala verbal
e compreenderd os seus atravessamentos, bem como os arredores e
constituintes culturais, sociais e historicos. Isso garantira a pesquisa a
amplitude necessaria acerca ndo somente das experiéncias singulares,
mas dos atravessamentos modulados pelas intersec¢fes possiveis,
especialmente entre género e deficiéncia.

Na direcdo do enfoque metodoldgico de Vygotsky é possivel
compreender que, para analise de informacgdes que permearam questdes
de significado e sentido presentes nas relagGes discursivas, a neutralidade
e a cena sao contextualizadas permitindo ao pesquisador maior fidelidade
e respeito aos processos de subjetivacdo e transformacdo dos sujeitos a
partir de suas vivéncias.
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3.4 CUIDADOS ETICOS

N&do existe responsabilidade ética, alias, nem
decisdo digna desse nome que ndo seja, por
esséncia, revolucionaria, que ndo esteja em ruptura
com um sistema de normas dominante, até mesmo
com a prépria ideia de norma, e, portanto, de um
saber da norma que ditaria ou programaria a
decisdo. (DERRIDA, 2004, p. 104).

As questdes éticas desta pesquisa foram orientadas nos preceitos
éticos da Psicologia e no seu didlogo com o campo dos direitos humanos.
Além disso, esta pesquisa esta de acordo com as normas do Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos. Sendo que o mesmo foi analisado
e autorizado pelo Comité de Etica da Universidade Federal de Santa
Catarina (CEPSH — UFSC), com vistas a defesa dos interesses dos
sujeitos da pesquisa, respeitando sua integridade.

A pesquisa visa atender as exigéncias éticas e cientificas
fundamentais propostas pela resolucdo n° 510, de 07 de abril de 2016, do
CNS (Conselho Nacional de Saude) que aprova as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, objetivando
garantir: 1. O consentimento livre e esclarecido dos individuos-alvo e a
protecdo a grupos vulneraveis. A pesquisa com seres humanos devera
sempre considera sua integridade, respeitando autonomia e dignidade,
criando situacdo de protecdo em relacdo as vulnerabilidades; 2.
Considerar riscos e prejuizos, bem como os resultados e beneficios que a
pesquisa envolve, comprometendo-se a garantir a minimizag&o de riscos
e aumento de beneficios; 3. Evitar os danos que antecipadamente
puderem ser previstos; 4. Promover bons efeitos de pesquisa, para 0s
sujeitos e os contextos da pesquisa, garantindo a relagéo de justica social
e melhoria de condic@es sociais.
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

O individuo é sempre, simultaneamente, ser
particular e ser genérico. [...] A unicidade e
irrepetibilidade sdo fatos ontolégicos
fundamentais. [...] Também enquanto individuo, é
0 homem um ser genérico, ja que é produto e
expressdo de suas relagdes sociais, herdeiro e
preservador do  desenvolvimento  humano.
(HELLER, 1970, p. 21).

A analise das informagdes coletados é uma tarefa complexa, que
demanda cuidado com cada aspecto das particularidades das participantes
e com a selecdo de informacgdes. Nesse viés, permanecemos atentos aos
valores éticos da pesquisa e a intengdo de possibilitar espagos de
discussdo acerca da tematica proposta e do respeito a diversidade humana,
em desenvolvimento.

Conhecer sentidos e significados é, como mencionamos, tarefa
complexa e ndo cabe ao puro ato de interpretacdo. Somente a partir das
falas e reflexdes das participantes, torna-se possivel fazer apontamentos,
reflexdes, consideracBes. Desse modo, a analise das significacdes que se
pretende a seguir, compromete-se a preservar o conteddo das falas de suas
locutoras, garantindo a maxima integridade e fidedignidade das
compreensBes que se propde a respeito das experiéncias das mulheres
que, tdo gentilmente, contam suas experiéncias de gestacdo e
maternidade. Vale ressaltar que essa analise ndo pretende esgotar o
contetido das experiéncias, mas possibilitar um olhar histérico, cultural e
datado sobre o fendmeno estudado.

Iniciamos, entdo, conhecendo as tdo consideradas e
simbolicamente coautoras dessa pesquisa: as mulheres que cederam seu
tempo, suas significacfes e sua voz para dar vida a essa producéo.

4.1 0 PROJETO DE INTERAGCAO: AS ENTREVISTAS

No decorrer das entrevistas, baseadas hum roteiro semiestruturado
com perguntas desencadeadoras, na intencdo de ampliar as falas e jamais
limita-las a um assunto especifico, uma vez que se compreende que,
guando se analisa significagbes por meio de discursos, a grande
possibilidade estd na liberdade de relatar e fazer correlagcdes de
significacdo. A ideia entdo focou-se apenas em conduzir as falas para
compreender quatro eixos elencados a priori, que visam responder 0s
objetivos da pesquisa. Para conhecimento dos eixos elencados na
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formacdo das perguntas desencadeadoras como grandes temas da
pesquisa, segue um quadro simplificado dos eixos citados.

Quadro 1 — Eixos norteadores para as entrevistas

1 | Ser mulher com deficiéncia: possiveis encontros e desencontros
2 | Corpo, Sexualidade, e Direitos Sexuais e Reprodutivos

3 | Avivéncia da gestacdo: percalcos e conhecimentos

4 | Maternidade: cuidado, desafios e sabores
Fonte: Elaborado pela autora (2017).

As categorias foram usadas apenas no roteiro de entrevista e ndo
no roteiro de analise. A analise é construida a partir dos discursos que
permeiam os processos de significagdo. E importante enfatizar o prazer e
o0 aprendizado que essas entrevistas me possibilitaram, essa troca com as
mulheres com quem estive frente a frente, num momento de intimidade e
confianga. Sou grata por essa confianca depositada, pois sei como
profissional da Psicologia, que ndo € simples falar sobre si, contando suas
historias, abrindo intimidades, seus percalcos e, por vezes, mexendo em
contetido de lembrancas dolorosas. O que me comove é perceber durante
0 processo que, tanto para elas, quanto para mim, como pesquisadora, 0
objetivo ampliado da pesquisa € o agente mobilizador, na intencgéo clara
de descontruir e desmistificar preconceitos.

As entrevistas possibilitam conteldos interessantes e vastos, que
de nenhum modo se esgotaram nessa pesquisa. Compreender a totalidade
de um sujeito ou de um fendmeno parece tarefa cada vez mais distante e
impossivel, pois tudo estd tdo permeado, entrelacado e em constante
transformacdo, que necessita de olhares mdltiplos, datados, marcados
historicamente e renovados sempre que ouvidos, lidos ou interpretados.
Dessa forma, tornando-se sempre passivel de novas e constantes analises,
sempre na dire¢do singular-coletiva e vice-versa. A intencdo da presente
pesquisa é recortada e delimitada e busca responder o que se propde, de
forma objetiva, a fim de possibilitar a producéo de conhecimentos para o
campo de pesquisa dos estudos sobre deficiéncia.

O quadro a seguir busca sintetizar previamente os locais de
encontro e o0 nimero de encontros, o formato e tempo das entrevistas.
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Quadro 2 — Descricdo das ocorréncias das entrevistas

[
IS 3 Q
g g g 2| B g
S e e S g £
£ O - 2 = 2
S L
Adhara Florianopolis Residéncia 1 | 4horas | Presencial
4h.e
Maia Florianopolis Trabalho 2 30 Presencial
minutos
Nashara B. Camboril Universidade | 1 | 3horas | Presencial
2h.e
Meissa | Camborit/Paraiba® Virtual 2 .30 WhatsApp
minutos
Vega Floriandpolis Virtual 1 | 2horas | WhatsApp

Fonte: Elaborado pela autora (2017).

O nome das participantes sera preservado pelo sigilo e garantia de
cuidado com suas identidades. Os nomes ficticios escolhidos para as
participantes fazem uma analogia com 0s nomes de estrelas, veremos a
seguir mais detalhes sobre essa analogia.

4.2 SINTESE SINGULAR: QUEM SAO ELAS?

N&o ha superacdo, existem historias comuns,
permeadas de possibilidades, por vezes mais
dificeis, devido ao que esta fora, ao que ndo deixam
vir ou ao que empurram goela abaixo.

(Paula Helena Lopes)

Quando convidadas a serem participantes da pesquisa, as mulheres
maes com deficiéncia incitavam o brilho de histérias reais. Um trabalho
rodeado de historias de dificuldades e, por vezes, de dores que, ao serem
recontadas, iriam doer novamente e causar emog¢do em quem aqui vVos
escreve, bem como em quem agora I&. No entanto, s&o histérias comuns.
O norte da pesquisa caminha na compreensao e critica aos conceitos de

33 A participante durante o processo de pesquisa, mudou-se para Paraiba.
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normalidade, de normatividade, de necessidade de aceita¢do social. Dessa
forma, enfatiza-se a busca em apresentar a experiéncia das mulheres,
pelas palavras de quem as vive.

O desenho dessa pesquisa foi pensado metaforicamente como um
cenario celeste, onde existe um fundo (cultura) repleto de astros e estrelas
(pessoas — com e sem deficiéncia) e diversos destrogos (construcdes
narrativas), numa dimensdo onde 0s astros e estrelas relacionam-se entre
si e com o fundo, permeados pelos destrocos, que constituem cada uma
dessas possiveis relagdes. A fim de preservar o sigilo, serdo aqui
nomeadas como estrelas, caracterizando-se como as personagens
principais das narrativas que vao se construir nessa pesquisa a partir da
experiéncia nesse imenso campo das significagdes. A nomeagao nao tem
significado particular, foi realizada de maneira aleatéria, com nomes de
estrelas de constelagdes variadas.

A seguir, segue um quadro para facilitar a visualizacdo das
informacgfes mais gerais sobre as participantes.

Quadro 3 — Caracterizagdo das participantes

B = < S
S 2 S 3
o 'GDJ o (g z% =
S S S ° 8 2
T = 8 8 - <
g i @ i
37 1 filha
Adhara anos Divorciada Palhocga Visual -8
anos
42 1 filha
Maia anos Divorciada Florianépolis Visual -20
anos
. 1 filha
Meissa 48 Casada Camboril/Paraiba Osteogen_ese -11
anos Imperfeita
anos
A 1 filho
Nashara 37 Vilva B. Camboril Osteogen_ese -3
anos Imperfeita
anos
39 2 filhos
Vega Casada Florian6polis Medular —16e
anos
9 anos

Fonte: Elaborado pela autora (2017).
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A seguir, apresentamos um resumo pontual de cada participante,
gue relaciona quatro eixos: as informagGes gerais atuais, um recorte da
historia de vida, a relacdo da deficiéncia com o recorde da histéria de vida,
seguida do contexto que relaciona a maternidade como experiéncia
marcante.”

4.2.1 Adhara

Nomeada como Adhara, a participante é moradora da regido de
Floriandpolis, atualmente estd separada e mora com a filha em um
apartamento proprio, financiado. A renda mensal das duas €, em torno, de
R$ 2.400,00 mensais, proveniente de seu salério mensal e pensdo
alimenticia. Adhara trabalha como servidora municipal concursada,
cedida para exercicio na Secretaria de Educacdo, onde faz revisdo de
material em Braille para escolas da rede publica. Tem deficiéncia visual
(cegueira) desde os cinco anos de idade, devido a um acidente doméstico
ao brincar com um irmdo, sendo atingida pela sustancia chamada
carbamato Aldicarb, o famoso chumbinho. Considera-se de raca branca,
classe média e é heterossexual.

Adhara vivenciou a gestacdo por trés vezes (aos 19, 21 e 29 anos),
sendo que duas vezes 0s bebés faleceram ap6s 0 nascimento: uma com 7
meses e a outra com 9 meses, em decorréncia de infecgdes. As duas
criancas foram geradas por violéncia sexual, cometidas pelo irméo dela.
Com o argumento de que a ajudaria a estudar — visto que ndo havia
frequentado a escola, pois nasceu numa cidade pequena, sem
acessibilidade educacional, oriunda de uma familia pequena e
conservadora, criada sem muitas possibilidades sociais devido a sua
deficiéncia, num misto de protecdo e opressdo — Adhara fora morar com
seu irmdo em outra cidade. Adhara viu na ida com o irmao para a cidade
grande a chance de ter mais possibilidades, porém, relacdo com seu
“cuidador” era repleta de violéncias e abusos, perpassando carcere
privado e estupro. O desfecho da situacdo, apds 4 anos de sofrimento, foi
a prisdo do agressor, por meio de uma dendncia de vizinhos.

Apos a prisdo do agressor, Adhara ndo conseguiu reaproximagédo
com a familia e, por meio do suporte de pessoas de uma associacdo para
pessoas com deficiéncia da cidade onde residia, mudou-se para
Floriandpolis e passou a morar e estudar em uma instituicdo para pessoas
com deficiéncia visual da capital. Alguns anos depois, Adhara comecou
a trabalhar e casou-se com um homem que conheceu na instituicdo que
frequentava. Ambos possuem deficiéncia visual — nada que os impedisse
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de constituir familia e adquirir a autonomia que Adhara buscava quando
saiu da casa dos pais.

Quando fala da maternidade, Adhara faz questdo de enfatizar que
a relagdo com a filha de 8 anos, nascida desse relacionamento, foi uma
oportunidade de renascer como mulher e descobrir outra forma de existir.
Depois de tantas violéncias fisicas, psicoldgicas e 0s ébitos das duas filhas
que teve do irmédo, ela acreditava que ndo poderia ser mde novamente,
seja por condicdes fisicas ou mesmo por algum tipo de punicdo divina.
Adhara € cristdo evangélica e frequenta uma organizacdo religiosa da sua
cidade. Durante o casamento, ela cogitava a possibilidade de engravidar,
mas sem muita crenga ou foco, mesmo que, desde pequena, tivesse o
sonho de casar e ter filhos. Quando engravidou, revela ter sido o melhor
momento de sua vida e, hoje, aos 8 anos, a filha é para Adhara o conceito
de familia e realiza¢do. Sua condicdo de deficiéncia nunca a impediu de
crer, de sorrir e recomegar, ndo deixando as barreiras e as violéncias pelas
quais foi exposta assumirem o centro de sua vida.

4.2.2 Maia

Aos 42 anos, Maia tem deficiéncia visual (cegueira congénita),
mora na regido central de Floriandpolis e trabalha na area da Educagdo ha
mais de vinte anos. Sua atuacdo é na area de educacdo para pessoas com
deficiéncia visual, sua renda mensal é em torno de R$ 3.000,00. Tem casa
prépria, independéncia financeira e criou a filha financeiramente sem
auxilio de terceiros, chegando a trabalhar mais de 60 horas por semana
para garantir todo sustento da menina, pois o pai s6 passou a contribuir
com pensdo quando a garota tinha 13 anos de idade. Maia trabalha em
tempo integral e relata que fica em casa apenas para dormir, pois no
restante do tempo estd na casa da sua mde no mesmo terreno, onde
também mora sua filha de 20 anos. Considera-se de raga branca, classe
média, cisgénero e heterossexual.

O relacionamento de Maia com o pai da crianca foi seu primeiro
relacionamento sério (namoro). Ele também era cego de nascimento e o
relacionamento era cheio de idas e vindas. Ambos frequentavam a mesma
instituicdo, onde ele mantinha varias outras relacdes afetivas — por esse
motivo o relacionamento nunca se efetivou. Entretanto, nessas
separag0es, eles continuavam a se encontrar esporadicamente e foi num
desses encontros que Maia engravidou, aos 21 anos de idade. O pai da
crianga nunca, de fato, aceitou a situacdo e foi ausente praticamente
durante toda sua vida. Atualmente ele ja é falecido. Ele passou a
contribuir financeiramente com a penséo, quando a crianga tinha 13 anos
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de idade, mas nunca participou efetivamente da criagdo. A filha deles
recebera pensdo até o0s 21 anos.

Em relacdo a gestacdo, Maia gostava muito da ideia de ser mée e
procurou aproveitar a fase da gravidez, mas ndo deixou de trabalhar e de
estudar. A familia de Maia, no comeco, teve dificuldades para aceitar sua
gravidez. Eles acreditavam que, por ser cega, Maia ndo deveria ter filhos,
deveria apenas estudar e trabalhar, mas dias apds a confirmagédo e, com a
auséncia de auxilio do pai da crianga, passou a auxilia-la nesse processo
da gestacdo. Apds o nascimento, Maia contou com o apoio da mae e da
irma. Revela ndo ter se sentido completamente realizada na relagdo de
cuidado, mas relata que a maternidade foi algo da qual ndo se arrepende.

Recentemente, Maia teve uma nova relagdo, chegou a morar junto
com o parceiro, porém o relacionamento acabou. Maia revela que prefere
ficar sozinha, sente-se mais madura e mais equilibrada, sem necessidade
de relagdes que julga ndo serem saudaveis e ndo pretendeu — e nem
pretende — viver outra gestacao.

4.2.3 Messia

Messia, 48 anos, vem de uma familia composta por pai, mae e 4
filhos — segundo ela, todos “normais”, na qual somente ela nasceu com
osteogénese imperfeita, conhecida popularmente como “ossos de
cristal”, uma sindrome que gera uma fragilidade éssea que causa durante
toda a infancia e adolescéncia inimeras fraturas e pouca estabilidade
6ssea. Conta que, com 17 dias de vida, sofreu sua primeira fratura. Devido
as condigdes precérias de saude da cidade do interior da Bahia (onde
nasceu), ndo houve um diagnostico correto. Em decorréncia disso, ela
sofreu varias outras fraturas enquanto crescia €, aos 8 anos de idade, ja
ndo conseguia mais andar. Passou 25 anos fazendo uso da cadeira de
rodas e tinha, em média, duas fraturas ao ano. Os pais eram de classe
social baixa e ndo tinham recursos para o tratamento. Assim, somente aos
25 anos, com auxilio de fundagdes religiosas a qual se vinculou, ela
conseguiu se aposentar e obteve maiores recursos para uma vida mais
tranquila. Concomitantemente, na fase adulta, a doenca estagnou e as
fraturas sdo menos recorrentes. Atualmente, Messia estd morando com o
marido e a filha numa casa que estdo construindo e a renda mensal da
familia é de, aproximadamente, R$ 1.000,00, decorrentes da
aposentadoria e da venda de salgados que Messia produz em casa e 0
marido vende na vizinhanca.

Quando recebeu o diagndstico, os médicos afirmaram que ela ndo
viveria mais de 15 anos, mas Messia nunca desistiu, suportou as dores e,
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com poucos recursos, a familia foi seu principal apoio. Concluiu o ensino
médio em 1999 e cursou magistério, mas nunca atuou como professora.
Fez teatro, trabalhou sua autoestima e teve alguns namoros dos quais
lembra com carinho. Viveu sua sexualidade de forma que considera plena
e revela que sempre teve o sonho de casar e ter filhos. Messia, aos 36 anos
conheceu o atual marido no presidio onde fazia visitas com a igreja da
qual participava. O marido estava preso e eles foram criando lagos a
medida em que as visitas aconteciam. Em seguida, comegaram a namorar
e se casaram com ele ainda cumprindo pena. Messia engravidou e
somente apds 0 nascimento da filha que ele terminou de cumprir a pena,
guando foram morar juntos. Uma histéria que a participante caracteriza
como intensa e incomum, que a faz acreditar em amor de verdade, como
ela revela.

Atualmente, a filha de Messia tem 11 anos de idade € ¢, para a mae,
a prova de que os sonhos sdo possiveis e, segundo ela, mesmo com
dificuldades, leva a vida sorrindo. A filha também tem osteogénese, mas
leva uma “vida normal”, frequenta a escola, brinca e faz todo o tratamento
necessario, pois Messia dedica-se prioritariamente a isso.

4.2.4 Nashara

Nashara estd com 37 anos, nasceu com osteogénese imperfeita.
Mulher, raga branca, heterossexual, classe média, é graduada em
administracdo, com habilitacdo em recursos humanos e possui pos-
graduacdo em gestdo de pessoas. Trabalha na cdmara municipal da cidade
onde mora, é funcionaria publica efetiva ha quase dez anos, atualmente
cedida para a camara de vereadores, onde atua como assessora
parlamentar. Sua renda ¢ oriunda do seu trabalho e recebe a pensdo por
morte do marido, variando em torno de R$3.000,00 mensais. Esta vilva
h& um ano e meio e, atualmente, mora com seus pais e o filho, um menino
de 3 anos de idade.

O casamento de Nashara durou quatro anos e meio, quando o
marido faleceu devido a um acidente de carro, em abril de 2016. A crianca
tinha um ano e oito meses na época do acidente e também tem
osteogénese imperfeita, como a mae. O acidente traumatico mudou a vida
da familia. Ela relata que o0 marido era um pai presente e sempre auxiliou
na criacdo da crianca e nas dificuldades referentes as lesdes e
impedimentos corporais de ambos. Os pais de Nashara atualmente a
auxiliam enquanto ela trabalha, em viagens e idas ao médico. Nashara é
bem independente e toma conta do filho, do tratamento e,
financeiramente, é a maior provedora da familia.
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Em relacdo a maternidade, Nashara sente-se realizada e acredita
que, apesar da deficiéncia do filho, atualmente os avancos médicos sdo
maiores e ele podera ter mais possibilidades e menos dores. Ela afirma
gue nunca acreditou que pudesse ser mée, devido sua lesdo. Por isso, ela
e 0 marido planejavam adotar uma crianca, quando engravidou. Quando
Nashara percebeu que, com os devidos cuidados na gestacdo, tudo
ocorreria tranquilamente, ficou satisfeita e revela ter se sentido mais plena
e segura com a maternidade. Para ela, 0 apoio do marido foi fundamental,
pois ele tinha o sonho de ser pai. A morte do marido abalou Nashara,
porém apds algum tempo do acontecido, ela comegou um novo
relacionamento amoroso que ndo deu certo, mas a fez perceber que nédo
deve se fechar para novas possibilidades.

4.2.5 Vega

Vega é uma mulher de 39 anos que, em 1992, aos 14 anos de idade,
sofreu um acidente de carro, no qual teve uma lesdo medular e, por causa
disso, passou a fazer uso da cadeira de rodas. Mora em Floriandpolis
desde que nasceu e vive com a lesdo ha 25 anos. Ela atribui a sua
recuperacao do acidente & muita forca de vontade, fisioterapia, apoio da
familia e dos amigos. Estudou e se formou na graduacdo em sistemas de
informacédo. Cinco anos apds o acidente, conheceu o atual marido pela
internet, ambos se apaixonaram e, desde entdo, estdo juntos. Eles tém dois
filhos, um de 16 e outro de 9 anos de idade.

De uma familia de classe média, trabalha ha seis anos na mesma
empresa como auxiliar administrativa. Segundo ela, conseguiu seu
primeiro emprego ap6s muito preconceito e muita falta de oportunidade.
Mesmo com pds-graduacdo em Marketing Digital e atuando fora da sua
area, ela esta sempre em busca de conhecimento e aprendizado constante
na ideia de superar os preconceitos e ir em busca de melhores
oportunidades. Vega se descreve como uma mulher dedicada e em busca
de autonomia sempre que possivel. Afirma sentir-se realizada, pois ndo
aceitou a deficiéncia como um fardo. Destaca que sempre teve apoio da
familia e dos amigos, acredita ndo ter perdido tantas oportunidades, pois
enfrenta diariamente todas as barreiras que se dispde.

Para Vega, a maternidade é uma realizacéo e motivo de felicidade.
Revela que quando olha para os filhos, crescidos, educados e carinhosos,
sente-se plena, pois, segundo ela, “aos trancos e barrancos”, ela e o
marido cumpriram sua missdo. Casada ha quase 20 anos, ela diz sentir-se
realizada como mulher em sua construcdo familiar e estd em busca de
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reconhecimento profissional. Afirma que ndo espera a cura da lesdo, mas
sim possibilidades de viver cada vez melhor com ela.

4.3 TEMAS DE SIGNIFICACAO: CONSTRUCTOS DE ANALISE

Enquanto sujeitos, nés somos o que a forma do
mundo produzida pelos signos nos faz ser [...]
(ECO, 1988, p. 61).

A proposta de anélise das significacGes realizada a partir das falas
das participantes foi escolhida, pois permite que a voz dos sujeitos que
vivenciam as experiéncias guie o processo de construcdo de anélise. A
presente pesquisa foi fundamentada teoricamente com respaldo da
segunda geracdo do modelo social da deficiéncia, na qual as mulheres
com deficiéncia e também as maes de pessoas com deficiéncia foram as
principais expoentes. Além disso, todo o processo da pesquisa e de
formacdo da pesquisadora foi norteado pelos principios tedricos desse
modelo (DINIZ, 2007). Desse modo, a construgdo do roteiro de entrevista
foi aberta e contou apenas com perguntas norteadoras, possibilitando
apreender o que as participantes gostariam de dizer sobre o tema proposto,
dando visibilidade as suas experiéncias e significacdes sobre elas.

Destarte, o referencial tedrico é também baseado na perspectiva
historico-cultural, que compreende as relagbes como constituintes de
significacdes, atravessadas pela cultura, contribuindo para que o0 processo
de pesquisa fosse configurado como uma interacdo entre participantes e
pesquisadora, ndo mera coleta de dados sem dialética. Desse modo, 0s
temas de analise (significacdes) sdo vistos como produtos sutis dessas
interacdes entre as participantes da pesquisa e suas relagBes sociais,
contextos e experiéncias, permeados por significacbes antropoldgicas
(SIRGADO, 2000).

A partir da leitura atenta das entrevistas, as falas foram separadas
por suas relagfes centrais, os temas de significacdo. Na intencdo de
responder aos objetivos de pesquisa, organizou-se a analise a partir de trés
eixos tematicos gerais e dentro dos trés eixos foram elencados subtemas
de andlise. Ressaltando mais uma vez, que toda a construcdo de temas e
subtemas surgiu a partir das falas das participantes e ndo o contrario. Nao
se buscaram nucleos comuns, eles foram se consolidando a partir das
préprias significagcdes que emergiam dos relatos. Portanto, é importante
reafirmar que nenhuma categoria foi criada a priori, garantindo assim a
proposta de analisar a partir dos depoimentos das participantes. A seguir,
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apresentamos um esquema com os temas e subtemas, a fim de facilitar a
visualizag&o geral dos constructos de analise.

Figura 1 — Temas e subtemas para a analise

Significagdes acerca
da deficiéncia Significacdes acerca Significagdes acerca
presentes nos da gestagdo da maternidade
contextos sociais

( ) (Corpos com leséo e ) ( )
apex eriéneia AtribuicGes sociais
Reducéo da pessoa gesfacional' de género: cuidado
a leséo. : P como uma fungéo
(im)poténcia e das mulheres
L (des)funcionalidade :
J \. J \. J
4 A 4 - ~ ~ ) 4 N\
Mediac0es, relacoes O fazer “materno” e
—_ interpessoais e as infinitas
Sups)gstearédg;a de violéncias presentes possibilidades de
peragao. durante o processo pensar as relacdes
L J de gestagdo. ) | de cuidado.
4 N\ 4 N\
S Adaptacdes,
Deficiéncia como Sﬁﬂztgnaci?nﬂi estratégias e
uma possibilidade tanue entre assistir e autonomias para a
de estar no mundo. oprimir experiéncia de
L J L P ' J maternidade.

Fonte: Elaborado pela autora (2018).

Os temas foram criados posteriormente as transcricbes das
entrevistas e organizados de forma detalhada a fim de construir os blocos
tematicos relacionados ao assunto, que neles, serdo discutidos e
analisados. A organizacdo da ordem de apresentacdo dos temas baseou-
se numa compreensdo logica da experiéncia. Assim, primeiramente
buscou-se apresentar as significacbes sobre deficiéncia presentes nos
contextos sociais das participantes e suas relacdes com 0s corpos, as
sexualidades e aos afetos, perpassando temas transversais como trabalho,
autonomia, familia, desejos, etc. Posteriormente, buscou-se compreender
0 processo de gestacdo e suas significacbes também permeadas por
atravessamentos culturais relacionados as capacidades dos corpos, as
relagdes com os servicos de assisténcia de salde, dificuldades e possiveis
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particularidades dessas experiéncias. Por fim, seguindo a ldgica
mencionada, buscou-se compreender 0s processos de significacdo
especificos da maternidade, suas peculiaridades, as relagdes de cuidado,
as mediagOes importantes e as apropriagdes das mulheres sobre essa
experiéncia.

Como mencionado, cada um dos temas também é dividido em
subtemas, que buscam organizar melhor a apresentacdo do contetdo,
enfatizando sempre as falas das participantes. Procurou-se também
garantir a fidelidade das informagcdes e a busca por apreender as sutilezas
das narrativas que atravessam e constituem aquelas falas. Desse modo,
sugere-se que, durante o acompanhamento da leitura, procure-se perceber
o foco dado as falas literais e fidedignas das mulheres, pois delas surgiram
as reflexdes e as correlagdes tedricas.

4.4 SIGNIFICACOES ACERCA DA DEFICIENCIA PRESENTES NO
CONTEXTO SOCIAL

As significacdes que dizem respeito as concepcbes sobre
deficiéncia presentes nos contextos historico-culturais das participantes
sdo aqui entendidas como a “porta de entrada” para a compreensdo da
constituicdo da experiéncia da deficiéncia e, consequentemente, das
demais experiéncias de vida. Nesse recorte: a gestacdo e a maternidade.
E importante ressaltar que a deficiéncia é compreendida nessa pesquisa,
a partir da segunda geracdo do modelo social da deficiéncia, como um
aspecto da diversidade humana. Entretanto, serdo apresentadas
concepcdes diferentes, pois sdo reflexos da realidade das participantes.
Com base nessas diferentes concepcdes, far-se-a a analise das falas das
entrevistadas, as quais sdo muitas vezes atravessadas por concepg¢des mais
médicas, assistencialistas e/ou caritativas, que divergem da compreensao
pensada como norte tedrico do modelo social. Para tal, os subtemas
seguem uma légica a partir das falas que se evidenciam mais préximas de
uma ou de outra dessas concepgoes.

E fundamental esclarecer que os sujeitos se constituem & medida
em que se relacionam com a cultura, com o0s outros sujeitos e objetos, de
modo que estes também sdo permeados pelas narrativas culturais e
constituidos nessa dialética. Assim, desse composto de mediagdes eles se
subjetivam, ou seja, se constituem (SIRGADO, 2005). Questbes
primeiras, antes mesmo de nascimento, sdo constitutivas, ndo por serem
puramente bioldgicas, mas pelos seus atravessamentos culturais, a raca, a
classe econdmica, 0 género, a deficiéncia e outras intersecgbes. Nesse
sentido, a deficiéncia congénita é um fator j& determinado para aquela
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pessoa que nasce “destoante” das normas culturais estabelecidas para os
sujeitos e o sentido, embora particularizado por cada condicédo de leséo,
grau ou forma de olhar, esta vinculado aos significados sociais atrelados
aela.

Nesse eixo tematico, iremos abordar as significacdes presentes nos
contextos das mulheres participantes da pesquisa, significagcdes que, por
sua vez, mediaram sua constituicdo como sujeitos, bem como suas
experiéncias ao longo da vida. Assim, perpassaremos discursos
familiares, experiéncias nos ambientes de trabalho, escola, assisténcia de
salde, entre outros, e todas as esferas sociais possiveis, inclusive nas
particularidades, como os sentidos atribuidos de modo mais singular.
Baseado na Psicologia Histdrico-Cultural de Vygotski, entende-se que o
pensar, sentir e agir sdo resultantes dos processos de apropriacdo que
ocorrem na mediacdo com muitos outros, nesses processos de
subjetivacao.

No tema em questdo, surgem, a partir das falas das participantes,
algumas tematicas mais centrais, pensados como possiveis concepcoes de
deficiéncia mais ou menos pautadas nos modelos médico, caritativo e
social. Nessa direcdo, a categoria trata das concepcdes gerais perpassadas
pelas narrativas culturais, nas quais as mulheres estdo imersas, dando
enfoques centrais em trés subtemas nomeados como: 1. Redugdo da
pessoa a lesdo; 2. Suposta ideia de superacéo e 3. A deficiéncia como
uma possibilidade de estar no mundo. Cada um deles é pertinente a
uma interpretacdo de concepcles sobre a deficiéncia que atravessa e
constitui as mulheres, bem como suas experiéncias de vida, enfatizando a
relacdo que tiveram com suas lesdes e/ou limitagdes. O primeiro subtema
€ 0 que possibilita maior incidéncia nas falas, mostrando a predominancia
cultural das visdes bioldgicas e caritativas sobre as outras concepgdes.
Ainda que, algumas visdes do modelo biomédico sejam uma afronta ao
modelo social, que embasa essa pesquisa, percebemos que o modelo
biomédico tem influéncia nas falas das participantes e na maioria delas, é
apresentada como origem de generalizagdes que desencadeiam
sofrimento e produzem vulnerabilidades a partir das afirmagdes
genéricas.

4.4.1 Reducdo da Pessoa a Lesdo

O primeiro subtema esta relacionado as concepcdes e/ou mencdes
gue sugerem que a deficiéncia € um problema individual, exclusivamente
do sujeito que a “tem”. Ao nascer ou adquirir uma condicdo de
deficiéncia, as pessoas sdo enquadradas em diagndsticos e/ou lesdes que
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se tornam o centro de suas descrigdes. Sao ignoradas em suas multiplas
caracteristicas fisicas, sensoriais e de personalidade, reduzidas somente a
uma caracteristica: sua lesdo. Partindo da ideia de que todos os sujeitos
possuem potencialidades e limitagBes, destaca-se que o maior fator
produtor de impedimentos ndo esta relacionado a lesdo em si, mas sim a
relacdo dela com fatores externos (barreiras), como 0s mecanismos de
acesso. A lesdo ndo é limitante por si s6, ela serd um impedimento quando
a pessoa se encontre diante de situacdes e/ou lugares que ndo estejam
adaptados a sua especificidade.

Em relacdo ao deslocamento da I6gica biomédica, Diniz, Barbosa
e Santos (2009) afirmam que a deficiéncia ndo pode ser apenas traduzida
como uma questdo do corpo com impedimentos mas, que ela esta
relacionada aos termos politicos de participacdo desses corpos. Afirmam
ainda, que a deficiéncia ndo se resume ao catalogo de doencas e lesdes
visiveis as avaliagdes bioldgicas, enfatizando que as barreiras, as quais
£SSes Corpos estdo expostos, é que geram impedimentos. Essa concepcdo
foge ao carater biomédico dos corpos, assumindo termos politicos. Essa
critica & concepgdo biomédica € extremamente pertinente ao pensar as
relacGes de justica social e direitos humanos.

Entretanto, ndo basta afirmamos teoricamente a ndo legitimidade
dessa concepcdo. Essas concepcBes biomédicas sdo compostas por
conceitos e compreensdes culturais, associados a logicas vigentes em
determinados periodos e contextos histéricos e repercutem por muito
tempo. Essas compreensdes, em sua maioria, sdo produtoras de
isolamento e exclusdo social, pois contém uma mensagem suprimida de
gue a deficiéncia é incapacitante, tornando a vida das pessoas com lesdes
menos inteligiveis que as de pessoas sem lesdo. Judith Butler (2015)
afirma que o enquadramento social que é dado para determinados grupos
de pessoas as torna menos inteligiveis e produz vulnerabilidades, por sua
falta de possibilidades de serem aceitas em suas diferencas, reiterando o
padrdo de normalidade que determina quem merece ou nao viver.

Na mesma dire¢do, 0 modelo caritativo foi um dos primeiros
enfoques hegemonicos relacionados a deficiéncia e, mesmo ap6s muito
tempo de sua ndo hegemonia, ainda repercute suas herangas enraizadas
nos contextos sociais (PICCOLO; MENDES, 2004). Esse modelo se
articula com a religido cristd e compreende que, quem nasce com
deficiéncia, esta fadado a viver da ajuda dos outros, a ser cuidado,
mantido em isolamento e sem participacao social efetiva, considerado um
fardo. Nesse modelo, as pessoas com deficiéncia sdo vistas como
coitadas, aleijadas, castigadas ou rejeitadas pelo Deus das religides
cristds, também hegemdnicas. Essa vinculagdo religiosa era vista
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claramente em cenarios como as rodas dos rejeitados, nos orfanatos do
século passado. Um olhar eugenista, de que pessoas com deficiéncia
poderiam ser mortas, abandonadas e/ou deixadas a propria sorte (DINIZ,
2003; DINIZ, 2007). E perceptivel o enquadramento de desvio da norma,
de ndo funcionalidade e de eugenismo quando se pensa a deficiéncia por
meio do olhar caritativo/assistencialista/religioso e mesmo que com outro
argumento, pelo modelo biomédico.

Ao longo do tempo, com o avangco da medicina e a
descentralizacdo religiosa, passou-se a compreender que a deficiéncia nao
é¢ uma punicdo divina, ou uma desgraca familiar, evidenciando a
soberania cientifica das concepgdes biomédicas, compreendendo a
deficiéncia como um desvio da normalidade bioldgica, afirmando que em
alguns casos, 0s corpos poderiam ser reabilitados os sujeitos com lesdes
de nascimento e/ou acidentes. Essa ideia teve seu auge quando 0s
soldados voltaram das grandes guerras, com ferimentos, lesdes e
alteracGes corporais. A ideia de funcionalidade passa a ter seu auge de
discussdo pelas ciéncias. O fomento da reabilitacdo e da busca pela cura,
mesmo que perpetuando a ideia da normalidade, dava algumas
possibilidades de vida para as pessoas com deficiéncia. A criacdo de
adaptacdes, de tecnologias e de estratégias médicas forjam a compreenséo
de que o problema esta no sujeito que nasce ou fica fora do padrdo
humano adequado, atribuindo a ele, o dever da adequagdo e
responsabilidade (DINIZ, 2007).

Esse subtema apoia-se, entdo, na centralizagdo da lesdo, ignorando
as outras caracteristicas dos sujeitos, enfatizando as limitagdes
individuais dos sujeitos, ignorando o fato de que s6 sdo limitacdes quando
expostas a existéncia de barreiras externas que prejudiguem 0 acesso,
sejam elas estruturais, atitudinais, comunicacionais, pedagdgicas ou de
qualquer outra ordem. Essas concepcdes caritativas e/ou biomédicas estdo
quase sempre relacionadas com a busca pela normatizacdo dos corpos.
Ambas conferem & deficiéncia concepcdes fatalistas e atribuicdo de um
fardo Unico do sujeito diferente. As falas dessa categoria demonstram
afrontosamente as sutilezas, ou as ndo tdo sutis afirmacgdes que ainda
corroboram com essas concepgdes, como veremos a seguir. Buscar-se-a
apresentar falas, fazendo breves sinteses tedricas e correlagdes entre as
falas para, posteriormente, discutir mais profundamente essas questoes.

A primeira fala é de Adhara, mulher com deficiéncia visual, que
ficou cega devido a um acidente doméstico aos 5 anos de idade, como ja
mencionamos na descri¢do das participantes:
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Eu ndo conhecia nenhuma outra pessoa cega, mas
eu ndo me aceitava como cega porque eu ndo tinha
sido diagnosticada que eu ia ser cega para sempre.
Os médicos disseram para minha mde, quando
crianca, que quando eu voltasse, fizesse uma idade,
eu podia fazer transplante e eu guardei isso para
mim. Eu vivia uma esperanga que eu, que eu nao ia
viver a vida inteira cega. Entende? (Adhara)

A busca pela cura como meta de vida, revelada na fala de Adhara,
mostra que sutilmente foi Ihe dada uma possibilidade de encaixar-se aos
padrdes de normalidade. Mesmo que demorasse, ela poderia viver uma
chance de voltar a enxergar. Esse fator gera nela a expectativa de viver
guando voltar a enxergar, ignorando que, mesmo cega, teria também
condi¢cdes para desempenhar, com apoio e/ou auxilio, as atividades
cotidianas. Ainda nessa direcdo, a fala a seguir mostra como sua familia
também perpetuava a ideia de que sua lesdo era uma limitagéo e estava
implicada sobre ela como um fardo. Ela menciona como se sentia com 0s
comentarios que a mae fazia, em relacdo aos comparativos entre ela e as
irmas sem deficiéncia. E possivel perceber também um recorte de género
gue, evidentemente, amplia a vulnerabilidade a qual Adhara estava
exposta, sob os atravessamentos dessas concepcles reducionistas de
deficiéncia:

A minha mé&e ndo ensinou que menstruagdo era um
ciclo menstrual que acontecia todo més que, que
isso € uma coisa até, pode ser até abencoada, que é
uma coisa legal, minha mée néo disse isso. Minha
mde me disse que isso era uma coisa nojenta que
foi uma maldicdo que ficou para a mulher, sabe?
Entdo, por qué? Por que eu sou cega, entende?
Entdo a minha irmd tem um ano e meio de
diferenca, a minha irma ndo ouviu isso da minha
mae. (Adhara).

Num recorte singular, Adhara é uma das participantes que mais
teve falas que expressam a reducdo do sujeito a lesdo. Até os 18 anos,
enquanto morou com sua familia, esteve bastante restrita ao ambiente
doméstico, sem muitos contatos externos, ampliando o fardo que a
cegueira Ihe parecia ter. As narrativas da mée, como figura de mediagéo
significativa (por motivos que ndo séo o foco dessa pesquisa e ndo serdo
aqui aprofundados), geraram para Adhara significacGes que produziram
dificuldades e impedimentos complicados, como a auséncia de
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escolarizacdo e de planejamento de futuro, bem como o conhecimento
dos riscos e relagdes sobre o prdprio corpo, a sexualidade e outras
questdes, que veremos ao longo da analise.

Eu ndo frequentei escola de crianca, eu fui
alfabetizada com 22 para 23 anos. Entende? Eu ndo
frequentei sala de aula, entende? Idade normal.
Entdo a minha irma, quando eu fiquei menstruada
a minha irma ja era menstruada j& ha uns 2 anos. A
minha mée ficou brava e indignada porque agora
tinha mais uma para cuidar. E o pior, como é que
ia lidar comigo? E ndo foi com essas palavras,
entende? “Ui que nojo, isso comegou. Agora
comegou essa porcaria”, entende? Entdo assim, a
minha entrada na adolescéncia foi muito
conturbada, foi muito dificil. (Adhara)

E possivel perceber na fala supracitada, a construgéo de que a sua
condicdo de deficiéncia produziria nela significagdes de que era um
problema, que estava impossibilitada de viver como a irma ou outras
pessoas sem deficiéncia. A falta de instrucdo, seja sobre a sexualidade e
0 corpo, seja pela ndo alfabetizacdo, produziam inimeras barreiras,
limitando-a e a condenando a vivenciar experiéncias que para mulheres
sem deficiéncia eram naturais ao processo de desenvolvimento, a
exemplo da menstruacao.

Nas falas de Adhara, é perceptivel que ndo foi a sua condicdo de
deficiéncia que impossibilitou o acesso a escola, ja garantida por lei,
como um direito de todas as criangas em idade escolar, mas sim a
compreensdao familiar de que ela seria incapaz de aprender como 0s
outros. Vale ressaltar que as condicfes de vida no interior, o fato de a
familia ter condicdes financeiras baixas e do ndo acesso as politicas
publicas de inclusdo na regido, sdo também fatores que intensificaram a
situacdo de isolamento e exclusdo. Observando assim, que as barreiras
experienciadas por ela tém relagdo com uma concepcdo que reduz a
pessoa a lesdo, ignorando seus direitos como pessoa humana.

As experiéncias de exclusdo e diferenciagdo sdo marcantes na vida
de Adhara. Nesse sentido, a participante Maia, também com deficiéncia
visual, que morou na capital desde o nascimento e que teve a
escolarizacdo no periodo considerado adequado para a sua idade, revela
ainda proximidades com algumas falas, evidenciando que a interseccéo
de regido e de classe econdmica e falta de acesso intensificam as
condices de vulnerabilidade, porém ndo minimizam o atravessamento da
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concepcao biomédica sobre deficiéncia. Veremos na fala seguir, que
mesmo que tenha tido acesso a escolarizacdo, Maia também era
atravessada pela reducdo a sua lesdo.

Entdo, isso do cozinhar ja é uma coisa assim que,
que eu também nunca aprendi. Eu sempre trabalhei
fora, entdo eu ndo tinha essa relagdo, e tinha a ver,
e também tem a ver com a deficiéncia porque a
minha mde nunca me ensinou, ensinou a minha
irm4, eu ndo, a minha irmé fazia tudo na casa e eu
ela dizia que eu era a princesa porque eu nao fazia
nada. E isso, depois eu fui morar um tempo com o
pai da minha filha e me fez bastante falta. Eu tinha
uma vizinha que me ajudava muito nesse sentido,
mas eu sentia muita falta de saber me virar um
pouco melhor com essas questdes e isso eu também
atribuo a deficiéncia. Que a minha mée achava que
eu ndo precisava, que eu sO precisava estudar e
pronto, que eu ndo precisava nem casar, nem
namorar, nem ter filho nem nada, isso ndo fazia
parte do plano para mim, né? (Maia)

Essa diferenciacdo entre as irmés, devido a cegueira, presentes na
fala de Adhara e de Maia é constante como, por exemplo, quando Maia
menciona as diferencas cotidianas que a mée fazia entre as irmas, em
relacdo ao cuidado com a casa, hamoro e futuro.

Minha irma tinha namorado, vérios ela tinha, ela
sempre saia, ela sempre, ela fazia tudo em casa, ela
era, ela sempre se virou. Minha irmd ela era muito
independente nesse sentido, de sempre, também,
trabalhou fora muito tempo e depois até a minha
made que criou, que cuidou do primeiro neto, do, do
meu sobrinho, mas porque ela trabalhava, ndo tinha
né, ela ndo tinha. E eu ndo, eu sempre fui aquela
que eu tinha que ficar em casa e estudar e pronto,
era essa a minha, o plano para mim era esse. (Maia)

Maia revela que desejava ser igual & irma para ter as oportunidades
que ela tinha, e “se sentir mulher”. Essa fala evidencia a relagdo entre
género e deficiéncia. Mostra como a experiéncia de ser mulher esta
permeada pelas narrativas culturais que sdo impostas as mulheres sem
deficiéncia, e por sua vez, negadas as mulheres com deficiéncia, como,
por exemplo, o projeto de casamento, sexualidade e maternidade, como
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ja foi identificado pelo estudo de McDonald, Keys e Balcazar (2007), que
apresenta relatos que evidenciavam a influéncia das questdes de raga,
etnia e deficiéncia para mulheres, enfatizando que séo temas culturais que
ampliam a opressao e singularizam cada experiéncia dessas mulheres,
considerando as ampliac@es de vulnerabilidades como atos de resisténcia.
Veremos sobre essa relagéo de diferenciacdo na fala de Maia a seguir.

E eu ainda tinha vontade de sair com a minha irm@,
eu sempre quis ser, na verdade eu queria ser a
minha irma. A pessoa que eu idealizava a nivel de
beleza, de mulher, era ela, era a minha irma. Por
que ela, todo mundo falava que ela era muito
bonita, ela é, né? Muito bonita, ela se arruma muito
bem, ela tem, ela usava maquiagem, né? Ela
sempre foi muito é, ela trabalhava com pessoas que
ela tinha uma relagdo de amizade com alguém que
tinha um poder aquisitivo bem diferente do nosso,
mais elevado né? Entdo ela vivia num, num
ambiente um pouco diferente, entdo ela sabia usar
uma maquiagem, ela sabia comprar uma roupa, ela
sabia se vestir muito bem e tal e eu ndo. (Maia)

Observamos, nas falas anteriores, como essas construgdes
permearam a constituicdo subjetiva de Adhara e Maia e foram pontos
chaves para suas vivéncias na adolescéncia, comego da vida adulta e
permearam a constituicdo delas. Adhara relembra do passado e do
convivio com a familia e fala como enxerga essa relacdo com as barreiras,
atravessadas pelas concepgBes biomédicas da deficiéncia. Na fala a
seguir, ela menciona sobre essa questdo e denomina como superprotecao,
deixando evidente o quanto isso repercutiu na sua vida.

Eu vou te dizer, pode ser radical o que eu vou te
dizer, mas a maioria das pessoas com deficiéncia,
principalmente a mulher cega, vive isso com as
familias, ta4?! Isso ndo é de mim, eu vejo isso
acontecer com as minhas amigas, vejo muito isso
acontecer da superprotecdo ndo deixar a gente
viver, simplesmente isso. (Adhara)

A respeito desse aspecto, Maia também faz apontamentos sobre
essa tendéncia a superprotecdo, corroborando com as falas da Adhara.
Ambas demonstram em suas falas o quanto o atravessamento familiar,
permeado pelas concepgBes bioldgicas e caritativas, conduzem e
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significam a experiéncia de viver a deficiéncia, especialmente na primeira
infancia, mas com consequéncias que ainda permanecem por toda a vida.

Tem um pouco a ver porque eu acho que eu fui
construida assim, né? Como eu ja, eu sempre, né,
eu fui cuidada, eu sempre fui muito protegida, eu
hoje acho que tenho dificuldade de cuidar de
alguém, né. (Maia)

Essa relacdo de superprotecdo, isolamento e de exclusdo gera
consequéncias variadas na vida das pessoas com deficiéncia. No caso das
participantes, ambas tiveram outras media¢fes ao longo da vida, que
foram se articulando e superando essas concepcles, potencializando
novas condigdes de possibilidades. A influéncia das concepces culturais
é parte do processo de constituigdo dos sujeitos e das suas experiéncias, e
no que tange as concepcdes reducionistas, a existéncia desses significados
e que é comum nas falas que foram apresentadas gera sofrimento e
opressdo, por vezes isolamento e violéncia, que também foram
evidenciadas nos estudos de Bishnu Maya Dhungana (2006) e Katarine
E. Mcdonald, Christopher B. Keys e Fabricio E. Balcazar (2007).

Mesmo com a inclusdo de novas mediagbes, com concepgdes que
visam maior fortalecimento e menores limitagfes sociais, como a
vivéncia pratica escolar, com aquisicdo de bens materiais, melhoria da
situacdo financeira, trabalho fixo e relagdes afetivas potencializadoras,
Adhara revela as marcas que 0 atravessamento dessas concepcOes
reducionistas ainda tem em sua vida, evidenciando o sofrimento, a
exclusdo e o preconceito decorrentes da centralizagdo da deficiéncia,
como sinaliza na fala a seguir.

Trabalha, mora sozinha, tem apartamento préprio e
bem no fim quando t4 andando na rua eu néo sou
mais do que uma cega com uma bengala na méo e
ainda tenho que ouvir as pessoas me dizer para
onde eu vou e 0 que que eu tenho que fazer. Poxa
vida, sera que ndo se ddo conta que eu sou uma
mulher independente que moro no melhor lugar da
cidade, pago as minhas contas e quando eu me
tranco dentro de casa eu tenho que chorar por tudo
0 que eu vivi durante o dia? (Adhara)

Emocionada ao dizer essas palavras, Adhara prossegue fazendo
uma reflexdo sobre a existéncia das barreiras e preconceitos que
experimenta em sua vida continuamente. Adhara atualmente milita pelo
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movimento de pessoas com deficiéncia e quando fala sobre os direitos e
conceitos sociais da deficiéncia demonstra um saber que mescla
experiéncia e conhecimento sobre essa importante questao.

A maioria das pessoas que ndo conhece a nossa
vida colocou como as barreiras arquitetnicas e 0s
nossos maiores problemas. Nossas maiores
dificuldades ndo sdo barreiras arquitetonicas,
porque barreiras arquitetdnicas tu vai la, pega e
bota uma escada com corriméo e pronto, eu posso
subir, bota uma rampa do lado, o cadeirante pode
subir, entendeu?... Quem fez essa escada, esse
corrimdo, sabe que eu sou um ser humano?
Entende? A pessoa que vai me receber |4 dentro
sabe que eu sou uma mde, que eu Sou uma
funcionaria publica que eu sustento a minha casa,
que eu sou uma mulher independente, que eu
mereco respeito como qualquer outra funcionaria,
outra pessoa que entra ali? Entende? E essa
questdo, entende? N&o importa se a entrada esta
toda adaptada, se a pessoa que ta la dentro ndo tem
atitude cabivel. Entdo ai que entra a barreira
atitudinal, para mim ndo interessa como que eu vou
chegar, mas como eu vou ser atendida. (Adhara).

Essas falas, corroboram com a analise aqui realizada sobre a
reducdo das pessoas em relacdo as lesdes, afirmando que as narrativas
culturais que desencadeiam dessas concepgdes biomédica e caritativas
produzem generalizacdes indevidas sobre o que ¢ deficiéncia e a forma
como as pessoas com deficiéncia vivem ou devem viver. Segundo Ligia
Assumpcdo Amaral (1998), entende-se por generalizagao indevida, todas
as afirmacOes feitas por conteldo cultural, quase mitolégico e sem
embasamento e/ou conhecimento sobre as especificidades dos corpos
diferentes. Sao afirmaces relacionadas a normatizagdo dos corpos e nos
padrdes de funcionamentos impostos a eles. A generalizacdo indevida é
produtora de sofrimento e perpetuacdo de preconceitos, afirma a autora.

As afirmacbes que permeiam as experiéncias das participantes sdo
embasadas em narrativas culturais que reduzem suas vidas a existéncia da
lesdo, de modo que ndo importam outras caracteristicas desses corpos,
impondo que toda lesdo € igual, caracterizando-se como generalizagéo
indevida como, por exemplo, a experiéncia de escolarizacdo e
participacdo social de Maia e Adhara, ambas com deficiéncia visual,
porém com mediagdes e contextos distintos. Destaca-se, nesse sentido, a
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importancia das mediacdes e redes de apoio para acessos as politicas
publicas e garantia dos direitos basicos, que inclui o acesso a
escolarizacdo.

Outro aspecto importante, é a participagdo em movimentos que
promovem os direitos das pessoas com deficiéncia e efetivamente
auxiliam no processo de autoconhecimento e no olhar critico das
significacbes que estamos apresentando nesse subtema, conforme
mostrou o estudo realizado por Gesser, Nuernberg e Toneli (2014).

As visOes biomédicas e caritativas ainda desencadeiam
dificuldades cotidianas reais. Mesmo com 0s avangos na discussao sobre
deficiéncia, ainda que a convengdo da ONU sobre direitos das pessoas
com deficiéncias tenha se tornado lei em diversos paises, incluindo o
Brasil como signatario, percebemos nas falas que muitos problemas ainda
sdo vivenciados pelas mulheres com deficiéncia que participaram da
pesquisa. Embora existam as leis de inclusdo, as barreiras ainda sdo
evidentes em diversos ambitos, como vimos na escolarizacdo tardia de
Adhara, veremos a seguir como o0 reflexo dessas concepcdes
influenciaram a vida de Vega, com lesdo medular, decorrente de um
acidente, ela enfrentou — e ainda enfrenta — barreiras relacionadas as suas
capacidades de inser¢do no mercado de trabalho.

Consegui 0 emprego antes de me formar, mas néo
exatamente para fazer o que eu queria, porque pela
lei de cotas entdo, é aquele programa que tu faz o
gue te mandam e ndo o que tu sabe, entendeu? Mas
é, ha seis anos fazendo a mesma coisa, nada a ver
com a minha formacédo, nada a ver com a minha
pos-graduacdo em marketing digital, nada a ver
com 0 que eu sempre mostrei gostar de fazer. Mas
€ 0 que o mercado me oferece e eu sei que, ja ouvi
de uma auditora do ministério do trabalho que é, é
tudo igual em tudo quanto é lugar, entdo é mais
conformismo do que realizacdo profissional, mas
eu ainda tenho esperanca de conseguir melhorar, de
conseguir fazer eles me reconhecer, coisa parecida.
(Vega)

Se relacionarmos essa fala ao que ja mencionamos sobre a
concepcao biomédica que relaciona a deficiéncia a incapacidade, pode-se
entender a generalizagdo indevida que esta presente no &mbito de trabalho
de Vega. Independente da formagdo e das habilidades que ela tenha, a
vaga a qual foi alocada s6 garante o direito de estar no mercado de
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trabalho e ndo valoriza nenhuma de suas caracteristicas singulares. O
estudo realizado por Talita Cristina Pires de Lima (2009) corrobora com
essa questdo: ao acompanhar o processo de inclusdo de seis funcionarios
com deficiéncia em uma empresa privada de Brasilia, observou que a
inclusdo tem inimeras barreiras, evidenciando que as funcdes oferecidas
ndo sdo pensadas para desenvolver as capacidades das pessoas, mas no
cumprimento do nimero de funcionarios da lei de cotas.

Outro estudo realizado por Hugo Ariel da Mata (2011), que visou
analisar a opinido das pessoas com deficiéncia e dos gestores deles numa
empresa privada também de Brasilia, trouxe alguns eixos como demanda
para a melhoria da aplicabilidade da lei, entre elas: a necessidade de
adaptacdes de espaco fisico e instrumentos adequados as funcdes, o
investimento na capacitacdo, o0 combate ao preconceito organizacional e
0 incentivo ao trabalho em equipe, desconstruindo os casos de isolamento
dos funcionarios com deficiéncia. As informacdes desses estudos
supracitados corroboram com a experiéncia de Vega, que se compreende
apenas como um nimero, uma funcionaria com deficiéncia para uma vaga
gue visa cumprir a lei de cotas, ignorando o embasamento que essa lei
propBe: a ampla participacdo e desenvolvimento das pessoas com
deficiéncia.

Nesse sentido, as participantes corroboram com a fala de Adhara
gue ndo basta o acesso, mas a forma como sera tratada. Segundo o texto
da Convencgdo da ONU e bandeira de luta dos movimentos sociais das
pessoas com deficiéncia, é necesséario fomentar agdes de justica social e
participacdo efetiva & todas as pessoas, especificamente, garantindo
direitos e respeito a condicdo humana da diversidade. No ambito
profissional, ndo basta a vaga, mas deve existir a possibilidade de
desenvolvimento humano, independente se a pessoa necessita de algumas
adaptacOes para exercer qualquer tarefa que esteja dentro de suas
potencialidades, como qualquer outro funcionario sem deficiéncia
(LIMA, 2009; MATA, 2011). No ambito educacional, deve haver o
acesso a todos os subsidios necessarios para a participacdo e aprendizado
(MATTOS; NUERNBERG, 2011). Nas esferas mais privadas, as
proposicfes garantidas em lei, como o direito a sexualidade, a
constituicdo  familiar, a autonomia doméstica e também, da
maternidade/paternidade também devem ser possibilitadas (BRASIL,
20084a).

Ao pensar as questdes especificas sobre corpo e sexualidade,
comecam a surgir os primeiros atravessamentos em direcdo a questdo
proposta por esta pesquisa. No entanto, antes de pensarmos a gestagéo e
a maternidade, precisamos entender como a experiéncia em relagdo a
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sexualidade foi significada pelas participantes. A sexualidade é um dos
aspectos mais atravessados pelas concepg¢des biomédicas e reducionistas,
visto que trata diretamente do corpo como agio (GAVERIO, 2017). Ao
analisar essa questdo, que esta alinhada com as questdes relacionadas ao
género, como a menstruacdo, as falas de Adhara e Maia supracitadas as
evidenciam. Nessa direcdo, as outras participantes que, por sua vez,
tiveram mediagdes com menor influéncia das narrativas reducionistas em
relacdo aos outros espacos como escola e trabalho, com énfase para o
desenvolvimento de suas potencialidades, sdo ainda, no quesito corpo-
sexualidade, atravessadas por diversas generalizagGes indevidas que
veremos nas falas a seguir:

Meu corpo, assim, me causava um certo receio, um
certo medo, &, porque querendo ou néo é diferente,
vocé ter um corpo, um corpo deformado por
fraturas, e eu sonhava muito em colocar uma blusa
de alca e eu ndo conseguia porque 0 meu brago
esquerdo ele foi fraturado em trés lugares e ele
ficou bastante deformado, entdo eu tinha vergonha
dele, eu ndo conseguia colocar uma blusa de al¢a
porque aquilo ali me trazia medo. Na verdade, eu
ndo sabia se era vergonha ou se era 0 meu proprio
medo de olhar para ele sabe, para 0 meu brago.
(Messia)

Era o0 corpo que eu tinha, mas gostar dele eu nunca
gostei. Se eu pudesse mudar, se tivesse um génio
da lampada 1a e me perguntasse o que eu mudaria
eu mudaria ele todo, sé ficaria a minha cabeca, a
minha cabeca eu ndo mudaria, mas 0 meu corpo eu
mudaria. Eu acho que hoje assim, hoje ja € muito
mais tranquilo isso, j& ndo t6 mais muito
preocupada assim, até me preocupo ainda muito
assim, por exemplo. Eu s6 tiro os 6culos quando eu
td em casa, quem convive comigo sé ultimamente
é quem me vé sem oOculos. Por que o meu olho eu
ndo tenho globo ocular entdo os meus éculos séo
muito para estética, pra assim, pra proteger e ndo
deixar o meu olho ali a mostra, né? Mas desde
pequena eu sempre usei 6culos. (Maia)

Eu ougo muito amigas minhas dizerem “ai meu
Deus eu preciso fazer uma lipo porque eu t6 com
uma barriguinha aqui, eu preciso fazer isso, eu
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preciso botar silicone”, sabe, eles vivem muito em
funcéo de corpo, academia, academia [...]. E uma
pessoa com deficiéncia ela aprende que aquilo
tudo, ndo que ndo tenha, obvio, né? Que um corpo
bonito é bom, um corpo saudavel é melhor ainda,
mas nao precisa ser neurotico pra aquilo, né? Pra
conquistar isso e coisa e tal, vocé aprende a aceitar
seu corpo, mesmo que sofrendo com ele. (Nashara)

Entdo eu ndo tinha muito contato com ninguém, a
minha mée também néo deixava eu ter contato. Ai
depois eu comecei a trabalhar e encontrei esse
rapaz, a gente comecou a sair, a, a, ele comegou a
meio que, namo... né? Me dar atencéo e sempre tive
uma autoestima muito baixa, minha relagdo com o
corpo nunca foi boa porque eu sempre fui gordinha
e sempre fui muito cheia de espinha, de acne. E dai
ele me dava atengdo, foi alguém que ele tinha uma
voz muito bonita, e eu gostava dele, entdo acabei
tendo a minha primeira relagéo sexual foi com ele,
né? Sem ficar, sem beijo, muita preliminar nem
nada, entdo foi uma coisa assim que para mim nédo
foi legal, muito ruim e ndo, assim, ndo gostei de ter
vivenciado, né? Pela questdo do toque, eu sempre
tive muita dificuldade com o toque, né? Nunca fui
alguém que aceitei muito bem o toque, ndo me
lembro até se foi depois disso ou ndo, mas isso foi
uma coisa assim que para mim gerou muita, depois
eu fiquei muito mal, porque inclusive eu fiquei, eu
peguei uma doenga. (Maia)

Questdes sobre a necessidade de aceitagdo em relacdo ao corpo sdo
comuns nas falas das participantes. O ideal do “corpo perfeito” ¢ uma
narrativa que atravessa a vida das pessoas com e sem deficiéncia, na busca
por atingir os padrGes de beleza impostos pela sociedade, que s&o
alicercados e disseminados pelos discursos midiaticos (FONTES, 2004).
Maria Lucineide Andrade Fontes (2004) apresenta em seu artigo questdes
relacionadas ao culto do corpo ideal e as dindmicas sociais
contemporéneas que fomentam essas narrativas, reafirmando a
hegemonia dos corpos ideais e sua relacdo com as estruturas de poder.
Nesse sentido, como apontamos enquadramento de género intensifica
ainda essa relacdo com os ideias e expectativas dos corpos normativos e
padronizados, a autora aponta que as mulheres sdo mais afetadas pelos
enquadramentos a respeito desses padrdes, incluindo a problematizagdo
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sobre a relacdo de dominagéo entre géneros, evidenciando a objetificagéo
do corpo feminino. A interseccdo entre género e deficiéncia fica
evidentemente em destaque, como vemos em diversos estudos de
Garland-Thomson (2002), Mello e Nuernberg (2012), e Gesser,
Nuernberg e Toneli (2014).

Nessa direcdo, quando pensamos 0 atravessamento das questdes
relacionadas a deficiéncia, Fontes (2004) afirma a ampliacdo dessa
situacdo. Sobre os corpos candnicos e dissonantes, ela aponta que a
distdncia com que os corpos dissonantes se percebem é apreendida
culturalmente e que o reforcamento desses padrfes de beleza e
funcionalidade produz wvulnerabilidades, desencadeando opressdo e
violéncia, e concomitantemente a produgdo das narrativas culturais que
impde lugares de poder e de ndo poder, apropriados pelas mulheres com
deficiéncia em funcéo da impossibilidade de enquadrar-se nesses padrdes,
reforcando sua ideia de inadequago.

A experiéncia com o corpo dissonante é uma batalha travada por
diversas pessoas, muitas vezes, na tentativa de adaptar-se aos padrdes,
buscando a padronizagdo por meio de intervencBes cirlrgica e
“tratamentos estéticos”, na busca pela normatizacdo compulsoria,
sustentado pela ideia de reabilitagdo e adequacao dos corpos, baseado na
I6gica biomédica. Em contrapartida, existem movimentos de resisténcia,
gue buscam afirmar a ndo existéncia de padrGes e propondo que a
diversidade como verdadeira possibilidade dos corpos (GAVERIO,
2017). Esses movimentos que pensam 0s corpos dissonantes como
também aspectos da normalidade estd em constante transformacéo e,
atualmente, questiona até mesmo essa normalidade e a necessidade de
aceitacdo, pois compreende que o corpo também é produto dessas
construcdes e ndo esta dissociado das demais producdes sociais como 0s
conceitos de género e deficiéncia. A materialidade dos corpos ndo esta
dada, ela também é reflexo das dindmicas sociais, como propde Marco
Antonio Gavério (2017). Esse olhar embasado na teoria crip* é citada pelo
autor como fonte a ser (re)pensada pelo campo dos estudos da/sobre
deficiéncia.

4 Teoria Crip (Crip Theory) trabalha questdes sobre como o corpo perfeito é
criado, buscando descontruir sua naturalidade. Parte da analise e critica aos
padrdes binarios sobre capacidade e discapacidade (abled/disabled), refirmando
sua ndo naturalidade e vinculagdo com mecanismos de controle e poder.
(McRuer, Robert : Crip Theory: Cultural Signs of Queerness and Disability. New
York University Press, 2006).
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Em seu artigo, Gavério (2017) apresenta uma critica sobre o local
do corpo no campo dos estudos sobre deficiéncia, propondo que se deve
avancar nessa discussdo a partir do que ja se avangou com a segunda
geracdo do modelo social da deficiéncia. Como alternativa, ele propde o
avanco com as teorias queer® e crip e provoca os pesquisadores e ativistas
dos estudos sobre deficiéncia a questionar os corpos como algo material
determinado que esta numa relacdo dicotbmica (corpo com lesdo versus
deficiéncia) e passem a pensar como as producdes sociais também
produzem a materialidade dos corpos. Em outras palavras,
desvinculando-se de vez dos conceitos de normalidade e anormalidade,
deficiéncia e ndo deficiéncia, apoiadas em visdes dicotdmicas que,
mesmo criticamente, ainda fazem referéncia aos resquicios biomédicos.

Essa é uma problematica que ndo serd aprofundada nessa pesquisa,
mas é um dos caminhos pensados em relagdo ao questionamento sobre os
corpos e relagdes de biopoder. Almeja-se que as significacbes aqui
apresentadas possam mostrar a realidade das experiéncias das mulheres
com deficiéncia frente a essas significagcdes sobre corpos e as narrativas
culturais sobre eles. Pontuando que essa questdo vai além da
materialidade dos corpos, atingindo impactos ontolégicos complexos
como evidencia Gavério (2017).

Ainda, considerando essa questdo, de acordo com Garland-
Thomson (2002), o questionamento e a investigagdo de como a cultura
impregna significados nas particularidades do corpo e quais as
consequéncias desses significados sdo fundamentais. Para a autora, as
representacdes de género, raga, etnia, habilidades, sexualidade e classe
interseccionalmente constroem, inferem e contradizem umas as outras,
produzindo identidades e movimentos de opressdao social. A autora
afirma, baseada nas premissas da teoria critica, que: as representacées
estruturam realidades; as margens definem o centro; género e deficiéncia
sdo formas de significar relacbes de poder; a identidade humana é
multipla e instavel, e toda andlise e avaliacdo tém implicacGes politicas.
Esta critica intelectual proposta pela autora tem um potencial politico,
pois destaca que, da mesma forma que género, raca, sexualidade e classe,
para entender como a deficiéncia opera, faz-se necessario entender todos

5 Em sentido genérico, queer descreve as atitudes ou modelos analiticos que
ilustram as incoeréncias das relacGes alegadamente estaveis entre sexo biolégico,
género e desejo sexual. Resistindo a este modelo de estabilidade — que reivindica
a sua origem na heterossexualidade, quando é na realidade o resultado desta — o
queer centra-se nas descoincidéncias entre sexo, género e desejo. (Jagose,
Annamarie (1996), Queer Theory: An Introduction. New York: New York UP.)
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esses atravessamentos existentes e mutaveis nos sujeitos (GARLAND-
THOMSON, 2002).

Retomando, percebemos que 0s atravessamentos das concepgoes
reducionistas relacionadas a deficiéncia sdo perceptiveis quando as
participantes revelam suas experiéncias afetivas e/ou sexuais, que sdo
permeadas pelas questdes e dilemas sobre os corpos com lesdo. Essas
narrativas evidenciam a producéo de barreiras, que séo naturalizadas pela
sociedade e mediam significativamente as experiéncias das mulheres com
deficiéncia na vivéncia natural da sexualidade, como vimos nas falas
desse subtema.

Podemos concluir que esses atravessamentos reducionistas
influenciam diretamente nessas generalizagdes indevidas, como
mencionamos. Ligia Assumpcdo Amaral (1998) escreve sobre a
incidéncia de discursos generalistas e em como sdo produzidos. A autora
apresenta reflexdes que possibilitam compreender o fluxo dessas
generalizagdes por meio do contagio osmotico, ou seja, a transmissao
dessas informagfes entre sujeitos como um mecanismo automatico, e
também das correlacBes lineares sobre as experiéncias dos “corpos
diferentes” como categoria coletiva sobre os corpos dissonantes. Esses
mecanismos de generalizacdo indevida, contadgio osmatico e correlagdes
lineares produzem dinamicas sociais que se apropriam das redundancias
para enquadrar os corpos com lesdo em lugares de incapacidade e
limitacdo, fomentados pelas concepcdes biomédicas.

O modelo biomédico influenciou fortemente as narrativas
relacionadas a deficiéncia, bem como influenciou a construcdo do
conhecimento cientifico médico e os padrdes de normalidade que, por sua
vez, constituem uma nogdo do que se entende por deficiéncia. Nessa
légica, o modelo biomédico resume sujeitos as lesdes e impedimentos
fisicos, sensoriais e intelectuais. Essas lesdes sdo entendidas como
anormalidades, como o resultado das disfun¢des em alguma parte do
corpo ou do funcionamento do mesmo. Em suma, nessa perspectiva a
pessoa com deficiéncia é vista como incapaz, devendo ser reabilitada para
alcancar o maximo possivel os padrdes de normalidade. Tais narrativas,
ao penetrar na cultura, produzem conceitos sobre corpos dissonantes e
deslegitimam a inteligibilidade e singularidade dos sujeitos em sua
diversidade (DINIZ, 2007).

Seria possivel discutir amplamente a partir das falas e dessa relagéo
como estdo dispostos 0s atravessamentos reducionistas acerca da
deficiéncia. As histérias das mulheres participantes dessa pesquisa sdo
permeadas por questfes pautadas nessas logicas que, mesmo com 0s
avangos propostos pela CDPD (BRASIL, 2008b) e também pelo modelo
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social da deficiéncia, ainda predominam nas narrativas culturais e,
consequentemente, na subjetivacdo dos sujeitos. No proximo subtema
ainda veremos a influéncia dessa concepcéo, com énfase voltada para o
heroismo e para a superacao possivel em relagdo as lesfes, como uma
forma de viver experiéncias comuns.

4.4.2 Suposta ideia de superacao

O que eu mais queria era provar pra todo mundo,
que eu ndo precisava provar nada pra ninguém.
(Renato Russo, Quase sem Querer, 1986).

Os discursos de superagao sdo polémicos e complexos. Devido ao
seu olhar individualizante e meritrocratico, as narrativas que se seguem
dessas concepcdes afirmam que a limitacdo é causada pela leséo,
ressaltando que ela esta sob responsabilidade do sujeito que a vivencia,
induzindo que esses sujeitos estdo fora do padrdo de normalidade, mas
que eles podem se adaptar para chegar o mais proximo possivel da
normalidade (FONTES, 2004). Nesse sentido, esse discurso propde que,
apesar da existéncia da lesdo, as pessoas com deficiéncia podem ser
consideradas para o convivio social, tornando-se “grandiosas” se
comparadas as pessoas sem deficiéncia quando executam tarefas
cotidianas, superando a “propria” limitagdo. Assim, atribui-se um carater
de heroismo e garra, sob forte influéncia de olhares capacitistas, que
centralizam a deficiéncia e exaltam as tentativas de adequacéo (FONTES,
2004; DINIZ; BARBOSA, 2010).

Nessa direcdo, a partir das falas das participantes, observa-se que
essas narrativas de superacdo afirmam que superar a lesdo é um dever da
pessoa e que, se ela ndo o faz, ndo é digna de vivenciar experiéncias
comuns aos sujeitos sem deficiéncia. Nesse sentido, corroboram a lgica
biomédica e, mesmo que travestida de “boas” intengdes, reafirmam que a
deficiéncia define a pessoa como um todo e designam a ela a
responsabilidade pela superacdo das limitagcbes que sdo sociais. Além
disso, isenta a sociedade e o Estado da responsabilidade, da aceitacdo e
da afirmacdo da diversidade como condicdo humana, além de justificar a
precariedade nos acessos e ineficiéncia da justica social garantida pela
legislacéo.

Nas falas das participantes ndo foram identificados muitas falas
nesse sentido, comparadas as que compreendem 0s outros dois subtemas:
reducdo da pessoa a lesdo e deficiéncia como uma possibilidade de
estar no mundo. Entretanto, sdo mengdes significativas e bem explicitas
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sobre essa extrema responsabilizacdo do sujeito pela lesdo e necessidade
de adaptacdo, enfatizando que tudo depende dele mesmo, disseminando
a existéncia de uma autonomia plena que, a partir da segunda geracado do
modelo social da deficiéncia, é inexistente e fere significativamente as
pessoas com lesdes que necessitam de apoio e cuidados complexos. Eva
Kittay (2001) busca desconstruir a ideia de independéncia, pois
compreende que os seres humanos, ao longo de suas vidas necessitardo
de cuidados, menos ou mais complexos, conforme a situagdo que vivem,
a exemplo da infancia e da velhice.

A autora aponta que esse ideal de independéncia é irreal e invalida
as relagdes de dependéncia, que sdo inerentes & condicdo humana.
Ressalta ainda que o cuidado é uma questdo de justica social. Nesse
sentido, a Constituicdo Federal (BRASIL, 1988) garante em seu artigo 5°,
a existéncia do principio da equidade, que busca garantir acessos justos e
adequados conforme as necessidades particulares das pessoas, a fim de
garantir a igualdade de acessos e oportunidades.

A interdependéncia é um conceito que remete a desconstrucdo
dessa nocdo de autonomia plena que os sujeitos acreditam ser possivel.
Nesse sentido, a ideia das relacdes de dependéncia pode contemplar desde
a producéo de subsidios para a existéncia (comida, vestimentas, etc.), que
garantem essa necessidade de relacGes de suporte, apoio e/ou cuidado.
Kittay, Jennings e Wasunna (2005) afirmam que na sociedade pos-
industrializada existe a negacdo dessas relagcBes, produzindo a
consolidagdo da inexisténcia da dependéncia. As autoras nomeiam de
“mito do independente” essa relagdo que cria imaginariamente um sujeito
gue ndo esta sujeito as acdes do desenvolvimento, que podem provocar
situacbes que evidenciam necessidades de cuidado, como o
envelhecimento, o adoecimento e a possibilidade de adquirir lesGes e/ou
condicdes de impedimentos. Esse mito preconiza agdes e narrativas que
mensuram (in)capacidades, como veremos nas falas a seguir:

Se tem pessoas que conseguiram ta em algum
lugar, algum destaque, alguma referéncia, foi
porque ele, primeiro de tudo se aceitaram,
conseguiram levar a vida tranquilamente, dentro
das suas limitagdes, ou acima das suas limitacGes,
que as pessoas se desafiam, se superam, entdo eu
acho que isso é fundamental pra tu conseguir ir
atras do, do que tu quer na vida, entdo cada um teve
0 seu caminho tracado, o meu foi, desvirtuou um
pouco, mas eu nunca deixei de ir atrds da minha
realizacdo, tanto materna quanto profissional,
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quanto de conhecimento, eu td6 sempre querendo
coisas novas. (Vega)

A fala de Vega ressalta o quanto essas narrativas de esforco pessoal
e concepcdo de independéncia foi assimilada por ela, quando fala sobre
si e seus esforcos. Quando aconteceu o acidente que a deixou com leséo
medular, Vega sentia que deveria aprender a ser independente e dar conta
de tudo por si mesma. Vale pontuar que nao se trata de uma critica as
acOes da participante sobre superar as dificuldades decorrentes da
existéncia da lesdo, mas sim de compreender a origem dessas narrativas
gue colocam sobre ela 0 peso da superagdo/recuperagdo/adaptacdo como
obrigatoriedade e condigdo para ser considerada pessoa de direitos.

O que sobressai é o fato de a superacdo estar atrelada a existéncia
da condicdo de deficiéncia. Vega tem uma lesao fisica e faz uso de cadeira
de rodas. Com 0 acesso necessario, é capaz de ter a mesma autonomia que
uma pessoa sem lesdo, mas enfatiza-se que as relagbes de dependéncia
estdo expostas para ela como para outras pessoas sem deficiéncia, que
possam em diversas situagdes necessitar de suporte para executar agoes
gue vdo desde cuidados pessoais até locomog¢do. A seguir, vemos como a
fala de Nashara é semelhante a fala de Vega, quando relata que teve apoio,
mas que em diversas situacfes preferia fazer as coisas sozinhas, na
intencdo de provar que conseguiria, assumindo para si a necessidade de
superacdo e autonomia.

Eu acho que o fato de eu ndo ter colocado a
deficiéncia como uma barreira, ou como a parte
principal da minha vida facilitou muitas coisas
assim. Entdo as vezes as pessoas diziam assim “ah
ela ndo consegue fazer isso”, euia la e eu fazia com
a maior naturalidade. As vezes o “ela ndo consegue
fazer isso” se tornava um desafio, sabe? Pera ai, ele
disse que eu ndo consigo fazer isso, porque que eu
ndo consigo, entdo eu vou la e eu fago para provar
gue eu consigo, sabe? Entdo foi tudo uma, meio
tranquilo assim, eu fazia quando eu via que eu, que
eu ja tinha feito, ja tinha passado, ja tinha ido, né?
(Nashara).

Retomamos aqui, a citacdo da epigrafe deste subtema, um trecho
da musica de Renato Russo chamada “Quase sem querer”. A musica, que
ndo fala sobre deficiéncia ou limitacGes, ressalta uma intencédo
constantemente percebida durante a entrevista e a vida das participantes,
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que foi: “o que eu mais queria era provar pra todo mundo, que eu nao
precisava provar nada pra ninguém”. A necessidade de superacdo é uma
violagao de direitos e uma forma de violéncia aos sentimentos das pessoas
gue ndo sdo consideradas adequadas para a sociedade normativa. 1sso ndo
se limita apenas a deficiéncia e possibilita um atravessamento reflexivo
sobre outras questdes do corpo, como a obesidade, por exemplo, vista
como culpa do sujeito e digna dos mais diversos comentarios
preconceituosos.

Essa correlacdo da obesidade com os estudos sobre deficiéncia
pode ser vista num estudo proposto por Mollow (2015), no qual a autora
argumenta sobre a importancia das contribui¢es dos estudos feministas
da deficiéncia para pensarmos na obesidade e vice-versa, visto que a
obesidade atravessa 0 imaginario cultural assim como a deficiéncia,
criando barreiras sociais de forma semelhante. Para a autora, as mesmas
formas que existem para reabilitar os sujeitos com deficiéncia para que se
adequem a sociedade séo vistas na relacdo com a obesidade, atravessadas
pelo discurso da salde e da necessidade de adequacdo por meio de dietas
e processos cirargicos. A necessidade de adequacdo é, como ja vimos no
subtema anterior, fonte de sofrimento e opressdo. Com essa analise,
podemos pensar que a necessidade em adequacdo é diretamente
designada aos sujeitos, como afirmagdes como forca de vontade e esforgo
pessoal.

A concepcdo de normalidade é imposta sobre os corpos com lesdo
de forma violenta e discriminatéria, gerando restricbes visiveis aos
sujeitos que ndo se enquadram nesse perfil. Essa questdo vale para
padrdes de beleza, conceitos de sanidade mental e para 0s corpos
dissonantes. Diniz, Barbosa e Santos (2009) destacam a emergéncia em
discutir deficiéncia e normalidade no campo dos direitos humanos, acerca
de questBes relacionadas aos dispositivos de liberdade, justica social,
participacdo e igualdade de direitos. A ideologia da normatizacdo é
violenta e opressora para diversas minorias, dentre elas, as pessoas com
deficiéncia.

Ainda sobre normalidade, é possivel compreender que se trata de
uma concepgao imposta culturalmente e, nesse sentido, percebida como
regime de verdade. Por meio das falas e preposi¢des analiticas aqui
lancadas, evidencia-se a necessidade em desconstruir o mito da
independéncia e descontruir as narrativas normatizantes. Foucault (1988)
mostra como 0s padrfes sdo mecanismos construidos pela sociedade
utilizados como ferramentas de controle dessa sociedade em relacdo aos
aspectos de funcionalidade e produtividades, vinculados ao sistema
econdmico vigente. Essa percepcao do autor vai ao encontro das falas das
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participantes que se sentem incumbidas de “dar conta” para participar
efetivamente como sujeitos produtivos, negando as necessidades
humanas das rela¢Ges de suporte, apoio e/ou cuidado.

Por fim, esse subtema torna-se extremamente relevante quando
pensamos numa sociedade contemporanea que exige e fomenta a
normalidade em decréscimo da diversidade humana de corpos,
subjetividades e possibilidades de ser e estar no mundo. Reafirma-se,
portanto, que ndo existe independéncia plena e, mesmo que essa
concepcao esteja impregnada nas narrativas culturais, trata-se de um mito
gue oprime ainda mais pessoas com deficiéncia que demandam relagdes
de cuidado mais complexas (KITTAY; JENNINGS; WASUNNA, 2005).

As significagbes acerca da deficiéncia, que permeiam a
experiéncia de vida das participantes, sdo atravessadas pela ldgica
biomédica e pelas nocdes de independéncia com embasamento no
funcionamento econdmico de producgéo. Ressalta-se ainda que a ideia de
superacdo ndo desconstroi a ideia de desvio, pelo contrario, reforca ainda
mais, pois marca que 0s corpos desviantes devem constantemente buscar
a adequacdo aos padrdes de normalidade, assumindo que a sociedade ndo
precisa (re)pensar as diferentes formas de ser e estar no mundo — tema
que intitula o préximo subtema de analise.

4.4.3 Deficiéncia como uma possibilidade de ser e estar no mundo

Os movimentos sociais de pessoas com deficiéncia criticaram
fortemente 0 modelo biomédico e modelo
caritativo/assistencialista/religioso e suas interferéncias na vida das
pessoas com deficiéncia. Tais movimentos destacam que, restringindo a
deficiéncia a dimensdo biol6gica, 0 modelo médico invisibilizava os
demais elementos constituintes dela, sendo necessario, portanto, a
expansdo do dialogo com as areas humanas e sociais para a compreensao
deste fendmeno (DIAS; OLIVEIRA, 2013). Diante dessa critica e da
necessidade de superar estas visdes biologicistas e reducionistas, emergiu
0 modelo social da deficiéncia. A primeira geragdo possuia ideias mais
voltadas ao mercado de trabalho e a inclusdo académica/profissional. Esse
movimento era composto, em sua maioria, por homens com deficiéncia
fisica. Com 0 passar do tempo e 0s avangos que essa primeira geragao
proporcionou, emergiram questdes complexas em torno das discussdes de
género, do cuidado complexo, da interdependéncia como parte das
relagbes humanas que, por sua vez, foram incorporadas e ampliadas. Essa
ampliacdo das interseccBes com a tematica da deficiéncia da origem a
segunda gera¢do do modelo social (DINIZ, 2007).
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Nesse sentido, as tedricas feministas, que fomentaram a segunda
geracdo, criticavam fortemente o argumento de que a eliminagdo de
barreiras estruturais permitiria que as pessoas com deficiéncia
demonstrassem sua capacidade produtiva, afirmando que essa era uma
ideia insensivel a diversidade de experiéncias da deficiéncia, visto que
cada lesdo tem especificidades e niveis diferentes de autonomia. Além
disso, as feministas mencionavam o cuidado, a dor da lesdo, a
dependéncia e a interdependéncia como temas centrais a vida da pessoa
com deficiéncia, e se preocuparam em discutir ndo apenas sobre a
deficiéncia, mas o que significa viver em um corpo com lesdo (DINIZ,
2007). Ou seja, os estudos feministas sugeriram uma nova forma de
pensar a deficiéncia, enriquecendo a compreensdo sobre justi¢a social,
constituicdo do sujeito e de suas experiéncias, saberes subjugados e as
acoes coletivas (GARLAND-THOMSON, 2002).

Nesse subtema, as falas das participantes apontam para vivéncias
gue se relacionam ou se aproximam das concep¢6es do modelo social da
deficiéncia que, por sua vez, busca a garantia de direitos e acessos, bem
como a compreensao singular das necessidades de cada sujeito. Em outras
palavras, que as pessoas com deficiéncia tenham condi¢bes de
possibilidades, oportunidades e acessos justos e mais proximos de suas
verdadeiras necessidades. As falas que constroem esse subtema enfatizam
também a diversidade humana como condi¢do e afirmam que as relagdes
de interdependéncia sdo fatores inerentes ao ser humano — com ou sem
deficiéncia.

Uma das premissas relacionadas a constituicdo dos sujeitos esta
relacionada as intera¢cbes com o mundo e com 0s outros sujeitos. Relacdes
essas nas quais ele aprende, significa e é apreendido e significado,
mediado semioticamente. O atravessamento da cultura € uma questdo
fundamental, pois garante que questdes sejam perpassadas por narrativas
gue sdo elementos dessas significacbes (SIRGADO, 2000). Nesse
sentido, as mediagBes, como ja mencionamos, cumprem um papel
fundamental quanto aos processos de significacdo das experiéncias e
constituicdo dos sujeitos. Nesse subtema, as significacdes acerca da
deficiéncia para compreender aspectos da constitui¢do dos sujeitos e suas
condicBes que permearam as experiéncias de gestacdo e maternidade,
serdo aprofundadas nos proximos itens de analise.

As falas que ddo origem a esse subtema, compreendem essas
mediagdes e narrativas que possibilitaram significacbes que se
aproximam da compreensdo que a deficiéncia ndo é um limitador para a
vida dessas pessoas e que, em condi¢des justas de acordo com as
necessidades, poderdo viver plenamente suas vontades, possibilidades e
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objetivos. Podemos observar na fala de Vega a influéncia da familia para
gue acreditasse em si mesma e ndo se considerasse incapaz, mesmo
quando precisasse de ajuda para se locomover, apés o acidente. Essa fala
¢ condizente com o0 que se compreende sobre interdependéncia e
necessidades de apoio, suporte e cuidado em determinados momentos da
vida, com maior ou menor complexidade — que é uma das premissas da
segunda geracdo do modelo social.

Eu acredito que a forga deles que acabou me dando
mais coragem de fazer as coisas, de ir atras e nunca
deixei de estudar, nunca deixei de sair, nunca
deixei de me divertir, mesmo dentro das minhas
possibili...  impossibilidades no caso, a
incapacidade de poder subir uma escada, de na
época eu era muito nova, eu era carregada para la e
para cd, mas hoje eu ja ndo me dou ao direito de ter
que passar por isso. (Vega)

Vega sempre teve mediacdes potencializadoras dos familiares e
amigos — fator que a ajudou a compreender que a lesdo/deficiéncia ndo
era um limitador em todos os aspectos de sua vida. Desse modo, quando
fala da sua apropriacdo acerca da deficiéncia, ela se refere de forma clara
e objetiva que sempre acreditou em si e que, mesmo depois do acidente,
nunca cogitou desistir ou sentir-se impedida apenas pela condicdo de
deficiéncia. Pelo contrério, conta que tragou planos para si e foi em busca
deles. Em algumas falas, Vega revela que existem atravessamentos
relacionados a necessidade de superacdo, como vimos no subtema
anterior. No entanto, ela evidencia que compreende que ndo se tratava
unicamente de superacdo de si mesma, mas da existéncia de rede de apoio,
de condicdes de oportunidades e possibilidades que teria e que criaria ao
longo da vida, como qualquer pessoa faria com ou sem deficiéncia.

E como eu sempre aceitei tudo muito naturalmente,
ndo tive um processo de, recursa ou de preconceito
comigo mesma, de ndo me aceitar, de ndo querer
fazer as coisas, de ndo ir atras, parar de estudar ou
coisa parecida, ndo, eu trés meses de acidente eu ja
tava no colégio novo, eu ja fiz tudo de novo, eu ndo
parei de, de, de viver assim, entendeu? Eu acho que
isso que te d& mais motivagdo para tu continuar
indo atras do que tu realmente quer, pode demorar,
mas um dia chega. (Vega)
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Para Vega, uma das questdes mais abordadas durante a entrevista
estd voltada para a questdo profissional: quando ela fala sobre seu
percurso profissional evidencia como foi permeado por dificuldades para
ingressar no mercado de trabalho. Ela revela que buscou incrementar seu
curriculo para garantir oportunidades e também para o crescimento
pessoal. Vega é formada e tem pés-graduacdo em Marketing Digital e s6
conseguiu trabalhar ap6s os 34 anos de idade e fora de sua area. Isso
mostra que, mesmo com sua dedicacdo, existem barreiras externas, que
fogem do seu controle na direcdo de esforco individual e estdo alocadas
no desconhecimento real acerca da capacidade das pessoas com
deficiéncia. Essas barreiras denominamos de “barreiras atitudinais”, ou
seja, que correspondem a atitudes das pessoas/empresas decorrentes de
preconceito em relacdo a deficiéncia.

Acerca dessa questdo, Garland-Thomson (2002) aponta que nao
basta esfor¢o individual ou superacdo pessoal, pois existe a necessidade
de desconstrucao de estigmas relacionados a deficiéncia que sdo impostos
pelas narrativas sociais que generalizam a deficiéncia como fator de
incapacidade e/ou limitacdo, dando passos para a consolidacdo da
segunda geragdo do modelo social da deficiéncia. Modelo este que, como
apresentam Diniz, Barbosa e Santos (2009), se propde a evidenciar que
existe a experiéncia de desigualdade compartilhada por um grupo de
pessoas que possui diferentes tipos de lesBes e/ou impedimentos de
origens variadas. Exemplo disso, podemos citar as pessoas cegas, surdas,
com lesdes medulares, sindromes e/ou alteracfes corporais que, para fins
de categoria, sdo denominadas pessoas com deficiéncia, apontando que
elas vivenciam situacfes de violéncia, opressdo e discriminacdo pela
cultura da normalidade.

Embasados pelo modelo social, as autoras supracitados afirmam
ainda que, como existe uma diversidade de contornos possiveis para 0s
corpos, também existem mdaltiplas formas de habitar esses corpos. As
autoras apontam que as generalizagBes sdo redundantes e ferem os
direitos dessas pessoas e que a dicotomia entre normal e patologico,
culturalmente difundidos, permitem a discriminacdo desse grupo de
pessoas. O combate a discriminacdo esta previsto no texto da CDPD
(BRASIL, 2008b), afirmando que é possivel negar-se as adaptagdes
impostas pela cultura da normalidade, pois a verdadeira causa da
discriminagdo ndo pode ser incumbida aos sujeitos, uma vez que é a
relagdo com o ambiente/cultura que imp&e as limitagdes que as pessoas
com deficiéncia experimentam.

Além da questdo profissional, outras questdes também convergem
com as concepgdes e problematizages fomentadas pelo modelo social da
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deficiéncia, dentre elas esta a experiéncia da sexualidade. Compreende-
se que a sexualidade faz parte da condicdo humana, inerente ao
desenvolvimento humano, que independe de raca, religido, classe social
e a presenca ou auséncia de lesdes. Cada pessoa vivencia de uma forma
singular a sua sexualidade.

Michel Foucault (1988) propde que a sexualidade é usada com
mecanismo de controle social, pautado nas estratégias biopoliticas de
controle dos corpos, por meio do controle de natalidade, na hegemonia do
padrdo familiar, nos mecanismos de reproducdo e afins. Nesta dinamica,
a sexualidade das pessoas com deficiéncia foi um processo historicamente
negado e uma estratégia de controle desses corpos consistia na afirmagéo
da ndo existéncia de sexualidade ou mesmo de repulsa. Sob viés
biomédico, a sexualidade das pessoas com deficiéncia foi muito
disseminada como ndo existente. O reflexo dessas narrativas foi a
continua infantilizacdo da pessoa com deficiéncia em relacdo a
sexualidade e o fomento da ideia de que a pessoa com deficiéncia é
assexuada (MCDONALD; KEYS; BALCAZAR, 2007; MAIA;
RIBEIRO, 2010; MELLO; NUERNBERG, 2012; AYRES, 2015).

Em relacdo aos mitos, um estudo realizado por Ana Claudia
Bortolozzi Maia e Paulo Rennes Marcal Ribeiro (2010) demonstra que 0s
mitos mais disseminados sdo: sobre as pessoas com deficiéncia serem
assexuadas e/ou hiperssexuadas; sobre elas ndo serem atraentes ou serem
incapazes de ter relagcbes afetivas/sexuais; que elas tem disfuncdes
sexuais relacionadas ao desejo, excitacdo e orgasmo; e terem problemas
de reproducdo (estéreis) ou de que irdo gerar filhos com deficiéncia, além
de serem incapazes de exercer o cuidado materno/paterno. Os autores
buscam ao longo do texto descontruir cada um desses mitos, a fim de
promover saberes cientificos sobre a sexualidade das pessoas com
deficiéncia que objetivam diminuir a discriminagdo e promover a
viabilidade da vivéncia plena da sexualidade das pessoas com deficiéncia.
Esses mitos sobre a sexualidade estdo sendo descontruidos na teoria e na
pratica continuamente e a sexualidade da pessoa com deficiéncia se
estabelece como uma pauta de discussdo ampla, reivindicada pelos
movimentos das pessoas com deficiéncia.

Essas contribui¢cBes corroboram com as falas das participantes
dessa pesquisa, nas quais percebemos a existéncia desse controle dos
corpos e as sutilezas de premissas eugenistas as quais preconizam a néo
proliferacdo da deficiéncia, produzindo discriminacéo e vulnerabilidades.
Essa perspectiva capacitista da sexualidade é combatida pela legislacao e
pela luta do movimento social e politico das pessoas com deficiéncia, bem
como sao respaldados pelo modelo social da deficiéncia. No trecho a
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seguir, Nashara fala sobre sua experiéncia de sexualidade e
relacionamentos mostrando a influéncia do olhar voltado para a
concepcao social sobre a deficiéncia.

Eu sempre tive muito claro as minhas diferencas
fisicas, até porque sdo bastante visiveis né, mas
assim, é como eu te disse anteriormente, passado a
fase da adolescéncia nao é que foi uma crise, mas é
que eu sentia que tinha diferenca na hora, né? De t&
na batalha. Obvio que eu saia perdendo por ter
atributos a menos, mas isso nunca me, me impediu
de, de ir atrds dos meus objetivos, né? E, eu
conheco muitas e muitas e muitas meninas é,
porque que eu fiquei gravida foi muito interessante,
porque eu fiquei gravida e muitas meninas que tem
a mesma sindrome que a minha me adicionaram no
face pra vim conversar comigo que “ai como € que
tu conseguiu, como € que, 0 meu sonho € ser mae e
eu ndo tenho coragem, 0s meus pais nem permitem
que eu namore”. Entdo assim, é tipo, eu ndo deixei
gue isso me aprisionasse, né? Seria muito mais
comodo eu dizer “ndo, eu vou viver do beneficio
do governo, vou ficar em casa e pronto”, mas nao.
(Nashara)

Na mesma direcdo, evidenciando que ndo esta relacionado com
superacdo, mas com um olhar sobre as proprias possibilidades, a fala de
Messia resume situa¢des que vivenciou e que evidenciam essa questdo. O
modelo social visa a desconstrucdo da fatalidade da deficiéncia,
especialmente da segunda geracdo, que propde que a limitacdo ndo esta
na lesdo isoladamente, mas na relagdo dela com as barreiras histdrica-
culturalmente construidas:

Eu me descobri como mulher, eu entendi que eu era
igual e minha limitacdo ndo me faria inferior e sim,
faria alguém que ndo compreendesse inferior.
Também com esses homens que s6 queriam se
aproveitar, s6 queriam o ato sexual em si, mas eles
tinham realmente vergonha, eram preconceituosos,
achavam que eu era inferior e eu me frustrei, no
inicio com essas pessoas, mas eu achava e sempre
achei que eu precisava me respeitar, que eu
precisava me amar e eu que eu ndo deveria me
entregar pra esse tipo de gente porque eu tinha
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amor pra dar e no teatro eu aprendi essas coisas, eu
aprendi que eu era inteira, entdo eu, as pessoas eu
sabia o que fazer, da mesma forma que elas
gueriam se aproveitar, eu também me aproveitava,
entendeu? Como mulher, e eu sabia, ja que ela é
preconceituosa eu também sou com ela, nesse
sentido, ndo me deixei me apaixonar por pessoas
gue ndo merecia e ndo me deixei ser usada, é, e
sabia cortar né o preconceito de algumas pessoas
também com a minha forma de me é ... de me
compor, de me mostrar gente, de falar, e entdo eu
te digo o seguinte, hoje casada, mas eu sempre
disse ao meu marido, eu tenho direito de dizer néo,
eu tenho direito de ndo querer, eu tenho direito de
querer, e tenho assim um certo respeito por mim
mesma (Messia).

As concepgdes a respeito da deficiéncia interferem fortemente nas
significagBes das experiéncias, tornando evidente a importéncia do
empoderamento/conhecimento sobre si presente nos discursos das
participantes, especialmente nas falas que foram selecionadas para esse
subtema. As participantes passaram por situac6es de opressdo, porém, ndo
deixaram que isso as definisse, buscando afirmar suas potencialidades e
possibilidades perante suas escolhas e experiéncias. Uma segunda fala de
Messia afirma que as relagdes estabelecidas em lugares e com pessoas
gue compreendem dessa forma a deficiéncia podem ser transformadoras.

Minha primeira experiéncia sexual eu tinha por
volta de 17, 18 anos mais ou menos, onde eu fazia
teatro, né? e cé ja sabe que no teatro as pessoas sdo
bem soltas, bem leves, sem preconceito e elas ndo
tem esse preconceito. Entdo foi com uma pessoa
assim, aberta, bem mais velha que eu. Na época ela
com uns 27 anos ele tinha e me aceitou muito bem,
eu também era bastante é, solta, ndo tinha
preconceito mais contra mim e foi agradavel, ele
compreendeu minhas limitacbes e foi perfeito
assim, eu ndo me arrependo assim da pessoa com
guem me descobri como mulher porque sua pessoa
super paciente, compreensiva, me deixou bastante
a vontade, gostava bastante de mim e isso é
fundamental, vocé buscar a sua primeira forma
sexual com uma pessoa que te ama, que Vocé ama
também, que também que pelo menos que vocé
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gosta, que te respeite, e me tratou como mulher, me
tratou como uma pessoa normal né, sem
preconceito, sem deficiéncia, normal acho que
fomos felizes (Messia).

Tanto na fala de Messia quanto na fala de Nashara, vemos a
afirmacao de que a lei € s6 o0 primeiro passo, mas que a desconstrucao das
barreiras atitudinais é que vai garantir o efetivo direito as pessoas com
deficiéncia. Isso demonstra que as relagcdes que estabelecem entre os
pares sdo a base para construir as possiblidades de estar realmente no
mundo, de viver além das limitacOes, ou seja, viver com a deficiéncia e
ndo pela deficiéncia.

N&o adianta existir a lei se as pessoas ndo tém essa
consciéncia. E esse preconceito, ele vem de dentro
de casa. Essas meninas que me adicionavam, elas
eram podadas pelos préprios pais, sabe. E o0s
préprios pais ndo acreditavam que ela pudesse
conhecer alguém, que ela pudesse construir a sua
familia, e a grande maioria era aquele, aquele
perfilzinho que recebia o LOAS (Lei Organica da
Assisténcia Social) e ficava trancadinha dentro de
casa, talvez fez um ensino médio e ficava por ali,
sabe? S&o poucas que, que fizeram graduacéo, que
saiam, até o basico de lazer, de sair com amigos e
coisa e tal era muito restrito para essas meninas.
Mas eu sempre dizia assim, “mas vocé ndo pode
ficar quieta no teu canto, vocé, se vocé quer sai
voceé tem que bater de frente realmente, impor a tua
opinido. Por que se eu dependesse do meu pai eu
também ndo tinha feito a metade do que eu fiz
porque ele também dizia “ndo, deixa ela que eu vou
sustentar e vou cuidar dela até o final da vida”. Até
o final da vida e ai ele morre e eu fico como,
largada a propria sorte. Entéo é questéo de correr
atras e coisa e tal, né? Mas é legal esse negdcio de,
de, de preparar o resto sabe? (Nashara)

Essas falas se assemelham entre si, garantindo carater relevante
para pensarmos que as diretrizes sociais pautadas nessa compreensdo
sobre deficiéncia é uma fonte efetiva para a vivéncia da diversidade
humana, evitando opressdes, a minimizacdo da producdo de
vulnerabilidades e o questionamento dos padrdes de funcionalidade e
(in)capacidades. O modelo social auxilia na desconstrucdo dos mitos
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sobre deficiéncia e combate a discriminacdo relacionada as pessoas com
deficiéncia, pois foi 0 embasamento tedrico para a construcdo da CDPD
(BRASIL, 2008b), consolidando-se como um mecanismo politico
utilizado pelos sujeitos para fomentar a garantia de justica social e
participacdo efetiva das pessoas com deficiéncia desde entdo.

Um marco politicamente importante foi a incorporacdo de
compreensBes e conceitos do modelo social adotados pela Organizacao
Mundial da Saude (OMS), como fatores que influenciam o
funcionamento normativo dos corpos. Anterior a esse avango, a
Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF) era completamente
baseada nas concepgdes biomédicas. Criada e aprovada em 2001, com
objetivo de fornecer uma tabela mundial sobre o funcionamento
normativo dos corpos, a CIF adota questes que compreendem a relacdo
das lesdes com o contexto, considerando que a funcionalidade ndo é
somente relacionada ao corpo, mas também as condi¢des que esse corpo
possui para funcionar. O modelo social € uma ferramenta politica que
influencia a redefinicdo dos critérios de funcionalidade, questiona os
padrdes de normalidade e proporciona subsidios para a militncia das
pessoas com deficiéncia na busca por equidade e justiga social (DINIZ;
BARBOSA; SANTOS, 2009).

O atravessamento de género é também uma questéo pertinente para
esse subtema de analise, visto que compreende o modelo social como uma
concepcdo que fomenta narrativas que visam reduzir a discriminacdo e
também compreende que a deficiéncia ndo € o Unico atravessamento que
gera discriminacdo e opressdo. Os atravessamentos como raga, etnia,
classe social, orientacdo sexual e outras, tornam-se ampliadores de
vulnerabilidade. Tanto o género como a deficiéncia se apresentam como
condi¢des humanas atravessadas e que atravessam a cultura e suas
praticas politicas, histéricas, institucionais e sociais (GARLAND-
THOMSON, 2002).

O referencial tedrico desse trabalho é construido sob o olhar atento
as interseccionalidades possiveis, tornando aqui a discussdo sobre género
imprescindivel, pois, ao buscarmos compreender os processos de
significagdo acerca de uma experiéncia designada para mulheres como a
gestacdo, trazemos a tona diversas questfes que sdo permeadas pelo
recorte de género. Como género compreende-se uma categoria
historicamente determinada que esté4 apoiada sobre a diferenca dos sexos
e busca justificar essas diferencas, afim de atribuir-lhe sentido (SCOTT,
1995).

A segunda geracdo do modelo social da deficiéncia surge da
apropriagdo dos estudos sobre deficiéncia, a partir de um olhar feminista
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e pautado em aspectos de género. Algumas tematicas que convergiam e
ampliavam as relacBes com a deficiéncia pelo atravessamento de género
se tornaram centrais para essa geragao, como a sexualidade e as diferentes
concepcoes culturais para homens e mulheres, a reproducéo e as relagfes
de cuidado, que veremos nos préximos temas de analise. Contudo, €é
necessario compreender que essa dinamica género-deficiéncia é
importante para pensarmos as concepcles sobre deficiéncia, como
veremos das participantes a seguir:

Ser mulher é j& somos vistas assim com um certo
olhar diferenciado, né? e ser mulher & com
deficiéncia bem maior. Hoje ja ta mais flexivel, a
mulher ja conseguiu é, um espago grande, né? Em
meio a sociedade, e em todas as outras areas, mas
ha um tempo atras, ha uns anos atras ser mulher
com deficiéncia era bem mais complicado. Sofri
bastante preconceito, né? Por parte de amigas
também €, por parte dos homens, porque vocé
mulher deficiente, aos olhos do preconceito vocé
ndo pode muita coisa, e entdo eu sofri muito.
(Messia)

A mulher com deficiéncia sofre preconceito sim,
bastante preconceito, né? Pra namorar, na época,
era assim um pouquinho complicado porque assim,
0 namorado também sofria preconceito por parte
dos amigos, as amigas, dizia assim “ah tu namora
aquela menina com deficiéncia, ela ndo consegue
andar”, eu andava com cadeira de rodas, entdo era
visto assim um pouco diferenciado. Mas eu sempre
busquei 0 meu espago, eu sempre lutei para isso e
eu ndo me deixava levar e eu também nunca ia
namorar com homem que ndo fosse compreensivo,
um homem que ndo fosse inteligente o bastante
para entender que a mulher, mesmo com
deficiéncia, ela é capaz. (Messia)

Hoje eu faco parte da associa¢do da pessoa com
deficiéncia, eu sou vice-presidente da associagdo
daqui da minha cidade, né? E ensino a minha filha,
mostro pra ela desde pequena que ela precisa se
amar, ela precisa se aceitar, e que ela é perfeita, e
que a perfeicdo esta na cabega, né? Daqueles que
aceitam, e que ndo deixe nunca, nunca, nunca que
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ninguém desvaloriza-la pelo fato de ndo ter alguma
coisa ou outra mais, ela é perfeita, ela é amada, ela
precisa entender como eu entendi, ndo aceito que
ninguém, ninguém diga o contrério. Situacdo de
preconceito, de rejeicdo a gente tira de letra porque
nés sabemos que somos capazes. (Messia)

Nas falas em que Messia revela sobre suas experiéncias sendo
mulher com deficiéncia, a proporc¢éo que isso tem em sua vida e 0 modo
como ela percebe a influéncia e a diferenca nessas situagcdes, mostra
também algumas estratégias que ela usa e/ou tem a disposi¢do para
repensar sua forma de estar no mundo, entre elas a participacdo politica
social nos movimentos que lutam pelos direitos das mulheres com
deficiéncia. Nesse sentido, as falas de Adhara, que teve muitas
experiéncias atravessadas pela visdo biomédica e/ou caritativa, ao superar
0 contexto limitador e opressivo, estudando e militando como pessoa com
deficiéncia, afirmando saberes do modelo social da deficiéncia, expressa
seu desejo profundo na desconstrucdo das opressdes e na afirmacéo da
deficiéncia como uma forma de existéncia aceita e respeitada.

Entdo assim, eu me considero, para minha
cegueira, que eu como Adhara, pra minha cegueira
€ s6 um detalhe. Eu queria muito que as pessoas me
vissem assim. A minha cegueira ndo me impede de
eu ter uma vida sexual, de eu ser apaixonada, de eu
gostar de sexo ou ndo gostar. A minha cegueira ndo
impede de eu gostar de dancar ou de ndo gostar de
dancar. A minha cegueira ndo impede que eu tenha
minha crenga ou que eu ndo tenha minha crenca.
[...] O meu grande sonho ainda é que as pessoas
antes de ver a cega vejam o ser humano, sabe?
(Adhara)

Nesse subtema de andlise podemos observar o quanto as
participantes que tiveram maiores relacdes e mediacfes permeadas por
concepcles baseadas num viés social da deficiéncia, conseguem
apresentar experiéncias que, apesar das dificuldades, denotam situagdes
menos opressivas. Atribui-se a isso o fato de que ao compreender a
deficiéncia como uma forma singular de estar no mundo, possibilitam a
producdo de facilitadores que dao subsidios e ferramentas para que
acreditem e reivindiquem direitos que garantam experiéncias mais
igualitarias e justas.
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Nesse sentido, podemos referir que a sociedade tem muito que
avancar para compreender a experiéncia da diversidade humana, seja em
relacdo ao género, sexualidade, raga, deficiéncia e outras tantas
interseccdes que conferem a propria sociedade o status de sociedade
heterogénea, porém sem pensar que as normas ditam as condicdes e
(in)capacidades dos sujeitos. Por fim, aponta-se que as discussdes sobre
as significacdes acerca da deficiéncia permeiam as experiéncias da vida
das mulheres com deficiéncia ao longo da vida e que a forte incidéncia do
modelo biomédico desencadeia concepcdes genéricas sobre as
potencialidades e (in)capacidades singulares. Ainda, nesse sentido,
percebe-se que os atravessamentos de género sdo ampliadores de
vulnerabilidades, impregnados pelas defini¢des e determinagdes culturais
que lhe sdo produzidas de forma a preservar as culturas da normalidade e
da hegemonia sexual.

Ainda, enfatizamos que as predominancias dos discursos
biomédicos permeiam a subjetivacdo das mulheres, mas 0s movimentos
sociais das pessoas com deficiéncias e as contribui¢des do modelo social
tem avancado fortemente nas discussdes e lutas pelas condigdes justas e
adequadas para que possamos repensar a logica da padronizacao,
categorizacdo e classificacdo dos corpos. Além disso, um dos passos
evidenciados pelas falas est4 alocado na desconstrucdo de concepgdes
reducionistas e nas barreiras que causam discriminagdo e produzem
vulnerabilidades, como afirma Garland-Thomson (2002): a cultura
impregna significados nas particularidades do corpo, produzindo
consequéncias desses significados. Em outras palavras, em como as
representacles de género, raca, etnia, habilidades, sexualidade e classe
interseccionalmente constroem, inferem e contradizem umas as outras,
produzindo identidades e movimentos de opressdo social.

As significacfes apreendidas das falas das participantes remetem
ao forte teor sobre deficiéncia e 0 quanto as narrativas fomentam essas
significagBes. As representacdes e as narrativas estruturam realidades,
definindo padrdes, normas, margens e centros. Evidencia que género e
deficiéncia sdo também formas de significar relacbes de poder e
posicionamentos politicos. Garland-Thomson (2002) enfatiza que a
identidade humana é multipla e instavel e toda analise e avaliagdo tém
implicaces politicas. E importante relembrar que género, raca, etnia,
orientacdo sexual, classe econ6mica e outros atravessamentos s&o
necessarios para entender como as significagdes operam em relagéo a
deficiéncia e vice-versa, tornando e reposicionando a deficiéncia como
uma categoria de analise, tal qual o género (GARLAND-THOMSON,
2002).
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E fundamental, ainda, observar que os atravessamentos S&0
também construidos histdrica e culturalmente e influenciam nas formas
€OMO 0s sujeitos sdo construidos. E que a cultura como é construida, pode
e deve ser (re)construida, amenizando as vulnerabilidades decorrentes da
tentativa de normatizar os corpos e sujeitos, como complementa Judith
Butler (2015). A agéo dos movimentos sociais, das producbes académicas
e da distribuicdo de informacéo midiatica apoiada nos CDPD (BRASIL,
2008b) e nos constructos da segunda geracdo do modelo social pode
contribuir para que as experiéncias sejam permeadas por concep¢des que
busquem e oportunizem a participagdo de todos, respeitem as
singularidades e promovam uma sociedade mais justa e igualitaria para
todos.

4.5 SIGNIFICACOES ACERCA DA GESTACAO

A gravidez é um processo que compreende 0 ato de fecundagdo do
ovulo pelo espermatozoide, surgimento e desenvolvimento do feto no
Utero e o processo de nascimento por meio do parto. Compreende um
processo bioldgico, psicolégico e social, que comtempla mudancas
fisicas, morfoldgicas, metabdlicas do feto ao longo do desenvolvimento
e também mudancas fisicas, psicoldgicas, sociais e metabolicas para a
pessoa que gesta, constituido por meio de diversos atravessamentos
culturais, sociais, econdmicos e histdricos. A gestacdo tem duracdo
média, que varia de 7 a 9 meses. Pode ser concebida por meio do ato
sexual ou de tecnologias de fertilizagcdo (BRASIL, 2013).

E importante mencionar que o uso das nomeagdes abordadas nessa
pesquisa, na qual o termo mulher é utilizado, corresponde a realidade de
pesquisa, pois as cinco participantes sdo biologicamente do sexo feminino
e se identificam com as definigdes de género culturalmente atribuidas ao
feminino. Compreende-se que a identificacdo de género pode questionar
0 padréo binario de sexo bioldgico e ndo cabe aqui a discussdo sobre essa
guestdo. Entretanto, é necessario pontuar que, Se um participante que se
identifica com o género masculino, mas tem Gtero com possibilidades de
gestar, se assim escolhesse, poderia ser contemplado como participante
da pesquisa e as alteracBes necessarias seriam observadas em sua
singularidade e a terminologia adequada seria adotada.

Néo sera possivel explanar aqui sobre essa questdo, mas julgamos
necessario pontuar que existem teorias que propdem uma distincdo entre
género e sexo, enquanto outras revelam que ambos (sexo e género) sao
produtos da mesma socializagdo. A teoria queer busca compreender essas
sexualidades multiplas, afim de descontruir o padrdo binario sexo-género.
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Beatriz Preciado (2011) revela que, tanto género quanto sexo, S&0
produzidos socialmente, e que o conceito de género € utilizado como
ferramenta para teorizar e definir conceitualmente as diferencas entre 0s
sexos anatémicos. Porém, a autora reafirma que ambos sdo produtos
sociais criados com o intuito de produzir atribui¢cbes naturalizantes
binarias como verdades ontoldgicas — que, segundo ela, de fato, ndo séo.

O conceito de género foi construido pelo movimento feminista
americano entre as décadas de 60 e 70 com intuito de negar o fatalismo
bioldgico da definicdo de sexo e, mais tarde, para pensar 0S
comportamentos e expressdes de sexualidade. O género torna-se uma
forma de mostrar o carater cultural que é imposto ao sexo anatémico,
especificamente sobre as diferengas binéarias e a forma como se almeja o
controle da sociedade (SCOTT, 1995). Nesse sentido, Miriam Pillar
Grossi (2010) alega que género é uma categoria utilizada para definir as
relagbes sociais que envolvem mulheres e homens, reafirmando e
estabelecendo as diferencas entre eles.

A compreensdo de género, segundo as autoras supracitadas, aponta
gue a légica bindaria produz estere6tipos e normatiza os papéis que cada
um dos sexos deve cumprir para consolidar-se como adequado a
normatizacdo de género (ou nega-la). Essa normatizacdo nao envolve
somente atribuigBes sociais, mas amplia as determinacfes sobre o
funcionamento normativo dos corpos. Para os estudos feministas da
deficiéncia, isso se torna um atravessamento marcante, pois além da
necessidade de cumprir as imposicdes de género é necessario questionar
se 0s corpos com lesdo sdo adequados ao cumprimento do funcionamento
esperado do corpo das mulheres sem deficiéncia (GARLAND-
THOMSON, 2002).

As autoras criticam a visdo de que homens e mulheres sdo produtos
dos seus corpos, reafirmando que seus corpos sdo, na verdade, 0s produtos
desses atravessamentos culturais (SCOTT, 1995; GROSSI, 2010). Nesse
sentido, poderiamos problematizar as nogdes de normalidade, visto que
sdo producgdes sociais e podem ser transformadas. Em outras palavras, a
relacdo corpo, género e deficiéncia é a triade que fomenta as discussdes
nesse tema de andlise, que visa apresentar esses atravessamentos na
gestacdo das mulheres com deficiéncia.

Essas narrativas e atravessamentos constituem o0s sentidos
atribuidos a gestacdo pelas participantes da pesquisa, bem como
fomentam os processos de significacdo acerca dessa experiéncia.
Veremos no primeiro item desse tema a relacdo direta da experiéncia
acerca da deficiéncia e as expectativas normatizantes de funcionamento
dos corpos e as imposicGes de género para a mulher. Mais a frente, no
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préximo tema de andlise, veremos também sobre as especificidades de
género em relacdo as fungdes de cuidado e maternidade.

Ainda é importante destacar que, durante a gestacdo, questdes
como os cuidados, as redes de apoio e 0 acompanhamento médico sdo
centrais, evidenciando um momento da vida no qual as relacdes de
interdependéncia estdo intensificadas. A interdependéncia, como ja
mencionamos anteriormente, € um conceito que emerge da segunda
geracdo do modelo social da deficiéncia e visa descontruir a ideia de
independéncia plena que é esperada pelo sistema econdmico capitalista
para garantir funcionalidades que garantam a logica de produtividade
(KITTAY; JENNINGS; WASUNNA, 2005).

A interdependéncia é evidenciada nas relagdes com as redes de
apoio, entendidas como mediadores que produzem condigdes de
possibilidades e dignidade durante a gestacdo das participantes. As
relagdes compreendidas nesse processo como, por exemplo a aceitagdo
da familia, do parceiro e das pessoas em geral serdo discutidas no subtema
de analise intitulado “Mediagdes, relagdes interpessoais e violéncias”.
Antes, vale pontuar que essas relacfes estdo permeadas pelas normativas
de género impostas sobre 0s corpos determinando questdes de
(in)capacidade e (des)funcionalidade.

Dessa forma, a relagdo com os profissionais de salde evidencia o
atravessamento da condicdo econdmica e o cenario social no qual a
mulher esta inserida, revelando as principais barreiras e os principais
facilitadores que atravessam e constituem as significagdes durante essa
experiéncia. Vemos como as experiéncias com as equipes de salde
podem (des)cumprir o0s principios legais garantidos pela CDPD
(BRASIL, 2008b) em relagdo aos direitos sexuais e reprodutivos, bem
como esses atravessamentos podem produzir sofrimento quando séao
permeados por generalizacbes indevidas, barreiras atitudinais,
desinformacéo, despreparo e discriminagao.

A triade supramencionada género, corpo e deficiéncia atravessa a
experiéncia gestacional das mulheres com deficiéncia, dando elementos
para pensarmos a importancia das rela¢fes de interdependéncia e como
essas relagcbes podem modificar e garantir essa vivéncia. Assim, inicia-se
discutindo sobre a relagcdo das mulheres com o corpo com leséo e as
narrativas que evidenciam a crenca na (des)funcionalidade e as
generalizagdes sobre (im)poténcia de seus corpos, seguindo a légica
temporal do processo gestacional: pré-parto, parto e p6s-parto.
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4.5.1 Género, deficiéncia e a experiéncia gestacional: (im)poténcia e
(des)funcionalidade dos corpos?

A tematica central desse subtema visa apresentar, a partir das falas
das participantes, as significages que foram atravessadas pelas
concepcOes culturais em relagdo aos corpos com lesdo e a expectativa de
funcionalidade biol6gica, especificamente a gestacdo. Concepcdes
biologicistas atravessam nédo s6 a padronizagdo dos corpos, mas também
determinam o funcionamento adequado desses mesmos corpos, bem
como influenciam a consolidagdo das normativas de género que afirmam
gue o funcionamento adequado esta relacionado ao cumprimento — ou
possibilidade de cumprimento — das funcfes bioldgicas determinadas
para cada sexo e vice-versa.

Nesse sentido, compreender-se-a género como as producoes
culturais que designam papéis sociais de acordo com as expectativas de
normatizacdo dos sexos (SCOTT, 1995). Historicamente, a mulher est4
condicionada & gestagdo e & maternidade, subentendida como relacéo de
cuidado, manutencdo e socializacdo, desde que 0s conceitos binarios
foram estabelecidos e a funcdo da reproducéo definiu os lugares de cada
sexo — ndo sO no ato reprodutivo (pela premissa da existéncia do Utero),
mas também das atribui¢des sociais e culturais para homens, como
provedores e mulheres como cuidadoras. Nesse contexto, as relagdes
dispostas sobre o género feminino estdo atreladas aos cuidados
domeésticos, do marido e dos filhos, sendo a gestacdo a maior das
atribuicbes de sexo/género designadas para o corpo das mulheres
(MOURA; ARAUJO, 2004).

O corpo, por sua vez, como produto desses atravessamentos e
imposicOes culturais que permeiam suas experiéncias ao longo da vida e
gue nesse processo dialético torna-se, também, produtor desses
atravessamentos. Ao pensar o processo de gestacdo, a correlagdo entre
género, corpo e deficiéncia, se firma como uma triade que é atravessada
por conceitos culturais relacionados a (im)poténcia desses corpos no
cumprimento das fungdes designadas para eles. Os atravessamentos
relacionados a funcionalidade dos corpos, especificamente ao corpo da
mulher, estdo ligados as func@es de reproducdo e na interseccdo com a
deficiéncia sdo questionadas em decorréncia das lesdes.

As narrativas atreladas aos corpos com lesdes remetem a ideias
equivocadas sobre essas supostas limitaces funcionais. Nem sempre uma
lesdo significa limitacdo, dependendo das barreiras e facilitadores
disponiveis no contexto social em que a pessoa vive (GUIMARAES,
2010). No que tange a gestacdo, a funcionalidade dos corpos é bem
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especifica e a lesdo ndo é isoladamente um impedimento para essa
vivéncia. Existem particularidades biol6gicas para cada caso, porém de
forma generalizante concepgdes sobre uma suposta ndo funcionalidade
perpassam as préprias vivéncias das mulheres com deficiéncia, de modo
gue se questionam ou sdo questionadas, opressiva e violentamente, sobre
essas fungdes, consideradas naturais e atribuidas ao corpo feminino
(género).

Veremos a seguir as falas das participantes que dizem respeito a
esses atravessamentos sobre as atribui¢fes bioldgicas de sexo/género e
COMO iSSO perpassou a experiéncia gestacional delas. Iniciaremos com a
fala de Nashara, que tinha certeza de que ndo deveria ter filhos, pois
compreendia que ao engravidar iria morrer em decorréncia da sua
sindrome, ou seja, por seu corpo ndo ser normativo o suficiente para
cumprir essa tarefa. Nashara ndo deduziu sobre isso sozinha, pelo
contrario, ela foi atravessada por concepgdes que reafirmaram isso
durante sua vida inteira, como podemos ver na fala a seguir.

N&o foi planejado e eu falo isso sem vergonha
nenhuma porque foi um descuido nosso. A vida
inteira 0s médicos diziam que eu ndo tinha
condi¢bes de engravidar que eu ndo tinha
condicbes de engravidar porque eu ia morrer
durante o parto, tanto que quando eu descobri que
eu estava gravida eu entrei em parafuso, né? Eu
dizia para o meu marido “eu vou morrer, eu vou
morrer € eu vou morrer” e eu fiquei assim, uns dois
dias, até eu conseguir um encaixe com 0 meu
ginecologista e ele me trazer de volta para o chéo,
né? (Nashara)

A experiéncia de Nashara foi atravessada pela légica biomédica
empregada aos corpos normativos: que 0s corpos com lesdo ndo séo
capazes de gestar. Nessa direcéo, quando se depara com a confirmacéo da
gravidez, ela sofre antecipadamente por acreditar que pode morrer. A
presenca dos atravessamentos normatizantes conferem (in)capacidades
aos corpos, interferem nos processos de significacdo das mulheres com
deficiéncia, refletindo psicoldgica e fisiologicamente na vida delas. No
relato da experiéncia de Messia, 0 mesmo atravessamento é identificado
guando ela menciona sobre o medo que tinha de seu corpo ndo suportar a
gestacdo. Quando decide tentar engravidar, ela questiona a capacidade do
Seu corpo para viver a gestacdo, pois compreende que essa experiéncia é
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reservada as mulheres com corpos adequados ao padrdo normativo e ndo
para corpos com les&o.

Eu tinha medo de engravidar, eu tinha um certo
medo de como é que ia Ser 0 meu corpo e Se eu ia
aguentar uma gravidez, mas eu sonhava bastante
com a gravidez, eu queria muito ser mée e logo que
deixei de é, de usar o anticoncepcional, logo
engravidei. (Messia).

Durante a gestacdo, Messia descobre que seu corpo ndo sé é capaz
de gestar, mas também foi facil engravidar, desmistificando os mitos
sobre sua capacidade de engravidar. Entende-se que, em casos de uso do
anticoncepcional por tempo prolongado, a gravidez pode demorar mais
para acontecer devido ao alto indice hormonal do método contraceptivo
acumulado, como aponta uma revisdo sobre métodos contraceptivos,
realizada por Andreza Cristine Lupido e Egle de Lourdes Fontes Jardim
Okazaki (2011). Entretanto, isso ndo aconteceu com Messia,
descontruindo, assim, o primeiro questionamento que permeava sua
significacdo acerca da capacidade do seu corpo de engravidar tendo
osteogénese imperfeita e lesBes fisicas decorrentes da sindrome.

Nashara, por sua vez, revela que planejava adotar um filho, pois
ndo acreditava e nem queria arriscar passar por uma gravidez. A
informacéo que obtinha dos médicos era, assim como a obtida por Messia,
de que ndo poderia engravidar, pois correria risco de vida. Essas
narrativas eram atribuidas por meio de generalizacdo indevida
(AMARAL, 1995) sobre a capacidade dos corpos com lesdo que
desconsideravam as particularidades do corpo de cada mulher. Devido ao
atravessamento dos discursos biomédicos, a expectativa de viver a
experiéncia de gestagdo é negada e oferece a compensacdo por saidas
alternativas para a realizacdo dos desejos e planos do casal, como a
adocéo:

Entdo ele [marido] sempre foi muito, muito feliz,
ele dizia para méae dele antes de, de tudo isso
acontecer, “é, mae, eu sei que eu vou ter um
menininho, mas, como é que eu vou ter um
menininho se a Nashara ndo pode engravidar”, ai
ele parava para pensar e ele dizia “ah, mas a gente
pode adotar”. Eu, eu jamais imaginei que eu ia
gerar um filho, né? Planejavamos adotar, no futuro.
(Nashara).
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Nashara ndo fazia uso de métodos contraceptivos, pois acreditava
que era incapaz de engravidar. Além de intensificar o risco de gestacdes
ndo planejadas, isso amplia a wvulnerabilidade frente a doencas
sexualmente transmissiveis (DSTs). Essa questdo é vista, também, no
estudo realizado por Vera Paiva, Camila Peres e Cely Blessa (2002), que
menciona a relagdo de vulnerabilidade na vivéncia da sexualidade das
mulheres com deficiéncia. As autoras apontam que esse grupo esta mais
exposto ao virus HIV/AIDS e outras doencas sexualmente transmissiveis.
Isso porque, além dos menores riscos de gravidez, também se entende que
essas mulheres possuem menos acesso a informacdo sobre educacéo
sexual e tampouco a algum programa de politicas publicas de salde
sexual que atendam as suas especificidades. Essa situacdo pode ser
percebida na fala de Maia sobre sua primeira experiéncia sexual, que
Vemos a seguir:

Eu néo sabia muito sobre sexo, ndo saia muito de
casa, ai conheci um rapaz na instituicdo onde
estudava e entdo acabei tendo a minha primeira
relacdo sexual, sem ficar, sem beijo, muita
preliminar nem nada, entdo foi uma coisa assim
que para mim ndo foi legal, muito ruim e néo,
assim, ndo gostei de ter vivenciado né? Pela
questdo do toque, eu sempre tive muita dificuldade
com o toque, né? Essa experiéncia foi uma coisa
assim que para mim gerou muita, depois eu fiquei
muito mal, porque inclusive eu fiquei, eu peguei
uma doenca sexual. (Maia)

O relato de Maia acerca da sua primeira experiéncia sexual revela
gue essa falta de informagdo sobre salde sexual é realmente um
dispositivo de vulnerabilidade e é um ponto preocupante e caro para as
politicas de educacdo, orientacdo e salde sexual das mulheres com
deficiéncia. A falta dessas politicas produz situagdes de dificuldades,
blogueios, traumas e condi¢cbes de salde que intensificam a
discriminagdo, como aponta, Michael Gill (2015), que a falta de
informacGes e propostas de orientagéo e educacao sexual sdo agravantes
para as pessoas com deficiéncia, especialmente as com deficiéncia
intelectual. O autor destaca ainda, que a falta de agéncia e de informacdes
fundamentais produzem barreiras para o entendimento e vivéncia da
sexualidade.

Retomando a questdo do funcionamento dos corpos femininos
impostos pelas determinagdes de género, percebemos nas falas que
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Nashara ndo tinha projetos de gestacdo, mas planejava constituir familia
de outra forma, por meio da adogfo. E importante evidenciar que isso é
uma possibilidade e ndo é o problema. A presente discussdo proposta
possui relagdo com os atravessamentos que fizeram com que ela tomasse
essa decisdo ou que acreditasse que seu corpo ndo era capaz de gestar —
ainda que ndo houvesse indicios, resultados de exames ou qualquer
embasamento cientifico para tal concluséo, apenas narrativas generalistas
em torno da condicdo da deficiéncia.

A generalizacdo indevida apoia-se na I6gica normativa que dispde
gue os corpos dissonantes sdo corpos com defeito de funcionamento,
enquanto as concepgdes deterministas de género impdem fungdes sociais
para os corpos (AMARAL, 1995). Denota-se, portanto, que a vivéncia
das mulheres com deficiéncia é atravessada pelo conflito entre dois
saberes impostos que as colocam, de uma forma ou de outra, em lugares
de impoténcia ou incapacidade. Essa ideia de que 0s seus corpos Sao
“defeituosos” ou incompletos permeou a experiéncia das duas
participantes da pesquisa, pois, ao apropriarem-se das imposi¢Ges de
género conflitantes para seus corpos, fazem da experiéncia pré-
gestacional um momento de questionamentos e medos Mesmo depois de
gravida, Nashara ainda era questionada sobre o funcionamento do seu
corpo, como veremos na fala a seguir.

Assim que eu descobri a gravidez, as reacdes eram
as mais incriveis, assim, tipo. Até mesmo em
colegas, que conviviam comigo a 8, 9 anos, né? Eu
dizia “t6 gravida”, “sério, nossa, como tu fez
isso?”. E, as vezes olhava para eles e 0s que eu
tinha mais intimidade, dizia “como assim, tu ja
esqueceu como é que se faz, né?”, uma piadinha
meio sarcastica, mas tinha que levar na esportiva
né, mas isso assim ndo foi uma pessoa, foram
muitas sabe, 0 meu ginecologista, quando eu levei
la o resultado do positivo ele ficou paralisado por
10 minutos. As pessoas ndo tém esse preparo, para
nada, né? Para nada. (Nashara)

A generalizacdo indevida, como propde Amaral (1998), é um
processo de construcdo social decorrente de preconceito e limitacio de
informac@es, que deslegitimam a singularidade dos corpos, atribuindo
conceitos que generalizam a experiéncia de determinados grupos
(minorias) por generalizacdo. No caso da presente pesquisa, as mulheres
com deficiéncia sdo vitimas das generalizagdes permeadas pelas
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compreensBes normativas e pautadas na biologia sobre a (in)capacidade
de seus corpos.

Outro aspecto relevante para analise em questdo que foi
identificado a partir das falas das participantes, relacionado ao corpo com
lesdo, é de que este esta atravessado pela concepcao eugenista que opera
nas narrativas culturais a fim de evitar/diminuir o nascimento de criangas
com deficiéncias, como também identificado por Gill (2005). Em termos
gerais, 0 movimento eugenista, embasado na logica biomedica da
normalidade, preconizava o aborto e/ou morte de pessoas/criangas com
deficiéncia, bem como o isolamento social, executado pelas rodas dos
rejeitados, na ldade Média (DINIZ, 2007). Essas narrativas, atravessadas
por resquicios dessas concepcles, desencadeiam nas experiéncias das
mulheres com deficiéncia o medo de que seus filhos tenham as mesmas
lesGes/sindromes que elas, gerando sofrimento pela probabilidade de que
esses filhos herdem suas lesdes, como percebemos na fala de Nashara a
seguir.

Na realidade, eu tinha muito claro dentro de mim,
que eu ndo podia gerar justamente porque eu ia
passar a sindrome para a crianga, que a
porcentagem era de 50%, entdo eu ndo queria
passar a sindrome para crianga, entdo eu tinha
muito claro isso. (Nashara).

Nessa direcdo, é necessario fazer uma distingdo que emerge desse
atravessamento eugenista entre as falas das participantes. Messia e
Nashara nasceram com a osteogénese imperfeita, j& Vega sofreu um
acidente e possui uma lesdo medular adquirida — receio que ndo esta
presente em Vega, de que seus filhos nascessem com lesdo, uma vez que
essa ndo é uma possibilidade determinada pela genética. Desse modo, é
possivel pontuar que o tipo da lesdo e a forma como ela se estabelece é
uma questdo singular que atravessa a experiéncia da gestacdo. Embora
todas compartilhem do questionamento sobre a (in)capacidade e
(im)poténcia dos seus corpos com lesdo, a concepgao eugenista é bastante
severa com as lesGes congénitas.

Nessa direcdo, Vega tem sua experiéncia também marcada pela
descrenga em relagdo a capacidade do seu corpo com lesdo na hora do
parto. Atravessamento esse, que determina a forma do parto. Mesmo sem
evidéncias de que a lesdo afetaria de fato sua capacidade de fazer um parto
vaginal, chamado também de parto normal, ela acabou néo realizando o
parto como desejava por temer que a lesdo fosse um impedimento para a
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sua acdo. Tal crenca foi reafirmada pelo médico que a atendia,
legitimando a generalizacdo a que estdo expostas as mulheres com
deficiéncia fisica.

A deficiéncia em nenhum momento me deu
bloqueio ou dificuldade, ou sei I4, problema. Tanto
que a primeira eu queria que fosse muito parto
normal, queria muito, porque tinha amigas minhas
do Rio de Janeiro, onde eu fiquei dois meses logo
depois do acidente  para fazer um
acompanhamento, reabilitacdo, me adaptar, minha
vida, gragas a eles eu sei fazer muita coisa hoje. E
la eu sempre, até hoje tenho correspondéncia com
elas é, cadeirantes, deficientes de alguma razéo e
elas tinham feito parto normal no Rio de Janeiro e
eu queria muito, s6 que o médico que me atendeu,
como ndo tinha feito nenhum tipo de, de parto em
pessoa com deficiéncia, ele ficou com medo, ficou
com medo de eu ndo fazer forga, da crianga nédo
sair, de ter que usar um forceps, alguma coisa assim
e acabar causando algum dano. Entdo a gente
optou, em conjunto, pela cesariana. Mas era 0 meu
sonho, 0 meu sonho era fazer aquele parto na
&gua de cocoras, ou, sabe, sempre quis ter essa
experiéncia, mas ndo foi possivel. (Vega).

Para Vega, ficou a divida se teria conseguido ou ndo um parto
normal. Para fins de analise, fica evidente que as generalizacGes sobre a
(im)poténcia e (in)capacidade dos corpos com lesdo sdo permeadas por
significagBes pautadas em afirmagfes genéricas sobre deficiéncia que
criam barreiras que impedem as vivéncias.

Destarte, as experiéncias das participantes no que se refere ao
conteldo deste subtema evidenciam que os corpos com lesdo sdo
atravessados por concepgbes que questionam sua funcionalidade
constantemente, fazendo elas mesmas reproduzirem essas desconfiangas,
fomentando a auséncia da participacdo. Muitas mulheres com deficiéncia
optam por ndo arriscar a gravidez. H4, ainda, um recorte mais complexo
guando pensamos a deficiéncia intelectual, pois sdo mulheres
consideradas inaptas para a maternidade por suas familias, antes mesmo
de poderem escolher e gerenciar seus corpos, como afirma o estudo
realizado por Regis (2013), que catalogou vinte e trés intervencdes de
histerectomia realizado em mulheres com deficiéncia intelectual, sem o
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consentimento das mesmas, mas por decisdo de suas familias e/ou
instancia judicial.

As falas das participantes mostram o quanto foram questionadas
sobre a capacidade dos seus corpos, mas suas experiéncias comprovam
gue sdo sim, capazes e que podem com corpos dissonantes efetivamente
fazer sexo, engravidar e exercerem a fungéo de cuidado. Esse subtema de
andlise possibilita a desconstrucdo da ideia de que existe apenas um
padrdo de funcionamento para os corpos, enfatizando a diversidade dos
corpos e de funcionamento dos mesmaos.

Essas generalizagdes que buscam definir os corpos como aptos ou
ndo aptos para determinadas vivéncias, no caso desta pesquisa para a
gestacdo, sdo limitados, violentos, preconceituosos e deslegitimam as
possibilidades das mulheres em constituir familia. Direitos estes,
garantidos pela CDPD (BRASIL, 2008b), especificamente no que tange
sobre os direitos sexuais e reprodutivos contidos no item b, do artigo 23
do documento oficial, com o texto a seguir:

b) sejam reconhecidos os direitos das pessoas com
deficiéncia de decidir livre e responsavelmente
sobre 0 numero de filhos e o espacamento entre
esses filhos e de ter acesso a informagdes
adequadas a idade e a educacdo em matéria de
reproducdo e de planejamento familiar, bem como
0S meios necessarios para exercer esses direitos.
(BRASIL, 2008b, p. 47).

A Convencao é um avanco legal que funciona como uma estratégia
biopolitica efetiva para a desconstrucdo das imposicGes empregadas aos
corpos com lesdes em relagdo as suas (in)capacidades com o intuito de
garantir justica social e participagdo plena para as pessoas com
deficiéncia. Percebe-se que, mesmo com o avan¢o legal, concepcdes
generalistas e reducionistas permeiam a experiéncia das mulheres com
deficiéncia na vivéncia da gestacdo e propfe-se com essa pesquisa
identificar esses atravessamentos, como parte importante para
compreender quais séo as significacdes que ainda sdo formuladas sobre a
existéncia das lesdes na realidade das mulheres com deficiéncia.

A partir dessa proposta, compreende-se que as significaces que
foram apresentadas, estdo relacionadas as estratégias de gestdo dos
corpos, dos riscos e perigosos e da reafirmagédo da normalidade. Foucault
(1988) propde, num capitulo intitulado “Direito de morte e poder sobre a
vida”, uma revisdo historica sobre as questdes de poder e a gestdo
relacionada aos corpos, suas fungdes e sua relagdo com o sistema
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econdmico. O autor afirma que este mecanismo de bio-poder é elemento
crucial ao desenvolvimento e funcionamento do capitalismo, garantido
pela excessiva participagdo dos corpos produtivos e a eliminagdo das
interferéncias dos corpos — supostamente — improdutivos. Fendmenos
como a segregacdo e a hierarquizacdo social constituem-se sobre as
relacBes entre sujeitos e a cultura, garantindo efeitos de dominagéo,
produzindo hegemonias, a partir de corpos mais inteligiveis que outros.

Desse modo, compreende-se uma base sobre como a gestdo dos
corpos consolida-se como um atravessamento para as concepgbes da
normalidade e das funcdes sociais dos corpos, seja atravessada pelas
questdes de género, seja pela existéncia de lesdes e suas supostas ndo
funcionalidades.

Nesse sentido Foucault (1988) afirma que essa biopolitica de
controle da populacdo, por meio do dispositivo de controle da
sexualidade, opera como uma estratégia de prevencdo do nascimento de
pessoas “defeituosas”, produzindo como efeito desse controle, praticas
pautadas na esterilizacdo ou, pelo menos, na educagdo sexual para a
prevencdo de gravidez. Esse dispositivo pode produzir como efeito
também a dificuldade de os profissionais da salde e demais pessoas que
sdo atravessadas por essa biopolitica e por discursos eugénicos lidarem e
compreenderem a gravidez de uma mulher com deficiéncia.

4.5.2 Mediac0es, relacdes interpessoais e violéncias presentes
durante o processo de gestagdo

As relagBes interpessoais sd0 mecanismos de mediacdo, por
consequéncia, constituintes do processo de subjetivacdo e também
atravessados pelos signos, simbolos e narrativas culturais, sociais e
histéricos (PINO, 2000). Existem instrumentos de mediacGes, das mais
diversas ordens, que se modificam ao longo do tempo e mediante
contexto, podendo ser potencializadoras ou opressoras, variar conforme
situacdo e conforme significacdo das mulheres. A medida que descrevem
suas relagbes com outras pessoas, as participantes evidenciam as
concepcgOes sobre deficiéncia que permeiam essas relagdes, salientando
como essas mediacBes podem criam barreiras que obstaculizam sua
participacdo social.

Desse modo, nesse subtema, as falas remetem as mediacdes que
atravessaram as experiéncias de gestacdo das mulheres com deficiéncia e
seus multiplos atravessamentos culturais que compdem o processo de
significacdo por meio das interacBes entre pessoas que estiveram
préximas durante a vivéncia pré-gestacional e gestacional. Algumas
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vezes, as falas apresentarédo situacGes de violéncias psicoldgicas-verbais,
decorrentes de olhares capacitistas e preconceituosos, ja em outras falas
perceberemos mediac¢Ges fundamentais para a construgdo do sentimento
de poténcia das mulheres, por sua vez ajudando na criacdo de vivéncias
acolhedoras e mais justas para as participantes. Nao sera objeto desse
trabalho avaliar profundamente as media¢Ges como potencializadoras ou
opressoras, essas interpretacdes sdo baseadas na compreensdo das
préprias participantes e na forma como elas significam as experiéncias
com essas relacdes mediadas, a partir de suas falas.

Nesse sentido, para facilitar a compreensao sobre esse subtema, as
falas serdo agrupadas em dois momentos: no primeiro, apresentara
mediagdes evidenciadas pelas relages de opressdo vividas ao longo da
gestacdo, parto e pos-parto (periodo que ainda compreende a gestacéo) e,
no segundo, constardo relatos de mediagBes consideradas
potencializadoras das relacGes estabelecidas durante esse periodo. Dessa
forma, é importante salientar o conceito de mediacdo que é empregado
nessa pesquisa.

Para Vygotski (2005), mediagdo ndo é entendida como a relacéo
interpessoal simples e assistematica entre sujeitos. Também néo trata de
imposicOes de regras e saberes e, tampouco, compreende atividades
rigidas unilaterais que oprimem a apropriacdo dos sujeitos mediados. Em
resumo, o autor entende a mediagcdo como um processo bilateral entre os
sujeitos, mediado principalmente pela linguagem e que caracteriza-se
como um dos mecanismos dos processos de significacdo. A relacdo
interpessoal é entendida como instrumento/campo de media¢do para
ambos, de forma que a dialética da relacdo e os atravessamentos culturais,
historicos, contextuais € que produzem os significados nessa situacao.
Para o autor, essas mediacdes operacionais abarcam a apropriacdo de
significados que se transladam em conceitos.

Nessa direcdo, analisar as significacOes a partir das mediacdes que
perpassam essas relagdes, significados e conceitos singulares e coletivos
visa auxiliar nas respostas dos objetivos especificos dessa pesquisa,
contribuindo para identificar barreiras e facilitadores, conhecer o0s
sentidos que as mulheres atribuem as experiéncias relacionas que tiveram
na gestacao e, em especial nesse subtema, identificar as media¢fes que
foram mais significantes para essa experiéncia.

Iniciaremos entdo, como mencionado, pelo primeiro bloco de
falas, que revelam situages relacionais com mediagfes atravessadas por
concepcdes de carater opressivo que ocorreram durante a gravidez. E
relevante mencionar que as falas revelam situagGes complexas, que geram
grande impacto emocional nas participantes durante a vivéncia e ainda
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quando (res)significam a experiéncia vivida no momento da entrevista. A
experiéncia de Adhara, na época das duas primeiras gestacdes decorrentes
do abuso praticado pelo irméo e entdo pai dos bebés, estava imersa em
situac@es, discursos e agdes de violéncia, como veremos nas falas a
seguir.

N&o, ele se embriagava, ele, ele bebia muito, muito
assim, tipo, bebia de sexta a domingo, os dias
inteirinhos. E ele ficava sem nogdo mesmo. Entéo
ele me agredia, a gente se agredia, né? Ele me
agredia, eu desmaiava, né? Entdo eu desmaiava
varias vezes. E ai quando eu tava apagada ele fazia
0 que queria e quando eu via, eu descobria que tava
gravida. As duas vezes foi assim, estupro e
gravidez. (Adhara)

Durante a gravidez eu me escondia dele, quando
ele bebia eu me escondia dele embaixo do assoalho
da casa, que era mais ou menos a altura disso aqui
(aponta para uma banqueta — devia ter em média
uns 50 cm). Eu me enfiava embaixo da casa, passei
varias noites embaixo da grama, é, no meio da
grama que tinha embaixo da casa, sentia aranha,
barata passando por cima de mim, eu ficava bem
quietinha, os insetos nunca me morderam. E eles
passavam entendeu? Entdo assim, durante a
gravidez eu ndo deixei ele mais me agredir porque
eu, eu sabia que eu ndo ia aguentar, né? Ele ia me,
ele ia me matar, dai né se ele me agredisse gréavida.
Entdo quando eu, eu sabia que ele ia chegar
embriagado eu j& me escondia. Ele nunca soube
gue eu me escondia embaixo da casa. (Adhara)

Durante a gravidez ele ndo me violentou porque eu
ndo me deixei agredir mais, né? Eu fugia dele e
depois ficou um tempao assim que ele ficou sébrio,
entende? Eu acho que até durou quase 1 ano, assim,
entende? Sem agressdes. (Adhara)

Podemos pensar que, nesse relato, a violéncia é explicita.
Entretanto, a violéncia que ela sofreu ndo esta somente nesse cenario
domeéstico, ndo esta somente nos atos diretos de agressdo, a violéncia esta
atravessando as relagdes dela em diversos contextos. No decorrer da
primeira gestacdo, Adhara revela um evento significante que vivenciou e
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envolveu uma mediacao simbélica com uma instituicao religiosa, como
veremos na fala a seguir.

Ai comegou a se aproximar de mim o conselho, a
pastoral da crianga, um dia eu ouvi elas antes de
baterem na porta, eu ouvi elas chegando, ai eu fui
no banheiro e arrumei as coisas assim no banheiro.
Tampei 0 vaso, essas coisas que a gente faz quando
vai receber uma pessoa, né? E voltei para a porta.
Enqguanto eu levei a mdo na porta eu ouvi uma delas
contando qual era o plano, que apds o bebé nascer
eles iam esperar la na maternidade mesmo eles iam
me levar para um abrigo e iam me tirar a bebé de
mim. O que aconteceu? Quando elas vieram,
quando elas chegaram eu ja falei que ndo ia aceitar
mais a vinda delas. Peguei as coisas que elas
tinham me dado e devolvi tudo porque por mais
gue eu tava vivendo aquela violéncia, eu, eu me
sentia gravida né? O bebé era meu. (Adhara).

A intervencdo das pessoas da referida institui¢do religiosa estava
afrontando os direitos humanos, questionando sua capacidade de cuidado
e interferindo no seu direito de constituir familia, que hoje é preconizado
pela Convencdo da ONU sobre os direitos das pessoas com deficiéncia
(BRASIL, 2008b). A situacdo de violéncia potencializou a situacdo de
vulnerabilidade vivenciada por Adhara que, no caso, precisava de ajuda
em relacdo as violéncias que sofria. Entretanto, se fosse uma mulher com
deficiéncia optando pela gestacéo, seria julgada e/ou impedida de ter suas
escolhas respeitadas por preconceito e desconhecimento das capacidades
de cuidado que ndo estdo limitados pela existéncia da deficiéncia.

Compreende-se que os atos de violéncia direcionados as pessoas
com deficiéncia por exclusiva condicdo de deficiéncia sdo caracterizados
€omo capacitismo, como ja apresentamos a definicao na introducéo desta
pesquisa. Corroborando com as situagdes vivenciadas pelas participantes,
0 capacitismo se caracteriza por situacbes de violéncia de diversas
vertentes: fisicas, verbais, psicologicas, baseadas em dedugdes genéricas,
de carater opressor que reduz o sujeito a uma condi¢cdo ndo humana.
Como aponta Mello (2016), situacbes de violéncia ferem as
singularidades das pessoas e estdo atreladas a uma ideia global de
incapacidade relacionada & existéncia da deficiéncia que reduz as
possibilidades de viver. No caso de Adhara, a apreensdo da negacdo da
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vivéncia da maternidade fomentada pelas religiosas, retroalimenta essa
descrenca sobre sua capacidade.

O relato de Maia evidencia que a relagdo com o pai da sua filha
também foi permeada por violéncia no que tange ao aspecto psicoldgico,
como veremos no relato a seguir, no qual ela conta a forma como ele
recebeu a noticia da gravidez. A relacdo inicial com a mae também foi
dificil e angustiante para ela. As mediagdes presentes nas inter-relacdes
entre Maia e a mde e com o pai de sua filha sdo refletidas em episodios
gue geraram apropriacdes que ela revela como o sentimento de culpa e de
excesso de responsabilizacdo pela escolha solitaria de ter o bebé.

Entdo, ele pediu para eu abortar, que ele ndo queria,
realmente. Eu disse que ndo, que ndo ia abortar. Eu
fui pegar o exame, outro dia a minha amiga que foi
comigo tava falando sobre isso, ela pegou 0 exame
pra mim e ela disse que ela olhou a minha cara e a
cara da minha mée e a minha mae ela ficou muito
mal, ela ndo aceitou logo de inicio. Para ela foi um
baque eu ter engravidado. Acho que ela nunca
passaria pela cabeca dela que eu fosse engravidar.
Depois de uns trés, quatro dias ela ja tava mais
tranquila, mais nos trés primeiros dias ela nem
falava comigo. Entdo foi uma situagdo muito
dificil. (Maia).

Eu nesse periodo que ela (bebé recém-nascido)
ficou no hospital a igreja quadrangular me ajudou
muito, na época eu pegava vale transporte, a igreja
que pagava para mim e lavavam minha roupa,
levavam roupa para mim no hospital. (Adhara)

Na sequéncia desse relato, Maia revela que nunca se sentiu a
vontade para falar dos desconfortos da gestagdo ou da maternidade para
a mae, pois se sentia a Unica responsavel, visto que ninguém aceitava que
ela deveria ter a filha. Embora a mée tenha acompanhado a gestagéo e
ajudado com a crianga, Maia sente que assumiu aquela situacdo sem a real
aprovacdo da familia. Adhara e Maia foram casos que revelaram a
presenca de mediacbes que produziram barreiras, sofrimento e opresséo
pela presenca dessas mediacBes em suas experiéncias. A situacdo
socioecondmica altera as experiéncias e a dinamica das relagdes de forma
consideravel, como pode ser visto nas falas supracitadas. A variagdo de
sustento e da necessidade de suporte financeiro configura uma diferenca
nas experiéncias de Maia e Adhara.
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As outras participantes tiveram situacdes de mediacdo mais
potencializadoras e a experiéncia é representada pelo segundo bloco de
falas, em que veremos os aspectos facilitadores dessas mediagdes. Mesmo
em situacGes de mediacBes que geram barreiras, podem existir mediagdes
gue se tornam facilitadores para a experiéncia, como veremos na fala de
Adhara.

Maia também faz um contraponto com mediagles
potencializadoras. Revela que, ap6s o impacto inicial, teve apoio da
familia para as questfes da gravidez e que a relagdo com a mae melhorou
com o tempo, mesmo que Maia ndo se sentisse a vontade para queixar-se
sobre aspectos dificeis da gravidez e do cuidado. Ela relata que curtiu a
gestacdo e que também foi apoiada pelas amigas mais proximas, as quais
iam com ela para consultas.

Nesse sentido, Espinosa (2008) descreve o0s seres humanos como
seres com vontade de poténcia e afirma que essa poténcia se traduz em
vontade e esforgo para continuar existindo. Para o autor, 0 sujeito pode
ser afetado de muitas maneiras que, por sua vez, afetam sua poténcia de
acdo e é aumentada ou diminuida. Para ele, as relacdes sdo as principais
possibilidades de afetar e ser afetado. Desse modo, desses encontros
resultam propostas de acdo que sdo potencializadoras, neutras ou
despotencializadoras para sua existéncia e seus esforcos em continuar.

Nesse sentido, vemos 0 quanto as relagcBes que estabelecem
durante a gestagdo sdo, mais ou menos, potencializadoras para realizacao
singular da experiéncia. No caso das mediagdes, percebemos 0 quanto
podem facilitar ou criar barreiras para as mulheres com e sem deficiéncia,
entretanto ressaltando o0s atravessamentos e concepgbes sobre
(in)capacidade na relacdo com a deficiéncia. Ainda, parafraseando
Espinosa (2008, p. 163) as “afecg¢des do corpo pelas quais nossa poténcia
de agir é aumentada ou diminuida, estimulada ou refreada, e, ao mesmo
tempo, as ideias dessas afec¢des”, Nesse sentido, para o autor, os afetos
sd0, nessa dindmica, os centralizadores dessa alternéncia na poténcia.
Quando afetados por ideias adequadas geram alegria e o aumento da
poténcia e quando afetados por ideias inadequadas geram tristeza e
diminuicdo da poténcia de acao.

A acdo como movimento é, para Espinosa (2008), a condicdo da
poténcia. Durante as a¢des, as experiéncias, a vivéncia, nos tornamos
conscientes das motivagdes da acdo e temos clareza do porqué agimos e
do quanto somos afetados por fatores inerentes a noés. Nesse sentido,
quando as acles sdo permeadas por relagdes inadequadas, violentas,
opressivas, a clareza da acdo fica comprometida e desencadeia sofrimento



118

e confusdo durante a acdo. E nessa direcdo que reafirmamos como
compreendemos as mediacdes e suas possibilidades de poténcia, seja
como facilitadoras ou barreiras para a experiéncia das mulheres com
deficiéncia durante a agao/gestacao.

Como mediacBes potencializadoras, na presente pesquisa, nos
referimos a mediagdes que evocam bem-estar e ddo suporte/apoio para as
realizages das mulheres. Considerando a gestacdo como possibilidade de
realizacdo pessoal, dependendo da experiéncia de cada mulher, os agentes
potencializadores presentes nessa mediagdo podem ser materiais ou
imateriais, como o acompanhamento e o acolhimento no processo. As
duas falas a seguir revelam como Messia teve importantes acolhimentos
e acompanhamentos durante a gestagdo, inclusive evidenciando o lado
afetivo que ela revela quando fala sobre a importancia de o irmdo ter sido
0 acompanhante dela no momento do parto, pelo afeto que estabeleciam.

Descobrimos que eu estava gravida e eu fiquei um
certo medo, sabe, sem saber como falar com ele, o
que que ele ia achar, mas também ja sabia que ele
queria ser pai e depois ai dei a noticia para ele por
telefone e entdo foi muito bom (ele estava preso
ainda). Depois de perceber que ele tava junto
comigo nessa, né? E o corpo foi modificando, o
peso foi chegando, e a familia entdo me receberam
bem, eu achei que fosse diferente até, pensei que ia
ter mais um certo, um certo receio por parte deles,
mas ndo, todo mundo aceitou muito bem. Todos me
apoiaram, todos me levavam no médico, me
paparicava, né? E eu curti bastante a gravidez
porque eu falava “vai ser s6 essa, eu nido vou
arriscar outra, entdo tenho que curtir tudo o que eu
tenho pra curtir com essa gravidez”, descobri aos 4
meses, mais ou menos, que era uma menina.
(Messia)

Uma das coisas que mais me alegrou, né? Foi ser
levada para o hospital para parir pelo meu irméo,
né? Ele me levou para o hospital com todo o
carinho, com todo o amor, né? E na maior
felicidade que ele teria a sobrinha dele, e eu fiquei
mais muito, muito feliz porque eu tinha o apoio do
meu irméo querido, irm&o que eu amava tanto e que
amo tanto. (Messia)
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Nesse sentido, percebemos a importancia das redes de apoio, das
relacGes que sdo permeadas pelos afetos. As relacdes e mediagdes podem
ser dos mais diversos tipos e variam de acordo com o momento, com 0
cenario, com as dinamicas. S&o, sobretudo, mutaveis e seu significado
varia e se transforma a medida que também sdo transformados o0s sujeitos
(VYGOTSKI, 1994). As redes de apoio sdo elementos fundamentais para
consolidar a ideia central da ética do cuidado, que compreende algumas
dimensdes sobre as relaces de cuidado, preservando as singularidades
dos sujeitos, garantindo respeito e preservacdo do maximo da autonomia
de quem recebe cuidado. (KITTAY, 2011).

Quando falamos em deficiéncia, algumas concepcdes sobre
cuidado séo evocadas de forma intensa, pois a diversidade das lesdes e
impedimentos altera a forma e a necessidade de cuidado de cada pessoa.
Nesse sentido, Kittay (1999) propGe que a dependéncia seja redirecionada
as necessidades reais de cada pessoa, otimizando as relagdes de cuidado
a fim de preservar o0 maximo de autonomia e a completa dignidade da
pessoa cuidada.

Percebemos que as relacBes de cuidado sdo atravessadas por
diversas questdes que contemplam as mediac¢Ges aqui apresentadas, como
vimos na fala de Messia e veremos na fala de Nashara, a seguir. Ambas
necessitam de cuidado mais direcionado aos seus impedimentos
decorrentes da interacdo entre seus corpos e as limitagdes de acesso
adequado. Isso ndo as impossibilitou de viver a experiéncia da gestacdo,
apenas confirma que, com o cuidado, ou seja, com as relagbes de apoio
necessarias, a experiéncia torna-se possivel. Novamente enfatiza-se o
principio de interpendéncia que é a base para compreensao das mediacdes
entre os sujeitos com ou sem deficiéncia, visto que em menor ou maior
escala, necessitam uns dos outros para suas vivéncias efetivas (KITTAY;
JENNINGS; WASUNNA, 2005).

A experiéncia gestacional de Nashara revela o quanto uma
mediacdo pontecializadora, mais diretamente permeada pelo afeto, pode
permear fortemente a experiéncia. Veremos nas falas a seguir como a
relacdo de cuidado dos pais de Nashara e, principalmente, do marido
foram recortes significativos para ela, quando relata sua vivéncia na
gravidez:

Com a minha mae eu primeiro fui no médico, ela
estava viajando, era final de ano, eu primeiro fui no
médico e colhi todas as informagoes reais do que
eu podia e do que eu ndo podia passar naquela
gravidez. Entdo quando ela voltou para casa, uma
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semana depois, eu contei para ela e quando eu
contei pra ela a primeira frase dela foi “ai meu
Deus”, eu disse pra ela “calma que eu ja fui no
doutor Roberto e ele ja me explicou tudo o que
pode acontecer, tudo o que ndo pode acontecer, é
sO a gente levar a sério tudo certinho que ndo vai
dar problema nenhum”. A minha sogra também, o
Unico receio dela, inicial, era a minha situagéo, a
minha condicéo fisica, né? Salde e coisa e tal. Mas
a partir do momento que o médico disse que essa
histdria de morrer no parto era mito, é, todo mundo
curtiu a gravidez, né? Super bem assim. (Nashara)

O meu marido foi o Gnico que nunca temeu nada,
tanto que ele teve uma experiéncia, através de
sonho, né? Com o bebé, antes de eu descobrir que
eu tava gravida. (Nashara)

Quando eu tava de 7 meses que eu tava virada em
barriga eu precisava ir no banheiro, ele vinha trazer
e dizia “deixa que eu te ajudo” eu dizia “ndo
precisa, eu consigo”, mas ele tinha muito medo que
a cadeira escorregasse eu caisse, sabe? O banho
também, eu ia tomar banho ai eu tinha que passar
para minha cadeira de banho e ele dizia “deixa que
eu te passo”, sabe? Tem tudo assim em cima
morrendo de medo que a cadeira escorregasse e eu
caisse e acabasse machucando eu e o bebé e coisa
e tal. Mas ele ia, sempre foi muito paizdo. Nos
Gltimos tempos eu ndo conseguia mais colocar
calca sozinha, né? Porque eu hdo conseguia puxar,
eu tomava banho ele ia 14, me ajudava a botar o que
eu ndo conseguia, me ajudava, sempre foi muito,
muito parceiro. (Nashara)

A experiéncia relatada por Nashara, principalmente na Ultima fala,
evoca a relacdo de cuidado direto, ou seja, a necessidade de intervencgdo
de outra pessoa para que pudesse executar acGes consideradas basicas
para 0s sujeitos. Nesse sentido, ela preserva sua autonomia, porém,
necessita de acles diretas de ajuda para o cotidiano, como vestir uma
calca. Raquel Guimardes (2010) aborda as relagdes de cuidado,
enfatizando a interseccdo género e deficiéncia, apoiada na segunda
geragdo do modelo social e das contribui¢Bes sobre ética do cuidado para
pensar a dindmica suprimida nessas relagbes. Mas antes de
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aprofundarmos mais essa questdo, veremos a fala de Vega que apresenta
mediacdes potencializadoras e que evidenciam ainda mais a importancia
das relagdes de cuidado, sob o enfoque privado.

As pessoas no geral, assim, que eu tenho mais
contato, sempre tive, né? A minha familia, a minha
familia, minha mae, meu pai, minha vo, meus tios,
essa, a minha familia, da minha parte nunca me
olharam com cara feia, me chamaram de doida ou
tiveram algum tipo de reacdo preconceituosa
guanto as decisfes que eu tomei ou o que eu fiz ou
0 que eu deixei de fazer. (Vega)

A minha familia é muito acolhedora, alids, nunca
iam me chamar de louca porque eu tinha
engravidado, eles vdo junto comigo, “ndo minha
filha, vai dar certo, vou te ajudar, vou te levar, vou
fazer”, entdo isso eu acho, como eu falei antes, é o
que me dé forcas para lutar, para conseguir lutar até
hoje. (Vega)

Observamos que as familias desempenham um papel de destaque
na relacdo direta de cuidado e atravessamentos afetivos para
experiéncia/acdo. Nesse sentido, pensamos o cuidado de forma muito
intrafamiliar, questdo que ndo contempla todas as experiéncias como, por
exemplo, a vivéncia de Adhara — que, sem essa mediacdo, ficou
vulnerdvel e sofreu violéncias de diversas ordens. Assim,
problematizamos as demais esferas, especialmente a assisténcia publica
de salde, que deveria ser e é a rede de apoio direta para a experiéncia da
gestacdo, por meio da assisténcia pré-natal. Aprofundaremos no subtema
a seguir a dinamica vivida pelas participantes frente a essa assisténcia.

Entretanto, cabe pensarmos as mediacdes a partir das falas
apresentadas como ponto crucial para discutirmos a fundo as relagdes de
cuidado (ndo o cuidado materno — méae/bebé), o cuidado nas relagfes entre
sujeitos, que precisam de apoio, suporte ou afetos para constituir sentido
para suas experiéncias — no caso, das mulheres que vivenciavam a
gestacdo e atribuiam nessas mediagfes fonte de entendimento e poténcia
de acdo.

O cuidado é entendido ndo apenas como uma pratica, mas como
um valor, como afirma Guimardes (2010) em seu texto, no qual faz um
apanhado sobre as relagBes entre género-deficiéncia e as relacfes de
cuidado. A autora identifica, em sua maioria, a relacdo do cuidado como
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funcdo da mulher e salienta que muitas pessoas com deficiéncia
necessitam de cuidado para viverem os direitos e necessidades mais
basicas. A autora também faz uma sintese de diversas formas como o
cuidado é compreendido — ora como relacdo de benevoléncia, ora como
relacdo estritamente de trabalho —, e esta apoiada as concepcdes
feministas da segunda geracdo do modelo social: lavrar que a relagéo de
cuidado é dual entre cuidador e quem recebe o cuidado e ambos possuem
necessidades singulares, emocdes e, na figura do cuidador, alguém que
também precisa de cuidado, tornando a relagdo mais dindmica, com
respaldo da compreensao sobre interdependéncia.

Outro elemento fundamental esté relacionado & ndo limitagdo do
cuidado como responsabilidade exclusiva do cuidador, ou seja, do &mbito
privado. A pessoa que recebe cuidado tem demandas que devem estar em
compartilhamento com 0s mecanismos publicos, dentre eles a assisténcia
social, os servi¢os de salde, educacdo e demais servi¢os que devem
fornecer subsidios para o cuidado complexo, de forma que ndo exista mais
0 isolamento e negligéncia aos direitos das pessoas com deficiéncia. A
discusséo das responsabilidades do Estado é fundamental para pensar na
garantia efetiva dos direitos de todas as pessoas, em respeito a dignidade
humana e a justica social. (GUIMARAES, 2010).

Essas relacfes das redes de assisténcia & saude serdo abordadas
mais a fundo no item a seguir, o qual apresenta o cuidado publico
enquanto servico de salde que as entrevistadas tiveram durante a
gestacdo. A viabilizacdo dessa questdo é importante considerando que o
cuidado deve seguir principios presentes na legislagdo brasileira, a qual
tem como norte a garantia de direitos das pessoas com deficiéncia.

4.5.3 Assisténcia de saude e a linha ténue entre assistir e/ou oprimir

A relacdo com os profissionais de salde poderia entrar nas relagdes
e mediacles, porém as falas remetem a um eixo bem peculiar e
atravessado consideravelmente pela relacdo de classe social/econémica
das mulheres no contexto historico da vivéncia da gesta¢do. Desse modo,
as falas apresentardo barreiras e facilitadores especificos dessa relacéo
gestacdo versus assisténcia profissional de salde. Por esse motivo, um
subtema especifico sobre essa relagéo serd abordado na analise que segue.

No Brasil, em 2011 foi lancada a Rede Cegonha, um servico de
salde que visa a proporcionar qualidade de vida e bem-estar durante a
gestacdo, parto, pés-parto e o desenvolvimento da crianca até os dois
primeiros anos de vida. A Rede Cegonha tem objetivo de reduzir a
mortalidade infantil e materna, visando os direitos sexuais e reprodutivos
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das mulheres com e sem deficiéncia. Por se tratar de uma proposta de
satde publica do Governo Federal, a rede é um servigo do Sistema Unico
de Salde (SUS). A rede institucionaliza um modelo de atencdo e
prestacdo de servigos relacionados a gestacdo, parto e pos-parto no pais
(BRASIL, 2013).

Os servigos oferecidos séo distribuidos em quatro: 1. Compreende
0 pré-natal, que garante acompanhamento ao longo da gestacdo, com
exames e consultas continuas para garantia da satde da mulher e do bebé
até o fim da gestacdo, que culmina com o segundo servico: o parto; 2. O
momento do nascimento é o mais complexo da gestacdo e as diretrizes da
Rede Cegonha propdem que seja um momento de vinculo e confianca
entre a mulher e os profissionais, com infraestrutura ideal para o bem-
estar da mée e da crianca, seja realizado por via normal ou por cesariana,
dependendo da necessidade de cada mulher. A estratégia da Rede
Cegonha é fomentar ambientes voltados para o cuidado humanizado
durante esse periodo; 3. Compreende o0 puerpério, que é o
acompanhamento da crianca com direito a todos os exames, rotinas
médicas e consultas com especialistas quando necessario até os 2 anos de
idade, bem como atencdo ao pds-parto para a mulher, com auxilio a
amamentacéo e orientagdes sobre cuidados; e, 4. E sobre as assisténcias
de transporte e garantia de acesso para todos os momentos do processo
pré-natal, parto e puerpério.

A estratégia da rede baseada nos principios da OMS para esse
momento da vida das mulheres é uma politica publica que, teoricamente,
contempla as necessidades gerais, desde a gestacdo até a maternidade e
0s primeiros dois anos de vida da crianga. N&o nos cabe aqui o julgamento
efetivo sobre o funcionamento da rede. Apenas usamos como base para
apresentar os regimes previstos nas politicas de salide materna vigentes
no pais.

A proposta aqui serve como uma critica construtiva para que a
ampliacdo da Rede Cegonha possa abordar, em termos fundamentais, a
experiéncia da diversidade, ou seja, que contemple estratégias especificas
para mulheres com deficiéncia, de acordo com as necessidades de cada
mulher, objetivando a garantia real dos seus direitos sexuais e
reprodutivos.

Em linhas gerais, a gestacdo € um processo comum para mulheres
com ou sem deficiéncia. Desse modo, os periodos (pré-natal, parto e
puerpério) e as necessidades de servi¢os-base sdo os mesmos, devendo
contemplar as especificidades de cada gestacdo, incluindo gestacGes de
risco ou aquelas que demandam exames, equipamentos e assisténcia
especializada, bem como condigdes de acesso que minimizem as barreiras
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estruturais e atitudinais — que, inclusive, € um dos itens mais ressaltados
pelas participantes dessa pesquisa —, como veremos do decorrer desse
subtema t&o importante para a pesquisa.

A Lei Brasileira de Incluséo — LBI (BRASIL, 2015), em seu texto
propGe a assisténcia a saude sexual da mulher com deficiéncia como um
direito. Considerando, que a LBI foi criada recentemente para cumprir as
diretrizes da CDPD (BRASIL, 2008b) em territério nacional, ainda existe
desconhecimento e problemas no cumprimento adequado dessa lei
(SANTOS, 2016). A existéncia de barreiras estruturais e atitudinais na
area de salde, especialmente na rede basica, onde o acompanhamento
pré-natal, realizado pelo sistema publico de satde. Veremos nas falas das
participantes as implicagdes que podemos pensar sobre essa questdo. Fica
evidente que somente a legislagdo sobre direitos sexuais e reprodutivos
nao é suficiente para a garantia de assisténcia adequada para as mulheres
com deficiéncia.

As participantes explicitardo em suas falas situacoes referentes a
questdo de salde. Observa-se a origem da assisténcia, de carater publico
ou privado (plano de saude), uma vez que essa questdo constitui um
cenario bem especifico para a experiéncia dessas mulheres. A critica ndo
se restringe ao ambito publico, porém serd direcionada a falta de estrutura,
de recursos e de formacdo dos profissionais para compreender a
diversidade como condi¢do humana. O Estado, como gestor dos recursos
e funcionamento da assisténcia publica, possui o dever de garantir a
assisténcia pela necessidade em cumprir a lei e seguir os principios da
politica de satide vigente do Sistema Unico de Satde (SUS).

Os principios do SUS pregam a universalidade, a integralidade e a
equidade que estdo referenciados na Lei 8080/90. Esses conceitos devem
garantir o que mencionamos anteriormente. Destaca-se entdo, a visdo de
gue a escolha pelo atendimento privado é uma critica direta ao fracasso
da assisténcia em ambito publico. Essa e diversas outras questfes ficam
evidenciadas nas falas das participantes:

O plano de satde que cobria tudo, cobria todos 0s
partos, cobria todo o acompanhamento pré-natal,
tudo, exames, tudo o que eu sempre precisei fazer,
sempre tive toda essa cobertura, né? Nunca passei
nenhuma necessidade assim de, de ficar na fila.
Mas o meu primeiro filho, nasceu na maternidade
publica, porque o médico que fez a cesarea, tinha
medo que acontecesse alguma coisa, mas o
segundo j& foi na privada. Entdo eu nunca tive
nenhum trabalho assim de conseguir consulta ou
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de, por causa do plano, né? Mas vejo relatos de
conhecidas que passam por essa dificuldade
quando ndo tem plano. (Vega)

A fala de Vega mostra 0 quanto ela acha que teve sorte por ter
acesso a um plano de salde, ndo precisando esperar para agendar consulta
ou ficar na fila para os exames. Essa fala apresenta o retrato da assisténcia
publica de saide que ela possui, por meio de relatos e experiéncias que
ouve. Essas informagdes sdo, para ela, a certeza que a maternidade s
seria possivel se ela tivesse um plano de salde, pois apenas assim sentir-
se-ia segura na gravidez. Uma questdo que emerge dessa analise e ndo
pode ser respondida nessa pesquisa, mas que sobressai quando pensamos
na garantia efetiva dos direitos sexuais e reprodutivos e na garantia de
assisténcia a saude, diz respeito sobre a quantidade de mulheres com
deficiéncia que deixam de acreditar que poderiam viver a gestacao e a
maternidade pelas informacgdes e concepcdes capacitistas que construiram
suas experiéncias com profissionais da salde e, especialmente, pelas
falhas que experimentam no sistema publico de satde.

Nesse sentido, vamos conhecer a experiéncia de Adhara, que
revela algumas situagfes que vivenciou nas primeiras experiéncias
gestacionais em ambientes de salde publica, evidenciando que chegou a
pensar que nesse espaco poderia sentir acolhimento e revelar sobre as
situacBes de violéncia que sofria. No entanto, isso foi impossivel, pois
experimentou a violéncia e o preconceito dentro do préprio hospital.

Vivi um preconceito terrivel dentro do hospital
porque diziam que ela nédo tinha cura porque era
filha de uma mée com deficiéncia visual e louca
porque se curassem a bebé, ela ia para casa e ia
morrer do mesmo jeito porque a mae também tinha
deficiéncia. Foi muito dificil porque foi 0 momento
que eu poderia ter pedido ajuda né, sobre a minha
violéncia que eu vivia em casa, mas como eles ndo
me deram, ndo me deram seguranga essas
acusagdes de como eu era cega ndo tinha o que ser
feito e eu ndo tive como pedir ajuda também.

(Adhara).

Me tratavam mal, né? E foi bem dificil, nesse
periodo, é, eu acreditei que eu ia conseguir sair dele
né, sé que ai o que aconteceu? Por todo esse
preconceito no hospital e eu ter que voltar para
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mesma casa que ele vivia eu acabei entrando
naquele inferno novamente. (Adhara).

O preconceito vivido por Adhara dentro do espaco de salde foi um
atravessamento fundamental para a crenga que ela tinha sobre ndo ter
opcao longe do agressor. Foi julgada pela deficiéncia, questionada sobre
sua capacidade de cuidado e humilhada ao viver a experiéncia
gestacional/materna. Adhara tem a experiéncia da violéncia sobre a
violéncia! Judith Butler (1999) introduz o conceito de violéncia
normativa e busca mostrar que ndo esta relacionada com normatizar
violéncias. Pelo contrario, mostra que as normas é que sdo violentas.
Butler (1999) trata mais das questdes de género e em como as normas
dessa categoria sdo violentas sobre os corpos que divergem delas, mas é
possivel transpor suas reflexfes para o campo da deficiéncia. A autora
compreende gque as normas sa0 mecanismos que autorizam violéncias.

A critica a violéncia normativa ndo se propde a criacdo de novas
normas que contemplem outras possibilidades para os corpos, mas sim da
afirmagdo de que as normas podem ser produtoras de violéncias. A
violéncia normativa antecede a violéncia de fato, ela é fruto para
construcio da violéncia sutil entre os sujeitos. E uma violéncia que da
respaldo para que consideremos a violéncia cotidiana comum, porque ela
vai ao encontro do que aceitamos e reproduzimos como adequada e ideal.
Em termos gerais, a violéncia normativa inviabiliza a violéncia
vivenciada cotidianamente pelos sujeitos que ndo estdo dentro dos
padrbes normativos (BUTLER, 1999).

Nesse sentido, aproxima-se das contribuicdes de Butler (1999)
para pensar as violéncias sofridas diante da assisténcia de salide, pode-se
discutir a normatividade imposta aos corpos e ao seu funcionamento,
posto que sdo embasadas na concep¢do biomédica que, como ja
mencionamos ao longo desse trabalho, ¢ um mecanismo tedrico-pratico
gue atribuiu (in)capacidades aos corpos, designando conceitos de
“normalidade”, a partir de determinac¢des generalistas de funcionamento
adequado. Percebe-se o quanto, mesmo buscando fugir do conceito de
normatividade, retornamos continuamente a ele para problematizar as
violéncias. A norma legitima a violéncia aquelas pessoas que ndo se
enquadram nela e isso ndo é uma desconstrugdo simplista, pois exige
muito mais do que punicao e legislacdo. Exige que consigamos subjetivar
outros olhares e experiéncias, a fim de que os significados da deficiéncia
saiam do lugar de desvio.

Observando as falas de Adhara referentes a terceira gestacdo,
percebermos que os medos e dos traumas das gestagcdes anteriores
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perduraram pela experiéncia da terceira gestacdo. Entretanto, foram
resignificados pela presenca da familia, pelo tratamento da clinica
privada, evidenciando a qualidade do atendimento e a possibilidade de ser
atendida em ambito privado diferente das outras vezes, sendo respeitada
em suas escolhas e ouvida efetivamente desde a escolha do parto até a
presenca dos acompanhantes.

Eu optei pela cesariana, eu quis a cesariana por
medo de morrer, literalmente, porque eu tive
hemorragia nos dois partos e no primeiro foi bem
pior porque os médicos ficaram l& atendendo o
bebé e ndo me deram atencdo e eu desfaleci.
Entende? Fiquei, tive hemorragia, foi horrivel e eu
tinha muito medo que me roubassem minha filha,
€, uma coisa meio neurdtica até, sabe? Entéo assim,
eu pedi, implorei que a minha mae, minha
sobrinha, foi todo mundo comigo pro hospital, né?
(Adhara)

A clinica, eu creio que seja, de primeiro mundo
assim. Eu tive em apartamento né, entdo eu tive um
tratamento muito diferente assim, talvez de que
outras mdes contem né. Na recuperacdo eles
levaram o bebé e botaram ele nas minhas pernas,
eu ainda ndo conseguia sentar, mas eu via que ela
estava ali, entdo eu tinha muito medo que ali
naquela recuperacao ali as pessoas tirassem ela de
mim, trocasse por outra bebé, sabe, essas coisas
assim bem tola e entdo cada pessoa que vinha perto
assim, como eu vejo vulto, eu queria saber quem
era. (Adhara)

O relato de Maia também revela situacGes de violéncia, opressao e
preconceito, desde o exame pré-natal, parto e pés-parto. Foram situagdes
constrangedoras relacionadas a deficiéncia e a gestacdo e/ou cuidado. Ela
possuia plano de salde, mas ainda havia caréncia, entdo o pré-natal foi
realizado pelo plano, mas o parto ndo. Contextualizando que as situacdes
sdo de 1996, h& mais de duas décadas. Nas falas a seguir, ela conta essas
situacdes com riqueza de detalhes, pelas quais conseguimos apreender
algumas significacBes em relacdo a experiéncia, especialmente sobre a
negligéncia que sofria como mae e protagonista da situacéo.
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A minha méde também ela sempre ia também bem
j& acompanhando j4, né? Querendo saber né, tal,
como é que ia ser, tudo, mas 0s médicos sempre se
portavam a ela né, raramente era a mim que eles se
reportavam. Tanto para o pré-natal quanto na hora
que foi... acho que a Unica vez que eu lembro que o
médico falou mais comigo que foi no ultrassom
quando ele foi ver o sexo que ele perguntou o que
eu achava que era. Ai ele falou comigo, mas
geralmente era com a minha mae. (Maia)

Meu parto foi bem traumatico. Eu tive, fiquei 8
horas na, fui para o hospital, ndo recomendo para
ninguém, né? Claro que foi comigo, mas eu
particularmente eu ndo tenho como deixar de dizer,
realmente eu ndo fui bem tratada, ndo acho que eu
tenha sido bem tratada. E eu fui no domingo a noite
e ai eu ndo tinha dilatagdo, mas eu tinha as dores
todas, as contragdes, né? E ai eles me deram o soro
para induzir o parto e eu fiquei das 20h até as 12h
do outro dia naquele soro e aquilo ndo, e so doia e
ndo dilatava ai eu dei uns berros 14, porque no
hospital ai me levaram para sala de cesarea, né?
Tinha, ndo me explicaram nada, eu simplesmente,
eu fui sozinha, ndo fui acompanhada por ninguém,
minha mée néo foi. (Maia)

Eu via 0 movimento e aquilo tudo saindo, sei I3, e
ai nada né, e ai tiraram né, ela 14 de dentro de mim
e ela ndo chorou. A médica levou ela assim pra
longe, assim, pra né, ndo pra longe mas assim pra
outro canto da sala. Isso eu acompanhei tudo,
ninguém falava comigo, mas eu sabia 0 que tava
acontecendo e dai ela comegou a chorar e dai me
deu um alivio assim. Ai colocaram ela em cima de
mim, ela tava ja né, ja tava bem, e ela gritando feito
uma louca e assim eu chorei bastante nessa hora. E
depois eu fui para parte de recuperacéo e a minha
perna nada de mexer. (Maia)

A falta de informacdo e a auséncia de descricdo dos
acontecimentos — estratégia que poderia ser utilizada para pessoas com
deficiéncia visual —, revelam uma estratégia que poderia ser adotada pelos
profissionais para tornar a experiéncia mais segura e confortavel para as
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mulheres com essa lesdo. Outra questdo que Maia comentou foi a forma
como os profissionais se dirigiam a mae dela — no caso, como
acompanhante —, para falar e questionar o que estava acontecendo, de
modo a ignora-la, evidenciando o preconceito pela existéncia da
deficiéncia, reduzindo a pessoa aos significantes  de
capacidade/incapacidade.

E no parto, quando eu fiquei 5 dias internada no
hospital que eu fiquei Ia, sempre com a minha mée.
Depois eu tive que voltar no hospital também que
a minha cesariana também...Era sempre com a
minha mée, e 0 banho, tanto que o banho da bebé
eu nunca acompanhei, era sempre a minha mée. Eu
era sO para dar de matar, eu era s6 a vaca leiteira.
(Maia)

Al eu tive que ficar mais tempo internada porque
ela teve ictericia, né? Mas o meu parto foi muito
traumatico. Eu tava no, eu tava no quarto tinha
mais 3 pessoas e uma das coisas que eu me lembro
muito bem nessa historia € que todas tinham, os
maridos, né? Acompanhando e eu ndo. E era a
minha mée, a minha mde ficou comigo todos os
dias. E ela, e ai teve um momento que tinha uma
mulher que ela tava, ela tinha ja, ela tava no quarto
filho. E ela, e ai eu via assim as pessoas falaram
que ela ndo tinha nem calcinha, ndo tinha nada,
assim, a mulher veio numa condicdo bem, né, dai
teve um momento que eu fui no banheiro e depois
eu voltei e ela, ai a minha mée me contou que ela
perguntou se eu tinha feito j& laqueadura,
porque como é que eu ia ter mais um filho, né?
Eu ja tinha, eu ndo poderia nem ter tido uma,
né? Entdo eu tinha que ter feito laqueadura e ai
isso ja me chamou a atengdo e eu na hora assim
eu fui né, eu falei ela que tinha que ter feito a
muito tempo que ela ndo poderia ter tido 4
filhos, na hora eu fiquei braba, na hora, hoje eu
ja penso. Mas eu é, naquele momento assim eu
me senti muito incomodada com essa fala, né?
(Maia)

O movimento eugenista no Brasil comecou por volta de 1910-
1920, quando médicos eugenistas, liderados por Renato Kehl, tinham
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uma proposta “preventiva” que visada melhorar a nacionalidade e
recolocar o Brasil num cenério internacional. Foi um movimento
cientifico que teve grande difusdo em territério nacional. Vanderlei
Sebastido de Souza (2008) faz uma andlise sobre esse movimento aliando
histéria e as principais propostas do mesmo. Segundo o autor, 0
movimento eugenista foi fomentado por médicos, higienistas, educadores
e juristas que estavam buscando a purificacdo dos brasileiros, com o
objetivo de projetar o desenvolvimento nacional.

A associacdo do termo eugenista com a evolugdo e 0 progresso era
0 que intrigava os intelectuais da época. Principios eugenistas foram
incorporados nos projetos politicos e cientificos da época. Os pilares da
eugenia no Brasil envolviam questBes de raga, loucura, deficiéncia e
moléstias hereditarias, e demais inequacGes relacionadas a auséncia de
produtividade. Diversas premissas eram pensadas sob essa ldgica. Nao
iremos aprofundar essa questdo, mas vamos apresentar alguns pontos
propostos pelo inglés eugenista Charles Arminstrong (1916) que fazem
parte da pesquisa de Souza (2008, p. 150):

Em sua concepgdo, devido ao grande nimero de
“moléstias hereditarias” e por ser o Brasil umas das
nagdes “mais mestigadas que existem”, o estudo e
a aplicacdo da eugenia deveria ser tomada como
uma das questBes mais urgentes que 0 estado
deveria assumir. Além de sugerir 0
estabelecimento de uma ‘“Reparti¢io Federal
Eugénica”, Arminstrong indicou ao publico
brasileiro as dez medidas que ele considerava
fundamentais para a implantacdo da eugenia em
territério nacional. Entre estas, sugeria a
propaganda eugénica, “afim de que os povos se
convencam da grande vantagem que ha em seguir
os seus preceitos”; a fundagao de sociedades locais;
a criagdo de um ministério “encarregado da
classificagdo eugénica do povo”; um amplo
controle matrimonial, especialmente entre “os
individuos das classes mais baixas”; a segregago
de “loucos”, “idiotas” e portadores de ‘“males
hereditarios”; a fundacdo de “Coldonias Eugénicas”
que, de acordo com sua concepgdo, se constituiria
como a medida mais eficaz para “aprimorar a
populagdo”. Para que a eugenia pudesse se tornar
uma realidade, e o Brasil uma nagdo forte, concluia
o eugenista inglés, “convém, pois, a propaganda, e
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nesta tomara parte todo o brasileiro que desejar ver
o0 Brasil, mais tarde, uma poténcia mundial e ndo

uma nacdo vencida, - nag¢do de escravos”
(ARMINSTRONG, 1916 apud SOUZA, 2018, p.
150).

Esse trecho apresenta basicamente a ideia central do movimento
eugenista no Brasil em sua fundagdo. Souza (2008) afirma que o
movimento teve carater mais suave comparado aos do cenario
internacional, especificamente nos Estados Unidos. No Brasil, o
movimento estava mais preocupado com questdes sociais e ambientais do
gue com questdes bioldgicas. A maior influéncia do movimento
eugenista, por sua vez, é apontada nas areas de saneamento, medicina
legal e a psiquiatria. A histéria do movimento eugenista seguiu adiante,
ndo sendo eliminada ou descartada por completo, numa espécie de
fechamento. Enfim, compreender o movimento eugenista em seus
primdrdios nos da, além de um choque, a heranca repleta de preconceito
e atravessamento de concepcdes biologizantes sutis em relagdo aos
sujeitos ndo produtivos e fora da norma corporal determinada pelos
progressistas de 1920.

A ideia de impedir que pessoas com deficiéncia tenham filhos,
apresentada por uma pessoa no hospital, como vimos na fala de Maia, nos
possibilita entender que a deficiéncia ainda ocupa o lugar de
incapacidade, ndo condizente com a realidade, devendo ser inibida. O
preocupante, em termos de justica, é que essa ideia ndo esta mais pautada
a um movimento, mas na fala de pessoas comuns, que sdo tdo vitimas de
preconceito quanto as pessoas com deficiéncia. Entender essas
significacdes e suas origens nos permite entender como esse preconceito
se consolidou inter-geracionalmente, por meio de concepgoes
equivocadas, principalmente no que tange as questfes basicas de politicas
publicas, em especial, de salde.

Atualmente, € uma premissa basica que as pessoas com deficiéncia
sejam tratadas com dignidade e respeito, e falar diretamente com elas é
primordial, pois as lesGes na maioria das vezes ndo impedem a
comunicacdo ou o entendimento. No caso de Maia, ela entendia, percebia
e ouvia tudo. Era a responsdvel pela crianca e, ainda assim, era
negligenciada em seus direitos. A assimilagdo dos significantes dessa
vivéncia para Maia atravessa sua ideia sobre o cuidado e as condi¢des de
experimentar as situagdes da gravidez e do cuidado de forma plena.

A experiéncia de Nashara também aponta para o recorte da escolha
dos planos de salide como recurso de melhor assisténcia. Nesse ponto,
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mostra uma experiéncia diferente das de Adhara e Maia, com suporte da
familia, acompanhamento do marido e protagonismo da situacdo durante
0 pré-natal, considerando-se muito bem atendida pelos profissionais e até
mesmo, revelando excesso de cuidado por parte deles. Até mesmo na
rede publica para o parto, pela rede de suporte em caso de emergéncia,
ela recebeu atendimento “especial”. Ela ressalta que, embora compreenda
gue a atencdo especial seja com boas intengdes, se experimenta reduzida
a sua sindrome, tornando-se o centro do aprendizado dos residentes e
profissionais, provocando sensac¢des de invasdo e constrangimento. Como
veremos nas falas a seguir.

Eu uso os planos de satde, né? Nao uso o SUS, mas
assim, cada vez que eu vou tirar um sangue, por
exemplo, as pessoas ficam um pouco assustadas.
“Ai como ¢ que eu faco para ndo te machucar? ”.
Gente, pelo amor de Deus, com naturalidade,
vamos |4, tornar as coisas mais faceis, mas essa
questdo, né? De, é questdo de consciéncia mesmo,
ndo adianta criar lei se ndo tiver conscientizagdo.
(Nashara)

No Hospital publico, continuei 14, |4 eu tive todo o
atendimento, principalmente assim porque ele era
um amor de pessoa e foi normal assim, ai no dia do
parto metade do hospital tava no centro cirdrgico
porque era uma novidade, era diferente, né? Veio o
anestesista de todos os lados, porque queria estudar
0 caso, veio, né? Enfim. Tanto que esqueceram de
chamar o pai da crianga para ver o parto porque ndo
tinha muito, tinha muita gente dentro do centro
cirargico. (Nashara)

Entdo, tanto que eles ndo me deram a anestesia
raqui, eles me deram a geral que eles ficaram com
medo de anestesiar a minha coluna. Eles fizeram o
trabalho deles, mas eles acharam alternativas né,
diferente do que a normal, mas para atingir o
objetivo, 0 mesmo objetivo que era fazer a
cesariana. Mas eu dormi o parto inteiro assim, so
que foi super tranquilo assim, sabe, eu entrei eu tive
todo o atendimento, toda a assisténcia ali sabe, de
toda a equipe, as vezes até me incomodava porque
eles diziam assim “vou colocar o aparelhinho aqui,
vou apertar um pouquinho, vai doer um
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pouquinho”, eu dizia ai gente, pelo amor de Deus,
0 excesso de cuidado as vezes...Faz, tem que fazer
faz, ahora que doer eu grito, mas assim, é 0 excesso
de cuidado mesmo, o querer proteger que acaba,
mas foi super tranquilo. (Nashara)

Como é possivel perceber, o excesso de cuidado remete ao
benevolente e caridoso, e pode ter implicacGes ndo bem recebidas pelas
pessoas que experimentam uma sensacdo de fragilidade que néo existe.
N&o que ndo seja necessario um atendimento adaptado e estratégias
especificas para amenizar o desconforto, mas 0 excesso pode ser
prejudicial, enfatizando a fragilidade das pessoas com deficiéncia de
forma totalizante. Dessa forma, a indica¢do dos movimentos das pessoas
com deficiéncia, que esté registrada na Convencao da ONU, é perguntar
a forma como a pessoa sente-se melhor e quais as necessidades que ela
possui. Nesse sentido, vamos apresentar uma fala de Nashara que revela
uma situa¢do com o recém-nascido, que tem osteogénese imperfeita como
a mée, e um conflito que teve com um profissional que ndo aceitava que
a crianca precisava de cuidados diferenciados para realizacdo de um
procedimento de rotina.

Uma vez eu fui numa avaliagdo, numa avaliacdo
ndo, numa consulta com um pediatra, o pediatra
renomado, ah eu recebi varias indicagdes ‘“vai
nesse doutor que ele e excelente que ele atende a
minha filha desde bebezinho e hoje ela tem 10
anos”, ok, fui. Primeira consulta que eu cheguei ele
foi querer pesar o meu filho e ai ele quis pegar, uma
mao debaixo da nuca e a outra méo ele quis pegar
pelos pés e levantar. Quando eu vi a intengéo dele
eu gritei “doutor nao faz isso pelo amor de Deus”,
o cara ficou brabo porque ele era o profissional. S6
que se ele tivesse pego pelos pezinhos e levantado
ele tinha fraturado as pernas do menino. Ai eu
peguei eu disse para ele “deixa que o pai leva, o
senhor quer levar aonde, ali na balanca, deixa que
o pai leva”, ai ele pegou, foi pra trds mas a partir
dali j& ndo fluiu mais. Af eu disse: “deu, aqui ndo
da mais”. (Nashara)

Por meio dessas falas, observamos que a grande questdo néo esta
somente na falta de estrutura fisica e tecnolégica, mas esta relacionada as
barreiras atitudinais dos profissionais de salde, que sem conhecimento
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necessario e repletos de preconceito, afirmam a deficiéncia como uma
guestdo anormal e de uma condi¢do inumana. Desqualificando assim, a
concepcao de que a deficiéncia faz parte da condi¢do humana e que todos
0s sujeitos estdo suscetiveis a vivenciar alguma situacao de deficiéncia ao
longo da vida, de forma temporérias ou néo.

Nessa direcdo, Kittay, Jennings e Wasunna (2005) apresentam
elementos que buscam descontruir a ideia de independéncia humana,
potencializando a discussdo sobre a condicdo constante do
desenvolvimento humano que, em diversos momentos da vida, passara
por situagbes que necessitam de maior ou menor suporte dos outros,
esclarecendo que a deficiéncia faz parte desse processo e, como condi¢do
humana, todos estdo sujeitos a passar por experiéncias com lesdes ou
impedimentos ao longo da vida.

Nesse sentido, alguns autores apontam que o envelhecimento é um
processo natural que esta atrelado as dificuldades comuns do periodo de
desenvolvimento. Podendo estar relacionados com  doengas,
impedimentos ou lesdo, que ao se depararem com situagdes comuns,
frente a barreiras atitudinais, comunicacionais e ou estruturais podem
levar pessoas anteriormente “independentes” a precisar de cuidados
complexos. E como em afirmacdo, todos 0s sujeitos que permanecerem
vivos apds 60, 70 e/ou 80 anos vdo se deparar com essa relagdo de
interdependéncia de forma mais intensa e ndo tem a ver com
(in)capacidade, mas com as condi¢fes humanas de ciclo de vida. (DINIZ,
MEDEIROQS, 2004).

A experiéncia de Vega, por sua vez, apresenta a incidéncia de
preconceito apenas inicialmente, quando ela revela que trocou de médico
guando a médica dela questionou sua capacidade de gestar. Vega, nao
aceitou que o preconceito da primeira profissional a oprimisse, foi em
busca de novas possibilidades e entdo revela ter se sentido acolhida, tendo
uma experiéncia de assisténcia gestacional e parto boas, exceto pela falta
de estrutura do consultério onde fazia os exames, mas ela revela que as
atitudes do profissional compensavam. Nesse eixo de analise,
guestionamos se a pessoa deve ter que escolher entre um e outro, quando
a garantia é fundamental nos dois quesitos. Vejamos a seguir as falas de
Vega que revelam a sua significacdo da experiéncia com a assisténcia de
salde gestacional.

Primeira médica que eu fui, minto, que foi a que
me acompanhava desde os 14 anos desde que eu
perdi a virgindade. Foi eu e meu marido la e elame
[...] olhou com cara tipo: tas pensando em
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engravidar, tas maluca? Eu nunca mais voltei nela,
eu fui tdo mal recebida pela vontade de ter um filho,
como a gente queria comegar, quando tinha voltado
de Florian6polis, fomos 14, vamos fazer, conversar
com a médica, tipo, ndo voltei nunca mais. Ai que
eu fui atras de outro médico. Que foi 0 médico que
fez a cesarea de uma amiga. E ele foi super de boa,
j& era um senhor mais antigo, ja tinha vivido de
tudo, varias experiéncias, e foi 14 sé para fazer o
pré-natal e a companhia, a clinica ndo era nada
acessivel, era muito pequenininha, era apertadinha,
mas 0 meu marido me pegava no colo e me levava
para la e pra ca. Eraum sobe e desce de macas altas,
de exames. Até hoje é assim porque a
acessibilidade no consultério médico e clinica, para
fazer exame de ultrassom, para fazer um
transvaginal hoje eu vou sozinha mas vocés vao ter
gue me ajudar, vao ter que me botar pra la, me botar
pra ca e tamo junto. (Vega)

Eu precisava fazer o pré-natal, eu descobri que ela
atendia na clinica que era perto da minha casa, ndo
é nada acessivel, ai eu disse, ah doutora, entdo é
contigo mesmo. Ai eu acabei fazendo todo o exame
anual com ela, quando eu engravidei que eu fiz
todo 0 meu pré-natal com ela, bem calminha, bem
querida, sabe? Bem tranquila, tipo, deve ter um
pouquinho mais que a minha idade, uns 45 por ai,
foi bem de boa, nunca teve nenhum tipo de
preconceito, até hoje vou nela, na médica que ta me
acompanhando ja uns 12 anos. E muito esse
negocio de criar um laco muito forte com os
médicos que cuidam de mim, tem médicos que
cuidam de mim desde que eu sofri 0 acidente, entdo
la se vao 25 anos. (Vega)

Vega traz uma questdo sobre os lagcos e vinculos com os
profissionais. Segundo Fabricio Donizete da Costa e Renata Cruz Soares
de Azevedo (2010), a empatia € o pilar de sustentacdo da relacdo médico-
paciente e garante mais o sucesso e adesdo ao tratamento, ou no caso da
gestacdo, possibilita confianga e vinculos efetivos facilitando o processo
como um todo. Segundo as participantes, quando estabelecem um bom
vinculo médico-paciente, esse vinculo torna-se facilitador para a
experiéncia. O estabelecimento do vinculo o pré-natal é ressaltado por
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todas as participantes como um processo fundamental. Desse modo, a
confianca e a relacdo de afetos que permeia essa experiéncia €
potencializadora, tal como sugere Espinosa (2008). Veremos a seguir um
relato que demonstra a apropriagdo de Messia sobre essa relagdo.

Sua experiéncia com a equipe de salde é retratada na minimizacao
de sofrimento e até na realizacdo de um procedimento mais simples, que
¢ anestesia raquidiana e ndo o uso da anestesia geral. Messia fez dois
acompanhamentos, no setor publico e no setor privado e, segundo ela, a
relagdo com a equipe foi excelente nos dois seguimentos. Pontuamos que
0 recorte de territdrio é relevante, pois ela teve seu atendimento pré-natal
e parto no interior da Bahia e as demais participantes na regido da grande
Floriandpolis e Vale do Itajai. Nao afirmamos que esse seja o diferencial
para a experiéncia, mas € um atravessamento que levamos em conta por
existir um contexto diferente, uma situacdo econdmica favordvel e
dispositivos de atendimento diferentes em cada regido do pais.

Nossa, por parte dos médicos é, foi uma maravilha.
A médica aqui do meu posto, na época e o
enfermeiro da época, assim, perfeitos profissionais,
respeitava bastante, compreendia as minhas
necessidades, né? As dificuldades pra fazer algum
tipo de movimento, de, de pra poder fazer algum
exame, né? Compreendiam, me deixavam bastante
segura, dizia que era uma gravidez normal e que eu
tinha todas as possibilidades que qualquer outra
mulher. (Messia)

No médico particular, um médico excelente, um
obstetra maravilhoso que de alto conceito aqui na
cidade e ele entdo me deixava mais segura ainda,
que eu tinha todas as possibilidades do mundo, né?
E que achava que 0 meu parto teria que ser uma
cesariana onde eu teria que ser sedada
completamente, né? Que ele achava que eu poderia
sentir dor né, se fosse s6 uma anestesia aquela que
da nas coisas, a raqui, entdo ele achava que eu ia ter
que dormir o parto inteiro, mas ndo foi desse jeito,
é. O anestesista ao me ver é, olhou a coluna né,
verificou tudo e conversou com ele e disse “ele tem
condicdo perfeita de tomar uma anestesia é, parcial
e perguntou se eu tinha coragem e eu disse “eu
tenho mais que coragem”, eu realmente acreditava
no Deus do impossivel, eu creio, a fé ajudou
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bastante, a fé ajuda vocé a estar mais firme, mais
forte, e eu acreditava e creio nesse Deus que tudo
pode. (Messia)

Entdo foi uma raqui onde eu vi todo o parto, toda a
operacdo, né? Toda a cirurgia e tirou quando a bebé
nasceu, €, a menina nasceu chorosa, gritava, gritava
muito. Bastante forte, os pulm&es maravilhosos e
eu ja tinha, é, tomado, me precavido antes com o
médico ele j& tinha me dado um remédio para o
amadurecimento dos pulmdes dela e outras coisas
porque ele sabia que eu ndo ia ficar até os nove
meses, foi retirada com oito meses e trés dias.
(Messia)

Foi tirado bastante fotos, né? No parto foi um dia
de sdbado a uma hora da tarde e foi maravilhoso,
foi perfeito, logo que ela nasceu ele botou, botou,
foi botar ela na incubadora por alguns minutos
enquanto terminava o meu parto, né? A cesariana e
logo me levaram para o quarto, |4 o médico ainda
deu umas exprimidas com um para tirar ainda
algumas, alguns lance de sangue, mas logo colocou
ela no peito e mamou bastante e dormiu ali comigo.
(Messia)

Os profissionais mais empaticos e informados tornam a
experiéncia da gestacdo mais saudavel para todas as mulheres com e sem
deficiéncia. A compreensdo do modelo social da deficiéncia por parte da
equipe de salde, abordando a deficiéncia uma condicdo da diversidade
humana, que ndo difere em nada nas possibilidades e que necessita por
vezes, s6 de desconstrucdo de significantes reducionistas e caritativos que
estdo enraizados nas areas da salde, pela forte hegemonia do modelo
biomédico.

Por fim, diante das analises que foram apresentadas no decorrer do
tema, conclui-se que a experiéncia da gestacao € atravessada por afetos,
concepgOes sobre capacidade e incapacidade, condicBes de estrutura,
barreiras atitudinais, falta de informacdo, falta de empatia e diversas
outras, que se tornam elementos para o processo de significacdo de cada
mulher, estando consideradas suas particularidades e relagBes. A
sobreposic¢do de alguns discursos pode atravessar mais fortemente uns ou
outros e isso faz parte da relacdo consistente nos processos de
subjetivacao.
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Em destaque, propomos a discussdo sobre as relagdes
potencializadoras que aumentam o0s atos de acéo e consciéncia das acoes,
como aponta Espinosa (2008). Desse modo, compreende-se que a relacéo
entre conhecimento e mediac¢Ges que potencializem as decisdes e ddo o
suporte necessario para a vivéncia das mulheres, torna-se uma ferramenta
para que a prépria constituicdo das significacdes seja produzida de modo
especifico para cada mulher, muito embora os atravessamentos se
encontrem ao longo das experiéncias.

4.6 SIGNIFICACOES ACERCA DA MATERNIDADE

A maternidade é uma tematica complexa que pode ser observada
por diversos angulos, seja do ponto de vista tedrico ou empirico, por meio
da observacdo e acompanhamento da experiéncia. Como ja
mencionamos, a maternidade é um processo complexo que acontece em
decorréncia da gestagao e/ou adogdo que, por buscarmos também abordar
a experiéncia do corpo, optamos por trabalhar a maternidade em
decorréncia do processo gestacional das mulheres com deficiéncia.
Segundo Maria de Jesus Correia (1998), diferentemente da gravidez, que
compreende uma questdo mais biolégica com duracdo media de nove
meses e que envolve modificacfes do corpo e psicoldgicas por um tempo
especifico, a maternidade, por sua vez, ndo se restringe a um momento ou
evento biolégico. Trata-se de uma vivéncia inscrita na dindmica social da
mulher que envolve cuidado, dedicacdo e envolvimento afetivo.

Em termos conceituais, a maternidade foi se modificando com o
passar do tempo e seu conceito perpassou desde concepgdes cristas, onde
Maria (figura biblica) era considerada o modelo de mulher e descrevia
como as mulheres deveriam se portar: cuidadoras da casa, maes e fiel ao
marido — este seria o provedor do lar. Na idade média, seguindo a l6gica
dos papéis, a mulher estava incumbida dar herdeiros aos reis ou senhores
e gerenciar as criadas nos afazeres domésticos. Com o processo de
modernizacdo e industrializacdo, as mulheres puderam adentrar no
mercado de trabalho, saindo da Unica condigdo antes disposta, como
cuidadora da familia. Com essa modificacdo, a maternidade ainda garante
lugar de destaque, mas ja adquire um tom menos centralizador para as
mulheres (CORREIA, 1998).

Nesse sentido, Lucila Scavone (2001) faz uma revisdo sociolégica
da relacdo da maternidade com a modernidade para propor reflexdes
sobre as fungdes de género e as mudancgas dessas concepgdes, como a
insercdo ao mercado de trabalho, o direito a acdo politica e a néo
imposicdo do casamento como norma social, entre outros fatores que
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atravessam a decisdo da mulher tornar-se mae. A passos lentos essas
novas dindmicas sao incorporadas culturalmente, e hoje pode-se dizer que
a maternidade ¢ uma questdo de escolha da familia e/ou da mulher,
embora ainda exista de forma velada resquicios da maternidade como
funcdo da mulher.

Para as mulheres com deficiéncia, a historia é um pouco invertida:
como sempre foram consideradas “mulheres” defeituosas, na idade média
eram isoladas ou abandonadas. No geral, as pessoas com deficiéncia ndo
estavam livres para viver em sociedade, ndo Ihes eram concedidos direitos
de propriedade, casamento e/ou maternidade. 1sso, sinteticamente,
fomentava os mitos sobre serem pessoas assexuadas. Pode-se dizer que
eram consideradas sem sexo e sem fungdes sociais, basicamente pela
generalizagdo da deficiéncia, independente de qual fosse, com maior
exclusdo e violéncia para as pessoas com deficiéncia intelectual. As
pessoas com deficiéncia ndo circulavam na sociedade e estavam
destituidas de funcBes sociais, conforme apontam alguns estudos
(MCDONALD; KEYS; BALCAZAR, 2007; DINIZ, 2007;
GUIMARAES, 2010).

Nessa direcdo, compreendemos que a maternidade é um processo
gue acompanha as mudangas sociais, culturais e histéricas, para mulheres
com e sem deficiéncia. Na direcdo inversa, com respaldo das teorias
feministas, ambas véo se concentrar como possibilidade de escolha. 1sso
pode ser considerado tanto para para as mulheres com deficiéncia, antes
julgadas incapazes para a maternidade, como também para as mulheres
sem deficiéncia, que tinham a obrigacéo de serem mées e desenvolver o
cuidado dos filhos e afazeres domésticos. Desse modo, a maternidade
precisa ser encarada como possibilidade, que s6 esta vinculada a decisdo
da mulher e as novas formas de cuidado, que ndo restringem a relacéo as
mulheres, ou seja, a existéncia da responsabilidade parental. E importante
reafirmar que cada mulher vivéncia essa experiéncia de modo singular,
portanto, ndo h& norma que permita generaliza¢fes para a vivéncia desse
fendmeno, nem sua impossibilidade (SCAVONE, 2001).

Destarte, a compreensdo de maternidade nessa pesquisa vai
diretamente perpassar sentidos e significados ou, em outras palavras, 0s
processos de significacdo. Como mencionado, a maternidade é também
historica, cultural e social, de modo que suas construcdes sao dialéticas,
tal qual os processos de significacdo. A intersec¢do género e deficiéncia
novamente é base para pensar essa experiéncia, na qual os
atravessamentos de género vao influenciar a experiéncia da deficiéncia e
vice-versa. As falas das participantes que fomentam a construcéo desse
tema de analise sdo, antes de mais nada, recortes muito singulares, pois,
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CcOmo mencionamos anteriormente, a maternidade é uma experiéncia
coletivo-singular e as especificidades variam muito, considerando os
contextos, mediag0es, redes de apoio, tipos de lesdo, emocgdes, relagdes
de cuidado entre outras questdes que tornam cada experiéncia Unica,
passivel de (re)significacdo constante.

A proposta para esse tema é compreender os significados mais
amplos da maternidade, que estdo relacionados com as concepcdes e
aspectos culturais que perpassam as questfes sobre deficiéncia. Como
item que seguiu a ldgica do desenvolvimento, a maternidade como
processo, € resultado dos mdltiplos atravessamentos, apresentados nos
temas anteriores, que comecam pelas significacBes da deficiéncia de
forma bem geral na vida das participantes, perpassando diversos
momentos e contextos.

Nesse sentido, ndo foi analisando apenas as relagdes de cuidado
gue decorrem da vivéncia da maternidade, mas todo o processo que vem
sendo construido desde a descoberta da gestacdo. Enfatizamos que é
necessario compreender o caminho e todos 0s atravessamentos que
fizeram parte desse caminhar, pois ele é, sem dividas, produto e produtor
da ampla compreenséo sobre o fenémeno maternidade.

4.6.1 Atribuigdes sociais de género e concepgdes de familia: o
cuidado como uma fun¢éo das mulheres

Retomaremos as questdes de género, tdo fundamentais para essas
andlises. Ressaltamos que género e sexo estdo imbricados e sdo ultimados
na mesma dindmica para designar fungdes sociais. Utilizaremos o termo
“esteredtipos de género” para descrever as funcdes esperadas das
mulheres na relacdo de cuidado e maternidade. As funcdes de género
costumam aparecer nas sutis imposic¢des cotidianas. Por exemplo, quando
pensamos em alguém para contratar como baba ou como doméstica,
automaticamente buscamos ou vemos ofertas de mulheres, quando
pensamos em situacOes de violéncia para nos defender, como segurancas
ou mesmo para realizar uma reforma, pensamos em um homem
(GROSSI, 2010).

Esses esteredtipos de género estdo mais profundamente enraizados
do que podemos supor e sdo naturalizados e aceitos nos espacos sociais e
transmitidos entre as geracdes. Isso é basicamente uma naturalizacdo das
funcbes sociais por meio de atribuicbes de género, socialmente
construida, disposta como ferramenta para explicar e definir as diferencas
comportamentais entre homens e mulheres (CONNELL; PEARCE,
2015).
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Ainda sobre os esteredtipos de género, entendemos que a
normatizacdo estd pautada na complementariedade entre os sexos, como
polos diferentes séo definidos como encaixe perfeito. Essa compreensédo
é determinada pela heteronormatividade, que propde a partir da I6gica que
atravessa 0s conceitos de género, as relacGes de poder entre homens e
mulheres, produzindo a constru¢do da norma sexual. Assim, a
heteronormatividade se caracteriza como movimento que produz
discriminacdo aos que divergem suas experiéncias sexuais dos padrbes
heteronormativos e, consequentemente, dos estere6tipos de género
(BUTLER, 1999). Veremos mais sobre a relacdo dessas imposigdes nas
falas das participantes.

As falas que originaram a andlise nesse subtema sdo pertinentes
sobre as fungdes sociais de cuidado, atribuidas as mulheres. Enfatizando
esse atravessamento cultural da relagdo cuidado versus mulher, a
intersec¢cdo género € um ponto significativo identificado nas falas que
possibilitam a compreensdo do processo de significacdo. Veremos, nas
falas a seguir, como mulheres com deficiéncia se experimentam
atravessadas fortemente por essa necessidade de cumprir o papel de
mulher que cuida, para se legitimar como mulher capaz. Essa relagdo com
a deficiéncia é uma ampliacdo da vulnerabilidade, pois considera que o
suporte para realizar o cuidado culmina com a ndo efetividade da funcdo
materna.

O pai € sempre pai, né? Aquele que levanta para tu
d& mam4 e dorme de novo. Ou as vezes nem isso,
as vezes eu que tinha que levantar, fazer a
mamadeira, ou dar de mamar e, ndo sei, essa parte
de paternidade quando bebé, é muito ausente sim,
é muito dificil porque é tudo a mée, a mde, a mae,
amae, amée. E a me que sabe dar banho, é a mée
que sabe dar comida, é a mde que sabe acalmar, é a
mde que sabe. (Vega)

Hoje em dia os homens sdo bastante, bem mais
participativos, mas mesmo assim, a grande
responsabilidade é da mulher, né? Em relagéo a
educacdo das criangas, em relacdo a organizar a
casa, eles sdo considerados um apoio, né? Mas o
centro mesmo é a mulher. (Nashara)

Cresci com o sonho de casar, ter uma casa, ter
minha filha, e sempre quis ter uma filha, né?
Quando casei, com 10 meses de casada engravidei,
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onde foi um susto para familia, pros amigos, eles
achavam que eu nao deveria ter filhos porque ndo
seria capaz de cuidar de tudo. (Messia)

Enguanto um homem cego na hora as pessoas mais
idosas tratam isso quase como normal, ele é um
homem, ele tem que se virar, mas quando me
encontram eu na rua eles falam assim “ah meu
Deus, como é que tu anda sozinha, ah meu Deus,
hoje ¢ dia de chuva tu devia estar dentro de casa”.
Eu ainda escuto isso aqui, em pleno século XXI. Eu
acho isso um pensamento tdo retrogrado que me
ofende, entende? Me dizer que porque é dia de
chuva eu ndo devia trabalhar, entende? Entdo para
mim isso é, a mentalidade muito antiquada...
Imagina o que me questionam sobre a capacidade
de ser mée. E eu sou sozinha, muito boa mae.
(Adhara)

Ser mulher hoje em dia é um grande desafio porque
amulher ela tem que dar conta do lado profissional,
da casa, dos filhos e, imagina ser mulher. Imagina
ser mulher deficiente, com tudo isso. Entdo assim,
eu fago uma verdadeira ginastica, diariamente
porque tem que dar conta do filho, tem que dar
conta do trabalho e ainda tem que ter lazer, né?
Porque sendo a gente acaba é, entrando em
parafuso, em colapso. Mas enfim, né? Se estamos,
se as dificuldades vém é porque a gente da conta,
entdo tem que, eu acho que € isso né? Somos
guerreiras no dia de hoje. A vida dos homens é
muito mais facil (Nashara).

Essas falas sdo fortemente perpassadas pela compreensdo da
existéncia de uma forma Unica de cuidado materno, questdo que ndo
contempla mais 0s aspectos da maternidade na contemporaneidade. O
cuidado como descentralizado, por meio das novas dindmicas familiares,
proporciona a ndo restricdo do cuidado como funcdo da mulher, embora
nas falas ainda fique evidente que o cuidado recai sobre a mulher. A
proposta do conceito de interdependéncia reafirma que é possivel pensar
na maternidade com um fendmeno de mdltiplo cuidado, que envolve o
homem (pai), a familia, cuidadores terceirizados e a propria estrutura de
salde, assisténcia e educacdo que serd corresponsavel no processo de
desenvolvimento da crianca, contemplando o cuidado como questdo
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publica e privada, de forma ampla, garantindo maiores possibilidades
para todos os envolvidos (KITTAY; JENNINGS; WASUNNA, 2005).

Com excecdo de Maia, que relata que a filha foi criada em parceria
com a mée dela e a irma, as demais participantes tiveram a experiéncia da
maternidade atravessada fortemente pela centralidade do cuidado
materno. Em outras palavras, pelo fato de serem mulheres,
independentemente de serem atravessadas ou ndo pela deficiéncia,
podemos afirmar que ainda vivemos a hegemonia da narrativa cultural
que atribui as mulheres a “missdo” do cuidado.

Buscamos mostrar que a deficiéncia ndo € um impedimento para a
maternidade, bem como para nenhuma outra vivéncia e que, com as
devidas relagdes de suporte e auxilio, a vivéncia do cuidado pode ser
efetivamente saudavel, preservando a dindmica da interacdo entre mae e
filho (SCAVONE, 2001). Relacdo essa que também poderia ser
guestionada quando pensando as relacdes homoafetivas e/ou distantes do
modelo tradicional de familia. Como as familias formadas apenas pelo
pai e filho(a), por tios, por avés e por adotantes em geral. Desconstruir a
ideia do cuidado como atribuicdo da mde (mulher que gestou) € um
servico em prol da diversidade das pessoas em geral e ndo somente para
as mulheres com deficiéncia.

A maternidade estd atrelada ao cuidado da méde com o filho e a
paternidade o cuidado do pai com o filho. Essa triade é baseada nos
modelos de familia nucleares, que contemplam a ideia do padrao familiar
tradicional, porém estdo evidenciados varios estudos sobre 0s novos
modelos de familia, que ja ndo seguem mais as regras tradicionais e isso
ja é aceito, inclusive legalmente (GOLDANI, 1994; SCAVONE, 2001;
PERRUCHE; BEIRAO, 2007; CECCARELLI, 2007). Desse modo, além
de questionar o cuidado como funcdo restrita as mulheres, devemos
guestionar os formatos de familia, as necessidades de cada sujeito e as
condi¢des contextuais nas quais essa relacdo de cuidado sera estabelecida.
Essa problematizacéo pode contribuir para a desmitificacdo da autonomia
plena, promovendo o entendimento sobre a interdependéncia como
condicdo de todos 0s sujeitos.

Para corroborar com a descentralizacdo do cuidado,
aprofundaremos no préximo subtema as mediacdes que permearam a
constituicdo das participantes como mées. Descreveremos as dindmicas
de cuidado buscando desconstruir as generalizagdes indevidas sobre a
incapacidade das mées com deficiéncia. Nesse sentido, Amaral (1998)
atribuiu como desconhecimento acerca da realidade das pessoas com
deficiéncia, fomentando saberes localizados em légicas e concepgoes
normativas e bioldgicas. Fica evidente a complexidade das relagbes de
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cuidado, em relacéo a necessidade de suporte e apoio que se estabelecem,
ndo s6 em decorréncia da deficiéncia, mas pelas demais questdes que sdo
parte da vivéncia das participantes, bem como de todas as mulheres, como
0 mercado de trabalho, a terceirizagéo, 0s servicos de assisténcia e afins.

4.6.2 O fazer “materno” e as infinitas possibilidades de pensar as
relagdes de cuidado

Ao problematizar o cuidado como restrito a mulher, notamos que
a maternidade, como relacdo de cuidado, pode ser reorganizada de modo
gue seja partilhada em todas as suas formas, promovendo a
descentralizacdo do cuidado. N&o pretendemos problematizar a relacéo
mée e filho enquanto vinculo de afeto. O que se propde € entender que as
dindmicas de cuidado centralizadas nesse recorte para as mulheres com
deficiéncia podem inviabilizar que algumas mulheres se sintam capazes
de vivenciar a maternidade. Ao pensarmos que nenhum cuidado €
exclusivo e que as relagbes parentais sdo também relagBes de
interdependéncia, daremos, entdo, espago para que essa imposicdo de
género em relagdo ao cuidado materno dé lugar a compreensdo de
relacfes de cuidado como um cuidado compartilhado e com mdaltiplas
possibilidades, adequado a necessidade de cada mulher.

As questdes e afirmacOes de género ainda ditam fungdes sociais e,
consequentemente, os formatos das relagdes de cuidado. No subtema a
respeito das relagdes de cuidado/mediacdes, buscamos enfatizar como as
mulheres participantes da pesquisa descrevem a experiéncia de cuidado.
As falas que originam esse subtema de analise estdo permeadas por essa
narrativa centralizadora, mas também estdo repletas da descrigdo de
mediacdes efetivas que deram suporte para o cuidado com o bebé. Na
vivéncia da maternidade, as relagfes e mediac¢Ges so centrais para pensar
a possibilidade efetiva de cuidado e suas particularidades em relagdo as
lesGes e outras questbes singulares de quem a vive (SCAVONE, 2001).
Apresentaremos diversos relatos sobre a experiéncia do cuidado que vao
elucidar como as significacGes estdo constituidas nas relagdes/mediagdes
na experiéncia da maternidade. Comegcamos com duas falas de Vega, que
descreve sua experiéncia de cuidado com uma riqueza de detalhes — o que
nos possibilita compreender a existéncia de fatores diretos e indiretos do
processo de cuidado.

Em casa eu sempre tive alguém para me ajudar na
limpeza, né? Tipo uma faxineira uma vez por
semana, coisas que eu ndo consigo fazer eu preciso
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de alguém que me ajude e faga, mas nunca foi uma
baba para cuidar do meu filho, nunca foi uma
pessoa para ta ali me dizendo o que eu tenho, como
eu tenho que fazer, era do jeito que eu achei que
tava certo e que nés dois ali no momento se
adaptamo. (Vega)

Eu colocava o meu filho, era uma cadeira manual,
eu me empurrava, eu botava ele no meu colo, eu
levava ele pra tomar banho, tirava ele do banho, era
um bebé de até um ano, a gente morou nesse
apartamento e sempre consegui me virar sozinha
assim, né? Me adaptando a minha nova funcédo, no
caso a de ser mae, né? De poder levar pra 14 e pra
ca e levava no carrinho, empurrava a cadeira junto,
ou pedia ajuda pra alguém, pra algum vizinho ali
gue tava passando, me ajuda a empurrar, foi assim,
fui levando. Tudo bem natural assim, sabe, como
se fosse uma coisa normal. (Vega).

A fala de Vega revela que ela decidiu lidar com o cuidado com o
bebé, assumindo para si essa funcdo de cuidado direto, mas também
revela que o cuidado ndo é sé direto. O cuidado € situacional, atravessado
por diversas mediagfes, no caso da primeira fala, percebemos como o
auxilio de uma profissional para ajudar na limpeza foi fundamental. Na
segunda fala, observamos outras mediacGes indiretas. Embora fique
evidente que o cuidado ficou centralizado, percebemos como a
interdependéncia é uma importante premissa para pensar as relacfes de
cuidado. Uma ajuda do vizinho, o auxilio da profissional de limpeza, o
pediatra para o atendimento, até o motorista do taxi, evidenciam apoio
para a vivéncia do cuidado, e isso ndo estd associado somente a mulher
com deficiéncia.

Nashara, por sua vez, revela uma forma de cuidado
descentralizada. Segundo ela, a necessidade do cuidado redobrado se
dava pela “fragilidade” Ossea da crianga, que poderia desencadear
fraturas. Desse modo, ela descreve uma forma de cuidado compartilhada,
mediada pela presenca da mae e do marido. Isso ndo modifica o lugar dela
como mde, mas garante ao bebé e também a ela o suporte necessario para
a experiéncia de cuidado ser possivel. Identifica-se que, para Nashara, as
mediagdes fazem parte do cotidiano do cuidado e em nenhum momento
existe uma restricdo dela como cuidadora por ser mulher com deficiéncia.
Ela significa por meio dessa compreensdo de cuidado compartilhado.
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Depois que a gente chegou em casa o cuidado era
sempre em duas pessoas sabe, pela fragilidade do
bebé, a gente foi descobrindo o que dava e o que
ndo dava para fazer na prética, né? Entdo na hora
de tomar banho a gente colocava a banheira com
agua ali e enquanto o meu marido segurava ele né,
por debaixo do corpinho eu passava o sabonete,
shampoo e coisa e tal ou entdo eu e minha mée,
sempre tinha duas pessoas. Dai tirava da banheira,
colocava ali na cama, em cima da toalha e secava,
botava a fralda, esse tipo de coisa eu que fazia. Ai
depois quando a gente voltou para casa, ai em
seguida 0 meu leite secou mas ai a mamadeira
guem dava era eu, a hoite quem cuidava era eu e 0
pai, porque ele tinha muita célica, muitos gases, até
um ano de idade, entdo ele choramingava muito
né? As vezes o pai ficava até 2h, 2h balancando ele.
Mas 6bvio a minha méde morava junto e como ela
tinha préatica, de mim, né? Ela passava o que era
mais legal, o que era melhor e coisa e tal para gente.
(Nashara)

Messia também compreende o cuidado como centralizado, mas
identifica claramente as relagbes de mediacdo que lhe garantem
tranquilidade para a vivéncia dessa relacdo. Veremos em sua fala, a
seguir, como ela significou toda a dindmica de cuidado com muita
tranquilidade, sabendo que se tivesse necessidade de suporte, seja para
algo simples ou complexo, poderia partilhar as necessidades com seus
familiares. Ela evidencia o quanto isso a tranquilizava, ndo gerando
significacbes de incapacidade em relagdo ao cuidado materno,
descrevendo essa experiéncia de maternidade como algo mais “natural”
possivel.

Ela era uma crianga assim, muito calma, muito
tranquila, né? Dormia bastante e eu nao tive
problema de cuidar dela, eu mesmo com a minha
dificuldade, eu consigo andar, mesmo com a minha
deformidade eu pegava ela no colo, eu s6 andava
com ela assim muito no meio da casa, sO tinha
medo de, de repente tropecar e cair, mas assim, no
inicio, bem pequena ainda dava uns passos com ela,
mas sempre tinha minha mée e meu marido, né?
Minha irmd também que mora aqui perto e eles me
ajudavam assim a sair da cama, por exemplo. Eu
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pegava muito ela no colo, amamentava bastante,
era uma amamentacao longa, quando ela comegava
a mamar ela tomava assim, uns 30 minutos 40
minutos de mama, ndo tive problema néo, ndo. Mas
quando necessario tinha 0 meu esposo e a minha
mée do lado. (Messia)

Adhara, em outro momento ja descrito na andlise, teve medo
guando sua mae iria embora e ela teria que ficar sozinha com a filha. Sua
fala revela o receio em relacdo a deficiéncia ao contar uma situacdo onde
assumiu corajosamente o cuidado no primeiro banho da bebé. O medo
ndo tinha relacdo direta com o cuidado, mas com a execucdo dele sem
suporte, sem a seguranca de ter alguém para partilhar desse evento.
Evidencia, desta maneira, que o cuidado ndo estd apenas materializado
nas situagdes, mas esta significado nas relagbes emocionais de seguranca
e autoconfianga. A participante também menciona sobre as mediagdes
indiretas, como auxilio para limpeza, mostrando sua percepcdo do
privilégio de poder contar com esse suporte. Vejamos a fala a seguir que
descreve a experiéncia de Adhara.

Eu pagava na época pagava a irmd dele (marido)
para cuidar da casa. Limpar a casa né. Entdo eu
cheguei eu ndo fui cuidar de casa, como eu sei que
a maioria das mulheres fazem, eu ndo fiz, né? Eu
fiquei com o meu bebé. Era 0 meu momento e
assim, realmente aquele individualismo que a gente
tinha 14 continuou e eu ndo perdi nada disso, eu era
eu, meu bebé e eu sabe? Incrivel, mas foi isso que
eu fiz. (Adhara)

Eu falei “mée vai |14 no banheiro e traz aquela
banheira de 14?”. T4 bom, foi 14 e pegou, trouxe a
banheira, ai eu disse “agora traz a armagao”, trouxe
a armagao, colocou em cima, e eu sentada. Eu
disse, agora a mde vai 4, coloca aquela panela
assim, assim esquentar. Ela foi |4 e fez, fez tudo o
que eu pedi, trouxe &gua, trouxe tudo, foi botando
e medindo a agua ali. Ai a minha mae “o que que
tu vai fazer? Meu Deus do céu, vai matar a bebé
afogada”, ai eu falei “ndo mae, pode deixar, ai a
senhora vai la no guarda-roupa dela a senhor apega
aquele conjuntinho assim, assim”. Dai lavei
primeiro a cabecinha, ela agarradinha com as duas
maos ja no meu brago, parecia assim que ela ja
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sabia que a mée é cega, né? Ndo chorou, nunca
chorou para tomar banho assim comigo. Ai eu
sentei na cama porgue eu ndo tinha estabilidade, a
minha barriga doia muito, né? E vesti ela, deixei
prontinha, linda e cheirosa. (Adhara)

Quando descreve essa situacdo, Adhara se emociona e deixa
evidente a satisfacdo que sente ao cuidar da filha. Ela fala com carinho da
mae, sorri quando conta que foi bom té-la ali naquele momento
oferecendo o suporte emocional e fisico que ela necessitava. Em
contrapartida, as falas de Maia revelam uma experiéncia de cuidado
divergente das outras participantes. Ela descreve situagdes, nas quais
experimenta verdadeiras batalhas diarias. Enfatizamos que o cuidado ndo
deve ser compreendido como misséo. O exercicio do cuidado é permeado
por diversos atravessamentos e experiéncias anteriores para qualquer
mée, independentemente da existéncia da deficiéncia (KITTAY, 1999).

O cuidado durante a internacéo foi realizado pela mée de Maia. Ela
nunca tinha tido contato com um bebé antes e ndo teve acompanhamento
para aprender como poderia fazer. Maia sabe que grande parte do
processo de ndo se sentir apta ao cuidado teve relacdo com sua criacéo,
com a falta de possibilidades de aprender as atividades domésticas e que
isso interferiu na sua experiéncia, ndo como impedimento, mas como
gerador de sofrimento. Ela dava um jeito e fazia, ela cuidava e cuidou,
mas 0 quanto isso acarretou em sua salde mental é visualizado quando
ela descreve ter tido depressdo pos-parto e até episédios de panico.
Vejamos a fala dela sobre a experiéncia de cuidado com o recém-nascido.

Ent&o, eu fui para casa, ai depois de cinco dias, né?
Mas ai eu comecei a ter que fazer as coisas porque
a me trabalhava, todo mundo trabalhava e eu
fiquei sozinha com ela e ai eu tinha que levantar,
né? Eu tinha que dar o banho tudo, e eu ndo sabia
nem trocar a fralda e entéo eu aprendi tudo ali, né
na, na, na loucura... J4 sem a minha mie. Mas
assim, era um desespero porque eu ndo sabia se ela
tava bem limpa, sabe, isso me dava muita angustia
a questdo do cocd. O xixi tranquilo, mas o cocd,
aquela pomada, se ela tava assada, se ndo tava, isso
ali sempre me dava muita preocupagédo e depois,
poucos dias depois 0s meus pontos abriram todos,
da cesarea. (Maia)
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Maia revela que teve complicacdes fisicas e psicologicas em
decorréncia do estresse vivido nesse momento. Coloca a deficiéncia como
um agravante no processo, pois para ela, a vivéncia daquela experiéncia
sem enxergar era um gatilho de riscos e inseguranga. Se comparamos com
as falas das outras participantes, podemos identificar que talvez o
diferencial para a experiéncia sejam as relacdes de suporte, de mediagdo
que foram desenvolvidas de uma forma com que Maia ndo se sentia
segura. Ela revela, nas falas a seguir, que sabe que a auséncia dessas
mediacdes desde crianca significou essa sensacdo de impoténcia que
sentia frente ao cuidado materno:

Tem relagdo com a minha deficiéncia, porque eu
acho, né? Porque eu fui sempre alguém protegida,
entdo, por exemplo, quando a bebé nasceu e
quando eu tive que cuidar dela, por isso eu acho
gue eu tive depressao pos-parto, porque era alguém
que tava sob a minha responsabilidade. Quando ela
tava na minha barriga era tranquilo, ela tava ali, eu
tava, né? Tava dentro de mim. (Maia)

Mas a partir do momento que ela saiu, ahhhh, dai,
por isso que eu tenho certeza absoluta que eu tive
depressdo pos-parto, né? E eu, realmente era 0 meu
panico e a minha grande angustia quando a minha
mae ndo tava, que depois ela comegou a comer, né?
Comida solida, que ndo era mais a mamadeira, era
eu dar comida pra ela. Era desesperador o que eu
sentia. Por que era 0 meu panico. (Maia)

Eu tinha que achar, dar, levar na boca né, € claro
que dai eu, ela acabou, ela acaba tendo meios pra
resolver isso, por que ela que enfim, né, a... isso
acaba sendo uma coisa natural, mas eu sabia que eu
derramava metade, sabe? Que eu, eu, é, eu tenho
essa dificuldade. Por exemplo, hoje, se eu vou
pegar uma Xicara que ela ta cheia, se levar ela aqui
em cima, ndo da, ndo chega. Entdo uma colher
cheia, por exemplo, eu vou fazer um cha, aquele
cha de colher, que tem que pegar o pozinho,
colocar na xicara, metade fica. Entdo tem coisas
que realmente tem relacdo com a minha deficiéncia
por conta de tudo o que eu ndo vivi, mas claro,
também tem relagdo com a minha personalidade.
Entdo eu tenho muita dificuldade com isso. (Maia)
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Até lavar a roupa dela, tudo, eu também lavava.
Mas foi muito duro pra mim, eu chorava muito
sozinha, eu e ela. Ela chorava de um lado e ela do
outro e eu tinha que fazer os trabalhos domiciliares
que eram os trabalhos da faculdade que eu tinha
recém passado no vestibular e eu ndo ia desistir e
eu s6 tinha a minha maquina que é muito
barulhenta a maquina braile, e ai eu fazia trabalho
e aquilo, claro, dai ela acordava por causa do
barulho da maquina. Depois ela acostumou, mas
erauma loucura. E eu cantava muito para ela assim,
mas eu cantava e chorava ao mesmo tempo. Por
que eu, eu tinha, a impressdo que eu tinha era que
eu ndo ia vencer cada dia, cada dia para mim era
um, meu Deus. Era uma coisa assim que ndo tinha
fim. Os dias eram muito longos pra mim. (Maia)

E evidente o sofrimento de Maia durante os relatos. Revela
situacBes nas quais o desespero e a angUstia tomavam conta. No entanto,
ndo falava isso para a familia, pois revela, em outro momento da
entrevista, que sabia que eles pensavam que se ela quis ter filho, deveria
arcar com a responsabilidade. Vemos que a experiéncia de cuidado é
diferente para cada mulher, até com a mesma deficiéncia, uma vez que
Adhara teve outros atravessamentos que possibilitaram que a falta de
visdo ndo fosse um agravante, dentre eles, a presenca da mée, mesmo que
s6 olhando e garantindo que suas a¢des estavam correndo bem.

Maia, por sua vez, experimentou momentos desesperadores, como
descreve o0s eventos de dar banho.

O banho eu, ela sofria, eu acho que ela sentiu muito
frio por conta da minha lerdeza né, que eu era muito
lenta. E ai o banho demorava, ainda que na época
tinha os Teletubbies, entdo era uma coisa boa que
eu ligava aquilo e ela se entretinha e ela gostava e
eu ficava dando banho nela, mas era, nossa, era um
desespero, porque até um tempo eles ndo se mexem
muito, mas depois eles, né? A, ela tremendo de frio,
aquilo me dava um nervoso, meu Deus. Um dia eu
tava dando um banho nela e logo depois, ndo sei 0
que deu, ela tinha tomado mamadeira, ela vomitou
ai meu Deus, aquilo me deu, olha, me acabou
assim. Por que ai eu tive todo aquele trabalho de
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pegar tudo, olha, sinceramente. Mas enfim, passou
(Maia).

Com o passar do tempo, o desespero, segundo Maia, foi se
tornando menos central, a medida que a bebé crescia. Revela, a seguir,
como aprendeu a identificar os choros da bebé e a lidar com mais calma
nas situacdes onde sentia-se nervosa, criando estratégias para dar conta

das situacdes de cuidado.

Eu sabia os choros, eu sabia o choro de fome,
porque ai assim, era, até uma coisa que, ela tinha
mamadeira, que ela mamava na mamadeira e eu ja
deixava a agua preparada, quente, na garrafa
térmica né, para quando ela chorasse eu ja poder ja
fazer a mamadeira né, mas eu sempre fui muito,
tanto que depois ela me botou um apelido, a minha
filha me botou um apelido de abelha vagarosa. Que
eu sempre fui muito lenta para essas coisas assim
de casa, de coisa. E ai quando ela acordava e ela
chorava eu ja dizia para ela “pode chorar, pode
chora, continua chorando”, eu dizia para ela, acho
que eu dizia para ela e para mim. E eu ia 14, fazia,
botava a garrafa que eu ja tinha a quantidade
certinha que a mamadeira tinha um risco, um, uma
fissura que a gente fez para poder fazer ali os ml,
uma adaptacdo assim, ai eu colocava ali a coisa e
botava o leite, mas até, mas eu ai ja derramava um
pouco o leite, né? Que ndo tinha leite em po, e ai
eu ja, ainda bem que a colher até hoje eu ja, erauma
colher assim, ja fundinha, né? Entdo ela ja vinha na
lata do leite e aquilo ja me ajudava um pouco. Mas
dai até chegar 14 na mamadeira que a mamadeira é
assim mais altinha né querida ai eu j& perdia
metade do leite, entdo assim, era bem complicado.
Mas eu sabia assim bem os choros, sabia quando
ela tava com coc0, isso tudo eu dava conta assim.
Eu tinha essa nogdo. O choro de dor. (Maia)

A experiéncia de Maia é diferente das outras participantes e fica
evidente por meio da analise que 0s atravessamentos e a forma como ela
vivenciou a pré-maternidade foram determinantes para as significacoes
gue permearam essa experiéncia. A obrigatoriedade do cuidado como
responsabilidade exclusivamente dela, a auséncia de suporte tanto como
auxilio, como acolhimento nas dificuldades, bem como as habilidades ndo
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desenvolvidas com atividades domésticas, até mesmo a auséncia da
familia, a qual Maia tinha desejo — presenca do pai do bebé e outras
guestdes que mencionamos ao longo da analise —, sdo significantes que
constituem a experiéncia.

A questdo que emerge significativamente desse subtema sdo as
multiplas possibilidades de cuidado, reafirmando que ndo existe o jeito
certo ou errado, mas sim, necessidades singulares e contextuais. Além
disso, as mediacGes sdo um diferencial para essa experiéncia, bem como
o0s atravessamentos das concepcdes sobre deficiéncia, as compreensdes
acerca das lesdes e outras questdes alteram e tornam singular cada
experiéncia. Desse modo, as participantes queriam exercer o cuidado e
assim o fizeram, evidenciando que as relagfes intrafamiliares podem
facilitar. Ou seja, o auxilio durante o cuidado com o bebé é uma funcéo
gue ndo se restringe somente a mulher e, no que tange as mulheres com
deficiéncia, é ainda mais relevante, pois muitas pessoas com deficiéncia
necessitam de cuidado para ter garantidos seus direitos basicos. 1sso ndo
as torna menos capazes ou impossibilitadas, como vimos nos relatos
(GUIMARAES, 2010).

Teoricamente, j& enfatizamos o qudo importante é para os estudos
feministas desconstruir o cuidado como algo restrito a mulher
(GUIMARAES, 2010). Guimardes (2010) menciona a importancia da
desnaturalizac¢do do cuidado como funcéo de género, garantindo assim a
compreensdo do cuidado como algo nao relacionado a obrigagdo, mas
como um trabalho realizado em &mbito privado. N&o especificamente no
caso da maternidade, mas em todas as relacdes de cuidado. Ainda nesse
sentido, evidencia-se a importancia em desconstruir os esteredtipos de
género para gque sejam aceitas multiplas forma de cuidado, incluindo a
participacdo efetiva dos homens nessa vivéncia do cuidado com o bebé,
legitimando as func¢des de cuidado compartilhado e sem delimitadores de
género.

Outra questdo relevante é retomar o cuidado como um fazer
compartilhado pelo suporte publico. Para que sejam garantidos e
respeitandoo os direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com
deficiéncia, é necessario pensar em politicas publicas de auxilio realmente
efetivas, pois sd a existéncia da CDPD (BRASIL, 2008b) e da LBI
(BRASIL, 2015) ndo garantem o efetivo cumprimento da lei; é necessario
pensar no suporte publico para esse exercicio. Servicos especializados
como a Rede Cegonha podem contemplar os atravessamentos da
deficiéncia, bem como subsidios publicos para equipamentos adaptados
exclusivamente para as mulheres com deficiéncia na vivéncia da
maternidade e no uso de tecnologia assistiva com respaldo publico.
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Veremos adiante, no Ultimo subtema de andlise, as falas das
participantes que apresentam algumas formas de adaptac&o em relagéo as
lesdes, evidenciando que a lesdo ndo é impedimento para o cuidado. Essas
descricbes tem a intengdo de desmitificar as concepcBes sobre
impossibilidade do cuidado das maes com deficiéncia, com adaptacdes
simples e uso de instrumentos que facilitem essa experiéncia. O Gltimo
subtema da pesquisa tem mais carater descritivo e reforca as experiéncias
de maternidade das mulheres com deficiéncia. O intuito é também
promover alguns conhecimentos praticos para fomentar a vivéncia da
maternidade da mulher com deficiéncia.  Corroborando com as
contribuicBes da segunda geracdo do modelo social, que a deficiéncia ndo
limita possiblidades, ressaltamos que o limitador sdo os atravessamentos
normativos, reducionistas e indevidos presentes nesse olhar sobre os
corpos dissonantes, partindo de uma régua de normalidade que autoriza
violéncias normativas e as encobre com a justificativa das classificagdes
de funcionalidade.

4.6.3 Desafios, adaptacoes e estratégias para a experiéncia de
maternidade

Partindo do eixo anterior sobre o cuidado, como mencionamos,
esse subtema visa elucidar as estratégias e adaptacbes que
proporcionaram maior autonomia, garantindo mais poténcia de acdo em
relacdo a vivéncia da maternidade pelas mulheres com deficiéncia. Isso
contribui para desmistificar os paradigmas de incapacidade, as
generalizagdes indevidas e as narrativas culturais que insistem em manter
um tom eugenista. As falas aqui apresentadas visam mostrar
possibilidades sobre a realidade das participantes, com a proposta de
compartilhar significa¢des potencializadoras sobre essa experiéncia.

As falas agrupadas para originar esse subtema foram significativas
para compreender a experiéncia de cuidado vivenciada por estas mulheres
e ndo poderiam ser deixadas de fora da andlise, pois evidenciam formas
singulares que foram desenvolvidas ou apropriadas para facilitar a relacdo
de cuidado. Enfatiza-se que a tecnologia é uma ferramenta que auxilia e
proporciona beneficios para a experiéncia em questdo. Vejamos, a seguir,
0s relatos sobre essas adaptagdes e estratégias presentes no discurso das
mulheres participantes da pesquisa.

Sobre minha cadeira de rodas motorizada, eu
comecei a descobrir que aquele negdcio era legal,
que poderia me levar em lugares, que poderia levar
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meu filho para passear, que podia sair, ndo tinha
carro, ndo dirigia. Entdo era uma independéncia
que eu tinha conquistado. (Vega)

O segundo filho foi tudo na cadeira de motor,
motorizada, porque eu ja me acostumei a ser
malandra, entdo esse negdcio de ficar me
empurrando sé quando eu vou sair de casa, quando
eu vou num shopping, alguma coisa assim. Hoje eu
tenho um carro, tenho carta de motorista, sou bem
independente assim, levo meus filhos para passear
a hora que eu quiser, ndo dependo de marido, de
mae, de pai, de v0, de taxi. Eu pego o meu carro e
vou. Liberdade que eu conquistei tendo isso foi
assim, foi muito gratificante. (Vega)

O banho, o banho ele ndo tomava banho naquela
banheira de tripé ali, ele tomava banho, a gente
colocava a banheira em cima da cama. Que ficava
numa altura aonde eu pudesse participar e pudesse
ajudar, né? Entdo a gente adaptou algumas
situagdes para mim. (Nashara)

De na hora do banho, na hora de dormir, ele sempre
dormiu ali com a gente, esse tipo de coisa assim,
sabe? Mas é adaptagdo é, normal que acontece a
minha vida inteira, né? Porque a minha vida inteira
eu tive que adaptar alguma coisa, entdo foi isso
assim. Mas nada muito 4. (Nashara)

As falas anteriores, revelam que as adaptagdes, desde o uso da
tecnologia até adaptacOes caseiras, sao relevantes para facilitar e melhorar
a experiéncia de cada mulher. Isso é fundamental para as pessoas com
deficiéncia, mas também pode ser significativo para qualquer mulher que
possa construir sua experiéncia de acordo com as suas singularidades,
sem afirmar-se numa logica de imposi¢Ges normatizantes sobre cuidado.

A divisdo de andlise nesses trés temas foi importante para
construcdo temporal da experiéncia e buscou deixar claro por meio das
conexdes entre os respectivos temas, que trata de um fendmeno
complexo, permeado por diversas fases, por atravessamentos, por
simbolos e signos peculiares, por narrativas culturais, pela histdria de
vida, pelos sentidos e significados. Compreender significacfes é tarefa



155

complexa, como ja mencionamos ao longo do texto, permeado por fatores
gue garantem as pesquisas sobre significacdo, carater tdo singular.

A proposta de todos os temas e subtemas dessa pesquisa esta
ancorada na desconstrucdo dos atravessamentos reducionistas que
vulnerabilizam e inibem as vivéncias da gestacdo e da maternidade das
mulheres com deficiéncia. Buscamos apresentar detalhadamente como se
dao essas significacdes, analisando a origem dos atravessamentos, como
as narrativas permeiam a vida dessas mulheres e como estdo enraizadas
socialmente as barreiras que produzem a verdadeira limitacdo. A analise
teve a intencdo de proporcionar reflexdes pautadas na segunda geragéo do
modelo social da deficiéncia e na perspectiva histérico-cultural, nas quais
ambas convergem na afirmacéo de que toda relacdo € constituinte e que
pode ser transformada a partir da incluséo de novos significados.
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

Caminho de encontros, novos saberes e muito aprendizado, essa é
a minha primeira consideracdo sobre o percurso dessa pesquisa.
Caminhos desde a elaboracdo dos objetivos, a escolha do referencial
tedrico e dos estudos relacionados a tematica, a adequagdo e adaptacao
do método de analise a fim de garantir a efetiva voz das mulheres com
deficiéncia e, por fim, o esforco para sintetizar dentre tantos pontos
importantes, os temas e subtemas de andlise que se constituiram. Ha
sempre mais no caminho do pesquisador. Assim, as analises aqui ndo
esgotam o assunto e ddo margem para novos questionamentos e propostas
de acdo e intervencdo, especialmente na area da salde, assisténcia e
campos de pesquisa para as ciéncias humanas, em destaque a Psicologia.

Ao buscar investigar os processos de significacdes decorrentes da
experiéncia da gestacdo e da maternidade das mulheres com deficiéncia,
foi possivel perceber o quanto a cultura é relevante e constituinte, pois é
pela apropriacdo da cultura que o sujeito se constitui. A partir da
perspectiva historico-cultural, Nuernberg e Zanella (2003) destacam a
reflexdo acerca da cultura como um atravessamento fundamental para os
processos de subjetivacdo, e vice-versa, numa relacdo dialética. Os
aspectos culturais sdo centrais para os debates contemporaneos e, nesse
sentido, percebemos que as significacbes sdo atravessadas e constituidas
por narrativas culturais as quais medeiam as formas de viver.

Nessa direcdo, destacamos que a perspectiva historico-cultural
concebe o0 sujeito em sua integralidade e que esse sujeito se constitui na
medida em que se inter-relaciona com 0 mundo e com os outros, sendo
mediado semioticamente por aspectos historicos, sociais e culturais
(ZANELLA et al., 2007; SANTOS, 2007, SIRGADO, 2005; REGO,
1995; VYGOTSKI, 1994). Desse modo, Vygotski (2005) destaca que a
relacdo do pensamento e linguagem é indissociavel e ambos se tornam 0s
elementos essenciais para compreender a constituicdo dos sujeitos.

Em relacdo a influéncia da cultura para o desenvolvimento
humano, Garland-Thomson (2002) propde que a investigagdo de como a
cultura impregna significados nas particularidades dos corpos,
evidenciando como atravessamentos relacionados ao género, raca, etnia,
habilidades, sexualidade, deficiéncia e classe se interseccionam
produzindo identidades e também vulnerabilidades. Ademais, a autora
ressalta como essas harrativas culturais podem produzir efeitos sociais
marcantes:
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Assim como género, a deficiéncia é uma narrativa
culturalmente fabricada do corpo e, em funcdo
disso, perpassa todos os aspectos da cultura. Ela
estrutura instituicBes, produz subjetividades,
praticas culturais, comunidades histdricas e
posicionamentos politicos (GARLAND-
THOMSON, 2002, s.p.).

A segunda geracdo do modelo social endossa todo o escopo do
presente trabalho, seja em relagdo a forma como a deficiéncia é
concebida, bem como das premissas sobre interdependéncia, cuidado e
representatividade. A pesquisa buscou garantir o espaco de fala das
mulheres com deficiéncia durante todo seu percurso, especialmente pelo
material de andlise extraiu das falas das participantes as significacdes,
adaptando metodologicamente para se manter em consonancia com o
lema dos movimentos das pessoas com deficiéncia: Nada sobre nos, sem
nos.

Ao partir das falas das participantes para construir as analises,
optou-se por estrutura-las de forma bem pratica e clara para que as
discussbes se aproximassem o0 maximo possivel da realidade
experienciadas pelas mulheres participantes da pesquisa. No texto,
buscou-se mesclar 0s conhecimentos de uma linguagem objetiva e
acessivel para todos, especialmente para as pessoas que nhao estdo
alocadas no ambito académico, mas que tem beneficios com as reflexdes
aqui levantadas, como por exemplo, as mulheres com deficiéncia em
militancia, em especial das participantes que foram imprescindiveis a essa
pesquisa.

Acerca dos processos de significagdo, é importante destacar que o
significado se torna algo mais coletivo, amplamente compreendido por
diversos sujeitos em determinado recorte histérico-cultural-contextual e
pode ser transmitido de forma inter-geracional. Por sua vez, os sentidos
tém carater mais singular para cada sujeito, permeado por diversas
guestbes emocionais e de histdria pessoal. Assim, o significado tem para
si um sentido que consolida vivéncias singulares dos sujeitos (LURIA,
2001).

No primeiro tema analisado, buscou-se compreender como as
experiéncias vivenciadas das mulheres com deficiéncia foram se
constituindo e constituindo a subjetividade delas ao longo da vida, com
destaque para relacdo do corpo com lesdo, sexualidade e participacéo
social. Nesse sentido, foram subdividas, ndo por periodos ou situacdes,
visto que cada participante trouxe suas particularidades durante a
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entrevista, mas pelas significacdes gerais, ou seja, pelos aspectos mais
voltados para os significados sobre a deficiéncia como marcador desses
processos.

Assim, no primeiro subtema, evidenciam-se as concepcdes
presentes nas falas das participantes que reduzem 0s sujeitos a existéncia
das lesbes. As participantes relataram situagGes experienciadas
principalmente com suas familias que, baseadas nesse reducionismo,
foram produtoras de isolamento social. Essa visdo reducionista presente
no contexto no qual elas se constituiram a qual foi apropriada pela familia
é fortemente ancorada nas concepcfes do modelo biomédico, que afirma
a existéncia de um padrdo corporal e de funcionamento adequado e que
as lesdes tornam os sujeitos menos capazes para viver determinadas
situagdes cotidianas.

O modelo biomédico produz ideias acerca da deficiéncia pautadas
em desvios dos padrBes normativos, as quais situam as pessoas com
lesbes e/ou impedimento em situacdo de vulnerabilidade social,
salientando suas limitacGes e atribuindo-as exclusivamente aos sujeitos a
necessidade de adequagdo, por meio da adaptagdo e reabilitacdo, sem
problematizar os modelos normativos como uma questdo social. O
modelo caritativo/religioso e o0 modelo assistencialista também
vulnerabilizam as pessoas com deficiéncia, reduzindo-as as lesdes e/ou
impedimentos e corroborando a producgdo de relagdes de caridade, nesse
sentido, criam-se estratégias de acolhimento e cuidado, que impedem a
autonomia e centralizam as pessoas as condi¢des divergentes da aceita
como normalidade (DINIZ, 2003; 2007).

Nas falas foi possivel apresentar varias situacdes onde as presencas
dessas concepgdes reducionistas foram vistas nas relagbes que as
participantes estabeleciam no periodo da gestacdo, em destaque a forma
como as equipes de saude lidavam com a deficiéncia, perpetuando ideias
de incapacidade e falta de responsabilidade, e por deter certo saber
cientifico, acabavam criando situacfes para as participantes de sofrimento
e discriminacdo. As narrativas culturais embasadas em ideias
reducionistas estdo enraizadas nas falas dos sujeitos e sdo reproduzidas
quase que de forma automatica, evidenciando despreparo, discriminacéo
e preconceito.

Esses modelos sdo histéricos e constituem as narrativas culturais
e, consequentemente, atravessam as subjetivaces humanas, por meio das
significagdes. Modelos que foram se estruturando ao longo do tempo,
tiveram periodos hegemdnicos durante a histéria da sociedade e foram
sendo repensados por novas perspectivas, que agregam novas olhares para
os fendmenos. Entretanto, nenhum dos modelos foi completamente
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superado, visto que, muitas formas de compreender a deficiéncia estdo
calcificadas em saberes generalistas, embasados nesses modelos, como
percebemos nas falas das participantes que originaram esse subtema de
andlise e garantiram a ela a maior incidéncia de falas, comparadas aos
outros dois subtemas.

O outro subtema acerca da deficiéncia, de forma geral, teve menor
quantidade de falas em relagéo aos dois outros subtemas. Entretanto, as
falas destacadas rementem a um eixo polémico e que ndo poderia ser
deixado de fora, relacionado as ideias de superacdo. Barbosa e Diniz
(2010) apontam que os discursos de superacdo sdo afirmacdes distorcidas
gue atribuem as pessoas com deficiéncia carater de heroismo e garra ao
executar acfes cotidianas, consideradas comuns as pessoas sem
deficiéncia. Essa perspectiva da superacado esta relacionada a necessidade
de adequacdo e normalizagdo das diferencas. Desta maneira, os discursos
de superagdo reproduzem preconceito (capacitismo), reafirmando a
divergéncia aos padrdes de funcionamento normativo.

Por fim, o terceiro subtema discorreu sobre um modo “social” de
olhar e vivenciar a deficiéncia. Partindo das falas das participantes,
analisamos trechos nos quais as mulheres narraram situa¢@es de incentivo
para participar efetivamente da sociedade, com destaque para 0 campo
educacional, profissional, lazer ou experiéncias afetivas/sexuais. Com
redes de apoio, condicbes de acesso adequado e igualdade de
oportunidades, embasadas pela legislacéo, reiteram a garantia de justica
social. Esse olhar social esté relacionado a concepcao de deficiéncia que
possui alicerces no modelo social da deficiéncia.

O modelo social, que em sua primeira geracdo difundia ideias
voltadas para inclusdo académica/profissional, apresentava ideias
voltadas para a eliminagdo das barreiras de acesso, reafirmando que as
pessoas com deficiéncia tinham capacidade produtivas de acordo com a
necessidade estabelecida pela sociedade. Essas premissas ja
contemplavam a singularidade da deficiéncia em relagdo & auséncia da
deficiéncia. No entanto, ndo eram sensiveis a diversidade de experiéncias
dentro da categoria deficiéncia, ignorando que cada lesdo tem
especificidades e niveis diferentes de necessidades. Diante disso, as
tedricas feministas, que fomentaram a segunda geracdo do modelo social
da deficiéncia trouxeram questdes sobre o cuidado, a dor e as
especificidades da lesdo, a dependéncia e a interdependéncia como
questdes que modificam a experiéncia da deficiéncia (DINIZ, 2007).

E extremamente relevante a introducdo dos atravessamentos de
género abordados pelas feministas, agregando uma nova forma de pensar
a deficiéncia, com atengdo as compreensdes sobre justica social e respeito
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as singularidades e intersec¢des. Garland-Thomson (2002), exponente da
segunda geracdo do modelo social, destaca que considerar 0s
atravessamentos culturais garante a atencdo as agdes coletivas que
respeitam as peculiaridades das pessoas, a fim de garantir a complexidade
da diversidade humana. O respaldo desse modelo para as participantes
denota claramente maiores acessos a mecanismos que possibilitam a
experiéncia de participacdo e amenizam a vulnerabilidade eminente da
interseccdo de deficiéncia e género tdo opressiva quando comparada as
participantes que possuiam maior influéncia dos discursos reducionistas
em sua constituicao.

As influéncias dos referenciais reducionistas produzem
comprometimentos que autorizam violéncias normativas, intensificando
0 lugar de ndo inteligibilidade para as minorias que ndo se enquadram nos
lugares de normalidade, conforme propde Butler (1999). A autora afirma
que designagdes de normalidade conferem inteligibilidade as vidas e
autorizam violéncias aos que ndo se enquadram nas normas e padrdes
determinados.

O segundo tema revela os atravessamentos especificos que estdo
presentes durante a gestacdo das mulheres com deficiéncia. O primeiro
subtema refere-se as questdes relacionadas ao funcionamento padrédo dos
corpos que, com respaldo do modelo biomédico, buscam determinar quais
S80 0s corpos aptos e ndo aptos para a experiéncia da gestacéo.
Posteriormente, apresentamos o subtema relacionado as mediagdes, redes
de apoio e situagdes de violéncia que atravessaram a experiéncia
gestacional, bem como apresentam as generalizagdes indevidas presentes
durante a experiéncia gestacional, que incluem violéncias domésticas e
institucionais, em contextos variados. Com destaque para as situagdes de
assisténcia a saude, que sdo tao significativas para as analises, o terceiro
subtema de analise descreve a experiéncias das mulheres frente as
relacdes de assisténcia a salde, especificamente ao acompanhamento pré-
natal, parto e p6s-parto, evidenciando os atravessamentos da intersec¢do
com classe social e a imagem construida dos modelos publicos de
assisténcia.

As generalizagbes indevidas, conforme Amaral (1998),
compreendem afirmacdes feitas partindo de concepgdes que generalizam
a deficiéncia e alocam em situagdo de “anormalidade”, atribuindo
indicativos de incapacidade aos corpos divergentes,. Quase sempre
sustentadas pela normatizagdo dos corpos e nos padroes de
funcionamentos impostos a eles. As andlises da pesquisa reafirmam que
a generalizacdo indevida produz sofrimento e fomenta situacbes de
violéncia e preconceito, especialmente quando sdo decorrentes das
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situacBes onde ha a relacdo de dominacdo do saber, como no caso da
relacdo médico-paciente. Foi possivel percebemos isso nos casos em que
os profissionais tratavam as participantes de modo descrente frente as
suas capacidades corporais de gestar e/ou cuidar, especialmente no
momento do parto, reduzindo suas possibilidades de escolha durante essa
vivéncia.

O terceiro tema diz respeito a experiéncia de maternidade,
compreendendo o pos-parto e as demandas que permeiam as relagdes de
cuidado — seja o cuidado da mée com deficiéncia com o bebé ou o cuidado
com a mae com deficiéncia — garantindo o carater de cuidado multiplo,
tdo natural as mdes sem deficiéncia. A funcdo do cuidado das mées sem
deficiéncia esta entendida com naturalidade, porém, vista com descrédito
guando exercida pelas mulheres com deficiéncia. A essas mulheres é
atribuida, equivocadamente, a incapacidade de cuidar. Ressalta-se,
portanto, a necessidade de descontruirmos a ideia de independéncia plena,
uma vez que a relacdo de interdependéncia ndo é exclusiva as pessoas
com deficiéncia, pois a necessidade de suporte € uma demanda entre todas
as pessoas em menor ou maior grau, durante os variados periodos da vida
e faz parte da condicdo humana (KITTAY, JENNINGS e WASUNNA,
2005). Essa questdo é evidenciada pelo primeiro e segundo subtemas
desse terceiro tema de analise.

Para ilustrar, identificou-se que as atribuicbes de género
relacionadas ao cuidado doméstico e dos filhos sdo negadas as mulheres
com deficiéncia, pois sdo vistas como incapazes para a experiéncia do
cuidado (SCAVONE, 2001). Essa questdo evidenciada pelas
participantes proporciona o aprofundamento da andlise relacionado a
interseccdo de género e deficiéncia, o qual ganha destaque quando
pensamos essa relacdo de cuidado materno, concebida como fungdo
exclusiva das mulheres. O cuidado visto como uma relacdo unilateral é
uma das questdes de destaque da analise, pois ao pensar nas relacdes de
interdependéncia e na desconstrucdo do mito do independente,
identificamos a necessidade de pensar o cuidado como multiplo
(KITTAY, 2001). Ainda, em relacdo ao cuidado, Guimardes (2010)
destaca que, com respaldo dos envolvidos na esfera privada (familia,
amigos) e do suporte publico (programas, servigos), em conjunto, na
complexidade do cuidado, pode a ver efetivamente garantia de direitos
das pessoas com deficiéncia, preservando sua dignidade como pessoa
humana.

Por fim e ndo menos importante, o terceiro subtema apresenta
situacGes descritas pelas mulheres como estratégias e adaptacoes
relacionadas ao cuidado que lhe forneceram subsidios para a experiéncia
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maternal mais auténoma. Dentre elas, 0 uso de adaptagdes ou tecnologia
assistiva. Assim, evidenciou-se que muitas situacdes de dificuldade em
relagdo de deficiéncia podem ser minimizadas por adaptacdes simples,
feitas pelas pessoas da familia, como era a marca¢do na mamadeira na
situacdo de Maia, ou pelo uso de tecnologias acessiveis, a exemplo
cadeira de rodas motorizadas usada por Vega na segunda gestagéo.

Em sintese, os elementos analisados e discutidos na presente
pesquisa proporcionam a compreensdo das significacbes acerca da
experiéncia da gestacdo e da maternidade atravessadas pelas
especificidades da condicéo da deficiéncia. Desse modo, considera-se que
a pesquisa compreendeu, em um recorte historico-cultural, o0s
significados e sentidos que permearam a vivéncia das participantes. Foi
possivel destacar 0s espagos mais singulares de cada uma das
participantes, evidenciando que os sentidos sdo partes fundantes dos
processos de significagdo, bem como os significados que possuem carater
coletivo e proporcional a compreensdo mais geral das experiéncias.
(VYGOTSKI, 1994; LURIA, 2001).

Perpassando todos os pontos de analise, é possivel observar ao
longo dos atravessamentos elencados em concepgdes mais reducionistas
a producdo e perpetuacdo de barreiras que propiciam opressdes e
violéncias nas experiéncias das mulheres em relagcdo a sexualidade,
gestacdo e maternidade. Essas barreiras sdo producles das relagdes
sociais. Segundo Espinosa (2001), as barreiras podem se estruturar como
diminuidores de poténcia de acdo e produzirem sentimentos de tristeza
e/ou serviddo. Do mesmo modo que a presenga de facilitadores, também
efeitos das mediacGes, podem produzir aumento de poténcia de acdo e
sentimentos de alegria.

Ao longo das analises acerca das mediagfes, potencializadoras €é
possivel identificar as estratégias criadas para amenizar as dificuldades,
na presenca e construcdo de redes de apoio tanto publicas quanto
privadas, que corroboram efetivamente com o principio da
interdependéncia e valorizacdo dos elementos fundamentais da ética do
cuidado (KITTAY, 2001; KITTAY; JENNINGS; WASUNNA, 2005).

Os resultados da analise demonstram como os efeitos das
concepgBes biomédicas causam sofrimento e produzem efeitos de
violéncia na vida das mulheres, perpetuando discursos capacitistas e
fomentando as ideias eugenistas, ainda que sutilmente em decréscimo a
aceitacdo da deficiéncia como um aspecto da diversidade humana, como
ja destacado por Garland-Thomson (2002).

Destaca-se, ainda, a importancia que as analises apresentam no que
se refere & necessidade de garantia dos principios da legislagdo vigente
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(BRASIL, 2008b; 2016), bem como estdo em consonancia com 0s
principios dos movimentos sociais de luta das pessoas com deficiéncia,
reforcando, por meio das falas das participantes, as demandas que, de
fato, suprem suas necessidades contextuais e interseccionais. Dentre elas
destaca-se 0 combate ao capacitismo que, em sintese, resume-se na
desconstrucdo das barreiras atitudinais que perpetuam o preconceito e a
exclusdo ainda hoje, mesmo com uma legislagdo complexa que garante
os direitos de igualdade e justica social.

As contribuigdes dessa pesquisa para 0s campos da saude
destacam-se, pois apresentam informacGes acerca de uma realidade
contemporénea da relacdo das mulheres com deficiéncia frente a
assisténcia de saude, especificamente da salde publica. Assim, podemos
refletir acerca de novas propostas de atuacdo e intervengdo com base nas
premissas da segunda geragdo do modelo social da deficiéncia. Para o
campo dos direitos, a necessidade de investigar as problematicas da
legislacdo vigente (LBI, 2016), afim de que realmente atue como
mecanismo efetivo e benéfico para a participacdo e garantia de direitos
das pessoas com deficiéncia, como aponta Santos (2016).

Nesse sentido, esta pesquisa apresenta-se como um eixo que pode
ser construido a partir da compreensdo das significacdes acerca das
guestdes que envolvem marcadores sociais, como a deficiéncia e seus
entrelacamentos com género, entre outros. Todavia, vale apontar a
necessidade de outros estudos que abranjam mais profundamente esses
outros marcadores que ndo foram foco central da pesquisa, mas que em
outros recortes podem emergir como quest@es significativas, visto que 0s
sujeitos sdo atravessados constantemente por marcagdes sociais que
fazem parte a todo momento de seu processo de constitui¢do.

Por fim, espera-se que a presente pesquisa possa fornecer subsidios
para novas questdes de pesquisa e possibilidades de intervencdo dos
profissionais que ja estdo inseridos em campos de salde, assisténcia
social, em especial da Psicologia para descontruir, cada vez mais, a
ininteligibilidade da deficiéncia. Para tanto, destaca-se na necessidade de
praticas construidas no didlogo com os movimentos sociais das pessoas
com deficiéncia, especialmente voltada as implementagbes politicas
publicas que realmente contemplem a diversidade humana.
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APENDICE A — Roteiro de Entrevista

A entrevista dar-se-a numa divisdo de quatro tdpico pré-definidos,
porém tera carater aberto as demandas das participantes, partindo desse
roteiro desencadeador elaborado pela pesquisadora.

Dados Pessoais e Situacdo Atual de Vida

*Sera solicitado que a mulher fale sobre sua situagdo atual de vida. Serdo
possivelmente consideradas informag8es sobre os topicos abaixo, na tentativa
de interseccionalizar posteriormente dados e categorias de pesquisa, porém
somente serdo avaliados os dados apds as entrevistas e verificard quais serdo
relevantes para a discussdo, a partir das narrativas das participantes.
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*A dinamica de interagdo entre pesquisadora e participante serd desenvolvida
durante esse primeiro momento falando sobre a pesquisa e conhecendo dados
pessoais da participante, mediante assinatura do termo de consentimento livre
e esclarecido.

Entrevista em Profundidade
*Por se tratar de uma entrevista aberta, a condugdo serd minima e s6 contara
com perguntas norteadoras, quando necessario.

1° momento: Ser mulher com deficiéncia: possiveis encontros e
desencontros

- O que é ser mulher, na sua opiniéo?
- Me fala sobre como é sua relagdo com a deficiéncia?
- Como vocé percebe a relagdo ser mulher e ter deficiéncia?
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- Quais diferencas e semelhancas em termos de possibilidades vocé vive sendo
mulher com deficiéncia em relagdo a uma mulher sem deficiéncia?

2° momento: Corpo, Sexualidade, e Direitos Sexuais e Reprodutivos

- Como é sua relagdo com o seu corpo?

- Como é a vivéncia da sexualidade para vocé?

- Como sdo suas experiéncias em relacionamentos afetivos/sexuais?
- O que vocé conhece sobre direitos sexuais e reprodutivos?

3° momento: A vivéncia da gestacdo: percalcos e conhecimentos

- Como foi sua histdria afetivo/sexual antes gestacdo? Desejada? Imprevista?
Descreva um pouco esse momento da sua vida?

- Como era a relacgdo afetivo/sexual no momento da descoberta da gravidez?
- Como vocé se sentiu ao descobrir?

- Como as pessoas a sua volta reagiram? O pai da crianca?

- Quais suas primeiras agdes em relacéo a gravidez?

- O que vocé experenciou no seu corpo? Mudangas? Sensagdes?

- Descreva um pouco como foi a gestacdo?

- A relagdo com a saude? E o pré-natal?

- Onde foi 0 acompanhamento e como se deu?

- Como a deficiéncia atravessou esse processo?

- Especificamente sobre o parto, descreva essa vivéncia?

4° momento: Maternidade: cuidado, desafios e sabores

- Os primeiros cuidados com o bebé? Como foi para vocé?

- Como voce se sentiu nessa experiéncia?

- Houve suporte? Quem? Conte um pouco sobre esse momento?

- Conte-me um pouco se houveram dificuldades nesse momento? Quais? E
como enfrentou-as?

- A deficiéncia em algum momento se tornou um agravante para essa vivéncia?
Se sim, como buscou amenizar esse processo?

- A rede de assisténcia de salde nesses primeiros meses, como foi, a relagéo
com vocé, mae/mulher com deficiéncia?

- E como foi especificamente a relagdo com o seu corpo na pés-gestacao?

- Para finalizar, me fala um pouco sobre como foi viver essa experiéncia e o
gue ela significou para vocé?
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

Titulo da pesquisa: Gestacdo, maternidade e deficiéncia:
processos de significacdo na perspectiva historico-cultural.

Eu, ,
estou sendo convidado (a) para participar, como voluntario (a), em uma
pesquisa que tem como titulo “Gestacdo, maternidade e deficiéncia:
processos de significacdo na perspectiva historico-cultural” Realizada
pela pesquisadora Paula Helena Lopes com a orientagdo da Profa. Dra.
Marivete Gesser. Fui esclarecido (a) sobre o objetivo da pesquisa que é
compreender as significacGes acerca da gestacdo e da maternidade, a
partir da experiéncia das mulheres com deficiéncia. Foi-me informado
gue é uma tematica pouco discutida no meio académico, porém, em sua
realidade social, é extremamente comum. Por conta disso, objetiva-se ndo
somente proporcionar reflexdes acerca das experiéncias das mulheres
com deficiéncia, mas desmistificar a concepc¢ao fatalista da incapacidade
reprodutiva e impossibilidade no exercicio pleno da maternidade e do
cuidado, por meio de experiéncias vividas pelas participantes da pesquisa.

Participarei da pesquisa por meio de entrevistas em profundidade
de aproximadamente trés horas de duracéo, podendo ser realizada em dois
momentos, e serd feita em local e horéario a ser combinado com o
pesquisador. Para registro das entrevistas, sera utilizado um gravador,
mediante a minha autorizagdo e a pesquisadora fara a transcricdo da
gravagdo. A entrevista sera gravada em audio e transcrita literalmente
pela pesquisadora. As informacdes obtidas na pesquisa serdo utilizadas
somente para fins cientificos e meus dados pessoais serdo mantidos sob
sigilo, garantindo-se 0 anonimato.

Eu reconheco que ndo sou obrigado (a) a responder todas as
perguntas e poderei desistir de participar da pesquisa a qualquer momento
(antes, durante ou depois de ja ter aceitado participar dela ou de ja ter feito
a entrevista), sem ser prejudicada por isso. Reconhe¢o também que posso
recusar a gravacdo da entrevista. Estou ciente de que o0s riscos pela
participacdo na pesquisa sdo minimos e que a pesquisadora segue oS
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preceitos éticos de pesquisa, com destaque para a Resolugdo n° 510, de
07 de abril de 2016, do CNS (Conselho Nacional de Saude) que aprova
as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
humanos.

A qualquer tempo, poderei pedir informacdes sobre a pesquisa a
pesquisadora e tenho direito de acesso as informacdes coletadas e aos
resultados obtidos. Esse pedido pode ser feito pessoalmente, antes ou
durante a entrevista, ou depois dela, a partir dos contatos da pesquisadora
gue constam no final deste documento. A minha identidade ndo sera
revelada em momento algum, por nome ou qualquer outra forma. Minha
participacdo é voluntéaria, o que significa que ndo serei pago (a), de
nenhuma maneira, por participar desta pesquisa. Destaca-se, por sua vez,
gue se houverem despesas para participagdo da pesquisa, as mesmas serdo
ressarcidas pelas pesquisadoras, 0 mesmo é garantido se houverem danos
para as participantes em decorréncia de sua participacdo. O termo de
consentimento devera ser assinado em duas copias, ficando uma com a
pesquisadora e outra com o (a) entrevistado (a). Caso tenha algum
prejuizo material ou imaterial em decorréncia da pesquisa poderei
solicitar indenizacgdo, de acordo com a legislacdo vigente e amplamente
consubstanciada.

Destarte, 0 CEP (Comité de Etica em Pesquisa) é um 06rgdo
colegiado interdisciplinar, deliberativo, consultivo e educativo, criado
para defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua
integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa
dentro de padrbes éticos. O Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEPSH-UFSC) é o referencial da presente pesquisa, para fins
de confiabilidade informa-se que o mesmo, encontra-se localizado no
Prédio Reitoria I, 4%andar, sala 401, localizado na Rua Desembargador
Vitor Lima, n® 222, Trindade, Florianépolis. Telefone para contato: 3721-
6094 e/ou e-mail: cep.propesg@contato.ufsc.br

Eu, ,
abaixo assinado, concordo em participar desse estudo como participante.
Fui informado (a) e esclarecido (a) pela pesquisadora Paula Helena Lopes
sobre 0 tema e 0 objetivo da pesquisa, assim como a maneira como ela
sera feita e os beneficios e os possiveis riscos decorrentes de minha
participacdo. Recebi a garantia de que posso retirar meu consentimento a
gualguer momento, sem que isto me traga qualquer prejuizo. Concordo
gue o material e as informagdes relacionadas a minha pessoa possam ser
utilizados em aulas, congressos, eventos cientificos, palestras ou
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periddicos cientificos, sendo que néo serei identificado (a) por nome ou
qualquer outra forma.

Quanto ao registro das informacdes da entrevista por meio de
gravacao de voz ou video, eu:

() Autorizo a gravacao. () Ndo autorizo a gravacao.
Local e data:
Nome . por extenso:
W. do @) participante:
matura da

pesquisadora:

Contatos:

Pesquisadora principal: Paula Helena Lopes

E-mail: paulahelenalopes.phl@gmail.com Telefone: (47) 99663-3734
Pesquisador responsavel: Marivete Gesser (Professora orientadora do
projeto de pesquisa)

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa
Catarina

Endereco: R. Desembargador Vitor Lima, n° 222, sala 401, Trindade,
Floriandpolis/SC - Prédio da Reitoria I1. CEP 88.040-400

Telefone: (48) 3721-6094  E-mail: cep.propesg@contato.ufsc.br
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