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RESUMO

Introducio: Historicamente as pessoas com deficiéncia sdo vistas como um grupo de pessoas
fragilizadas e que dependiam de cuidados continuos para sua sobrevivéncia. Entretanto, a partir
de 2007 com a Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, as politicas de satde
foram sendo criadas e inseridas de forma gradual na sociedade. Um ponto de destaque foram
os direitos sexuais e reprodutivos das mulheres com deficiéncia, os quais garantem o acesso das
mulheres a assisténcia a saude adequada. No entanto, devido a barreiras arquitetonicas, falta de
reconhecimento social como mulher e mae e dificuldade de acesso a servigos de saude, a mulher
com deficiéncia fisica esta pouco inserida neste contexto. Acredita-se que a historia de vida das
mulheres com deficiéncia fisica reflete no seu modo de enfrentar os obstaculos impostos pela
sociedade e pela sua condi¢do fisica. Objetivo geral: Compreender a historia de vida de
mulheres com deficiéncia fisica e a sua vulnerabilidade no periodo gravidico-puerperal.
Método: Estudo qualitativo com abordagem histdrico-social, realizado pela técnica de historia
oral de vida. O contexto do estudo foi uma maternidade do sul do Brasil, referéncia em pré-
natal de alto risco. A coleta de dados aconteceu entre julho e dezembro de 2020. Participaram
do estudo 15 fontes orais, mulheres com deficiéncia fisica que se encaixavam nos critérios de
elegibilidade. O periodo de analise de dados foi de janeiro a outubro de 2021, utilizando o
método da andlise de conteido de Minayo e o marco conceitual da vulnerabilidade. Foi
utilizado o sofiware Atlas.ti® para tipificagdo, codificagdo e organiza¢do dos dados.
Resultados: Ao se conhecer as historias de vida de mulheres com deficiéncia fisica identificou-
se sentimentos de exclusdo e estigma diante da sexualidade e maternidade; falta de educacao
sexual e reprodutiva a mulher com deficiéncia, decorrente da imagem social destas mulheres;
poucos profissionais de saude capacitados para orientar e acolher as mulheres diante da
maternidade, durante e apds o processo gravidico puerperal. Também foram apontadas
dificuldades de se conviver com esta condi¢do, os obstaculos enfrentados pela acessibilidade,
a imagem de ser uma mulher com deficiéncia fisica, a vivéncia do periodo gravidico-puerperal,
inclusdo e deficiéncia fisica atualmente. Ao se evidenciar os significados da maternidade para
mulheres com deficiéncia fisica, constata-se que estes oscilam de acordo com o periodo
gravidico-puerperal, entretanto destacam-se o medo, a emocao, a superagado, a limitagao fisica,
o risco gestacional, o preconceito e estigmas sociais € a importancia da rede de apoio.
Conclusao: As mulheres com deficiéncia fisica enfrentam dificuldades de acessibilidade e
inclusdo em toda a sua trajetoria de vida e ao vivenciar o periodo gravidico-puerperal quanto
menos acesso aos direitos sociais e reprodutivos e menor rede de apoio envolvida, maior
vulnerabilidade para exercer a maternidade. Ressalta-se a tripla vulnerabilidade, a de ser
mulher, mae e pessoa com deficiéncia. Isto refor¢a ainda mais a importancia da atencdo a satide
dessas maes, valorizando o direito de exercer a maternidade com seguranga e inclusao nos
servi¢os de satude e sociedade.

Descritores: Deficiéncia fisica; Vulnerabilidade; Saude da mulher; Direitos Sexuais e
Reprodutivos; Maternidade; Pesquisa historica.



ABSTRACT

Introduction: Historically, people with disabilities are seen as a group of fragile people who
depended on continuous care for their survival. However, from 2007 with the Convention on
the Rights of Persons with Disabilities, health policies were gradually created and inserted into
society. A highlight was the sexual and reproductive rights of women with disabilities, which
guarantee women's access to adequate health care. However, due to architectural barriers, lack
of social recognition as a woman and mother and difficulty in accessing health services, women
with physical disabilities are little inserted in this context. It is believed that the life history of
women with physical disabilities reflects on their way of facing the obstacles imposed by
society and their physical condition. General objective: To understand the life history of
women with physical disabilities and their vulnerability in the pregnancy-puerperal period.
Method: Qualitative study with a historical-social approach, carried out using the oral history
of life technique. The context of the study was a maternity hospital in southern Brazil, a
reference in high-risk prenatal care. Data collection took place between July and December
2020. Fifteen oral sources participated in the study, women with physical disabilities who fit
the eligibility criteria. The data analysis period was from January to October 2021, using
Minayo 's content analysis method and the vulnerability conceptual framework. The software
was used Atlas.ti ® for data typing, encoding and organization. Results: When knowing the
life stories of women with physical disabilities, feelings of exclusion and stigma were identified
in the face of sexuality and motherhood; lack of sexual and reproductive education for women
with disabilities, resulting from the social image of these women; few health professionals
trained to guide and welcome women before the maternity, during and after the puerperal
pregnancy process. Difficulties in living with this condition were also pointed out, the obstacles
faced by accessibility, the image of being a woman with physical disabilities, the experience of
the pregnancy-puerperal period, inclusion and physical disability today. When highlighting the
meanings of motherhood for women with physical disabilities, it appears that they vary
according to the pregnancy-puerperal period, however, fear, emotion, overcoming, physical
limitation, gestational risk, the prejudice and social stigmas and the importance of the support
network. Conclusion: Women with physical disabilities face accessibility and inclusion
difficulties throughout their life trajectory and when experiencing the pregnancy-puerperal
period, the less access to social and reproductive rights and the smaller support network
involved, the greater vulnerability to exercise motherhood. The triple vulnerability is
highlighted, that of being a woman, mother and person with a disability. This further reinforces
the importance of health care for these mothers, valuing the right to exercise motherhood with
safety and inclusion in health services and society.

Keywords: Physical disability; Vulnerability; Women's Health; Sexual and Reproductive
Rights; Maternity; Historical research.



RESUMEN

Introduccién: Histéricamente, las personas con discapacidad son visto como un grupo de
personas fragiles que dependian del cuidado continuo para su supervivencia. Sin embargo, a
partir de 2007 con la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, las
politicas de salud fueron poco a poco creando e insertandose en la sociedad. Se destaco los
derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad, que garantizan el acceso de
las mujeres a una adecuada atencion en salud. Sin embargo, debido a las barreras
arquitectonicas, la falta de reconocimiento social como mujer y madre y la dificultad para
acceder a los servicios de salud, las mujeres con discapacidad fisica se insertan poco en este
contexto. Se cree que la historia de vida de las mujeres con discapacidad fisica refleja su forma
de enfrentar los obstaculos impuestos por la sociedad y su condicion fisica. Objetivo general:
Comprender la historia de vida de mujeres con discapacidad fisica y su vulnerabilidad en el
periodo gestacional-puerperal. Método: Estudio cualitativo con enfoque histérico-social,
realizado mediante la técnica de historia de vida oral. El contexto del estudio fue una maternidad
del sur de Brasil, referente en la atencion prenatal de alto riesgo. La recoleccion de datos ocurrio
entre julio y diciembre de 2020. Participaron del estudio quince fuentes orales, mujeres con
discapacidad fisica que cumplieron con los criterios de elegibilidad. El periodo de analisis de
datos fue de enero a octubre de 2021, utilizando el método de analisis de contenido de Minayo
y el marco conceptual de vulnerabilidad. El sofiware fue utilizado Atlas.ti ® para tipeo,
codificacion y organizacion de datos. Resultados: Al conocer las historias de vida de mujeres
con discapacidad fisica, se identificaron sentimientos de exclusion y estigma frente a la
sexualidad y la maternidad; la falta de educacion sexual y reproductiva de las mujeres con
discapacidad, producto de la imagen social de estas mujeres; pocos profesionales de la salud
capacitados para orientar y acoger a las mujeres antes de la maternidad, durante y después del
proceso de gestacion puerperal. También se sefalaron las dificultades de vivir con esta
condicion, los obstaculos enfrentados por la accesibilidad, la imagen de ser mujer con
discapacidad fisica, la vivencia del periodo embarazo-puerperio, la inclusion y la discapacidad
fisica en la actualidad. Al resaltar los significados de la maternidad para las mujeres con
discapacidad fisica, parece que varian segun el periodo embarazo-puerperio, sin embargo, el
miedo, la emocidn, la superacion, la limitacion fisica, el riesgo gestacional, los prejuicios y
estigmas sociales y la importancia del apoyo la red. Conclusion: Las mujeres con discapacidad
fisica enfrentan dificultades de accesibilidad e inclusion a lo largo de su trayectoria de vida y
al vivir el periodo embarazo-puerperal, cuanto menor acceso a los derechos sociales y
reproductivos y menor red de apoyo involucrada, mayor vulnerabilidad para ejercer la
maternidad. Se destaca la triple vulnerabilidad , la de ser mujer, madre y persona con
discapacidad. Esto refuerza ain mas la importancia del cuidado de la salud de estas madres,
valorizando el derecho a ejercer la maternidad con seguridad e inclusion en los servicios de
salud y en la sociedad.

Palabras llave: Discapacidad fisica; Vulnerabilidad; La salud de la mujer; Derechos Sexuales
y Reproductivos; Maternidad; Investigacion historica.
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1 INTRODUCAO

A visdo que nos move ¢ a de um mundo de inclusdo, no qual todos sao capazes de viver
uma vida com satde, conforto e dignidade (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2012).
A inclusdo aqui referida ¢ na Otica dos sujeitos que apresentam de modo geral uma
vulnerabilidade diante de outras pessoas da sociedade. A inclusdo a participagdo na vida
coletiva s6 ¢ considerada como plena, quando proporciona oportunidades iguais a todas as
pessoas (BRAGA; SCHUMACHER, 2013).

O grupo que nos chama a atengdo ¢ composto de pessoas com limitagcdes variadas
subjacentes a integracdo social, marcado pela vulnerabilidade de caracteristicas heterogéneas:
as pessoas que vivem com deficiéncia. De acordo com o Relatorio Mundial sobre deficiéncia
da Organiza¢do Mundial de Saude (OMS) de 2011, as pessoas com deficiéncia apresentam
piores perspectivas de saude, baixo nivel de escolaridade, participagdo econdmica precaria e
taxas de pobreza mais elevadas em comparagao as pessoas sem deficiéncia. De certa forma, isto
¢ caracterizado pelo fato dessas pessoas enfrentarem barreiras no acesso a atividades simples e
servigos basicos como o acesso a saude, educagdo, emprego, transporte e informacao
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2012).

Estima-se que um bilhdo de pessoas vivem com algum tipo de deficiéncia, sendo assim
podemos afirmar que uma em cada sete pessoas no mundo possuem alguma deficiéncia. Dessa
totalidade, cerca de 80% das pessoas que vivem com alguma deficiéncia residem em paises em
desenvolvimento. Isso representa um obstaculo mundial para o planejamento e implementagao
de politicas para a melhoria de vida dessas pessoas (BRASIL, 2019).

Para as pessoas com deficiéncia, seus problemas de saude podem ser visiveis ou
invisiveis; temporarios ou de longo prazo; estaticos, episddicos, ou em degeneragdo; dolorosos
ou inconsequentes. Porém, segundo o estudo da OMS, muitas pessoas com deficiéncia ndo se
consideram enfermas (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2012). Ter algum tipo de
deficiéncia pode aumentar o custo de vida em cerca de um tergo sobre o valor da renda total.
Além disso, ¢ um desafio para a educagdo ter criangas com o ensino primario concluido. Em
paises desenvolvidos cerca de 60% das criancas com deficiéncia completam essa fase de
estudos, ja nos paises em desenvolvimento esses dados caem para 45% dos meninos e 32% para
meninas que completam o ensino primario (BRASIL, 2019).

O estudo de Massuia, Soares e Ribas (2016), mostra que nos Ultimos anos as respostas
sociais referentes a pessoas com deficiéncia tém se modificado para a melhoria da qualidade de

vida e conquista de direitos humanos. No Brasil, isso pode ser caracterizado pelas Leis n°
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10.048 e 10.098 do ano 2000, sendo regulamentadas em 2004 pelo Decreto n® 5.296 da
Presidéncia da Republica garantindo prioridade de atendimento as pessoas com deficiéncia por
meio de critérios basicos da promogao de acessibilidade e mobilidade. Desse modo, devem ser
adotadas normas de construgdo e licenciamento para a garantia ao acesso em logradouros
publicos, bem como a suspensdo de barreiras e obstaculos para locomog¢ao em vias publicas.
As deficiéncias podem ser caracterizadas pela mobilidade, visdo, audi¢do e cognicao, elencando

quatro elementos essenciais (NOGUEIRA et al., 2016).

As principais causas das deficiéncias sdo os transtornos congénitos e perinatais,
decorrentes da falta de assisténcia ou assisténcia inadequada as mulheres na fase
reprodutiva; doengas transmissiveis e cronicas ndo-transmissiveis; perturbacdes
psiquiatricas; abuso de alcool e de drogas; desnutricio; traumas e lesdes,
principalmente nos centros urbanos mais desenvolvidos, onde sdo crescentes os
indices de violéncias e de acidentes de transito (BRASIL, 2006).

As pessoas com deficiéncia sdo classificadas como um grupo de pessoas vulneraveis,
devido as suas limitagdes e estratos populacionais mais carentes, que refletem no seu
desempenho ocupacional e sua qualidade de vida (MUNGUBA; VIEIRA; PORTO, 2015;
HALL et al., 2016). Historicamente até a década de 1990, no que se refere ao mundo do trabalho
essas pessoas eram designadas para cargos de trabalho que exigisse um nivel de qualificagdo
menor, por conta de uma incapacidade ou reducdo da capacidade para alguma funcao
(PHILERENO et al., 2015; MUNGUBA; VIEIRA; PORTO, 2015; HALL et al., 2016).

Considerando a pouca participagdo da pessoa com deficiéncia no mercado de trabalho,
a partir da Lei n® 8213/91, o governo federal atribuiu as empresas uma parcela desta
responsabilidade. Assim, tornou-se obrigatdrio as empresas com mais de 100 funcionarios
concederem porcentagens de seu quadro funcional para essas pessoas, variando de 2% a 5% de
seu total de funcionarios (BRASIL, 1991; PHILERENO et al., 2015). A inclusdo do deficiente
no mercado de trabalho representa importancia institucional na construgdao permanente de uma
sociedade mais justa, qualificada e de acordo com o seu potencial de liberdade e igualdade. E
necessario que se compreenda que essas pessoas ndo estdo lutando por beneficios e sim pelos
seus direitos de igualdade e inclusdo social (GONCALVES; GARCIA, 2018).

No que se refere a vulnerabilidade decorrente de alguma deficiéncia, nosso interesse se
volta para as mulheres, considerando que estas, independente de idade sdo vistas como mais
suscetiveis a abusos como vitimas de violéncia ou estupro, tendo ainda menores chances de
receber ajuda da policia, prote¢do juridica ou cuidados preventivos (BRASIL, 2019). Além
disso, ainda sdo atingidas por opinides negativas, estigmas e discriminac¢ao através de diferentes

formas de esterilizagdo e aborto forcado, altas taxas de criancas nao adotadas, discriminagao
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em procedimentos de custddia, recusa de acesso a servigos de nascimento e adogio (CANADA,
2012; ROTHLER, 2017).

A deficiéncia aqui explorada ¢ a deficiéncia fisica. A deficiéncia fisica ¢ um tipo de
deficiéncia a qual se relaciona a mobilidade (NOGUEIRA et al., 2016). Para a mulher, a
deficiéncia fisica € vista como uma condi¢@o de satde incapacitante, podendo ser caracterizadas
como deficiéncias funcionais cronicas das extremidades superiores ou inferiores que limitam a
mobilidade. Essas deficiéncias funcionais podem afetar os resultados da gravidez, a qual possui
uma diversidade de necessidades clinicas altamente individualizadas (IEZZONI et al., 2014).
Desta forma, para inclui-las € preciso promover adaptacdes de ordem bioldgica e fisiologica
capazes de auxiliar a mulher com algum tipo de deficiéncia fisica de forma total ou parcial
sobre as funcdes corporais comprometidas, inclusive seu desejo e opg¢do por ser mae
(MENDES; CANESQUI, 2015).

As mulheres com deficiéncia sdo caracterizadas por praticas sociais e culturais que
definem deficiéncia e feminilidade formadas por papéis, locais e contextos relacionados a elas.
Dessa forma ¢ criada uma interagdo complexa entre discursos e praticas socioculturais
relacionadas a feminilidade repercutindo em obstaculos incapacitantes para mulheres com
deficiéncia. Essas questdes também estdo relacionadas a praticas de isolamento, cuidados
médicos, ao trabalho e ao exercicio da maternidade (REINIKAINEN, 2008; ROTHLER, 2017).
As descobertas sobre mulheres com deficiéncia, em particular, revelam negacao e ignorancia
de sua sexualidade, falta de cuidados de saude reprodutiva, pressdo para abortar e falta de
acomodacao (ROTHLER, 2017; GANLE et al., 2020).

A questdo da maternidade exercida por pessoas com deficiéncia ¢ vista mundialmente
como um desafio devido a questdes funcionais limitantes. Essas deficiéncias podem afetar o
todo o processo gravidico. Além disso, algumas condi¢des de satide podem causar riscos
obstétricos por algumas mulheres necessitarem de servicos especializados ou medicamentos
que tratam suas condi¢des de saide e modificam sua doenca, podendo refletir diretamente na
saude do seu feto. Devido a exemplos como estes, torna-se necessario compreender as
necessidades e adaptagdes clinicas das mulheres com deficiéncia durante seu periodo
gestacional (IEZZONI et al., 2014; CONNOR-TERRY; HARRIS, 2022).

Desta forma, as mulheres com deficiéncia vivem com mensagens contraditorias: como
mulheres, espera-se que elas se tornem maes para viver uma vida plena e produtiva, mas ao
mesmo tempo sua deficiéncia € caracterizada pela incapacidade de realizar tarefas maternais
“normais”, tanto em termos biologicos de fertilidade e termos sociais de criacdo de filhos

(ROTHLER, 2017; SCHILDBERGER; ZENZMAIER; KOENIG-BACHMANN, 2017).



22

A gestacdo ¢ um fendmeno fisioldgico que faz parte do organismo feminino, sendo sua
evolugdo na maior parte sem intercorréncia. No entanto, algumas mulheres que por sofrerem
algum agravo de satde, serem portadoras de algumas doengas ou desenvolverem algum
problema na gestagao, apresentam condigdes de saude desfavoraveis e podem ser tratadas como
“gestantes de alto risco”. Pela diversidade de condi¢des de saude, algumas mulheres tém
diferentes riscos de sofrerem danos e devem ser acompanhadas da mesma forma (BRASIL,
2012).

Apesar de ndo existir o termo ‘“gestantes com deficiéncia” incluidas no protocolo do
Ministério de Saude de Gestantes de Alto Risco do Brasil, podemos considera-las como tal
devido as suas limitagdes e complicagdes decorrentes da gravidez e por algumas serem
portadoras de algumas doencas que podem causar algum tipo de deficiéncia para a mulher como
ltpus eritematoso sistémico, talassemia e cardiopatias (TARASOFF et al., 2020; GLEASON
etal.,, 2021; BRASIL, 2022).

Alguns estudos como o de Ganle et al. (2020), Schildberger, Zenzmaier ¢ Konig-
Bachmann (2017), Mitra et al., (2017), Mitra et al., (2016), lezzoni et al., (2014) e de Redshaw
et al., (2013) discutem que as mulheres com deficiéncias que experienciaram a gravidez, parto
e puerpério necessitam de diversos cuidados especializados e individualizados. Sendo assim, ¢
importante o aconselhamento e planejamento da gravidez dessas mulheres e suas familias em
relagdo as condigdes de saude subjacentes com especialidades médicas, enfermagem e outros
profissionais de satde, a fim de otimizar a assisténcia prestada e desenvolver um plano
terapéutico individualizado. Parchomiuk (2014), ainda comenta sobre a importincia e
significado da socializacdo de individuos com deficiéncia, preparacao dos papéis familiares e
atitudes sociais.

Deste modo, apresento como Tese “As mulheres com deficiéncia fisica sdo vulneraveis
quanto a acessibilidade e inclusdo aos servicos e profissionais de satde capacitados para lidar
com suas individualidades. Sao retratadas em uma historia de vida marcada pela condicao de
incapacidade de exercer a maternidade, desconhecimento dos seus direitos reprodutivos e
sociais € do ndo reconhecimento social como mulher e mde. Muitas vezes sdo julgadas pela
sociedade como incapazes de exercer a maternidade, por serem vistas como quem recebe o

cuidado”.

1.1 JUSTIFICATIVA
Esta pesquisa justifica-se pela caréncia de estudos que abordam as experiéncias do

periodo gravidico-puerperal de mulheres com deficiéncia, sua historia de vida, rede de apoio,
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sexualidade, direitos reprodutivos e as suas dificuldades enfrentadas, assim como estratégias
que possam otimizar os cuidados de saude a esta populacdo. Identifica-se também a falta de
estudos que abordam a pratica profissional e a expertise dos profissionais de saude em lidar
com as individualidades e diferengas deste publico.

A fim de dar continuidade e importancia a produgdes cientificas para os estudos do
Laboratério de Pesquisas de Historia do Conhecimento de Enfermagem e Satde da
Universidade Federal de Santa Catarina, (GEHCES/UFSC), do qual fago parte desde o ano de
2013, decidi desenvolver esta investigagdo. No GEHCES desenvolvi minha monografia e
dissertacdo sempre com enfoque na area da saude da mulher, integrando desse modo a linha de
pesquisa de pessoas com deficiéncia em conjunto com a saude da mulher e familia. O grupo
trabalha a questdao do deficiente em uma das suas linhas de pesquisa, ndo tendo desenvolvido
ainda esta tematica, que € caracterizada pela sua complexidade devido as barreiras enfrentadas
pelas mulheres com deficiéncia que experienciaram a maternidade.

Além disso, ndo foram encontrados estudos brasileiros que tratam de mulheres com
deficiéncia fisica na perspectiva da maternidade e do processo gravidico-puerperal, apesar dos
avangos relacionados a politicas de satude. Isto refor¢a ainda mais a importancia e relevancia
aos servicos de saude, profissionais e outras pesquisas, tornando este estudo uma pesquisa
inédita.

Foram encontrados poucos estudos que abordam a maternidade de mulheres com
deficiéncia ou mulheres gestantes com deficiéncia, sendo que em nenhum o enfoque se da a
partir da historia de vida. Na busca foram identificados somente estudos internacionais e
escritos na lingua inglesa, principalmente em paises europeus e em Massachusetts nos Estados
Unidos, refor¢cando a magnitude da pesquisa em nivel nacional e a magnitude da literatura
internacional. Entre eles estdo o estudo de Ganle et al. (2020), Schildberger, Zenzmaier e
Konig-Bachmann (2017); Mitra ef al. (2017) e Mitra et al. (2016).

Como enfermeira e especialista na area da enfermagem obstétrica e ginecoldgica, tendo
experiéncia na pratica clinica em maternidade publica nos setores de emergéncia obstétrica e
ginecolodgica e centro obstétrico, percebi durante minha jornada de trabalho que as mulheres
com deficiéncia procuravam pouco a maternidade. Entretanto, quando buscavam este servigo,
os profissionais de saude e os outros pacientes € acompanhantes olhavam estas mulheres com
deficiéncia, seja fisica, auditiva ou outras, com estranheza, surpresa e julgamento. Muitos
profissionais ndo sabiam como aborda-las e ndo tinham a expertise e seguranga em atendé-las,

pois acreditavam que uma mulher gravida e com deficiéncia, era a exce¢do € muitas vezes eram
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vistas como corajosas, incapazes, irresponsaveis e vulneraveis, por acreditarem que estavam
gravidas talvez por terem sofrido abuso sexual.

Outro detalhe importante ¢ a questao da acessibilidade, privacidade e inclusdao destas
mulheres nos servicos de saude. Muitas delas ndo conseguiam transitar com sua cadeira de
rodas dentro da institui¢do e utilizar banheiros adaptaveis por que muitas vezes ndo existiam
banheiros que permitissem a acessibilidade. Os profissionais de saude tinham o habito de se
referirem ou orientarem o acompanhante da mulher com deficiéncia e ndo ela, como se ela nao
entendesse ou nao participasse do seu cuidado, causando desconforto, revolta e tristeza.

Na minha area de atuacdo atual, aten¢do primdria a saude, também me deparo com
algumas situagdes de mulheres com deficiéncia, das mais variadas; vulnerabilidade relacionada
a sua deficiéncia com maior suscetibilidade ao abuso sexual, principalmente o abandono do
parceiro quando as mulheres engravidam; superprotecdo da familia e a falta de reconhecimento
de género e da sexualidade da mulher com deficiéncia; mulheres com deficiéncia com
informagdo, tendo suporte familiar e realizando o planejamento reprodutivo. Entretanto, ainda
observo o desconhecimento dos profissionais de saude e da populacao sobre os direitos sexuais
e reprodutivos dessas mulheres, tratando-as muitas vezes com coitadismo ¢ limitando o acesso
a educagdo em saude.

Baseado nos estudos descritos, a partir da necessidade de melhorias da acessibilidade e
igualdade de oportunidades para as pessoas com deficiéncia, € em especial neste estudo as
mulheres com deficiéncia fisica que experienciaram a gestagao, o parto e o puerpério, foi opcao
deste estudo, aprofundar a tematica. Aponta-se como questdo norteadora para o
desenvolvimento desta Tese de doutorado: Como sdo as historias de vida de mulheres com

deficiéncia fisica e a sua vulnerabilidade no periodo gravidico-puerperal?
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL

V Compreender a histéria de vida de mulheres com deficiéncia fisica e a sua

vulnerabilidade no periodo gravidico-puerperal;

2.2 ESPECIFICOS

V Integrar e analisar os estudos empiricos acerca do conhecimento produzido sobre a
vivéncia da sexualidade e da maternidade de mulheres com deficiéncia;

V Analisar a histéria de vida de mulheres com deficiéncia fisica que vivenciaram a
maternidade.

vV Compreender os significados da maternidade para mulheres com deficiéncia fisica

que vivenciaram o periodo gravidico-puerperal.



26

3 REVISAO DE LITERATURA

Foi realizada uma revisdo narrativa de literatura principalmente a partir da busca
através do Portal Capes no periodo de maio a setembro de 2019 e atualizada em 2022, aplicando
os filtros texto completo, idiomas - portugués, inglés e espanhol, tipos de documento — artigo,
monografia e teses ¢ tempo de estudo — ultimos dez anos. Foram utilizados como palavras-
chaves na busca: deficiente AND mulher; “deficiéncia fisica” AND maternidade; “politica
publica” AND “pessoa com deficiéncia”; “pessoa com deficiéncia” AND maternidade;
gestagdo AND “deficiéncia fisica”; “pessoa com deficiéncia” OR “deficiéncia fisica” AND
“cuidado”.

Foram consultados também materiais do Ministério da Saude, da Organizagdo
Mundial da Saude e legislagdes e portarias que abordam sobre o assunto. Além disso, devido a
precariedade de literatura referente ao tema, buscou-se estudos através das referéncias dos
artigos com aderéncia ao tema proposto.

A contextualizagdo tedrica foi dividida em dois subcapitulos: Contextualizando a
deficiéncia: histdria, conceitos, estigmas e cuidado; Politicas publicas de satde relacionadas as

pessoas com deficiéncia.

3.1 CONTEXTUALIZANDO A DEFICIENCIA: HISTORIA, CONCEITOS, ESTIGMAS E
CUIDADOS

A trajetoria das pessoas com deficiéncia perpassa por diversas fases historicas dentro
das sociedades, marcadas pela formagdo de seus distintos conceitos, transformacdes
socioculturais, atitudes e consequentemente preconceito e discriminacdao. Diante disso, este
grupo de pessoas ¢ marcado por estigmas, lutas e conquistas em favor do direito a cidadania e
do seu reconhecimento como ser Util e integrante da sociedade em que se encontra (TEIXEIRA,
2010; FERNANDES; SCHLESENER; MOSQUERA, 2011).

Na idade primitiva ndo se sabe ao certo como os primeiros grupos humanos se
comportavam em relagdo as pessoas com deficiéncia. Acredita-se que estas pessoas nao
sobreviviam porque o ambiente era precario devido a grande oscilagdo de temperaturas - frio e
calor intenso, € a caca era a forma de obteng¢ao do seu proprio alimento, representando um fardo
as outras pessoas do grupo. Nesta fase, supde-se que somente os mais fortes e resistentes

sobreviviam e as criangcas com deficiéncia eram largadas pelas tribos (GUGEL, 2007;
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PADILHA et al., 2021).

Na Roma Antiga, as condigdes ndo eram favoraveis as pessoas que nasciam com
deformidades fisicas. Os pais abandonavam seus filhos em cestos perto de rios ou lugares
sagrados, sendo autorizados a mata-los afogados. Além disso, os sobreviventes eram
explorados nas cidades ou em circos sendo chacota do povo. Tal imagem era encarada como
castigo de Deus, sendo ainda vistos como feiticeiros ou bruxos, marcados pela imperfei¢ao
humana (GUGEL, 2007; FERNANDES; SCHLESENER; MOSQUERA, 2011; PICCOLO;
MENDES, 2012; PADILHA et al., 2021).

Os individuos com deficiéncias eram encarados como seres diabdlicos que deveriam
ser castigados para se purificarem. Entretanto com o surgimento do cristianismo, a igreja passou
a ter uma visao abstrata do ser humano, pregando a caridade e o amor entre as pessoas. Nao era
mais permitido o desprezo e abandono do deficiente, e aos poucos sua custodia foi assumida
pela familia e pela igreja. Foi nesse periodo que surgiram os primeiros hospitais de caridade
que abrigavam os indigentes ¢ as pessoas com deficiéncia (GUGEL, 2007; FERNANDES;
SCHLESENER; MOSQUERA, 2011; FERREIRA, 2015).

No Brasil, essa realidade também nao era diferente. Ha relatos de criancas com
deficiéncia que eram largadas em lugares habitados por bichos que muitas vezes as mutilavam
ou matavam. Desde entdo, devido a esse abandono foram criadas as rodas de expostos por volta
de 1726, as quais as criangas eram abandonadas e as religiosas as recolhiam. Essas religiosas
forneciam alimentacdo, educacdo e todos os cuidados necessarios. Entretanto, os hospitais e
asilos de caridade que tinham como objetivo abrigar, proteger e educar, acabavam excluindo os
deficientes da convivéncia social (FERNANDES; SCHLESENER; MOSQUERA, 2011).

A partir desse isolamento social, o primeiro paradigma foi construido; o da
institucionalizagdo. Com o passar do tempo, junto com os deficientes juntaram-se mendigos,
doentes por epidemias da época e pessoas mutiladas devido as batalhas de guerras. Essas casas
de abrigo pareciam mais com prisdes do que com atendimentos especializados em saude
(FERNANDES; SCHLESENER; MOSQUERA, 2011; PICCOLO; MENDES, 2012).

A partir da Revolugao Industrial que permeou os séculos XVIII e XIX, onde houve o
crescimento da inddstria mecanica, as anomalias genéticas e as epidemias, deixaram de ser as
unicas causas das deficiéncias. Muitas pessoas se acidentavam, devido a extensas jornadas de
trabalho e suas condicdes precarias. Diante disso, iniciou-se a criagdo de leis trabalhistas e
seguridade social mais eficazes. Assim, surge uma aten¢do mais especializada e ndo somente
abrigos, iniciando os estudos para as caracteristicas de cada tipo de deficiéncia, participacdo

médica na reabilitacdo e a preocupagdo com a educacao as pessoas com deficiéncia (GUGEL,



28

2007; FERNANDES; SCHLESENER; MOSQUERA, 2011; PADILHA et al., 2021).

No século XX, houve ainda mudangas mais importantes com rupturas de paradigmas
e avangos em relacdo aos materiais para auxilio como cadeira de rodas, sistemas de ensino para
cegos e surdos e bengalas. Juntamente a isso, houve uma mudanca comportamental da
sociedade, comegando a se organizar coletivamente para atender esse grupo de pessoas. A
conscientizacdo dos direitos humanos, inclusdo e integragcdo na sociedade comecgou a se fazer
presente (FERNANDES; SCHLESENER; MOSQUERA, 2011).

Apo6s o surgimento da Declaragao Universal dos Direitos Humanos (DUDH) pela
ONU em 1948, se estabelece pela primeira vez a protecao universal dos direitos humanos, sendo
um marco histdrico a todos os povos e nagdes (ONU, 2019). No final do ano de 2006 a ONU
langou a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), firmado no Brasil
e em mais de 85 nacdes em 30 de marco de 2007. Tal convengdo tinha como objetivo tornar
efetivos os direitos das pessoas com deficiéncia, destacando seus direitos, seja pela legislagao
local ou pelos demais documentos internacionais (FERREIA; OLIVEIRA, 2007).

A CDPD descreve que a deficiéncia ¢ um conceito em evolucao e resulta da interagao
entre pessoas com deficiéncia e barreiras comportamentais ¢ ambientais, as quais podem
impedir sua participa¢do plena na sociedade de forma igualitaria. A transicdo da perspectiva
individual e médica para uma perspectiva estrutural e social caracteriza a mudanca da visao de
um “modelo médico” para um “modelo social” (OMS, 2012).

O modelo médico enxerga a deficiéncia de acordo com a limitagdo corporal do
individuo e sua interagao social. Ele reconhece na lesdo, na limitagao fisica ou na doenga, a
primeira causa da desigualdade social e das desvantagens vivenciadas pelos deficientes.
Entretanto, apesar de muitas definigdes de deficiéncia levarem em consideracdo as diferengas
corporais caracterizadas como lesdes, estes ndo sdo sindnimos (MEDEIROS; DINIZ;
SQUINCA, 2006; BAMPI; GUILHEM; ALVES, 2010).

Baseado nesse modelo médico, com o intuito de identificar as consequéncias das
doencgas, no ano de 1976 a OMS publicou a International Classification of Impairment,
Disabilities and Handicaps (ICIDH). Seu objetivo era descrever as consequéncias de doengas
cronicas e debilitantes, sistematizando a linguagem biomédica em relagdo as lesdes e tipos de
deficiéncias (BAMPI; GUILHEM; ALVES, 2010). Desta forma, impairment (deficiéncia) foi
descrita como perda ou anormalidade em 6rgaos, sistemas e estruturas do corpo, disability
(incapacidade) definida como uma consequéncia da deficiéncia relacionada ao rendimento
funcional — atividades basicas diarias e handicap (desvantagem) que reflete na adaptacdo do

individuo ao meio que ele vive resultante da deficiéncia e incapacidade (DINIZ, 2007; BAMPI,
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GUILHEM; ALVES, 2010).

A ICIDH foi vista como o pontapé inicial para o desenvolvimento do modelo social,
entretanto para alguns estudiosos da area, se mostrou fragil para o enfrentamento da questao
politica da deficiéncia, como sociais € ambientais. Acreditava-se que ela era uma maneira
“camuflada” de tratar com a medicalizagdo do corpo com lesdes, além de destacar concepgdes
de (a)normalidade da pessoa com deficiéncia. Sua revisdao ocorreu na década de 1990 e incluiu
a participacao de diversas entidades académicas e movimentos sociais de deficientes. Apos
varias revisoes e versdes, em 2001 foi aprovado pela OMS a Internacional Classification of
Functioning Disability and Health sendo traduzida pelo Centro Colaborador da OMS no Brasil
como Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (QUEIROZ,
2007; BAMPI; GUILHEM; ALVES, 2010; ANDRADE; OLIVEIRA; RUARO, 2017).

A CIF apresenta uma abordagem da saiude e do processo incapacitante através de um
modelo biopsicossocial, incorporando componentes da satide em nivel fisico e social. O modelo
da CIF ¢ estruturado além do modelo biomédico, evoluindo para um modelo tridimensional;
biomédico, psicologico e social. Cada componente sobre e age sobre a a¢do de outros e ¢
influenciado pelo meio ambiente. Seus componentes sdo as condi¢des de saude, funcdes e
estruturas do corpo, atividades, participagdo e fatores pessoais e ambientais. A CIF também
pode ser utilizada como ferramenta epidemiolodgica, através dos codigos e classificagoes de
funcionalidade (ANDRADE; OLIVEIRA; RUARO, 2017). A CIF reflete a ideia de que a
deficiéncia ¢ o resultado da interacdo de habilidades, capacidades e meio ambiente (WHO,
2011). Desse modo, as discussdes sobre o sentido de “deficiéncia” ndo cessam com a aprovacao
da CIF. O termo deficiéncia desaparece nesta classificagdo e os termos funcionalidade e
incapacidade ganham destaque (GAUDENZI; ORTEGA, 2016).

Além dos paradigmas e representagdes da pessoa com deficiéncia na sociedade, a sua
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denominacdo também sofreu alteragdes como: “pessoa deficiente”, “portador de deficiéncia”,
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“deficiente”, “excepcional”, “pessoa com necessidades especiais”, “portadores de necessidades
especiais”, “pessoa com desvantagem”, “pessoa com incapacidade”, “pessoa com limitagao”,
entre outros (AMORIM; NETA; GUIMARAES, 2016).

Pela Constituicao Federal de 1988 e pela legislacdo seguinte a ela, o termo designado
era de “pessoa portadora de deficiéncia”. Esse termo foi empregado, pois naquela época as
pessoas eram designadas como surdos, mudos, aleijados, débil mental e retardados, retirando
assim o foco da deficiéncia e colocando na pessoa. Entretanto, apesar do avango da expressao,

o foco ficou direcionado em “portadora” e ndo na pessoa (FAVERO, 2004; AMORIM; NETA;
GUIMARAES, 2016). No final do ano de 2006 através da CDPD esse termo passa para “pessoa
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com deficiéncia”, indo ao encontro do modelo social de deficiéncia (ONU, 2006; BRASIL,
2009; AMORIM; NETA; GUIMARAES, 2016).

Pessoa com deficiéncia ¢ conceituada atualmente pela ONU como “aquelas que t€ém
impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interagcdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagdo plena e efetiva na sociedade
em igualdades de condi¢des com as demais pessoas” (ONU 2006).

Este conceito ¢ o que atualmente estd empregado, entretanto outros estudiosos
mostram outras defini¢des, pois o conceito de deficiéncia estd em constante evolu¢ao bem como
a busca de profissionais e servicos de saude que ampliam a inclusdo e reinser¢do social destas
pessoas (MALTA et al., 2016). Anteriormente a este, a deficiéncia era definida como a “perda
ou anormalidade de uma estrutura ou fungdo psicologica, fisioldgica ou anatdomica que gere
incapacidade para o desempenho de atividade dentro do padrao considerado normal para o ser
humano” (BRASIL, 1999).

Para Diniz (2007), a deficiéncia € um conceito complexo em que se reconhece o corpo
com lesdao, mas que também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa deficiente. No ano
2000, a Americans with Disabilities Act (ADA) conceitua deficiéncia como “um limitador fisico
ou mental que dificulta a realizacdo de uma ou mais atividades principais da vida” (TAUB;
FANFLIK, 2000).

A deficiéncia € uma caracteristica que faz parte da condi¢ao humana. A maioria das
pessoas terd ou ja tiveram algum tipo de deficiéncia temporaria ou permanente em determinado
momento de suas vidas. Sendo ainda, aquelas pessoas que passam pelo processo de
envelhecimento também enfrentardo dificuldades de funcionalidade de seus corpos
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2011).

De acordo com o decreto n® 3.298/1999, ¢ considerada pessoa com deficiéncia (na
época do decreto, ele se referia a pessoa portadora de deficiéncia), as que se encaixam nas

seguintes categorias:

a) deficiéncia fisica - alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo
humano, acarretando o comprometimento da fungdo fisica, apresentando-se sob a
forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia,
triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo ou auséncia de
membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou
adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que nao produzam dificuldades para
o desempenho de fun¢des;

b) deficiéncia auditiva - perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis
(dB) ou mais, aferida por audiograma nas frequéncias de SO0HZ, 1.000HZ, 2.000Hz
e 3.000Hz;

c) deficiéncia visual - cegueira, na qual a acuidade visual ¢ igual ou menor que 0,05
no melhor olho, com a melhor corregdo Optica; a baixa visdo, que significa acuidade
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visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor corre¢do Optica; os casos nos
quais a somatodria da medida do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor
que 60°, ou a ocorréncia simultanea de quaisquer das condi¢des anteriores;

d) deficiéncia mental — funcionamento intelectual significativamente inferior a
média, com manifestagdo antes dos dezoito anos e limitagdes associadas a duas ou
mais areas de habilidades adaptativas, tais como: comunicacdo; cuidado pessoal;
habilidades sociais; utilizacdo dos recursos da comunidade; saude e segurancga;
habilidades académicas; lazer e trabalho; e

e) deficiéncia miltipla — associagdo de duas ou mais deficiéncias (BRASIL, 1999).

De acordo com o referido decreto, excluem-se do conceito de deficiéncia fisica, as
deformidades estéticas e as que nao produzam dificuldades para o desempenho de fungdes, pois
a promog¢do de medidas integrativas e inclusivas deve-se restringir a quem delas necessite
(BRASIL, 1999; AMORIM; NETA; GUIMARAES, 2016).

Pensando no cuidado as pessoas com deficiéncia, o contexto familiar desempenha um
papel fundamental no apoio e desenvolvimento da pessoa com deficiéncia. A estrutura familiar
e os estilos educacionais podem influenciar no desenvolvimento, tragar estratégias e habilidades
associadas ao comportamento (SANCHEZ ef al., 2018). A familia ¢ o principal grupo social
que influencia a pessoa com deficiéncia, exercendo diversos papéis como a socializagao,
protecdo e o cuidado (LUNA; NAIFF, 2015).

A familia e as instituigdes de abrigo durante muito tempo foram os unicos locais onde
eram vistos os deficientes. Muitas vezes por parte da familia, havia vergonha, medo e tentativa
de protecdo aos olhares alheios devido a invisibilidade e julgamento social sob os deficientes
(LUNA; NAIFF, 2015). Para as pessoas com deficiéncia, a auséncia de apoio e atengdo por
parte dos familiares desperta tristeza e rancor (RUIZ et al., 2018).

Atualmente, de acordo com o estudo de Pena, Machado € Mur e colaboradores (2017),
o perfil de cuidadores de pessoas com dependéncia ou algum grau de deficiéncia, sdo mulheres
de meia-idade, com baixa escolaridade e grau de parentesco entre filha, mae ou esposa. Esse
papel de cuidador pode afetar tanto o lado social como o de apoio familiar, pois muitos deles
sdo parentes e amigos que recebem pouca ajuda ou contam com poucas pessoas na rede de
apoio, em comparacdo com a sua rede de interacdo social (ALMENDALA; OLIVEIRA;
ALVARENGA, 2011).

O estudo de Hillebragt, Scholten, Ketelaar e outros colaboradores (2017) discute sobre
a limitagcdo das pessoas com deficiéncia sobre a sua participacdo social, gerando desfechos
psicolégicos adversos como sentimento de impoténcia, depressdo e ansiedade. Do mesmo
modo, os integrantes da familia também se sentem inseguros, desmotivados, sobrecarregados e

com qualidade de vida prejudicada. Muitos deles sentem-se despreparados para lidar com a
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deficiéncia diaria e seus desafios, ja que as intervengdes se concentram na maior parte das vezes
nas pessoas com deficiéncia. Acredita-se que além da capacitacdo e desenvolvimento da
autonomia dos proprios pacientes, os seus familiares e pessoas proximas que auxiliam na
execucgao de atividades basicas diarias também devem ser lembrados, otimizando o processo €
reduzindo o sofrimento e inseguranca.

Os fatores facilitadores e dificultadores dos familiares ou cuidadores podem se
complementar. Se por um lado, eles sao privados de grande parte da socializagao devido ao
cuidado prestado ao familiar, por outro lado cuidar de um ente querido pode ser mais
recompensador ¢ significativo do que as perdas sociais causadas pela sobrecarga e
confinamento. Entretanto, em alguns casos o cuidador familiar nem sempre cuida de um ente
querido, podendo tornar-se desta forma a situagdo mais desgastante e menos satisfatoria
(ALMENDALA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2011).

Em um estudo onde se buscou identificar a rede de apoio de pessoas com lesdo
medular, verificou-se que a unido familiar se fortaleceu diante da deficiéncia adquirida através
da lesdo medular. Representando um suporte importante principalmente nos primeiros
momentos, € muitas vezes se mantendo ao longo do tempo (RUIZ et al., 2018).

A familia também vive um momento de adapta¢do e os auxilia muitas vezes em
atividades simples do cotidiano como tarefas domésticas, funcionando também como
incentivadores da adaptacdo e autonomia. Além dos familiares, foi mencionado como rede de
apoio das pessoas com deficiéncia, amigos e pessoas andnimas da comunidade, que se
mostraram prestativas e ajudaram na reinser¢ao e readaptacdo na sociedade (BRIGNOL et al.,
2017; RUIZ et al., 2018).

Luna e Naiff (2015) fizeram uma representacdo social sobre uma comparagdo de
familias com pessoas com deficiéncia e familias sem pessoas com deficiéncia, onde a mesma
foi apontada pelos participantes como a principal responsavel pelo cuidado e desenvolvimento
da pessoa com deficiéncia. Ambas reconhecem que os fatores dificultadores na vida das pessoas
com deficiéncia sdo as relagdes de convivéncia, acessibilidade e as politicas publicas. As
representacdes sociais sobre a pessoa com deficiéncia estdo ligadas ao amor, ajuda, superacao,
dificuldade, limitagdo e outras denominagdes sobre as deficiéncias (tipos).

No processo de reabilitagao e readaptacdo, o apoio social da familia e de pessoas
proximas continua sendo um suporte essencial para as pessoas com deficiéncia enfrentarem a
incapacidade e gerenciarem suas limitagdes funcionais. Maior apoio social foi associado a
menores sintomas depressivos em pessoas com incapacidade, tornando os recursos sociais

fatores de proteg¢do nesse processo (FAUTH et al., 2011).
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Os estudos relacionados ao cuidado de enfermagem e satude as pessoas com deficiéncia
ainda sdo escassos, principalmente relacionando a rede de apoio, seu papel, contribuicdo nos
cuidados e na diminuigdo dos estressores causados pelas mudangas na saide e no viver com
deficiéncia (BRIGNOL et al., 2018).

A enfermagem tem contribui¢do fundamental no processo de reabilitacdo. Isso porque
¢ a profissdo que tem a integralidade do sujeito como fundamento do proprio cuidado e volta-
se para a realizacao de atividades que objetivam o autocuidado na vida didria (SCHOELLER
et al., 2015, p. 408). A atuagdo do enfermeiro ¢ essencial para o desenvolvimento da educacao
em saude como a orientagdo aos familiares e cuidados sobre os cuidados as pessoas com
deficiéncia, na realizagdo de acompanhamento e estimulagdo do desempenho das atividades
bem como a conquista da autonomia das pessoas com deficiéncia, contribui¢do para melhoria
do atendimento através de estudos e pesquisas e na supervisao da assisténcia de enfermagem e
suporte para as demais profissoes da area da saude (ALVES; PIRES; SERVO, 2013; PADILHA
etal., 2021).

O estudo de Ruiz, Barreto, Peruzzo e colaboradores (2018), aborda sobre a rede de
apoio de deficientes com lesdo medular e a partir dos relatos dos seus participantes (as pessoas
com deficiéncia), surge como apoiadores facilitadores varios tipos de profissionais de satde.
Os enfermeiros apareceram como educadores e facilitadores para o cuidado e autocuidado,
como a realizacdo de sondagens vesicais e o ensino dessa pratica para realizacdo do proprio
paciente e/ou cuidadores proximos. Outros profissionais como fisioterapeutas que auxiliavam
na sua reabilitacdo fisica e estimulavam suas potencialidades e o assistente social que facilitava
a aquisicao do medicamento também foram destacados.

Além da rede de apoio na hospitalizagao, a rede de apoio na atengdo primaria também
foi destacada. As visitas domiciliares dos agentes comunitarios de satde e a participagdo no
cotidiano das pessoas com lesdo medular, também foram mencionadas como importantes no
processo. Os centros de satde foram referenciados como sendo suporte principalmente para
fornecimento de materiais como luvas, sondas e medicamentos (RUIZ et al., 2018).

Por outro lado, alguns destacam a auséncia ou orientagao insuficientes realizadas por
alguns profissionais de satde tanto na atengdo primdria, quanto na terciaria. Dentre elas estdo
o uso inadequado de produtos e falta de comunicacao do seu estado/quadro de satide de modo
geral (RUIZ et al., 2018).

Os centros de reabilitagdo possuem um importante papel no processo de aprendizagem
sobre o cuidado de si, de suas limitagdes e readaptagdes. Outra pratica que favorece muito o

enfrentamento do deficiente fisico € a paradesportiva que inclui interacao social, aprendizado,
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ocupacao e reabilitacdo motora e também psicologica (RUIZ et al., 2018).

3.2 POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE RELACIONADAS AS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Politicas, normas e legislagdes internacionais, nacionais e locais ajudam a nortear e
planejar a assisténcia a saude. Tratando-se da pessoa com deficiéncia, as principais areas de
atuacao sdo acessibilidade, disponibilidade, facilidade de acesso e qualidade. As pessoas com
deficiéncia muitas vezes sdo afetadas pelas barreiras de acesso aos servicos como educagio,
transporte, habitacdo, trabalho e bem-estar. Por isso, envolver essas pessoas no planejamento
pode contribuir para o desenvolvimento da sua autonomia e inclusao social, independentemente
do tipo da sua incapacidade (BRASIL, 2012).

Em 1981 a ONU reconheceu a responsabilidade na garantia de direitos iguais as pessoas
com deficiéncia, trazendo reajustes sociais, estruturais e politicos. Esse ano foi considerado o
ano internacional das pessoas deficientes devido a Declaracdo dos Direitos das Pessoas
Deficientes, do Programa Mundial de A¢do Relativo as Pessoas com Deficiéncia e da politica
de Equiparagdo de Oportunidades para as Pessoas com Deficiéncia, declarada pela UNESCO o
termo sociedade inclusiva (FRANCA; PAGLIUCA, 2009; SILVA et al., 2017). Ja no Brasil, a
politica ainda ficou um pouco adormecida e foi aos poucos que a demanda social foi sendo
atendida pelo Estado (SILVA et al., 2007).

As politicas publicas de satide do Brasil visam articular a universalizagdo, integralidade
da assisténcia e a descentralizacdo das agdes voltadas as pessoas com deficiéncia. Essas
politicas tém enfoque no cuidado a satide, protecdo e garantia de assisténcia publica, no sentido
de incluir a populagdo com deficiéncia no Sistema Unico de Satde (SUS). O estabelecimento
de documentos legais no Brasil assegurando os direitos das pessoas com deficiéncia se deu a
partir da Constituicdo Federal (CF) de 1988, dando sequéncia a outros decretos importantes
(BRASIL, 2006).

A constituicdo estabelece prote¢do a familia, maternidade, infincia, velhice e as pessoas
com deficiéncia garantindo sua seguridade social. Para os idosos e as pessoas com deficiéncia,
¢ assegurado pelo governo um beneficio de um salario-minimo, caso os mesmos nao tenham
condi¢des de prover a sua propria manutencao. Perante isso, a democracia brasileira foi bem
sucedida constitucionalizando os direitos sociais de grupos extremamente vulnerdveis com

pouca funcionalidade para exigéncias do mercado de trabalho (COSTA et al., 2016).
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A partir da promulgacdo da CF em 1988 e sua regulamentacdo em 1990 através da Lei
Organica da Satude n° 8080 e n° 8142, o SUS foi criado como a saude sendo direito de todos e
dever do Estado, tendo como um dos seus principios a universalidade e o controle social. Desta
forma, sua fungdo ¢ integrar a sociedade civil e a gestdo publica na resolugdo dos problemas
sociais garantindo o acesso a saude a todos de acordo com as necessidades da populacao
(BRASIL, 1990a; BRASIL; 1990b; PEIXOTO et al., 2018). Desta forma, o direito que respalda
as pessoas com deficiéncia esta contemplado na CF de 1988 a qual atua nas trés esferas do
governo: cuidado e assisténcia publica a satude, protecao e garantia das pessoas portadoras de
deficiéncias (SANTOS et al., 2012).

Os espagos de participagdo podem ser Conselhos de Politicas Publicas, Conselhos de
Fundos e Conselhos de Direitos. Os Conselhos de Direitos tém a finalidade de atender
prioritariamente as necessidades de grupos de pessoas marginalizadas, onde possuem seu
direito discriminado de forma explicita ou implicita. O Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (CONADE) representa esse papel e ¢ um espaco de debates e lutas em
prol da protegdo social do Estado a este grupo social. O CONADE ¢ um o6rgdo superior de
deliberacdo colegiada que acompanha e avalia o desenvolvimento da politica nacional voltado
para a inclusdo em setores como a educacao, saude, trabalho, transporte, lazer e outros setores
que possam incluir as pessoas com deficiéncia (TEIXEIRA; SOUZA; LIMA, 2012; PEIXOTO
et al., 2018).

Posterior a isso, outras legislagdes foram regulamentadas a fim de buscar adequacado e
inclusdo destas pessoas na sociedade. Desta forma, destaca-se a Lei n® 7.853 de 1989, a qual se
posiciona em apoio as pessoas com deficiéncia e sua integracdo social, conferindo a estas
pessoas acoes de promocao da saude e prevencao de danos e agravos; uma rede de servigos
especializados para reabilitagdo; acessibilidade a instituicdes de satide e tratamento adequado
conforme normas técnicas e padrdes pré-estabelecidos; atendimento domiciliar ao deficiente
grave nao internado e a expansao de programas de satde voltados a estas pessoas desenvolvida
com participacao popular. Este ultimo foi regulamentado através do Decreto n°® 3.298 de 1999,
que dispde sobre a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(BRASIL, 1989; BRASIL, 2002; SANTOS et al., 2012).

No ano de 2000, surge a questdo do atendimento prioritdrio e dos critérios para
promocao da acessibilidade. A Lei n° 10.048/2000 conferiu o atendimento prioritario a
determinados grupos de pessoas: “As pessoas portadoras de deficiéncia, os idosos com idade
igual ou superior a 60 anos, as gestantes, as lactantes e as pessoas acompanhadas por criangas

de colo terdo atendimento prioritario, nos termos desta lei”. Foi definido também que as
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empresas publicas de transportes e as concessionarias de transporte coletivo seriam obrigadas
areservar e identificar os assentos destinados a estes grupos de pessoas. A lei que estabelece as
normas gerais € os critérios basicos para a promog¢ao da acessibilidade de pessoas com
deficiéncia ou mobilidade reduzida foi a Lei n® 10.098. Esta descreve sobre acessibilidade de
modo geral e eliminacdo de barreiras que possam dificultar o acesso e a inclusdo das pessoas
com deficiéncia ou mobilidade reduzida. (BRASIL, 2000a; BRASIL, 2000b; SANTOS et al.,
2012). Essas duas leis foram regulamentadas através do Decreto n® 5.296 de 02 de dezembro
de 2004, estabelecendo normas gerais e critérios basicos para a promogao da acessibilidade das
pessoas com deficiéncia ou mobilidade reduzida (BRASIL, 2004; SANTOS et al., 2012).

Em 22 de maio de 2001 foi aprovado pela 54° Assembleia Mundial de Saude o modelo
atual da CIF. A qual visa estabelecer uma linguagem comum para a descri¢do do estado de
saude contribuindo para o entendimento de diversos profissionais de satde para o
desenvolvimento de uma compreensao interdisciplinar. Nesse sentido, a CIF introduz um novo
paradigma referente a deficiéncia e incapacidade, determinada por condi¢des de satde-doenga,
contexto fisico, social e cultural e pela disponibilidade de servigos de saude e de suas legislagdes
(PIEXAK; CEZAR-VAZ; BONOW, 2019).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia (PNSPD) foi instituida no
Brasil, pela portaria n° 1060 a partir de 05 de junho de 2002. Ela est4 voltada para inclusdo das
pessoas com deficiéncia em toda a rede de servicos do SUS, se adaptando e reconhecendo a
necessidade e realidade de cada individuo desde as questdes mais complexas. Para o seu éxito,
¢ fundamental a articulag@o intra e intersetorial, para que haja a transversalizagdo das agdes,
incluindo o fomento e a promog¢ao de mecanismos para a formacao, capacitagao de recursos
humanos e pesquisas relacionadas a esta area (BRASIL, 2002; BRASIL, 2019).

As diretrizes que fazem parte desta politica sdo: promocdo da qualidade de vida das
pessoas com deficiéncia, bem como a assisténcia integral a satide; prevencao de deficiéncias-
que podem ser adquiridas ao longo do tempo; ampliacdo e fortalecimento dos mecanismos de
informacao; organizacao e funcionamento dos servicos de atencao a pessoa com deficiéncia e
a capacitacdo de recursos humanos. O MS ¢ responsavel por coordenar, implementar,
acompanhar e avaliar esta politica de acordo com os principios e diretrizes do SUS. Ele conta
com a cooperacao dos municipios, estados e distrito federal em conjunto com as agdoes da Rede
de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2002; BRASIL, 2019).

Outro decreto importante foi o Decreto n° 5296 de 2004 que reconhece a pessoa
ostomizada como sendo pessoa com deficiéncia fisica. A ostomia ¢ uma abertura artificial que

consiste na exteriorizagdo dos sistemas digestorio, respiratorio ou urinario em decorréncia de
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algum procedimento cirirgico, seja por alguns tipos de cancer, obstrucdo de vias aéreas ou
outros tipos de doengas. A partir deste decreto, surgiu a portaria n° 400 de 16 de novembro de
2009 que estabelece Diretrizes Nacionais para a Atengao a Saude das Pessoas Ostomizadas no
ambito SUS, sendo contemplada nas trés esferas de gestdo. Esta portaria determina agdes de
orientacdes para o autocuidado; prevencgdo e tratamento referente a complicagdes de ostomas;
fornecimento de materiais e a capacitacdo de profissionais de saude (BRASIL, 2009; NIEVES
et al., 2017; BRASIL, 2019).

A partir da CDPD assinada em 30 de margo de 2007, no Brasil foi reconhecida através
do Decreto n® 6949 de 25 de agosto de 2009. Ele institui que a pessoa com deficiéncia tem
garantia de exercer seus direitos plenamente baseada nos principios da universalidade,
indivisibilidade, interdependéncia fazendo jus a todos os direitos sem distingdo de qualquer
espécie. Além disso, considera a deficiéncia um conceito em evolucao resultando da interagao
entre as pessoas com deficiéncia e as barreiras ambientes, dificultando a participacdo plena e
efetiva na sociedade (BRASIL, 2009).

ApOs isso, ¢ criado o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Plano
Viver sem Limite, a partir do Decreto n® 7612 de novembro de 2011. Sua finalidade € promover,
através de politicas de integragdo e articulagdo de programas e agdes. O objetivo € exercer
plenamente o direito das pessoas com deficiéncia nos termos da Convencao Internacional sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo (BRASIL, 2011).

De acordo com a necessidade de ampliagdo, qualificacdo e diversificacdo de acdes e
estratégias para as pessoas com deficiéncia, seja fisica, auditiva, intelectual, visual ou multipla,
foi instituida a Rede de Cuidados a Pessoas com Deficiéncia através da Portaria n® 793 em 24
de abril de 2012. Esta portaria considera que o SUS ofereca uma rede de servicos de reabilitagao
integrada, articulada e efetiva nos diferentes pontos de aten¢do as demandas decorrentes de
deficiéncia temporaria ou permanente; progressiva, regressiva ou estavel; intermitente e
continua. Ela reconhece a necessidade de inicio pregresso de acdes de reabilitagdo e prevencao
precoce de incapacidades (BRASIL, 2012; BRASIL; 2019).

Outra lei que merece destaque ¢ a Lei n° 13146 de 06 de julho de 2015, a qual institui a
Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia — Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.
Esta se destina a promogado do exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa
com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e de cidadania em condi¢des igualitarias
(BRASIL, 2015).

Apesar do crescimento em termos de legislagdes e busca por direitos de igualdade e

inclusdo social, ainda sdo vistas desigualdades comparativas entre as populagdes com e sem
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deficiéncia. Isso deixa claro que a abordagem do tema deve ser trabalhada, para que além da
garantia dos direitos através do governo, mas a todos os atores sociais engajados na luta pelos
direitos dos cidadaos, sejam eles marcados ou ndo pelo estigma da deficiéncia. Desta forma, as
pessoas com deficiéncia poderao ser respeitadas, incluidas e reconhecidas pela sociedade como

seres produtivos e igualitarios (PAIVA; BENDASSOLLI, 2017).
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4 MARCO CONCEITUAL

O Marco conceitual caracteriza-se por um conjunto de conceitos e pressuposicoes,
derivados de uma ou mais teorias ou modelos conceituais, podendo ser até originarios de
crencgas ¢ valores daqueles que o concebem. Tem sido utilizado com a finalidade de demarcar
o conhecimento em que se apoia, servindo como base para as agdes de Enfermagem (SCHMITZ
et al., 2017). Para sustentagao deste estudo, foram escolhidos os conceitos e pressupostos
tedricos da Vulnerabilidade.

Esta sustentagdo tedrica auxiliou na condugdo metodologica desta Tese - coleta de
dados e na organizacdo para analise dos dados. Os resultados do estudo também foram

fortalecidos com aprofundamento teérico ¢ a discussao dos dados levantados.

4.1 VULNERABILIDADE: DO INDIVIDUAL AO COLETIVO

A palavra “vulnerabilidade” vem do latim vulnerale, que significa ferir, lesar ou
prejudicar; e bilis, que significa suscetivel, ou seja, ser suscetivel a se ferir, lesar ou se
prejudicar. Desta forma, pode-se afirmar que a vulnerabilidade quando associada como
condi¢do ao ser humano, pode referir-se ao estado de estar em perigo, exposto ou fragil
potencialmente a lesdes e/ou danos (CARMO; GUIZARDI, 2018). Para Feito (2007), a
vulnerabilidade nos traz a consciéncia da nossa condi¢do humana, a percepcao de que a vida ¢
preciosamente precaria e fragil.

De acordo com Sevalho (2017), o conceito de vulnerabilidade esta relacionado com a
suscetibilidade de individuos ou de grupos populacionais frente a exposigdes, agravos ou riscos.
Ele afirma que embora os agravos se apresentem individualmente, muitas vezes eles surgem da
relacdo com o coletivo. Reconhecer a fragilidade em agir e se defender de pessoas com menor
capacidade, seja por razdes bioldgicas ou sociais, gera a necessidade de garantia de direitos e
protecao diferenciada, sendo assim a composi¢ao da ideia de vulnerabilidade se da do individual
ao coletivo (GARATE, 2007; FERREIRA; OLIVEIRA, 2007).

Sob a dtica da assisténcia a saude e social, o ser vulneravel ndo necessariamente sofrera
danos, porém ele estd mais suscetivel a desvantagens sociais devido a baixa qualidade de vida,
por fazer parte de um grupo social fragilizado. Entretanto, a0 mesmo tempo em que eles sofrem
por suas dificuldades e fragilidades, ser considerado vulneravel pode ter apoio politico e social
para criacdo de mudangas em suas condi¢des de vida (CARMO; GUIZARDI, 2018).

No Brasil, a vulnerabilidade ¢ vista pela precariedade dos direitos civis, fragilizacao
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da cidadania e desigualdades de acesso. Dentre elas, destacam-se as desigualdades perante as
leis, violéncia, dificuldade de acesso a moradia, servicos de saude, oportunidades no mercado
de trabalho e assisténcia social (KOWARICK, 2009; SEVALHO, 2017). Além disso, Kowarick
(2009) ainda destaca o apartheid social em ambientes urbanos, sinalizando a separacdo e
desigualdade entre grupos e classes sociais. O conceito de vulnerabilidade ¢ vinculado a
garantia da cidadania de populagdes politicamente fragilizadas na perspectiva dos direitos
humanos (AYRES et al., 2003; AYRES et al., 2006).

Tais ideias indicam que a vulnerabilidade ¢ influenciada pelo grau de acesso aos
servigos de saude, qualidade e especializagao da assisténcia, rede integrada e referenciada dos
atendimentos e servicos que trabalham com foco nas agdes de prevencdo (MALISKA;
PADILHA; ANDRADE, 2014). O estudo sobre a vulnerabilidade aponta uma visdo ampliada
sobre as pessoas e de como elas sdo ou se tornaram seres vulneraveis, seja por problemas de
saude, contexto e meio social e/ou desestruturagdo familiar, de modo que os seus significados
sdo atribuidos a falta de autonomia ou apoio para enfrentamento dos problemas (FRANCA;

SILVA, 2016; GADEA et al., 2017).

4.2 VULNERABILIDADE EM GRUPOS SOCIAIS E SUAS PARTICULARIDADES

Vulnerabilidade e ser vulnerdvel na area da enfermagem, encontra-se relacionada a
fragilidade de pessoas em grupos, comunidades, regides e a doengas ou danos por desastres
naturais. Essa condicdo pode estar relacionada a ciclos de vida, situagdes sociais preexistentes,
variando de acordo com a percepg¢ao individual do processo saude-doenca e sua capacidade de
poder de escolha de decisdo (NICHIATA ef al., 2009). De acordo com Ayres, Junior, Calazans
e outros colaboradores (2003), a vulnerabilidade ndo apresenta um conceito definido, estando
em construgdo e podendo variar perante a cuidadosa vigilancia terminologica, tendo carater
nao-probabilistico e buscando a particularizagdo das relagdes e sua generalizacao.

A vulnerabilidade ¢ atrelada a diferentes grupos sociais com suas variadas condi¢des
e ¢ discutida em termo de minorias, sendo vista como um grupo de menor dominancia social
(FIGUEIREDO; NORONHA, 2008; SCOTT et al., 2018).

No que se refere ao estudo de minorias, a vulnerabilidade comegou a ser discutida a
partir da década de 1980 juntamente com o surgimento do Human Immunodeficiency Virus
(HIV) atrelada a um grupo de pessoas que apresentavam maior chance de exposicdo ao virus.
A partir desse marco epidemioldgico, a vulnerabilidade passou a ser incluida em discussdes e

campanhas referentes a satde publica, ganhando espaco e avancando em conceitos
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epidemioldgicos de risco (AYRES et al., 2009).

Além da vulnerabilidade relacionada ao HIV, outros tipos de grupos comegaram a ser
visto nesta 6tica e estudados sobre suas particularidades no sentido de diminuir a exclusao social
e inseri-los na sociedade (AYRES et al., 2009). Dentre os variados grupos sociais citados como
vulneraveis podemos destacar as pessoas em situacdo de pobreza e miséria social, idosos,
vulnerabilidade relacionada a género e raca, criangas e pessoas com deficiéncia (GIRONDI;
SANTOS; NOTHAFT, 2015; SILVA; VARGENS, 2015; SCOTT et al., 2018; CHAVEZ et al.,
2019).

O grupo de pessoas consideraveis vulneraveis ao HIV e a Acquired Immunodeficiency
Syndrome (AIDS) s3o aquelas que possuem comportamento de risco, ou seja, aquelas que
praticam relagdo sexual sem o uso de preservativo. Atualmente, a epidemia esta em processo
de feminizagdo, sendo preocupante para a satide publica devido ao aumento de gestantes com
HIV e consequentemente de transmissao vertical, maior chance de morbidade e mortalidade
perinatal e diminuicdo de taxas de fertilidade (SILVA; VARGENS, 2015; CHAVES et al.,
2019). O estudo de Chaves, Sousa, Almeida e colaboradores considera as mulheres mais
suscetiveis a infec¢do pelo HIV devido a acreditarem estar em um relacionamento estavel,
confiarem no parceiro ¢ terem medo de pedir para usar o preservativo, podendo gerar uma
suposicao de infidelidade.

As pessoas em situacdo de pobreza e miséria sdo consideradas em situagdo de
vulnerabilidade devido a precérias condi¢des de trabalho, acesso a servicos de saude e
educacdo, condigdes de saneamento e higiene precéria, falta de estrutura familiar,
desqualificacdo social, desagregacdo identitaria e desumanizacao do outro. Este grupo ¢ mais
exposto a uso de drogas e situacdes de rua, sendo excluido e marginalizado pela sociedade,
podendo associar multiplos fatores de vulnerabilidade social (LOPES, 2008; SCOTT et al.,
2018).

O envelhecimento populacional, o aumento da expectativa de vida e a diminuicao da
taxa de natalidade, trazem novas mudancas de ordem bioldgica, psicologica e social. Desse
modo, a populacdo idosa tem aumentado sendo em sua maioria afetados por algumas limitagdes
sensoriais, cognitivas e fisicas, além de abandonos e desenvolvimento de doengas cronico-
degenerativas. A vulnerabilidade nos idosos constitui um conjunto de situagdes que podem
considera-los como mais fragilizados: idade maior que 80 anos; residir sozinhos; ser do sexo
feminino — principalmente solteiras ou vilvas; residir em instituicdes de longa permanéncia;
isolamento social; ndo ter filhos; ter o conjuge doente ou incapacitado; ter limitacdes e/ou

incapacidades severas ou apresentar recursos escassos (TIER; SANTOS; HILGERT, 2014;
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GIRONDI; SANTOS; NOTHAFT, 2015).

Ao encontro disso, evidencia-se que a progressao do declinio fisico associada a
barreiras ambientais e sociais, potencializa a vulnerabilidade da pessoa idosa. Diante disso, ¢
importante uma rede de apoio fortalecida, tanto no acesso aos servigos de saide como nos
cuidados domésticos, para que este idoso se sinta incluido no convivio social gerando uma boa
qualidade de vida (MARTINS et al., 2020).

O género se relaciona com outras categorias, como raga/etnia, classe social que se
entrecruzam na formacao da identidade, sendo considerado também uma caracteristica de
vulnerabilidade. Diante de tal fato, afirma-se que se alguém ¢ uma mulher, isso ndo ¢ tudo que
esse alguém ¢ (MAGNABOSCO; SOUZA, 2019).

As mulheres historicamente se encontram em situacao inferior aos homens devido a
um passado marcado por submissdo ao marido e a familia, cuidado dos filhos e essencialmente
ligada a funcdo reprodutiva, baixa escolaridade, desvalorizacdo do mercado de trabalho e
menores remuneragdes. Embora atualmente este perfil venha mudando com o avango dos
movimentos feministas, as mulheres ainda se encontram mais suscetiveis que o seu sexo oposto.
Mudangas culturais e estruturais sdo necessarias para o alcance da igualdade de género
(BARBOSA; GIAMI; FREITAS, 2016; SANTOS, 2016; CHAVES et al.,, 2019).

Além da vulnerabilidade apresentada perante o sexo feminino, o estudo de Freitas
(2016) aborda que as violéncias sexuais e domésticas em mulheres negras sdo mais frequentes
do que em mulheres brancas, indicando mais um fator de desvantagem. De acordo com Riscado,
Oliveira e Brito (2010), as mulheres quilombolas sdo com frequéncia vitimas de preconceito
racial, humilha¢do, inclusive em atendimentos de institui¢des de satde. Além disso,
caracteristicas como baixo nivel de escolaridade e renda estdo ligadas a grande parcela das
mulheres negras (FREITAS, 2016).

A raga negra pode ser compreendida como uma vulnerabilidade social, pois traz
consigo o peso das construcdes historicas, culturais e sociais, representando um déficit na
equidade em saude entre os grupos raciais. Em questdes de saude reprodutiva também sao vistas
como vulneraveis, pois encontram-se em desvantagem na assisténcia pré-natal com baixos
nimeros de consultas, gravidez ndo planejada e recebem menos orientagdes quanto ao parto
(THEOPHILO; RATTNER; PEREIRA, 2018).

As criancas também podem ser caracterizadas como uma parte da populacdo com
maior grau de vulnerabilidade devido a idade e alto grau de dependéncia (MUNGUBA;
VIEIRA; PORTO, 2015). Bomtempo e Concei¢do (2014) trazem que na atualidade, as situagdes

de vulnerabilidade social estdo muitas vezes inseridas em contextos de insercao da infancia no
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pais, destacando a importancia do cuidado e o entendimento do significado das situacdes de
marginalidade de condi¢des de vida bastante empobrecidas, que acabam por englobar diferentes
nucleos de convivéncia da crianca.

As pessoas com deficiéncia também fazem parte do grupo de pessoas consideradas
vulneraveis. A  histéoria da deficiéncia ¢ marcada por isolamento, incapacidade,
institucionalizacdo, inferioridade e exclusdo social. Embora o Brasil tenha formulado politicas
e programas de inclusdo social, sua pratica ainda ¢ ineficiente e a sociedade nao acolhe e inclui
a pessoa com deficiéncia de forma igualitaria. A vulnerabilidade da pessoa com deficiéncia
ocorre no contexto socioecondmico em que vivem, o qual pode resultar em vulnerabilidade de
varias maneiras, pelo modo injusto de inclusdo na sociedade (MELLO, 2016). No entanto, esta
vulnerabilidade social também pode surgir a partir de uma vulnerabilidade individual
dependendo do tipo de deficiéncia, estrutura familiar, condi¢do socioecondmica e estado geral
de saide (MUNGUBA; VIEIRA; PORTO, 2015).

Munguba, Vieira e Porto (2015) dizem que as pessoas com deficiéncia de modo geral,
fazem parte de estratos populacionais mais carentes, repercutindo no seu desempenho e
produtividade para sociedade e consequentemente na sua qualidade de vida. Estas pessoas se
sentem excluidas perante as outras devido a fragilidade de oportunidades oferecidas pelo meio
em que vivem. As pessoas com deficiéncia demandam um minimo de acessibilidade, além do
acesso a uma série de direitos previstos, para lhes assegurar uma vida mais digna.

A deficiéncia ainda ¢ vista como a experiéncia mais humana, pois se vivermos tempo
o suficiente, todos teremos dificuldades na funcionalidade do corpo advinda do
envelhecimento. Portanto, todas as pessoas estdo vulnerdveis a esta condigdo

(MAGNABOSCO; SOUZA, 2019).

4.3 VULNERABILIDADE DUPLA: A MULHER COM DEFICIENCIA

Visto as defini¢des e contexto geral da vulnerabilidade, sua influéncia ainda que nos
dias atuais no sexo feminino e na pessoa com deficiéncia, sera abordada a vulnerabilidade dupla
na mulher com deficiéncia.

O estudo de Nicolau, Schraiber e Ayres (2013) aborda exatamente essa dupla
vulnerabilidade na tentativa de discuti-la de forma integral, identificando suas experiéncias e
as necessidades de saude. Pretendendo assim, explorar as situa¢des de vulnerabilidade
vivenciadas pelas mulheres com deficiéncia, invisiveis aos servigos de satide pela dificuldade

de abordagem pelos profissionais e pela falta de reconhecimento da identidade feminina.
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Identificou-se que essa dupla vulnerabilidade trouxe as mulheres com deficiéncia uma
superprotecao familiar ou rejeicdo, seja pela dificuldade de acesso aos servigos de saude e
reabilitagdo, como de recursos materiais que estimulam sua autonomia. A falta de autonomia
foi caracterizada pela falta de incentivo e investimento na sua educagdo e habilitacao
profissional, bem como ambientes que desqualificam mulheres e pessoas com deficiéncia
(NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013).

A baixa qualificagdo e a dificuldade de ingresso no mercado de trabalho, mesmo com
legislagdes inclusivas, trazem outros problemas como a dependéncia financeira de algum
familiar ou viver apenas com o beneficio do governo, ndo suprindo suas necessidades basicas
(NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013; MUNGUBA; VIEIRA; PORTO, 2015). De
encontro a isso, a baixa escolaridade pode resultar em um conhecimento reduzido sobre o
acesso a saude e aos seus direitos como cidada (NOGUEIRA et al., 2016). Além disso, quando
empregadas elas relatam algum tipo de discriminacdo no seu ambiente de trabalho, sendo
muitas vezes isoladas das outras pessoas (NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013).

Para que a mulher com deficiéncia se sinta incluida, ¢ importante levar em
consideragdo as suas diferencgas individuais e como estas sao encaradas pela sociedade, ndo
destacando apenas a sua limitacdo. O tratamento da mulher com deficiéncia apenas pela sua
limitagdo, como ‘“a cadeirante”, a “manca”, atribui a elas significados negativos e
estigmatizados, servindo ainda mais para isolé-las, tornando-as vulneraveis dentro de um
contexto social (MAIA, 2012).

Os estigmas sociais relacionados a sua identidade visual remetem as mulheres com
deficiéncia fisica, a inseguranca, medo, sintomas depressivos ou de ansiedade, vergonha e
constrangimento pela sua situagio ou aparéncia fisica (OLIVEIRA; PARANA, 2021). Muitas
mulheres ndo se consideram bonitas ou atraentes por conta de normas sociais de género e
deficiéncia - dupla vulnerabilidade (GARTRELL; BAESEL; BECKER, 2017).

Acredita-se que tal falha € centrada na invisibilidade da tematica das deficiéncias nas
agendas feministas € na pouca importancia a estas queixas quando sdo abordadas. Estas
situacdes enfraquecem a luta ao buscar o empoderamento de mulheres com deficiéncia, a partir
de valores como autonomia e independéncia. Além disso, historicamente os corpos femininos
e os com deficiéncia sdo considerados desviantes ou inferiores e quando comparados a homens
ou pessoas sem deficiéncia, estes sdo naturalizados como fisicamente superiores -
historicamente vulneraveis (MAGNABOSCO; SOUZA, 2019).

Outro ponto que merece destaque e € tema de interesse dessa pesquisa, € a questao da

maternidade e direitos reprodutivos da mulher com deficiéncia. De acordo com Gartrell, Baesel
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e Becker (2017), as principais desvantagens sobre as experiéncias sexuais e reprodutivas das
mulheres com deficiéncia em comparagdo a outras mulheres, sdo a dificuldade de acessibilidade
fisica e comunicativa nos estabelecimentos de saude, falta de profissionais de saude
qualificados e de recursos financeiros.

Em relacdo a direitos sexuais e reprodutivos, levanta-se a hipdtese de que as mulheres
com deficiéncia possuem menos direitos e se beneficiam menos do que a populagdo sem
deficiéncia (HUNT et al., 2017). Além disso, ainda nos dias de hoje sdo vistas como assexuais,
inferiores e incompativeis com a maternidade, tendo pouco acesso a informacdes sobre saude
sexual. O desejo de ser mae e o exercicio da maternidade sdo constantemente alvo de criticas e
rejeicdo por parte da familia e dos servigos de satde, argumentados por falta de capacidade e
preparo em cuidar do seu filho e exposicao aos riscos de sua propria vida e/ou do bebé
(CARVALHO; SILVA, 2018).

As mulheres com deficiéncia possuem maior vulnerabilidade relacionada as
intercorréncias clinicas e obstétricas durante a gestacdo, tendendo a ter uma gestagdo de alto
risco. Dentre as intercorréncias mais comuns durante a gestagdo, estdo a diabetes gestacional,
pré-eclampsia, risco aumentado de parto prematuro, maior taxa de cesareas, sangramento
vaginal e infecgdes urindrias. Quando comparada a mulheres sem deficiéncia, estdo mais
propensas a ter estresse e inseguranca (MITRA et al., 2015).

A vulnerabilidade associada a falta de informacdo, apoio e descrenca sobre a
capacidade de gestar, parir e cuidar de um filho, mostra a fragilidade da mulher com deficiéncia.
Para algumas delas, experienciar a maternidade possibilita a recaptacio da identidade feminina
perdida (NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013). Entretanto, essa nova identidade de mae
pode impactar na construgao familiar, exercicio da maternidade por sua condi¢do limitante e
nos questionamentos sobre sua capacidade fisica e bioldgica de cuidar de engravidar, gestar, e
cuidar do seu filho (CARVALHO; SILVA, 2018; BENATTI et al., 2020).

Diante das literaturas abordadas e da afirmagdo da dupla vulnerabilidade da mulher
com deficiéncia, ainda se reflete sobre uma condigdo de tripla vulnerabilidade dessas mulheres
com deficiéncia que sdo maes e exercem a maternidade. A partir dos conceitos descritos aqui
neste capitulo foi organizada uma compreensao visual rapida sobre a vulnerabilidade da mulher
com deficiéncia, destacando os principais fatores que a colocam nessa condigdo, conforme

Figura 1.
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Figura 1 - Sintese sobre a vulnerabilidade enfrentada pela mulher com deficiéncia, Floriandpolis (SC).
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Fonte: Autora (2022).



47

5 METODOLOGIA

5.1 TIPO DE PESQUISA

Este estudo trata-se de uma pesquisa histérica com abordagem qualitativa. A pesquisa
historica compreende os estudos dos grupos humanos no seu espaco temporal e preocupa-se em
discutir os variados aspectos do cotidiano das diferentes classes e grupos sociais. O método
historiografico apresenta especificidades que se referem a fonte de informacao, temporalidade
e a diferentes realidades. Apontam recortes temporais relativos a periodicidade onde ha o
agrupamento da historia em territdrios, época ou tendéncia e recortes tematicos (PADILHA et
al., 2017).

O tipo de pesquisa historica trabalhada neste estudo ¢ a Historia Oral (HO), a qual ¢
uma técnica contemporanea que teve sua invengao apos o surgimento do gravador de fita, sendo
seu ponto essencial do estudo a entrevista. Ela consiste na realizacdo de entrevistas com
individuos que participaram ou testemunharam episdédios do passado e presente. A HO ¢
dividida em histdria oral temética, historia oral de vida e biografia (PADILHA et al., 2017). A
técnica de pesquisa escolhida para este estudo foi a histéria oral de vida.

Os enfermeiros utilizam a pesquisa historica para examinar uma ampla variedade de
fendmenos, suas descobertas e as relacdes entre eventos e ideias entre pessoas € organizagoes,
sendo explorados e interpretados a partir de um contexto histdrico e sob um novo olhar do que
¢ historicamente significativo (POLIT; BECK, 2019).

Desse modo, juntamente com a pesquisa historica optou-se pela abordagem qualitativa
a fim de compreender os sentimentos, experiéncias e percepcdes das mulheres com deficiéncia
sobre gestagdo, parto e puerpério. A pesquisa qualitativa consiste em compreender o fendmeno
da forma que ele existe e ¢ construido pelos individuos em seu proprio contexto (POLIT;
BECK, 2019, p. 182). Além da descrigao, as pesquisas qualitativas explicam os acontecimentos
a partir de estudos profundos, revelando padrdes e processos que sugerem interpretagdes

causais (POLIT; BECK, 2019).

5.2 CONTEXTO DO ESTUDO

O contexto do estudo para captagdo das participantes, ou na percepcao da pesquisa

histérica, das fontes orais, foi a Maternidade Carmela Dutra (MCD). A MCD foi a segunda
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maternidade de Florianopolis — Santa Catarina e a primeira publica, inaugurada em 03 de julho
de 1955 sendo subordinada a Secretaria do Estado de Saude (SES). Esta maternidade ¢
caracterizada pelas lutas de enfermeiras ao longo do seu periodo de existéncia que foram
modificadas por meio do saber-poder embasado por politicas publicas e evidéncias cientificas
(GREGORIO; PADILHA, 2012).

Desde sua implantacdo, a MCD ampliou seu atendimento criando novos servigos
direcionados a saude integral da mulher no bindmio mae e filho, prestando atendimento as
mulheres de nivel social diversificado provenientes de muitos municipios vizinhos,
transformando-se em referéncia estadual. Seu atendimento ¢ feito somente pelo SUS
(BORGES, 2012).

A estrutura interna da maternidade no primeiro andar conta com a Emergéncia
Obstétrica e Ginecologica, setor de alojamento conjunto para puérperas e recém-nascidos de
baixo risco gestacional, setor de internacgdo para gestantes de alto risco, o setor de banco de leite
humano, e setor de internagdo para pacientes oncoldgicas, cirirgicas e outras intercorréncias
ginecologicas. Com a chegada pandemia do coronavirus, a maternidade teve que se reestruturar
fechando um setor de internagao e abrindo um centro obstétrico com nimero de leitos reduzidos
- passando de sete leitos e duas salas de parto para cinco leitos PPP - pré-parto, parto e pos-
parto. O local antigo do centro obstétrico, passou a ser o centro cirirgico e centro obstétrico
para gestantes em trabalho de parto com suspeita ou confirmagdo de covid-19. A maternidade
foi referéncia para aquelas gestantes com suspeitas ou confirmagao de covid-19 que estivessem
com sintomas leves, pois a instituicdo ndo disponibiliza Unidade de Terapia Intensiva (UTI)
adulto.

No segundo andar, a MCD conta com um setor de alojamento conjunto para puérperas
e recém-nascidos de alto risco gestacional ou para aquelas gestantes que precisam de isolamento
de contato ou respiratorio, um setor de unidade neonatal, um centro cirirgico € um centro de
material de esterilizagdo. Ainda conta com alguns leitos para as maes que estao com seus recém-
nascidos internados na neonatal, porém ndo possuem condi¢des de ir para casa. Além disso,
possui outros setores que ndo prestam assisténcia direta ao paciente como recursos humanos e
nucleo de vigilancia em saude.

Na area externa da maternidade, se encontram, o servico de ultrassonografia que
atende pacientes externas e internas e o servico de ambulatério. O ambulatério da MCD
desenvolve ac¢des de diferentes esferas como planejamento familiar, pré-natal de alto risco,

consulta ginecologica, mastologia, reproducdo humana, cirurgias ginecologicas e oncologia
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ginecologica. Sua missdo ¢ continuar sendo um centro de Referéncia a Saude da Mulher
dedicando-se a docéncia e a area da pesquisa com intuito preventivo e resolutivo a fim de
melhores resultados imediatos e tardios (BORGES, 2012).

O contexto da MCD foi escolhido devido a sua alta demanda de mulheres e gestantes
na grande Floriandpolis, sendo uma maternidade de referéncia para o pré-natal de alto risco.
Além disso, a pesquisadora atuou como enfermeira assistencial na institui¢cao no periodo de
2017 a 2021, facilitando o processo de identificacao, familiarizacdo e captacao das participantes
do estudo.

Para fins deste estudo, em seu inicio, fez-se também contato com o Centro Catarinense
de Reabilitagdo (CCR), o qual ¢ sede da primeira instituicdo de satide publica de referéncia as
pessoas com deficiéncia, pertencente também a SES com vinculagdo com a Superintendéncia
de Servigos Especializados e Regulacao. No entanto, apos a realizagdo de todo tramite ético -
apresentagdo de projeto na integra e reuniio com as responsaveis pelo Comité de Etica em
Pesquisa da institui¢do foi identificado que eles ndo possuiam participantes que se enquadraram
nos critérios de inclusdo, e, portanto nao foi realizada a entrevista com nenhuma participante
neste servigo.

Apoés a defesa e finalizagdo do estudo, a pesquisadora entrard em contato com a
instituicdo de saude (MCD) para divulgar seus resultados em forma de apresentacdo e discussao
dos dados para os profissionais de satide. Desse modo, possibilitard a divulgag¢do das
informagdes coletadas na pesquisa, difundindo o conhecimento sobre como ocorre a assisténcia
a mulher com deficiéncia fisica e fomentando um debate sobre o tema que pode gerar
modificagdes no cuidado prestado, melhorando a qualidade de vida e assisténcia destas

mulheres.

5.3 FONTES ORAIS

As participantes deste estudo foram denominadas de fontes orais, e foram captadas por
meio de registros de atendimento da MCD e posteriormente pela técnica snowball. Para selecao
destas fontes orais foram utilizados os seguintes critérios de inclusao:

o Mulheres com qualquer tipo de deficiéncia fisica com idade igual ou superior a 18

anos;

e Mulheres que engravidaram por pelo menos uma vez, tendo qualquer tipo de

deficiéncia fisica;
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e Mulheres com deficiéncia fisica ha pelo menos um ano antes de engravidar.

Os critérios de exclusdo foram:

e Mulheres que se encaixam nos critérios de inclusdo, porém apresentavam algum

tipo de deficiéncia cognitiva ou sensorial, que dificultava a comunicagdo entre o
pesquisador e a participante inviabilizando a coleta de dados;

e Mulheres com deficiéncia fisica que engravidaram, porém a gravidez nao foi a

termo.

A defini¢do dos critérios de elegibilidade, facilitou a busca pelas fontes orais do estudo
com caracteristicas que vao ao encontro dos objetivos desta Tese.

Inicialmente, foi realizada a captacdo de 25 fontes orais, sendo que uma delas ainda
estava gravida, ndo se encaixando nos critérios de inclusdo e no periodo de coleta de dados.
Das 24 fontes orais, duas ndo possuiam contato atualizado, quatro ndo responderam e trés
desistiram. Desta forma, participaram do estudo 15 fontes orais.

As fontes orais do estudo foram caracterizadas com informagdes relevantes para o
desenvolvimento e compreensdo da sua histéria de vida no estudo. Além disso, facilita o
entendimento sobre os resultados do estudo juntamente com os objetivos. Os dados seguem

apresentados no (Quadro 1) a seguir.



Quadro 1 - Caracteristicas das fontes orais do estudo, Florianopolis, SC, 2022.
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Identificacdo | Idade | Escolaridade | Municipio de Tipo de deficiéncia Classificaciao Nascidos Via de Estado civil Ocupacio
residéncia fisica vivos nascimento atual atual
Entrevista 1 39 Médio Florianépolis Sequela de paralisia Conggénita 3 3 cesareas Casada Aposentada
completo cerebral por (0ltima com
prematuridade laqueadura)
Entrevista 2 30 Fundamental Paulo Lopes Displasia diastrofica Conggénita 1 1 cesarea Solteira Do lar
incompleto (nanismo)
Entrevista 3 52 Médio Florianépolis Sequela de paralisia Adquirida 1 1 cesarea Solteira Aposentada
completo infantil
Entrevista 4 48 Médio Florianépolis Lesdo medular Adquirida 2 1 cesarea Casada Aposentada
completo (tetraplegia) apos gemelar e
acidente com laqueadura
automovel
Entrevista 5 50 Médio Florianépolis Sequela de paralisia Adquirida 1 1 cesarea e Casada Do lar
completo infantil laqueadura
Entrevista 6 29 Meédio Florianopolis Sequela de paralisia Congénita 2 2 ceséreas Solteira Recepcionista/
completo cerebral por (Gltima com Escrituraria
prematuridade laqueadura)
Entrevista 7 25 Meédio Florianopolis Lesdo medular Adquirida 1 1 cesarea Casada Do lar
incompleto (paraplegia) apos
acidente com
automovel
Entrevista 8 50 Médio Curitiba Sequela de paralisia Adquirida 3 2 cesareas Divorciada Atleta de bocha
completo infantil (gemelar e paraolimpica/
laqueadura na Aposentada

ultima)
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Entrevista 9 50 Fundamental Curitiba Sequela de paralisia Adquirida 2 cesareas Casada Aposentada
completo infantil (altima com
laqueadura)
Entrevista 10 | 61 Fundamental Florianopolis Sequela de paralisia Adquirida 2 cesareas Vilva Aposentada
incompleto infantil (altima com
laqueadura)
Entrevista 11 30 Médio Governador Ataxia de friedreich Adquirida 1 parto vaginal | Casada Do lar
completo Celso Ramos
Entrevista 12 | 42 P6s-Graduacgdo | Florianopolis Lesdo medular Adquirida 2 cesareas Casada Do lar
(paraplegia) apos (Gltima com
acidente com laqueadura)
automovel
Entrevista 13 | 24 Graduagdo Sao José Lesdo medular Adquirida 1 cesarea Casada Estudante
(paraplegia) apos
acidente com
automovel
Entrevista 14 | 38 Graduagdo Juazeiro do Displasia diastrofica Conggénita 1 cesarea Casada Trabalha em
Norte (nanismo) banco
Entrevista 15 | 43 Fundamental Florianépolis Sequela de paralisia Adquirida 1 cesarea Solteira Do lar
incompleto infantil

Fonte: Dados da pesquisa (2022).
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5.4 COLETA DE DADOS

Esta pesquisa esta ancorada na Nova Historia, a qual se preocupa com analise das
estruturas apresentando a historia das pessoas comuns e da cultura popular. Neste novo
paradigma, a histdria é reconstruida ndo somente com registros baseados em documentos, sendo
suplementados por outras fontes, como as fontes orais. As fontes orais apresentam a historia
dos acontecimentos, levando em consideragao o ponto de vida de quem os viveu em uma
determinada época (BURKE, 1991).

Neste estudo, as fontes orais foram coletadas através da HO de vida. Em virtude dos
objetivos propostos, acredita-se que a historia de vida apresenta maior proximidade com esta
pesquisa, visto que ¢ necessario conhecer as experiéncias e vivéncias dessas mulheres com
deficiéncia fisica durante toda sua trajetoria de vida até o momento da sua gravidez e apds esse
evento.

A HO de vida expressa a narrativa dos individuos sobre sua perspectiva e experiéncia
de vida, explorando a esséncia subjetiva de uma pessoa devido a riqueza de detalhes sobre o
tema. Para este tipo de coleta, ¢ necessaria a aproximagao com os participantes do estudo e dar
a importancia ao ponto de vista de quem esté relatando a sua propria historia (PADILHA et al.,
2017).

Para guiar a coleta de dados foi estabelecido um roteiro de entrevista semiestruturado
(Apéndice A) a fim de tracar uma linha do tempo para o encadeamento dos fatos relatados pelos
participantes conforme recomenda Padilha et al. (2017). Os roteiros de entrevista
semiestruturados sdao usados quando os pesquisadores possuem alguns aspectos que precisam
ser desenrolados durante a entrevista. Esse tipo de roteiro foi organizado em topicos tematicos
ou questdes amplas, garantindo que todas as areas de interesse do estudo fossem contempladas.
Além disso, este tipo de instrumento permite alguma flexibilidade de outros topicos pontuais e
relevantes que possam aparecer no momento da realizagdo da entrevista (POLIT; BECK, 2019).

O roteiro pontuou questdes relativas a infancia, adolescéncia, periodo em que
descobriu a gestacdo e como lidou com os acontecimentos apos este evento até a atualidade.
Em termos especificos foram elaboradas questdes de percepgdo de si, acesso a assisténcia a
saude, papel familiar, bem como as limitagdes e potencialidades auto avaliadas pelas mulheres
com deficiéncia fisica. Entretanto, para cada fonte oral, este roteiro foi flexibilizado, pois
existiam diferentes tipos de deficiéncia fisica e algumas tinham deficiéncias fisicas congénitas

e outras possuiam deficiéncias fisicas adquiridas. Ou seja, a trajetéria de vida ou o
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acontecimento de alguns fatos marcantes mudavam conforme a histéria de vida de cada fonte
oral.

A pesquisadora principal, realizou todas as entrevistas, visto que se encontra
familiarizada com a tematica, realizando a aproximagao inicial com as participantes conforme
indicacdo de contato e verificagdo dos critérios de elegibilidade.

A coleta de dados foi realizada no periodo de julho a dezembro de 2020, iniciando-se
por fontes orais atendidas na MCD devido conhecimento prévio da historia e maior facilidade
de captagdo. Posteriormente, devido a poucas fontes encontradas, foi utilizado o método
snowball ou bola de neve, a qual as participantes foram indicando umas as outras, com o famoso
“boca a boca”. A bola de neve é uma técnica de amostragem ndo probabilistica utilizada para
estudar grupos dificeis de serem captados e requerem o conhecimento de pessoas pertencentes
a este grupo, facilitando a localizacdo dos informantes para o estudo (VINUTO, 2014).

Realizou-se o total de 15 entrevistas, a qual atingiu a satura¢do de dados, conforme
etapas descritas e recomendadas por Minayo (2012). A duragdo das entrevistas variou de 40 a
100 minutos, sendo guiada pelo roteiro semiestruturado e de acordo com a histdria de vida,
experiéncias e disponibilidade de cada uma das entrevistadas.

Todas as entrevistas foram realizadas através de ambiente virtual — video chamada por
aplicativo WhatsApp® ou plataforma google meet, devido as restri¢des sociais da pandemia do
covid-19 e agendadas conforme a disponibilidade das entrevistadas. As entrevistas foram
gravadas, transcritas e passadas pelo procedimento de copidesque, alterando apenas vicios de
linguagem e reformulando alguma ideia/palavra que possa estar desconexa. Entretanto, sem

perder o sentido ou significado do relato da participante (POLIT; BECK, 2019).

5.5 ANALISE DE DADOS

Os dados deste estudo foram derivados das transcricdes das entrevistas apods
procedimento de copidesque, sendo examinados com cuidado e lidos repetidas vezes a fim de
compreendé-los (POLIT; BECK, 2019).

Para andlise de dados, foi utilizado a andlise qualitativa de conteudo tematica de
Minayo (2012), a qual através de um objetivo de investiga¢do concretiza a construgdo de
conhecimento seguindo todos os requisitos e instrumentos considerados e reconhecidos como
um construto cientifico.

Desta forma, seguiu-se os dez passos guiados pela autora: 1) escolha de termos
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estruturantes - verbos principais: compreender, interpretar e dialetizar, baseando-se no senso
comum e experiéncia; 2) objetivo - definicdo em forma de pergunta de pesquisa; 3)
instrumentos - delinear as estratégias operacionais do campo; 4) cendrio da pesquisa -
aproximacao do campo com olhar analitico durante todo o processo; 5) conhecer o campo - ter
teorias e hipdteses mas estar aberto para possibilidades e questionamentos; 6) organizagdo -
ordenar e organizar o material secundario e empirico e levar em consideragdo as informagdes e
particularidades do campo; 7) tipificacdo - fazer a transi¢do entre a empiria ¢ a elaboragao
tedrica buscando o significado que os entrevistados expressam; 8) categorias - teorizar as
categorias, exercitando a interpretacao de forma compreensiva e critica; 9) o texto - texto final
contextualizado e acessivel com informagdes fidedignas e 10) fidedignidade e validade -
garantia de diversidade de sentidos expressos em todas as etapas fugindo da verdade unica
(MINAYO, 2012).

No Quadro 2 sdo apresentadas as etapas metodologicas do estudo e sua descri¢ao

detalhada.

Quadro 2 - Etapas desenvolvidas no estudo conforme proposta de Minayo (2012),
Florianopolis, SC, 2022

Etapas do estudo Descriciio da etapa para construcio do préprio conhecimento cientifico

1 - Escolha de Escolheu-se o tema “Mulheres com deficiéncia fisica e sua vulnerabilidade no gravidico-
termos estruturantes | puerperal”, com enfoque nos relatos de suas experiéncias de vida. A propria técnica da
historia oral de vida traz consigo essa caracterizacdo e expressdo da linguagem

2 — Objetivo Ap6s a defini¢do da pergunta de pesquisa: “Como sdo as historias de vida de mulheres com
deficiéncia fisica ¢ a sua vulnerabilidade no periodo gravidico-puerperal?”, definiu-se o
objetivo: “Compreender a historia de vida de mulheres com deficiéncia fisica e a sua
vulnerabilidade no periodo gravidico-puerperal”

3 - Instrumentos Teorizagao e elaboragdo do roteiro semi estruturado de acordo com a técnica de pesquisa
(HO de vida), referencial teérico (vulnerabilidade) e caracteristicas especificas das fontes
orais (mulheres com deficiéncia fisica congénita ou adquirida). Foi considerado a trajetdria
individual de cada fonte oral, ou seja, respeitado o marco de cada acontecimento.

4 - Cenaério da Reconhecimento e estudo das possibilidades de campos para captacdo das primeiras fontes
pesquisa orais do estudo. Escolhido a MCD devido a sua referéncia na Regido da grande
Floriandpolis, conhecimento prévio e facilidade de inser¢do no campo pela pesquisadora.
Ap0s as primeiras captacdes de fontes orais e a dificuldade de obter outras posteriores,
optou-se por incluir a técnica snowball.

5 - Conhecer o Aproximagao e experiéncia tedrico-pratica da pesquisadora com algumas fontes orais do
campo estudo que foram atendidas no cenario da pesquisa. Refinamento e aprimoramento do
tema/campo no decorrer da realizagdo das entrevistas e conhecimento de cada historia
devido a autoconfianga e seguranga da pesquisadora no decorrer da coleta de dados.
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6 - Organizagdo

Transcrig@o das entrevistas realizadas e inser¢do dos documentos no software ATLAS.ti®
9. Leitura e reflexdo dos resultados das entrevistas conforme roteiro semiestruturado
dividido em marco/periodo historico para obtengdo da saturacdo de dados (processo final
das entrevistas). Criacdo de memos no ATLAS.ti® para registrar as reflexdes durante as
entrevistas e para substanciar o processo de discussdo dos dados.

7- Tipificagdo

Ap0s a transcricdo das entrevistas e sua inser¢do no ATLAS.ti®, foi realizada a criacdo de
codigos de forma sequencial (entrevista 1, entrevista 2 etc). Entretanto, ao longo das
leituras das entrevistas e semelhanca com dados de entrevistas ja lidas, foi realizada
associagoes, divisdes ou mudangas de cdédigos ou nomenclaturas. Os codigos foram
sinalizados a partir de uma fala, pardgrafo, palavra conforme o seu significado e tema em
questdo. Para cada cddigo foi elaborado pela pesquisadora uma descricdo, facilitando o
processo de agrupamento.

8 — Categorias

Apos o processo de codificagdo no ATLAS.ti®, foi lido individualmente cada codigo,
reorganizado quando necessario e salvo em Microsoft Excel pelo software. Os codigos
foram agrupados conforme objetivo e tema, a fim de compreender o questionamento do
estudo, buscando explicagdes compreensivas e criticas. Algumas categorias foram
compostas por 1, 2 ou 3 cédigos podendo repetir algum, conforme descrigdo, aderéncia e
discussdo do assunto.

9 - O Texto

A construgdo do texto, sua discussdo e conclusdes foram comparadas a outros estudos,
aprofundando seu referencial tedrico, mostrando suas limita¢des, dificuldades,
recomendagdes e pontos chave sobre a tematica.

10 - Fidedignidade
e Validade

Leitura e revisdo das etapas, bem como sua descri¢do, transparéncia, credibilidade para
validacdo dos resultados alcangados e conclusio do estudo.

Fonte: Autora (2022).

A organizacao, tipificacdo e a codificagdo dos dados contaram com o auxilio de um

software para analise de dados qualitativos, o ATLAS.ti 9® (Qualitative Research and

Solutions). A andlise de conteudo ¢ um importante meio para investigar as informagdes dos

documentos inseridos no software. As entrevistas transcritas foram inseridas na opgao

“documentos” e codificadas na opcao “codigos” no software ATLAS.ti® no periodo de janeiro

a outubro de 2021 (Figura 2).

Figura 2 - Registro do software ATLAS.ti® do periodo das etapas, Florianopolis, SC, 2022.
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Fonte: Print da tela inicial do ATLAS.ti® (2021).




Nas etapas de Organizaga

57

o e Tipificacdo, as entrevistas foram inseridas no software

ATLAS.ti® como documentos e foram criados os codigos a partir dos destaques das suas

citagdes. Os documentos e numeros de citagdes estdo quantificados na figura 3.

Figura 3 - Numero e identificagdo
2022.
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to esquerdo da tela inicial do ATLAS.ti (2022).

alise, organizagdo, tipificagdo e codificagdo advindos do

software ATLAS.ti®, foram obtidos os resultados. Para tal, foram utilizados 15 documentos

(entrevistas), 28 cddigos, cinco grupos de cddigos e trés componentes de memos que abordaram

pontos diferentes (Figura 4).

Figura 4 - Tela inicial do ATLAS.ti com resultados obtidos apds etapa de codificacdo,

Florianopolis, SC, 2022.
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28 codigos

Fonte: Print da tela inicial do ATLAS.ti com resultado final (2022).

Além dos codigos e grupos de codigos, foram utilizados trés componentes de memos

que ajudaram no processo de andlise dos resultados. Os memos sdo comentarios de leituras,
observagdes de campo, recordagdes, hipdteses ou descrigdes. Podendo fazer parte do processo

de analise dos dados. No quadro 3 sdo apresentados exemplos dos memos criados.

Quadro 3 - Nome dos componentes dos memos e exemplo de suas observagdes, Florianopolis,

SC, 2022.

Politicas publicas consultadas

Reflexoes durante a
codificacao

Reflexoes durante as entrevistas

Conceito de Acessibilidade:
Possibilidade e condigdo de alcance,
percepcao e entendimento para a
utilizagdo com seguranga e autonomia
de edificagdes, espago, mobiliario,
equipamento urbano e elementos
(MASSUIA; SOARES; RIBAS, 2016).

Algumas mulheres relatam que
nao usavam métodos
contraceptivos porque achavam
que ndo iam engravidar devido
a sua deficiéncia  (apds
codificar a entrevista E15).

Sempre ter um suporte, € 0 que as
pessoas falam, ter sempre um
suporte, uma segunda mae, como tu
mesma falou. Entdo os relatos sdao
bem parecidos, todo mundo tem um
auxilio, todo mundo tem uma
limitago (na entrevista E11).

5.5 ASPECTOS ETICOS

Fonte: Autora (2022).

A proposta desta pesquisa foi submetida a0 Comité de Etica em Pesquisa com Seres
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Humanos (CEPSH-UFSC), via Plataforma Brasil, respeitando a Resolucdo n° 466/12 do
Conselho Nacional de Saude. Sua aprovacao foi através do parecer 4.049.846, em maio de 2020
(Anexo A).

Foi encaminhada uma copia do projeto as instituigdes de satde, chamadas de contexto
do estudo — a MCD e o CCR, para que as mesmas avaliassem e autorizassem o inicio da
pesquisa apos aprovacao do CEPSH-UFSC. As duas institui¢des aprovaram, entretanto, a inica
institui¢ao de saude que foi utilizada foi a MCD. O projeto de pesquisa passou pela Comissao
Interna de Apoio a Pesquisa (CIAP) da MCD, sendo aprovado e assinado pela diretora técnica
da instituigao.

A presente Resolugao incorpora, sob a 6tica do individuo e das coletividades,
referenciais da bioética, tais como, autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia,
justica e equidade, dentre outros, ¢ visa a assegurar os direitos e deveres que
dizem respeito aos participantes da pesquisa, & comunidade cientifica e ao
Estado (BRASIL, 2012).

A orientagdo de participagdo foi baseada na Resolugdo CNS 466/2012, apresentando
os objetivos do estudo, critérios de inclusdo e exclusdo. A importincia do estudo foi reforcada,
garantindo o respeito e sigilo das informagdes, da disponibilidade dos dados e informagdes
pessoais, assim como, livre escolha de participagdo e desisténcia ao longo de qualquer fase do
processo sem haver prejuizo para si. Desta forma, foi solicitada aos participantes a leitura e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias de igual teor
(uma para o pesquisador e uma para a participante do estudo) (Apéndice B). Entretanto, por
conta da pandemia do coronavirus, e pela maioria das participantes ndo conseguirem imprimir
para assinar ou nao tinha assinatura digital, as participantes gravaram apds a finalizacao da
entrevista o seu consentimento.

A participacdo das mulheres com deficiéncia fisica foi de carater voluntario, ndo
estabelecendo nenhuma forma de remuneragao ou gratificagdo pela participagao no estudo.

A participagdo e o envolvimento nesta pesquisa teve como beneficios a possibilidade
de conhecimento da histéria de vida destas mulheres com deficiéncia que vivenciaram o periodo
gravidico-puerperal, a fim de sensibilizar mundialmente profissionais de saude, novas politicas
de apoio e sociedade envolvida, a oferecer um plano terapéutico especializado e individualizado
visando o bem-estar dessa mulher proporcionando uma gestagdo e nascimento saudavel.
Promovendo desta forma, a dignidade, liberdade e autonomia do ser humano considerando suas

questdes éticas. A participacdo na pesquisa nao teve nenhum risco fisico, porém pode ter tido
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algum tipo de recordagdo ou constrangimento, tendo a participante a total liberdade de continuar
ou desistir a qualquer momento da pesquisa, com o direito de retirar seu consentimento, se
assim julgar necessario.

Por tratar-se de historia de vida, ndo sendo relevante aparecer o nome da participante,
seu anonimato foi preservado, substituindo-se o nome pessoal pela letra E maiuscula
(entrevista) e o numero sequencial de registros de entrevista. Por exemplo, a primeira sera
identificada como E1, e assim sucessivamente. As fontes orais também autorizaram a realizagao
de uma sintese de suas historias e algumas enviaram fotos para ilustrar, porém as fotos nao
foram utilizadas no estudo. Os nomes de outras pessoas que aparecem nas falas foram

substituidos pelos seus substantivos, como esposo, filho, médico, sobrinho, entre outros.
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6 RESULTADOS

Os resultados deste estudo estdo organizados em subcapitulos, sendo que o primeiro
deles traz uma sintese da historia de vida das fontes orais, auxiliando na compreensao e reflexao
dos resultados apresentados nos proximos capitulos.

Os subcapitulos seguintes estao apresentados em forma de manuscritos de acordo com
a Instru¢do Normativa 02/PEN/2021 da UFSC. O quadro 4 apresenta os subcapitulos que que

integram os resultados do estudo:

Quadro 4 - Resultados do estudo. Florianépolis, SC, 2022.

6.1 A HISTORIA DE VIDA DAS FONTES ORAIS

6.2 MANUSCRITO 1 - A (IM)POSSIBILIDADE DE SER MULHER E MAE COM
DEFICIENCIA: UMA REVISAO INTEGRATIVA

6.3 MANUSCRITO 2 - HISTORIAS DE VIDA DE MULHERES COM DEFICIENCIA FiSICA
QUE VIVENCIARAM A MATERNIDADE

6.4 MANUSCRITO 3 - SIGNIFICADOS DA MATERNIDADE PARA MULHERES COM
DEFICIENCIA FISICA

Fonte: Autora (2022).

6.1 A HISTORIA DE VIDA DAS FONTES ORAIS

Neste momento serd apresentada uma breve sintese das historias contadas pelas
mulheres com deficiéncia que participaram deste estudo e que tornaram possivel conhecer suas
particularidades e vulnerabilidades a partir da analise de suas experiéncias de vida, com enfoque

especial no ciclo gravidico-puerperal.

6.1.1 Fonte Oral 01

Sequela de paralisia cerebral por parto prematuro, 39 anos, casada, mora com o marido
e dois filhos, cursou o ensino médio completo, aposentada.

Nasceu no Rio de Janeiro com cinco meses de idade gestacional, pesando 800 gramas.
Relata que teve paralisia cerebral por conta da prematuridade. Foi criada pela madrasta (que
chama de mae) e pelo pai. Nao tem contato com sua mae biologica. Possui atrofia nos membros

inferiores do joelho para baixo. Deambula na ponta dos pés e seu apoio central € no lado direito,
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pois no lado esquerdo ndo possui flexibilidade nenhuma. Nao faz uso de cadeira de rodas, mas
utiliza a muleta para se locomover. Atualmente ndo consegue descer ou subir degraus sem apoio
e ndo consegue levar nada, pois nao tem equilibrio. Refere que nao existem procedimentos
cirtirgicos para serem realizados e realizou somente um durante toda vida, o qual foi para ajudar
a afastar as pernas, pois possuia até dificuldades para higienizar as partes intimas. Realizou
fisioterapia durante a infancia e quando adulta vai e volta para fisioterapia, pois relata que nao
ha progressao para o seu quadro. Estava realizando aplicagdes de toxina botulinica pelo SUS
para auxilio na parte muscular, porém com o inicio da pandemia havia parado. Na infancia, teve
dificuldades no periodo escolar, por conta das suas limita¢des fisicas e do isolamento social.
Refere que nunca teve muitos amigos durante a escola, as criangas ndo chegavam muito perto
dela, pois achavam que passava deficiéncia. Na época, ndo era comum ver pessoas com
deficiéncia frequentar a escola. Veio para Floriandpolis com dez anos, pois a familia da sua
mae morava em Florianépolis, sentindo-se mais acolhida junto da familia. Seu pai faleceu e
sentia falta dele, pois via ele como seu alicerce, pois refere ndo ter um relacionamento de
proximidade com sua mae. Foi morar sozinha com 20 anos de idade, continuou os estudos e
concluiu o ensino médio. Refere vergonha da sua imagem fisica e julgamento social,
principalmente quando vai a lugares, por isso ndo costuma frequentar, pois ndo gosta de
responder questionamentos sobre sua condicao fisica. Teve seu primeiro relacionamento com
20 anos de idade e engravidou, era solteira e ndo teve suporte do pai da sua filha. Ele a fez
sofrer durante a gravidez e tinha outro relacionamento. Sua primeira gravidez nao foi planejada
e foi de alto risco, sua filha nasceu prematura de cesarea (ano 2000) e ficou muitos meses
internada na maternidade, ndo amamentou sua filha. Nao se sentia preparada para ser mae e ndao
foi quem criou sua primeira filha, foi a sua mae. A sua segunda gestacao foi mais tranquila (ano
2009) e foi planejada. J& estava com seu parceiro atual. Seu filho nasceu de 8 meses, também
de cesarea, pois ndo consegue afastar as pernas e ndo possui espaco pélvico. Nao amamentou
seu segundo filho também, pois tinha pouca producgdo de leite. No intervalo entre a segunda e
a terceira gestagao, descobriu que tinha hepatite C e iniciou tratamento com médico especialista.
Ap0s este diagnostico, se aposentou, pois trabalhava de recepcionista em um banco. Refere que
o seu tratamento tirou o efeito do anticoncepcional que ela fazia uso e quando ia realizar uma
cirurgia de colecistectomia descobriu que estava gravida do terceiro filho (ano 2012) e j& estava
com cinco meses de gestagdo. Seu filho nasceu dentro do prazo da gestacao e realizou a terceira
cesarea com laqueadura. Conseguiu amamentar um pouco este Ultimo filho. Refere que teve

muita dificuldade em pegar os filhos no colo e ndo se sente muitas vezes uma boa mae. Seus
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filhos a auxiliam nos cuidados e tarefas rotineiras. Estd casada com o pai dos seus filhos até
hoje, porém refere que o casamento foi dificil e acabou. Nao possui casa propria € mora no
mesmo terreno da mae do seu marido, com ele e com os dois filhos. Atualmente, faz

voluntariado em uma agao de um hospital. Seu sonho ¢ ser curada e nao ter deficiéncia.

6.1.2 Fonte Oral 02

Displasia diastréfica - nanismo, 30 anos, mora com a mae, o pai, trés irmaos, uma
cunhada e sua filha, cursou ensino fundamental incompleto, do lar.

Nasceu com nanismo, possui 99 centimetros e sempre fez uso de cadeira de rodas.
Refere que ndo conhece ninguém da sua familia que tenha esse diagnostico. Quando nasceu, os
médicos ndo sabia explicar que tipo de nanismo era e suas caracteristicas. Na infancia, refere
que ia para escola de onibus e alguém sempre ajudava a descer do dnibus quando chegava na
escola. Nao sofreu preconceito na idade escolar e sempre tinha alguém por perto para auxilia-
la (professora, merendeira, colegas). Realizou fisioterapia na infancia. A adolescéncia foi um
momento complicado, pois ela se via diferente das outras pessoas, sentia-se excluida,
dependente de outras pessoas para ajuda-la e isso foi um dos motivos para interromper os
estudos, onde cursou até a sétima série do ensino fundamental. Na época, ndo tinha condi¢des
de ter uma cadeira de rodas motorizada. Isso lhe causava sofrimento e sua mae apoiou a saida
da escola. Acredita que para sua mae, ela sempre foi a mais protegida e sua mae fazia as suas
vontades. Pensa que isso prejudicou um pouco a sua autonomia e independéncia. Nunca
trabalhou fora de casa. Refere que conhecia as pessoas com quem saia, pela internet e sua mae
nunca conversava com ela sobre isso, entdo procurava sobre “esses assuntos’” na internet. Sua
gravidez ndo foi planejada e era solteira. Nao fazia uso de método contraceptivo. O pai da sua
filha morava em Curitiba e engravidou dele quando foi para 14. Refere que contou sobre a
gravidez para o pai da sua filha, somente uma semana depois que ela nasceu. Teve o apoio da
sua familia durante toda a gestacdo. Os profissionais de satide duvidaram que ela conseguiria
levar a gestacdo adiante, por conta da sua estrutura fisica. Realizou pré-natal de alto risco e ndo
teve complicagdes durante a gesta¢do, porém ficou de repouso e sO saia para realizar as
consultas e exames. Realizou cesarea (ano 2019) com aproximadamente 39 semanas e sua filha
nasceu com 3.490 kg e 50 centimetros. Nao teve boas experiéncias na internacao no pos-parto,
porém sem queixas da cesarea. Permaneceu com acompanhante e em casa, possuia muito apoio

da familia, principalmente da sua mae. Tem dificuldades em realizar os cuidados com a sua
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filha devido ao seu tamanho e falta de equilibrio, porém faz tudo que esta ao seu alcance.
Amamenta sua filha - um ano de idade e ndo deseja mais filhos. Atualmente sonha em fazer um

curso de fotografia, pois ama tirar fotos e deseja tirar a carteira de motorista.

6.1.3 Fonte Oral 03

Paralisia infantil com sete anos, 52 anos, mora com a mae e com seu filho, cursou
ensino médio completo, aposentada.

Nascida em Florianodpolis, teve paralisia infantil com sete anos de idade. Teve um
episodio de febre durante uma noite e sua mae a levou para o hospital, onde foi andando até 1a.
Porém, saiu do hospital sem caminhar, sem movimento do quadril para baixo. Realizou pungao
lombar no hospital para diagnostico de poliomielite. Apds a alta hospitalar, fez muita
reabilitagdo e foi recuperando o movimento da perna esquerda, porém a direita ficou bem fragil,
mais curta e fina e quase sem movimento. Teve muito apoio dos seus pais e da familia. Antes
da paralisia, refere que brincava muito na infancia, porém depois as pessoas acabaram se
afastando, pois ela ficava muito parada. Ficou um tempo sem ir a escola e retornou com
aproximadamente 11 anos de idade. Deambulava de muleta e a escola possuia muitas escadas.
Na adolescéncia, refere que ficava mais isolada, pois tinha muito preconceito na época. Nao
saia muito de casa e frequentava muito a casa de alguns familiares para sua distragdo. Tinha
abertura para conversar com sua mae sobre as mudangas do corpo e menstruagdo. Trabalhou
fora como manicure e como telefonista. Comecou a sair mais de casa com aproximadamente
19 anos, com os seus irmaos e os amigos deles. Comecgou a namorar com o pai do seu filho com
20 anos, porém engravidou com 35 anos. A gravidez ndo foi planejada, descobriu que estava
gravida ja com quatro meses de gestacdo e quando descobriu ja estava se afastando dele. Nunca
morou com ele ou casou com ele. Teve bastante apoio da familia durante a gestagdo, porém
dele, ndo teve apoio, apenas para registrar seu filho. Fazia uso de anticoncepcional na época,
porém havia esquecido. Fez acompanhamento da gestagdo no ambulatorio da maternidade, era
gestacdo de alto risco. Refere infec¢@o urinaria de repeticao e durante a gestagdo também teve
alguns episodios. Realizou cesarea de emergéncia devido a pré-eclampsia, estava com oito
meses de gestacdo, ndo lembra exatamente a idade gestacional e o peso do filho ao nascer.
Antes da cesarea realizou sulfato de magnésio e medicagdo para baixar a pressao, porém durante
a cesarea refere ter tido convulsdo (eclampsia). O seu filho ficou alguns dias na unidade

neonatal para amadurecimento do pulmao e ela também ficou alguns dias em observagao.
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Refere que ndo conseguiu amamentar, o filho ndo conseguia ter pega e ndo produzia leite o
suficiente. Relatou algumas intercorréncias durante a internagdo na maternidade, porém alguns
pontos positivos como orientagdo sobre amamentagao. Sua mae foi seu principal alicerce desde
0 poOs-parto até a criagdao do seu filho. Enxerga sua mae como a segunda mae do seu filho e
possui muita confianca e seguranga com sua mae por perto. Nao teve apoio do pai do seu filho
e ele ndo esteve presente durante a criagdo, acredita que isso foi mais complicado do que ser
mae com deficiéncia. Tem orgulho do filho que criou e acredita que faz tudo o que pode para
exercer o seu papel de mae. Atualmente, estd com a condigdo fisica limitada, pois teve uma

queda da propria altura e fraturou o membro esquerdo, que era seu principal apoio.

6.1.4 Fonte Oral 04

Lesdao medular com 19 anos, 48 anos, mora com o esposo, cursou ensino médio
completo, aposentada.

Sofreu um acidente de carro em 1992, onde estava de carona no banco da frente e
estava sem cinto de seguranca. O acidente foi sabado por volta das 2h e ela s6 acordou no
domingo perto das 12h, ndo lembra detalhes do acidente. Teve esmagamento da medula e lesao
medular em C5, C6 e C7. Permaneceu internada no hospital por aproximadamente dois meses,
onde realizou uma cirurgia na coluna. Refere ter “casado” no hospital durante a internagdo com
o seu namorado da época, porém permaneceu dois anos casada e depois se separou. As pernas
ficaram totalmente paralisadas, sem movimento nenhum. Ela ¢ tetraplégica e nunca tinha se
imaginado em uma cadeira de rodas. Teve apoio dos seus familiares e do seu esposo na época,
porém se restringiu aos amigos pois sentia vergonha em ser vista na cadeira de rodas. Refere
também que ndo gostava de fazer exercicios de fisioterapia e se sentia constrangida em fazé-
los. Conheceu seu atual marido frequentando a igreja e casou-se novamente em 1997.
Engravidou em 1998 assim que parou de tomar o anticoncepcional, sendo planejada. Teve apoio
do seu marido, da sua familia e amigos, porém seu marido gostaria de ter apenas um filho. Para
sua surpresa, quando foi fazer o ultrassom eram gémeas. Realizou pré-natal na rede privada e
teve hiperemese e infec¢do urindria durante a gestagdo. Entrou em trabalho de parto com
aproximadamente 36 semanas e realizou cesarea com anestesia geral, pois tinha medo de
realizar anestesia raquidiana. As filhas nasceram em um dia pela manha em uma maternidade
publica, uma com 2,1 kg e 41 cm e a outra com 2,6 kg e 43 cm. Elas ndo precisaram de

respirador ou de cuidados intensivos, porém ela s6 conseguiu vé-las no outro dia, devido ao
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cansaco ¢ efeito da anestesia. Ela também realizou a laqueadura junto com a cesarea, pois nao
queria mais filhos. Conseguiu amamentar poucos dias, pois ficava muito exausta com a rotina,
as filhas estavam perdendo peso e entdo logo em seguida ofertou a formula artificial. Teve
auxilio para cuidar das filhas, pois ndo possuia muita destreza com as maos, deixando-a limitada
para alguns cuidados como trocar a fralda e dar banho. Sente que sua deficiéncia prejudicou um
pouco o seu papel de mae e em um determinado tempo, os papéis se inverteram, suas filhas
comegaram a cuidar dela. Sobre seu relacionamento com seu esposo, disse ter sido a sua melhor

experiéncia.

6.1.5 Fonte Oral 05

Paralisia infantil com um ano e trés meses, 50 anos, mora com o esposo, a filha e o
genro, cursou ensino médio completo, do lar.

Nasceu em Orleans, familia morava no interior, morava com seis irmaos, pai ¢ mae.
Um dia amanheceu com febre e sua mae a levou junto para a roca e observou que ela estava
mancando e a febre ndo cedia. Foi em farmacia e hospital, porém so falavam que era uma gripe
forte e ela ndo melhorava. Até que sua mae a levou em um hospital de Criciuma e o médico
falou que era paralisia infantil. Quando teve alta hospitalar e retornou para Orleans, ndo havia
reabilitagdo na cidade e foi entdo que sua familia veio para Florianopolis buscar a recuperacao.
Da sua infancia, refere que lembra pouca coisa e tem lembranca de um aparelho que usava na
perna esquerda, as botas nos pés e as muletas axilares, onde andou pela primeira vez com 5
anos de idade. Fazia muitos exames e fisioterapia. Teve muito apoio da familia e amigos e
nunca sentiu discriminagdo na escola, porém 4s vezes nao era incluida em algumas atividades
pela sua condicdo fisica e pela falta de acessibilidade. Na adolescéncia, refere que nao
costumava ir a clubes e sempre se sentia o “patinho feio” da familia. Namorou a primeira vez
com 16 anos e nao acreditava que alguém estivesse se interessando por ela. Tinha orientagao e
conversava sobre mudangas no corpo e sexualidade com a sua mae. Casou-se com 23 anos de
idade e ficou até os 30 anos sem engravidar. Engravidar era seu maior sonho junto com seu
marido e achava que ela ndo poderia engravidar. Porém, foi realizada a investigag¢do e seu
marido possuia pouca taxa de fertilidade. Depois disso, ndo pensou mais no assunto, € apos dois
meses descobriu que estava gravida. Realizou o pré-natal e sua gestagao foi de alto risco devido
a pressdo alta. Sua filha nasceu de cesarea com idade gestacional de 40 semanas, 2.650 kg e

46cm, no ano de 2001. Realizou a laqueadura apds a cesarea, pois temia ter outro filho.
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Amamentou sua filha, realizou os cuidados com ela na medida da sua capacidade e sempre teve
apoio do esposo ou de algum familiar. Refere ter um bom relacionamento com o esposo, de
cumplicidade e respeito, se sentindo realizada na sua familia. Sua filha cursa fisioterapia e tem
muito orgulho dela, sente que sua relagcdo ¢ de muita parceria. Hoje esta em uso de cadeira de
rodas, pois estd com sindrome pos-poliomielite ha 10-12 anos com sintomas de fraqueza, fadiga

e tremores, e desta forma sente-se mais segura.

6.1.6 Fonte Oral 06

Sequela devido a paralisia cerebral por parto prematuro, 29 anos, mora com o filho e
a filha, cursou ensino médio completo, jovem aprendiz.

Nasceu de parto prematuro e bolsa rota com 1,5 kg e idade gestacional de seis meses.
Da infancia ndo possui muitas lembrangas, sempre ficou na cadeira ¢ na escola sempre foi a
primeira deficiente. Refere ndo ter nenhum trauma de infancia por ser cadeirante. Sua mae a
levava na escola até a quinta série e depois teve dificuldade em frequentar a escola (que era
mais longe de casa), por ndo ter 6nibus adaptado. Muitas vezes sua mae pegava os cadernos de
alguém da sua turma e copiava a matéria, por ndo conseguir leva-la até a escola. A maioria das
suas provas ¢ oral, pois nao possui letra legivel devido a sua deficiéncia. Morava com sua mae,
irma, irmao adotivo e seu pai. Durante a infancia, seus pais se separaram e ela ficou com a sua
mae. Sua mae sempre foi seu maior apoio. Entre a infancia e adolescéncia realizou algumas
sessoes de fisioterapia. Teve dificuldades para completar o ensino médio, pois seu pai a levava
na escola e ele foi preso durante esse periodo. Na adolescéncia refere que ndo fazia muita coisa
e nado tinha abertura de didlogo com a sua mae para falar de intimidade e sexualidade.
Engravidou do seu primeiro filho com 19 anos e com um més de namoro, ndo sabia nada de
contracepgdo. A mae queria que ela fizesse um aborto com o medicamento misoprostol, pois
teria que cuidar do neto. No entanto, quando seu pai saiu da cadeia, ele ndao deixou e ela levou
a gravidez adiante. Teve aceitagdo da sua familia, porém da parte da familia do pai do seu filho,
questionavam se o filho era dele. Realizou o pré-natal, foi considerada uma gestagdo de alto
risco devido a restri¢ao de crescimento intrauterino. Seu filho nasceu de cesarea em 2010, com
34 semanas e apgar 5, porém nao lembra o peso. Amamentou o seu filho durante seis anos e
quem realizava os cuidados era a sua mae. Apds sete anos, engravidou da sua segunda filha
apos interromper o anticoncepcional injetdvel trimestral. Era outro pai e ndo estava mais em

relacionamento com ele. Gostaria de ter o segundo filho, porém sabia que ndo conseguiria
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cuidar sozinha e sua mae ja havia falecido. Refere que o pai da sua filha e seu pai era quem a
acompanhava no pré-natal. Sua filha nasceu em 2017 de cesarea com 36 semanas e pesando 2,5
kg e ndo tinha problemas de saude. Amamenta sua filha até os dias atuais e depende sempre de
alguém para auxilia-la nos cuidados, como cuidador, madrasta, vizinha, pois ¢ mae solteira e
ndo possui muito suporte familiar. Atualmente trabalha como jovem aprendiz e refere que seu

filho mais velho a ajuda com os cuidados basicos.

6.1.7 Fonte Oral 07

Lesao medular com 19 anos, 25 anos, mora com o esposo, a mae, a avo ¢ o filho,
cursou ensino médio incompleto, do lar.

Nascida no Rio Grande do Sul, sofreu um acidente de carro com 19 anos de idade onde
esta no banco de trés, seu avo dirigindo e sua avd de passageira na frente. Um carro a 190 km/h
bateu na traseira do seu carro e ele capotou. Apos o acidente, foi levada ao hospital onde ficou
dois dias em UTI e cerca de 45 dias internada. Soube durante a internagdo hospitalar que nao
andaria mais, teve suporte psicoldgico e iniciou a fisioterapia. Refere que depois da alta passou
um tempo em Brasilia, na Rede Sarah aprendendo sobre reabilitagdo e sobre as novas
adaptacdes da vida. Apos isso, retornou para escola para concluir o ensino médio. Procurou
uma escola com acessibilidade, indicada pelo seu fisioterapeuta. Logo depois do acidente
comegou a namorar com o pai do seu filho e foi na Rede Sarah que descobriu que poderia ter
vida sexual novamente. Conheceu seu marido em Uruguaiana, onde eles moravam, pois seu
avo tinha um armazém e ele frequentava. Na €poca ele tinha apenas 15 anos e ela 19 anos. Eles
namoravam cerca de seis meses quando ela engravidou. A gravidez ndo era planejada, mas ela
sempre quis ser mae e ficou muito feliz. Fazia uso de pilula anticoncepcional, porém esquecia
com frequéncia. Ja tinha um aborto prévio de um relacionamento anterior. Teve apoio do
companheiro e da familia, porém sua mae ficou com medo por conta da sua deficiéncia. Desde
entdo, veio para Florianopolis para melhor acompanhamento da sua gestacdao, pois sua avo
morava em Floriandpolis, e seu companheiro ficou em Uruguaiana trabalhando. De
intercorréncia durante a gestagdo so teve infeccdo urindria. Teve cesariana com 40 semanas
(ano 2016), pesando aproximadamente 3,5 kg. O seu filho passou uns dias internado na unidade
neonatal por conta de broncoaspiracdo. O bebé mamou até os trés anos de idade. Sua mae foi
quem deu todo o suporte desde a gestagdo até os cuidados em casa, e possui receio do seu filho

enxergar a sua mae como mae dele. Seu companheiro conheceu o filho com cinco meses de
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idade e desde entdo comecou a morar com eles e acompanhar a rotina. Dentre os cuidados, para
ela ¢ mais frustrante ndo poder dar colo em pé e ndo conseguir acompanhar o filho lado a lado.
Planeja outro filho, porém seu esposo nao quer agora, entdo estd decidida a colocar um

dispositivo intrauterino, conforme recomendacao médica.

6.1.8 Fonte Oral 08

Paralisia infantil com nove meses de idade, 50 anos, mora com seus trés filhos, cursou
ensino médio completo, aposentada e atleta de bocha paraolimpica.

Moradora de Curitiba teve paralisia infantil aos nove meses de idade. Andou de
aparelho de muleta, porém conforme a idade foi passando, optou pela cadeira de rodas.
Movimenta as pernas € os bracos, porém nao tem sustentacao e¢ firmeza. Na infancia estudou
em escola especial para pessoas com deficiéncia até a 4* e a partir da 5* série passou a estudar
em escola comum. Sempre brincou com seus colegas e nunca se sentiu revoltada por ndo andar,
pois cresceu vendo criangas igual a ela na escola. Realizou bastante fisioterapia na infincia. Na
adolescéncia, comegou a sair mais depois dos 18 anos, refere um preconceito e vergonha de si.
Achava que ninguém ia se interessar por ela. Conversava um pouco com a sua mae e sua irma
sobre sexualidade e as mudancas do corpo. Saia com suas amigas e paquerava, porém namoro
sério sO foi com o pai dos seus filhos. Conheceu ele com 23 anos e casou com 27 anos.
Engravidou do seu primeiro filho aos 32 anos, com cinco anos de casada. Teve apoio do seu
esposo e de sua familia. A gravidez foi planejada e inicialmente ficou 3 meses de repouso, pois
teve um aborto anterior em pouco tempo. Teve uma gestagdo tranquila e sem intercorréncias.
Entretanto, sentiu muito o impacto da sociedade com estigmas e julgamento. Realizou cesarea
agendada e a gestacdo estava a termo. Seu filho nasceu com 3,600 kg e com 51 cm. A
maternidade era privada e possuia uma boa estrutura, com acessibilidade e equipe preparada.
Amamentou o seu filho e teve suporte familiar para auxiliar nos cuidados com o bebé. Depois
de nove anos e com 41 anos de idade, decidiu ter outro filho e para a sua surpresa quando
descobriu que estava gravida, era uma gestacdo gemelar. Nao tinha mais plano de saude e
quando iniciou seu pré-natal, o médico lhe comunicou que sua gravidez seria de alto risco. Ela
foi afastada do trabalho e logo apos, descobriu uma traicao do seu marido. Entrou em depressao
e sO chorava, seu filho mais novo, dizia que nao gostava dos irmaos, pois eles deixavam sua
mae triste. Foi entdo que decidiu se separar e ficou sozinha com seu filho. Tinha uma vizinha

que lhe ajudava e lhe trazia comida, pois ndo conseguia se alimentar. Para realizar os cuidados
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basicos, como sair da cama, quem lhe ajudava era seu filho mais velho. Foi entdo que no final
da gestacdo, resolveu ir para a casa de seus pais e chegando 14, logo sua bolsa estourou. Foi
para a maternidade e chamou o pai dos seus filhos para lhe acompanhar. Seus filhos nasceram
de cesarea e nao precisaram ir para os cuidados intensivos. Pesaram 1,7 kg e 2 kg e ficaram
cinco dias internados. Realizou a laqueadura junto com a ceséarea e ndo conseguiu amamentar
os dois filhos o suficiente. Ficou um periodo na casa da sua mae e logo retornou para sua casa,
onde se viu sozinha e teve que buscar auxilio de outras pessoas para cuidar dos filhos. Foi entao
que percebeu que nao estava valendo trabalhar fora e batalhou por sua aposentadoria. Refere
que seus filhos sdo muito independentes e hoje em dia ela possui cadeira motorizada, dando

liberdade e autonomia para realizar suas atividades e ndo depender de ninguém.

6.1.9 Fonte Oral 09

Paralisia infantil com um ano e dois meses, 50 anos, mora com 0 €sposo, cursou ensino
fundamental completo, aposentada.

Morava no interior com os pais € quando estava com 01 ano e 02 meses de idade, teve
um episddio de febre alta. Sua mae trabalhava na roca e neste dia deixou ela com umas meninas
que deram banho nela com 4gua fria. Ela teve poliomielite e sarampo junto. Com 01 ano e 08
meses, parou de andar e a partir dai fez varias cirurgias, quatro no calcanhar, quatro no joelho,
quatro na virilha, duas na coluna e colocou duas hastes de platina e oito parafusos devido ao
alto grau de escoliose. Realizou fisioterapia durante toda a vida e usou aparelho para caminhar.
Nao possui for¢ca nos membros inferiores e superiores, anda muito pouco e faz uso de cadeira
de rodas. Refere ter vivido uma infincia muito triste, seus pais eram muito pobres € moravam
no interior e dos dois anos até os cinco anos so vivia em hospital realizando procedimentos.
Aos cinco anos de idade sua mae a trouxe para Curitiba, onde sua madrinha morava e a colocou
em um colégio interno que atendia criangas com deficiéncia fisica. Sua mae so a visitava uma
vez por ano. No colégio, rasparam sua cabeca e ela chorava muito, ndo tinha para quem pedir
ajuda. Nao tinha cadeira de rodas e conseguia se locomover somente se arrastando pelo chao,
ndo tinha auxilio de ninguém. Era uma rotina bem rigorosa e tinha horario para tudo, fazia
fisioterapia, fazia fonoterapia, se arrastava pelo patio e quando chegava até o local que queria
brincar acabava o horario, nunca conseguia brincar de boneca. Sua mae a visitava somente no
natal e apds os cinco anos na escola, seus pais € seus irmdos sairam do interior e foram morar

em Curitiba, ela continuou na escola, porém somente para estudo. Seu pai a ensinou a conviver
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com pessoas com deficiéncia e correr atras dos seus objetivos. Sua adolescéncia foi mais
agradavel, pois saia de cadeira de rodas com seus amigos e aproveitavam a fase. Parou de
estudar por conta da dificuldade de locomogao até o colégio de ensino médio. Seu marido era
irmao de uma de suas amigas € comegou a namora-lo com 13 anos. Refere que teve preconceito
da parte da familia dele em relagdo a ela e da sua familia teve preocupacao por conta do cuidado.
Nao conversava com sua mae sobre sexualidade, porém tinha uma amiga que elas trocaram
curiosidades. Casou-se com 22 anos, achando que nunca poderia engravidar e seria somente ela
e o marido. Até que descobriu a gestacdo e ja estava com cinco meses. Nao foi planejada, mas
era desejada. Teve a primeira gestacdo a principio sem intercorréncias, teve o seu filho de
cesarea com anestesia geral e idade gestacional de 34 semanas, pesando 2,5 kg e medindo 47
cm (ano de 1993). Refere que ndo amamentou e sua mae era quem dava o principal suporte
para realizacdo dos cuidados com seu filho. A segunda gestacdo foi um pouco mais complicada,
porque no intervalo entre uma e outra, ela fez uma trombose venosa profunda por conta do uso
de anticoncepcional. Entdo, ficou em uso apenas de preservativo e falhou o método e
engravidou sem planejar. Permaneceu de repouso na segunda gestagdo e realizou cesarea e
laqueadura com 36 semanas de idade gestacional (ano de 1996) e aproximadamente com o
mesmo peso do primeiro filho. Refere que foi mais tranquilo realizar os cuidados com a segunda
filha, pois ja conhecia suas limitagdes. Trabalhou fora durante um bom periodo e € aposentada
ha 20 anos. Continua casada com o pai dos seus filhos e hoje ela quem ajuda a cuidar dele, pois
ele teve um acidente vascular cerebral ha dois anos e ficou com sequelas. Sente-se realizada

com a familia que construiu e relata que venceu na vida.

6.1.10 Fonte Oral 10

Paralisia infantil com oito anos de idade, 61 anos, mora com sua filha, cursou ensino
fundamental incompleto, aposentada.

Teve paralisia infantil com oito anos de idade, utilizou gesso por trés meses na perna
e na barriga, ndo realizou fisioterapia e nem acompanhamento, pois ap0s a retirada do gesso o
médico orientou ter vida normal. Sua infancia foi boa e sua limitacdo nao incomodava muito
nas atividades basicas do dia-a-dia. Na adolescéncia saia, trabalhava, namorava. Durante a
relagdo sexual sempre tinha dor na perna e na bacia, tomava remédios e nao aliviava a dor.
Namorou durante dois anos, casou-se gravida e teve seu primeiro filho com 21 anos, nao foi

planejada e ndo teve intercorréncias. Seu filho nasceu de cesarea por ndo ter espago pélvico



72

(ano de 1979) dentro da idade gestacional esperada. Andava de muletas durante a gestagdo junto
com outra amiga que estava gravida e andava de cadeira de rodas. Aos 27 anos, comegou a
fazer cirurgias para tentar aliviar a dor no quadril € na perna e até entdo ndo obteve sucesso,
teve varias internacdes, varias cirurgias, varias infecgdes. Engravidou da sua filha 15 anos apos
o primeiro filho e achou que ndo conseguiria engravidar mais. Refere que a gestacao foi dificil,
pois sentia muitas dores e fazia uso de muitos medicamentos. Teve muitos enjoos, dor de dente,
cansago. Tinha medo de sua filha ter alguma deficiéncia. Sua filha nasceu de cesarea (ano de
1994), dentro da idade gestacional esperada e apds fez laqueadura. Refere que teve muita ajuda
dos familiares e vizinhos para cuidar da sua filha e que o seu filho ja era grande e também
ajudava. Tentava equilibrar a filha no colo ¢ andava com as muletas. Seu esposo ¢ falecido ha
17 anos, teve diabetes e complicagdes. Hoje sente-se muito limitada, pois tem osteomielite e
vive realizando procedimentos cirurgicos para limpeza da ferida. Possui quedas frequentes em

casa, mas sempre tem alguém por perto para lhe ajudar.

6.1.11 Fonte Oral 11

Ataxia de Friedreich, 30 anos, mora com mae, pai, irma, marido e filha, cursou ensino
médio completo, do lar.

Nasceu em Governador Celso Ramos e aos cinco anos de idade comegou a entortar o
seu pé, até que procurou um hospital e a médica falou que ela nao ia sobreviver, porque tinha
uma doenc¢a muito rara e ndo iria aguentar. Sua mae entdo a levou em outro hospital, onde
comecgaram a estudar o seu caso e chegaram ao diagndstico atual, uma doenca progressiva e
sem cura. Hoje possui dificuldade de caminhar, falar, mover os bragos e ter equilibrio. Na
infancia sofreu muito preconceito e sofre até hoje, porém ainda conseguia brincar, correr e andar
de bicicleta e com o passar do tempo sua condi¢cdo foi se agravando. Nao tinha amigos, pois
ninguém queria se aproximar dela. Aos 18 anos, foi perdendo a forca nas pernas e sentia muita
dor no joelho, teve muitas quedas e acabou optando pela cadeira de rodas. Realizava fisioterapia
com frequéncia e conseguiu concluir o ensino médio com ajuda de familia e amigos. Refere
que na fase de transi¢cao da adolescéncia, ndo se aceitava e ndo se via como mulher, achava que
nao ia namorar, casar ou ter filhos. Comegou a se aceitar e teve o primeiro namorado de 06
anos, o qual fez ela sofrer muito, a humilhava, quase a agredia fisicamente e fazia ela se sentir
incapaz de amar outra pessoa. Apos ele ter deixado uma marca roxa no seu braco, decidiu

colocar um ponto final. No relacionamento atual, sempre teve apoio, aceitagdo e incentivo.
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Quando estava héa quatro meses com ele, descobriu que estava gravida, achou que ndo poderia
engravidar devido a sua deficiéncia. Refere que levou um susto e ficou com medo da sua filha
vir com deficiéncia também. Seu companheiro ficou feliz e sua familia inicialmente ficou com
medo, mas depois ficaram mais tranquilos. Realizou o pré-natal no posto de satde e na
maternidade, teve muitos episodios de infec¢do urinaria. Sua filha nasceu de 36 semanas, apos
estourar a bolsa em casa, foi para a maternidade e ja estava com 5 cm de dilatagcdo e ganhou de
parto normal. Sua filha nasceu pesando 2,920 kg ¢ medindo 45 cm. Amamentou pouco sua
filha devido a baixa producao de leite e sua mae ¢ a principal rede de apoio no cuidado com a
sua filha. Sofreu muito preconceito durante a gestacdo e as pessoas em geral a julgavam por

querer exercer a maternidade.

6.1.12 Fonte Oral 12

Lesao medular com 14 anos, 42 anos, mora com o esposo ¢ dois filhos, cursou pos-
graduacdo, desempregada.

Sofreu um acidente de carro em 1992 aos 14 anos, lesionou a coluna vertebral em C5,
C6 e agora desceu para C7 e T1. Um carro veio na contramao e acertou o carro onde ela estava,
a pessoa que bateu no carro estava bébada e ela estava sem o cinto de seguranca, que naquela
época nao era obrigatorio. Ela estava na frente no banco de carona com seu namorado, na época,
dirigindo e sua irma e o namorado dela atras, sendo que ela foi a inica que se machucou. Ficou
internada aproximadamente 30 dias no hospital e ela e sua familia tentaram levar o ocorrido da
melhor forma. Desde entdo, faz uso da cadeira de rodas. Foi para o Rio de Janeiro realizar
fisioterapia e depois retornou para Floriandpolis. Conheceu seu atual esposo pela internet, com
19 anos de idade. Logo em seguida, eles se casaram e a gravidez ndo foi planejada,
provavelmente esqueceu de tomar a pilula. Na época em que engravidou, sua mae e sua irma
também engravidaram. A familia e seu esposo ficaram felizes com a descoberta e a gravidez
foi tranquila. Agendou a ceséarea, porém a bolsa estourou uma semana antes e entrou em
trabalho de parto, mas optou em fazer a cesdrea por seguranga e recomendagdo médica (ano de
2001). Seu filho nasceu pesando 2,970 kg e 45cm. Amamentou seu primeiro filho por
aproximadamente 3 meses e contava com a ajuda do seu marido para realizar os cuidados com
seu filho. Fazia todos os cuidados que conseguia. A gravidez do seu segundo filho também nao
foi planejada, provavelmente esqueceu de tomar a pilula algum dia também e nessa época

estava na faculdade cursando direito. No entanto, na segunda gestacdo foi de risco pois teve
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descolamento da placenta e precisava ficar em casa s6 de repouso. Nao conseguia fazer
atividades basicas sozinha e pediu para agendar a cesarea quando estava com 37 semanas (ano
de 2008). Seu segundo filho teve ictericia neonatal e ficou 09 dias internado, também nao
conseguiu amamentar. Sofreu um pouco de preconceito das pessoas, eram vistos como
diferentes, porém com o passar do tempo foram se adaptando. Continua casada como seu esposo

e orgulha-se dos seus filhos e da criagdo que deu para eles.

6.1.13 Fonte Oral 13

Lesao medular com 14 anos de idade, 24 anos, mora com o esposo ¢ o filho, cursou
ensino superior completo, estudante.

Sofreu um acidente de carro em 2011 quando tinha 14 anos. Estava voltando de um
show na madrugada e o carro colidiu em uma arvore. Ficou presa dentro do carro e estava sem
cinto. No total ficou 29 dias internada no hospital. Teve lesdo completa na coluna em nivel T3,
T4 e T5. Foi colocado haste e parafuso. Teve alta do hospital e realizou fonoterapia e
fisioterapia. Retornou para escola em 2012, refere que sofreu preconceito e olhares de alguns
colegas e em 2013 concluiu o ensino médio. Refere que sempre foi muito esclarecida e sua mae
conversava com ela sobre sexualidade e intimidade, quando sofreu o acidente ja tinha o corpo
formado e ja tinha menstruado. Comegou a namorar o seu marido logo depois do acidente e na
época foi ao ginecologista e colocou o DIU mirena. Depois tirou o DIU, ficou um ano sem e
engravidou logo ap6s. Ja se conheciam antes do acidente, porém nao tinham nada sério e ele
sempre ligava para ela depois do acidente. Descobriram a sexualidade juntos e refere que ele €
respeitoso e tem muita paciéncia com ela, pois ela possui incontinéncia urinaria e fecal. Realiza
auto sondagem vesical de 4 a 5 vezes ao dia. Sua gravidez ndo foi planejada, pretendia colocar
o DIU, porém estava fazendo uma dieta na época e achou que a amenorreia pudesse ter sido
disso, porém realizou um teste de farmacia conforme a orientagdo da sua fisioterapeuta e deu
positivo. Realizou pré-natal de alto risco e teve varias infec¢des urinarias durante a gestagao.
Seu filho nasceu de cesarea com 37 semanas, apds ter rompido a bolsa. Pesava 3,300 kg e media
48,5 cm. Nao teve nenhuma intercorréncia e ja saiu do centro cirurgico no colo da mae. Refere
que amamentou, porém foi por pouco tempo porque nunca teve pretensdo. Seu esposo € sua
mae lhe deram o suporte para os cuidados com seu filho. Foi bem atendida na maternidade onde
ocorreu o nascimento e veio com boas orientagdes. Refere que teve infeccdo da incisdo cirtirgica

da cesarea, pois como nao tinha sensibilidade, ndo se atentou a isso. Hoje em dia, acredita estar
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vivendo a melhor fase com seu filho, pois ele estd maior e mais independente, tendo o apoio

também do seu esposo para dividir os cuidados.

6.1.14 Fonte Oral 14

Displasia diastrofica - nanismo, 38 anos, mora com o esposo ¢ a filha, cursou ensino
superior completo, bancaria.

Mora no Ceard, nasceu com nanismo, porém sé descobriu o tipo do seu nanismo com
33 anos, quando foi a um especialista. Seu tipo de nanismo possui os membros atrofiados
devido aos problemas nos nervos. Além disso, ndo gera filhos com o mesmo tipo de nanismo.
Ela mede 130 centimetros. Na infancia refere que sempre tinha ajuda de outros colegas para
brincar, para realizar as atividades da escola e do dia-a-dia, ndo se via como deficiente e aceitava
sua condicao fisica. Porém, nos lugares ndo tinha nada adaptado, ela cansava muito. Sempre
gostou de estudar e o seu foco na adolescéncia era esse, mas sempre tinha algumas paqueras.
Nao conversava com a sua mae sobre sexualidade, apenas quando menstruou pela primeira vez.
Seu primeiro namorado foi com 20 anos de idade. Conheceu seu atual esposo no banco onde
trabalha, em uma festa que ela fez em sua casa no sitio. A partir dai, comegaram a namorar e
um ano apos se casaram. Ela se sentia segura com ele e livre de preconceito, pois ele sempre a
acompanhava e estava disposto a ajuda-la. Antes dele, ficou noiva duas vezes, porém os outros
tinham preconceito e vergonha de sair com ela. Refere que passou seis anos desde que casou
sem utilizar anticoncepcional e s6 depois que soube que ndo gerava filho com nanismo que
ficou mais tranquila. A partir dai, ao acaso descobriu que estava gravida em uma das viagens
de trabalho e ja estava com dois meses de gestacdo. Realizou o pré-natal com acompanhamento
regular, continuou trabalhando, cuidou muito da alimentacdo para ndo ganhar peso e com
aproximadamente 35 semanas teve que fazer cesarea da sua filha, pois ela ja ndo estava mais
ganhando peso intrattero. Sua filha nasceu com 1,600 kg e medindo 41 cm. Teve que ficar na
unidade neonatal para ganhar peso e amadurecer o pulmao. Refere que depois de quatro dias ja
estava com a sua filha no colo para ir para casa. Aprendeu sobre amamentagdo na maternidade
e ndo teve nenhum problema com as mamas, foi tranquilo esta parte. Sobre os cuidados com o
bebé, sua mae e seu esposo sempre ajudavam e muitas vezes acabava dormindo dentro do bergo
com a sua filha para ndo acordar o seu esposo. Sente-se tranquila com a rede de apoio que tem
e com a sua autonomia por ter condi¢des de ter um carro adaptado e o sitio adaptado para

realizar suas atividades cotidianas.
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6.1.15 Fonte Oral 15

Paralisia infantil com dois anos de idade, 43 anos, mora com seu filho, cursou ensino
fundamental incompleto, aposentada.

Nascida em Lages, aos dois anos de idade teve uma febre alta onde foi levada ao
hospital pela sua mae, realizaram exames como pun¢do lombar e diagnosticaram como
poliomielite. Ficou muito tempo internada e comecgou a realizar exercicios de reabilitagao. Sua
mae passou bastante trabalho para leva-la nos lugares, pois ndo tinha carro e era uma crianga
de colo. Possui movimento nas pernas, mas ndo tem forga para caminhar. Sua limitagdo é nao
poder andar, desde entdo vive na cadeira de rodas. Refere que teve uma infincia muito boa
quando frequentava a escola, morava em sitio e subia até em arvore. Estudou até a quinta série
porque morava no sitio e ficava muito longe para ir a escola, pois nao tinha 6nibus. Tinha
bastante ajuda das suas irmas, que sempre saiam com ela e seus pais também sempre ajudavam
muito. Suas irmds sempre orientavam sobre menstruacdo e quando foi ficando adolescente
resolveu utilizar a cadeira de rodas, pois andava se rastejando. Tinha 16 anos quando veio morar
em Florian6polis junto com sua familia. Refere que seu pai era bravo e ciumento e ndo trazia
namorados para dormir em casa, ela que ia na casa deles. O namoro com o pai do seu filho foi
rapido, conheceu ele na balada, ficaram pouco tempo e logo ele foi embora depois que ela
engravidou. Refere que sabia dos riscos de engravidar, ndao tomava a pilula por risco de
trombose e so usava preservativo. Porém, relata que o preservativo estourou. Ficou muito feliz
quando descobriu que estava gravida, porque achava que jamais engravidaria e j4 tinha 38 anos
de idade. No entanto, teve varias complicagdes durante a gestacdo, diabetes, pressdo alta,
restri¢do de crescimento intrauterino. Realizou pré-natal de alto risco e ficou internada desde
os 5 meses de gestagdo por conta das suas complicagdes. Realizou cesérea e seu filho nasceu
com 1,230 kg e 38 centimetros (ano de 2015), ficou algum tempo na unidade neonatal para
ganhar peso e ser monitorado. Ela também ficou internada por algum tempo, pois teve uma
infeccdo na ferida operatdria da cesarea, onde teve que realizar uma limpeza da ferida e
tratamento com antibioticos endovenosos. Teve muitas dificuldades em relacdo a estrutura da
maternidade, pois ndo tinha como entrar de cadeira para tomar banho e assim tomava banho
sentada no chdo. Além disso, refere que nao foi bem assistida e orientada no puerpério, sendo
apoiada pelos seus familiares que ficavam de acompanhante. Em casa, também teve apoio da

familia e relata que ndo amamentou seu filho, mas ele foi muito bem cuidado por ela e por sua
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mae, que sempre a auxiliava. Acredita que sua defici€éncia ndo interferiu no seu papel de mae e

hoje se sente realizada sendo mae.

6.2 MANUSCRITO 1 - A (IM)POSSIBILIDADE DE SER MULHER E MAE COM
DEFICIENCIA: UMA REVISAO INTEGRATIVA

RESUMO

Objetivo: Integrar e analisar os estudos empiricos acerca do conhecimento produzido sobre a
vivéncia da sexualidade e da maternidade de mulheres com deficiéncia. Método: Revisao
Integrativa de Literatura realizada com 17 artigos levantados nas bases de dados Literature and
Retrivial Sistem on Line, Directory of Open Access Journals, Scopus e Cinahl, sendo utilizada
a analise de contetido tematica. Resultados: Identificou-se sentimentos de exclusdo e estigma
diante da sexualidade e maternidade; falta de educagdo sexual e reprodutiva a mulher com
deficiéncia, decorrente da imagem social destas mulheres; poucos profissionais de satde
capacitados para orientar ¢ acolher as mulheres diante da maternidade, durante e apds o
processo gravidico puerperal. Conclusdes: A sexualidade e a maternidade das mulheres com
deficiéncia sdo influenciadas pelo seu reconhecimento social e profissional como pessoas
produtivas, capazes de exercer sua autonomia, além da importancia de profissionais de satide
capacitados para lidar com as diferengas individuais.

Palavras-chaves: Pessoas com Deficiéncia; Satde da Pessoa com Deficiéncia; Saude da
Mulher; Maternidade; Satde Sexual e Reprodutiva.

INTRODUCAO

A deficiéncia feminina envolve uma percepcao de significados e praticas
socioculturais, incluindo a compreensao do status social e dos corpos deficientes. Para estas
mulheres, a experiéncia de incapacidade sdo produtos da interagdo com outras pessoas,
circunstancias, construgdes culturais, ideias, imagens e estereotipos de deficiéncias. A
perspectiva do corpo com deficiéncia carreia elementos relacionados ao seu contexto com rotina
de cuidados, funcionalidade corporal e obstidculos encontrados para exercer seus papéis de
género e vivenciar a sua corporeidade através dos esteredtipos de mulheres deficientes versus
mulheres de corpo ideal (BERRI; SILVA; GIACOMOZZI, 2020).

Frequentemente ¢ repassada a ideia de que pessoas com deficiéncia ndo podem
namorar, ter filhos, sdo assexuadas e/ou ndo sdo estupradas devido ao preconceito social de
imagem. Estes pensamentos podem contribuir com o aumento da vulnerabilidade sexual e das
infec¢des sexualmente transmissiveis (IST) neste grupo especifico. A situacao € mais complexa

ainda, quando sdo pessoas de baixa renda e com poucos anos de estudo, o que tem como
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consequéncia a falta de capacitagdo profissional e comprometimento do seu desenvolvimento
humano e social, amplificando a sua vulnerabilidade (MISSIO et al., 2022; ARAGAO et al.,
2016).

Porém, o instinto maternal e o desejo de viver a sua sexualidade na totalidade esta
presente no cotidiano das mulheres com deficiéncia, fazendo com que as mesmas, ajustem suas
expectativas, exercendo o seu papel integral de mulher, profissional e mae em busca de sua
auto-realizagdo (PARCHOMIUK, 2014).

Os sentimentos e desejos de pessoas com deficiéncia relacionados ao amor, namoro,
sexo e casamento podem suscitar estranheza, visto que a sociedade aceita a manifestagao desses
sentimentos entre pessoas consideradas e rotuladas como “normais” (FRANCA, 2013).
Corroborando esta ideia, afirma-se a necessidade de fornecer as pessoas os meios para vivenciar
a sua sexualidade de maneira positiva por meio de vérias atividades e programas de educagao
sexual, na escola, na comunidade e mesmo nos grupos sociais e familiares. Acredita-se que a
educacdo ¢ importante, ndo apenas para a prevengdo das IST, abuso sexual, gravidez nao
planejada, experiéncias sexuais negativas, mas também, para o autoconhecimento sobre o
corpo, sexualidade, aceitacdo de suas potencialidades e fragilidades e planejamento familiar
(FRANCA, 2013; SCHAASFSMA et al., 2017).

A sexualidade ainda é considerada um tabu na nossa sociedade, sendo uma das
questdes mais dificeis de se lidar independente das pessoas envolvidas. Entretanto, quando
estabelecemos uma relacdo entre a sexualidade e a deficiéncia, esse tabu ¢ potencializado,
principalmente por envolver questdes historico-sociais e culturais (FRANCA, 2013).

As mulheres com determinados tipos de deficiéncia que engravidam apresentam
diversas necessidades clinicas que exigem cuidados altamente individualizados e
especializados. Devido a isso, ¢ importante o aconselhamento e planejamento familiar, a fim de
promover o bem-estar clinico da mulher e do bebé durante a gestagdo e o nascimento. Esses
cuidados demandam colaboragdes multicéntricas entre os profissionais de saide sendo
responsaveis pelas necessidades obstétricas prioritdrias para a promocao de uma gravidez
segura e criangas saudaveis (IEZZONI et al., 2014).

Em 2007, a Convencao das Nagdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, por meio de decreto, reafirma algumas questdes que impactam na satide sexual e
reprodutiva das pessoas com deficiéncia, especialmente no artigo 23 do decreto n°® 6.949/2009,
que trata do “Respeito pelo lar e pela familia”, e define, dentre outros, que, “seja reconhecido

o direito das pessoas com deficiéncia, em idade de contrair matrimonio, de casar-se e
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estabelecer familia”, assim como, “decidir livre e responsavelmente sobre o numero de filhos”
(BRASIL, 2009). Esse contexto de mudanga tem implicag¢des significativas para a saide sexual
e reprodutiva desse grupo e merece ser aprimorado em questdes educativas.

Deste modo, questiona-se: De que forma sdo abordadas nos estudos empiricos as
questdes relativas a sexualidade e a maternidade de mulheres com deficiéncias?

A fim de obter respostas, tem-se como objetivo: Integrar e analisar os estudos
empiricos acerca do conhecimento produzido sobre a vivéncia da sexualidade e da maternidade

de mulheres com deficiéncia.

METODO

Trata-se de uma revisdo integrativa de literatura conduzida pelos critérios
estabelecidos, método escolhido que permite a sintese de evidéncias heterogéneas
(WHITTEMORE; KNAFL, 2005; KNAFL; WHITTEMORE, 2017). Para garantir a
transparéncia no reporte dos resultados, foi utilizado o PRISMA-ScR (Preferred Reporting
Items for Systematic Reviews and Meta-Analyzes), considerando a ndo orientacdo especifica de
protocolo para revisoes integrativas (TRICCO et al., 2018; SILVA et al., 2022).

A busca nas bases de dados eletronicas foi realizada em maio de 2020 e atualizada em
abril de 2021, selecionando artigos publicados no periodo de 2007 a dezembro de 2020. O
recorte inicial foi escolhido devido a assinatura da Convencao Internacional sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, naquele ano e o recorte final, se deu para que se tivesse a
totalidade dos estudos publicados em 2020.

Os critérios de inclusdao foram: artigos originais publicados entre 2007 a 2020, em
portugués, inglés e espanhol, disponibilizados online e gratuitamente, que abordassem mulheres
com deficiéncia, vivenciando ou que ja tivessem vivenciado a maternidade, assim como, em
relagdo aos aspectos relativos a sexualidade. Referente ao tipo de estudo, esta revisao
considerou estudos quantitativos, experimentais € quase experimentais, estudos observacionais
(coorte prospectivos e retrospectivos), estudos de caso-controle, estudos qualitativos
(descritivos, fenomenologicos, Grounded Theory, etnografia e outros). Os critérios de exclusdo
foram: editoriais, resumos, livros ou capitulos de livros, relatos de experiéncia, revisoes,
ensaios, estudos duplicados, estudos de acesso pago e, que ndo tratassem exclusivamente das
mulheres com deficiéncia.

Para a formulacdo da questdo de pesquisa aplicou-se a estratégia PICo (acronimo para
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population (mulheres com deficiéncia), phenomena of interest (maternidade e sexualidade de
mulheres com deficiéncia), context (todos) (AROMATARIS, 2020). Para identificacdo dos
estudos, foram utilizadas as bases de dados Literature and Retrivial Sistem on Line
(MEDLINE); Directory of Open Access Journals (DOAJ), Scopus e Cinahl.

A estratégia de busca foi formulada de acordo com as especificidades de cada base de
dados, utilizando os seguintes descritores controlados e/ou palavras-chave associados a
operadores booleanos AND e OR e que contemplassem em seu titulo/resumo/texto as palavras:
“pessoa com deficiéncia” AND “sexualidade”; “mulher com deficiéncia” AND “maternidade”;

“pessoa com deficiéncia” AND “mulher” e "disability” AND “motherhood”.

Figura 5 - Estratégias de busca do estudo. Florianopolis, SC, Brasil (2022).



81

©

2

= Portal

o CAPES

@

o

2

m

72

=

K MEDLINE DOAJ Scopus Cinahl
(]

o

[eh]

7]

©

oM

@ Inglés Portugués Espanhol

5

o)

S

8

£ 2007 a

o 2020

o)

£

S

(&)

(]

54

8

v "pessoa "mulher "pessoa "disability"
ﬁ com com com AND
g deficiéncia"” deficiéncia” deficiéncia” "motherhood"
g AND AND AND

= "sexualidade" "maternidade” "mulher”

!_

Fonte: Autora (2022).

A busca nas bases de dados foi realizada por uma das pesquisadoras com auxilio de
uma bibliotecéria, sendo que no caso de duvidas na sele¢do do manuscrito uma segunda
pesquisadora ajudou na decisdo. Foram identificados 147 artigos na totalidade, sendo excluidos
apos leitura do titulo e resumo um total de 69 artigos. Destaca-se que nao foram encontrados
artigos nos anos de 2007 e 2008. Apds leitura na integra foram incluidos no estudo 17 artigos,
conforme fluxograma da sele¢do dos estudos recuperados nas bases de dados, adaptado do
PRISMA-ScR (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyzes) (PAGE
etal., 2021).
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Figura 6 - Fluxograma do processo de selecdo dos estudos, segundo PRISMA-ScR.
Florianopolis, SC, Brasil, 2022.
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Fonte: Autora (2022).
Os dados dos estudos foram coletados utilizando um instrumento criado pelas

pesquisadoras, que contempla: autor, ano de publicacdo, idioma, pais de realizacao do estudo e
principais resultados. A discussdo e interpretacdo dos resultados e a apresentagdo/sintese da
revisdo foi organizada em categorias de andlise de contetdo teméticas para facilitar a
compreensdo e visibilidade dos dados obtidos e suas relacdes com o topico proposto
(MINAYO, 2012).

Por tratar-se de um estudo secundario, dispensa aprovagdo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP). Nao houve conflitos de interesse que pudessem comprometer a andlise dos

resultados da revisdo.
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RESULTADOS

Os 17 artigos originais selecionados sao estudos qualitativos publicados no periodo de
2013 a 2020 e abrangem paises de varios continentes do mundo, sendo a maioria na lingua
inglesa (15/17), publicados em periddicos internacionais, propiciando uma visdo multicéntrica
sobre o tema.

A partir deles, construiram-se duas categorias: a impossibilidade de vivenciar a
sexualidade e a maternidade pelas mulheres com deficiéncia (7/17) e a vivéncia da sexualidade
e da maternidade pelas mulheres com deficiéncia (10/17). Apesar de alguns estudos
apresentarem informagdes que permeiam as duas categorias, optou-se por deixa-los naquela
que tinha maior aderéncia como resultado encontrado.

Abaixo, encontra-se a sintese narrativa em ordem cronolodgica decrescente dos artigos
selecionados com os principais resultados dos estudos incluidos nesta revisao divididos em

categorias.

Quadro 5 - Quadro-sintese dos artigos incluidos para compor a amostra final desta revisao
integrativa. Florianopolis, SC, Brasil, 2022.

Impossibilidade de vivenciar a sexualidade e a maternidade pelas mulheres com deficiéncia

Autores Ano | Idioma Pais Principais resultados
GANLE et al. 2020 | Inglés Gana/Africa| As descobertas desafiam as percepgdes
do Sul publicas negativas sobre o status das

mulheres com deficiéncia em relacdo 4
sexualidade, gravidez e maternidade.
Sugere-se que o acesso universal a saude]
sexual e reprodutiva seja alcancado
direcionando informagbes e servigos de
qualidade.

SANTOS et al. 2019 | Portugués | Brasil Retrata sobre a questdo da maternidade
exercida pela mulher com deficiéncia fisica
e seus enfrentamentos em relacdo a
aceitacdo, medo, desejo de ser mae,
apoio/falta de apoio da familia e de
profissionais de satde.

DEVKOTA; KETT; | 2019 | Inglés Reino Desafios significativos enfrentados por
GROCE Unido mulheres com deficiéncia pela familia ¢
sociedade repercutindo em preconceitos,
estigmas e atitudes erroneas. Entretanto,
algumas atitudes positivas motivam para
mudancas dessa realidade.
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SANTOS; SANTOS

2018

Inglés

Portugal

Destaca-se o enfrentamento e novas
possibilidades de sexualidade e sexismo da
mulher com deficiéncia, bem como a falta
de preparo dos profissionais de saude em
falar e orientar sobre o assunto, tabu visto
pela sociedade e superprotecdo da familia.

SCHILDBERGER;
ZENZMAIER;
KONIG-
BACHMANN

2017

Inglés

Austria

Elas experimentaram falta de apoio e falta
de confian¢a em suas habilidades parentais,|
o que influenciou negativamente. Al
comunicagdo com os profissionais de saude
foi caracterizada por medo,
constrangimento e incerteza.

GARCIA et al.

2015

Inglés

Espanha

Fala muito sobre a questio de ser mae com
deficiéncia e os desafios de cuidar do seu
filho, bem como sua capacidade e apoio
familiar. Estereotipos negativos podem
alterar o desempenho de ser mae

FRANCA

2013

Portugués

Brasil

Traz consideragdes sobre a sexualidade dal
pessoa com cegueira, onde por muitas vezes
as pessoas nao deficientes consideram-nas
incapazes de ter relagdes sexuais efetivas,
Mas ao mesmo tempo, as pessoas com
cegueira tentam ndo se abater ¢ manter sua
vida sexual ativa.

A vivéncia

da sexualidade e da maternidade pelas mulheres com deficiéncia

Autores

Ano

Idioma

Pais

Principais resultados

NGUYEN et al.

2020

Inglés

Vietna

Falta de acessibilidade,preparo e incentivo
de profissionais de satde para ofertar um
suporte de qualidade para as mulheres com|
deficiéncia. Muitas mulheres acreditavam
que as informagdes dos seus colegas eram
mais confidveis e valiosas do que a dos
profissionais de saude, porque refletia a
"vida real" de mulheres com experiéncia
vivida de gravidez e deficiéncia.

BATTALOVA

2019

Inglés

Russia

Maes com deficiéncia se apropriam de
diferentes posicdes com o objetivo de
desafiar e redefinir os limites da cidadanial
como feminilidade e maternidade.

LITCHMAN et al.

2019

Inglés

Estados
Unidos dai
América

Trocas de informacdes sobre maternidade,
sexualidade e gestagdo fortaleceram ¢
encorajaram  outras  mulheres  com
deficiéncia.

STRNADOVA;
BERNOLDOVA;
ADAMCIKOVA

2019

Inglés

Reptiblica
Tcheca

As mulheres com deficiéncia
desenvolveram a sua identidade como mae
durante a gravidez, sendo as redes sociais
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um apoio importante. Elas também
negociaram a maternidade, em alguns casos
tendo que lutar pelo direito de ser mae.

MAZURKIEWICZ;
STEFANIAK;
DMOCH-
GAJZLERSKA

2018

Inglés

Polonia

Demonstram insatisfacdo com a qualidade
da assisténcia perinatal, incluindo a
preparacdo para o parto, instalagoes
hospitalares e abordagem da equipe, ndo
atendendo as necessidades funcionais
especificas. Além disso, muitas delas
consideraram a maternidade a experiéncia
mais importante de sua vida.

SCHAAFSMA et al.

2017

Inglés

Holanda

O estudo foca nas questdes relacionadas a
sexualidade enfrentada por
homens/mulheres com deficiéncia
intelectual ¢ o que pode ser feito para
melhorar a educacdo sexual para essa
populagao especifica.

TEFERA et al.

2017

Inglés

Etiopia

As mulheres destacam a forga, a felicidade
e as oportunidades de seus filhos como
consequéncia de ter uma maie com
deficiéncia. Revelam suas experiéncias ¢
dificuldades, e ao  compartilha-las
acreditam que mulheres com deficiéncia
podem se capacitar e ajudar uma a outra.

PETA

2017

Inglés

Zimbabue

Aborda a questdo da falta de orientagdo da
sexualidade podendo ser prejudicial para a
mulher, gravidez e parto. Falta de preparo
da equipe de satude para lidar com a mulher
com deficiéncia. Luta pelos direitos de
saude sexual e reprodutiva.

IEZZONI et al.

2017

Inglés

Estados
Unidos

As mulheres destacam que a autoconfiancga
¢ a busca por profissionais obstétricos com
quem se sintam confortaveis sdo
fundamentais para obter o sucesso em dar &
luz. A falta de informagoes e os desafios|
em encontrar profissionais dispostos
permanecem como impedimentos
significativos.

WOLOWICZ-
RUSZKOWSKA

2016

Inglés

Polonia

Para as mulheres com deficiéncia, a
maternidade pode ser uma fonte de forca e
realizacdo pessoal. Elas enfrentam barreiras
sistémicas significativas ao querer criar ¢
manter familias.

Fonte: Autora (2022).

Impossibilidade de vivenciar a sexualidade e a maternidade pela mulher com deficiéncia
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Nesta categoria sdo apresentados os varios contextos e vivéncias relativas a exclusao
das mulheres com deficiéncia, tanto pelo seu grupo social, familiar e profissional, € os modos
como estas questoes afetam a tomada de decisdes da sua vida, sua inserc¢ao e produtividade na
sociedade, seu bem-estar consigo mesma, sua sexualidade e maternidade.

Embora a revisdo em tela tratar da maternidade das mulheres com deficiéncia foi
verificado sinais claros de estigma e exclusdo destas, pela possivel limitagdo advinda de sua
condi¢do, o que pode ser percebido quando uma participante do estudo, comenta sobre a fala
de um médico que ficou marcada na sua mente, quando afirma que ela poderia até andar, porém
nunca poderia ser mde, ¢ este comentario ficou gravado e marcado na sua adolescéncia,
influenciando inclusive em suas decisdes futuras. Esta afirmacdo tem aderéncia ao senso
comum da sociedade acerca da incapacidade de reprodug¢dao das mulheres com deficiéncia
(DEVKOTA; KETT; GROCE, 2017).

As mulheres com deficiéncia sdo entendidas como seres assexuados. Esta percepcao ¢
recorrente € muitas mulheres nem cogitam a possibilidade de relacionamento e maternidade por
ndo receberem orientacdo, apoio psicologico e educagdo sexual para modificar a ideia de
assexualidade (IEZZONI et al., 2017). Estudo realizado na Etiopia afirma que as pessoas da
sociedade esperam que essas mulheres ndo se casem, podendo reagir com descrenca e desprezo,
caso fujam a regra. Uma das mulheres declarou que seu marido foi culpado por casar com ela
e durante um ano seus pais e familiares deixaram de falar com ele, pois deveria ter procurado
uma mulher “normal”. Além disso, eles reforcam que proibem o casamento da filha com
deficiéncia por medo que ela seja maltratada pelo marido (TEFERA et al., 2017).

Outro fator que somatiza a compreensao de que a mulher com deficiéncia ndo € capaz
de reproduzir, ¢ a infantilizagdo. Muitas vezes sdo tratadas pela familia como seres que ndo
necessitam de afetividade, intimidade, desejo sexual e erotismo (SANTOS; SANTOS, 2018).
Muitas mulheres sdo abordadas por profissionais da satide na terceira pessoa e expressando
opinides negativas sobre os planos de maternidade, além da descrenca de que sdo maes de seus
proprios filhos (DEVKOTA; KETT; GROCE, 2019; MAZURKIEWICZ; STEFANIAK;
DMOCH-GAJZLERSKA, 2018; TEFERA et al, 2017; WOLOWICZ-RUSZKOWSKA;
2015). Ainda com relagcdo ao preconceito e estigma carreado pelos profissionais de saude,
especialmente os ginecologistas, identifica-se um desconhecimento sobre sexualidade e a
possibilidade de ser maes nas mulheres com deficiéncia devido a lesdes medulares adquiridas
(SCHILDBERGER; ZENZMAIER; KONIG-BACHMANN, 2017). Muitos profissionais

afirmam que mulheres com deficiéncia ndo devem dar a luz (SCHILDBERGER;
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ZENZMAIER; KONIG-BACHMANN, 2017; NGUYEN et al, 2020; LITCHMAN et al.,
2019).

Pela otica dos profissionais de saude a mulher com deficiéncia ndo deve exercer sua
sexualidade. Devido a isso, muitas delas sdo desinformadas e nao possuem nog¢des basicas como
engravidar ou como sdo as vias de parto. A educagdo sexual e reprodutiva nio ¢ realizada,
porque na mente dos profissionais de satde, a mulher com deficiéncia ndo ¢ vista por outra
questao além da sua deficiéncia (NGUYEN et al., 2020; BATTALOVA, 2020).

Outro aspecto abordado nos resultados sao as mulheres com deficiéncia se perceberem
elas mesmas como um fardo dificil de carregar. Apesar da afirmag¢ao de sua feminidade e
identidade como mulher, uma participante questiona-se “como pode ser bonito ficar sem uma
perna?”’ (BATTALOVA, 2020). Algumas mulheres ainda reforcam a dificuldade de intimidade
e relacionamento com homens nao deficientes (NGUYEN et al., 2020; TEFERA et al., 2017).

A perda fisica ¢é relacionada com a perda da feminidade, resultando em um fendmeno
de “terceiro sexo”, o qual € destinado as pessoas que nao possuem género, ou seja, ndo exercem
sua sexualidade, pois ndo sdo atraentes ou ndo possuem desejos (WOLOWICZ-
RUSZKOWSKA, 2015). Um reflexo estigmatizante ¢ a perda de identidade real, sendo
identificadas pela sua deficiéncia e ndo pelo nome social, ou seja, a manca, a cega, a cadeirante,
trazendo sentimentos e frustragcdes pessoais. Por outro lado, os autores levantam a hipotese de
que talvez elas nao se casem por escolha propria e ndo por conta da sua deficiéncia, assim como
qualquer outra mulher (DEVKOTA; KETT; GROCE, 2019).

A necessidade da mulher com deficiéncia de ter um namorado ou uma troca afetiva,
muitas vezes ndo ¢ compreendida pela mae ou familia. Sendo assim, esquecida a sua identidade
de género, sentindo-se vigiada continuamente e impedida de ter tempo livre e acesso ao
envolvimento sexual (GANLE et al., 2020; SANTOS; SANTOS, 2018). Apesar de serem vistas
e definidas como mulheres que ndo precisam ter relacionamentos afetivos, as mulheres com
deficiéncia se reinventam e afirmam que sdo detentoras de desejo sexual, porém encontram
alternativas para exercer seus desejos (DEVKOTA; KETT; GROCE, 2019).

Os resultados mostram a necessidade de mudangcas nas compreensdes
heteronormativas e capacitadoras da relagdo sexual, trazendo questdes relacionadas a re-
sexualizacdo da pessoa com deficiéncia, ou seja, sua adaptacdo para chegar ao éxtase e ter
momentos prazerosos convivendo com as suas diferencas e limitagdes. A re-sexualizacao
propde um processo criativo de desfazer a sexualidade normativa, removendo o foco nos 6rgaos

genitais durante o sexo e erotizando outras partes do corpo (DEVKOTA; KETT; GROCE,



88

2019; SANTOS; SANTOS, 2018).

As limitacdes e desafios enfrentados foram abordados nos estudos e estes sdo
relacionados aos tipos de deficiéncia das mulheres. As mulheres com deficiéncias fisicas tém
como dificuldades a falta de apoio, falta de forga, barreiras fisicas. J4 as mulheres com
deficiéncias sensoriais tém como deficiéncias auditivas e visuais respectivamente, tem como
obstaculos a falta de intérpretes de linguagem nos servicos de saude que fornegam orientagoes.
E frequente a falta de autonomia por ndo conseguir materiais em braile ou ndo serem
reconhecidas como responsaveis pelo seu filho por ndo enxergar o que faz. As mulheres com
deficiéncia cognitiva possuem barreiras sociais e familiares, sdo julgadas como incapazes de
criar e cuidar dos seus filhos, ndo tendo muitas vezes a guarda do seu filho. Mulheres que sao
cuidadas por outras pessoas, ndo podem cuidar (SCHILDBERGER; ZENZMAIER; KONIG-
BACHMANN, 2017; NGUYEN et al.,, 2020; LITCHMAN et al., 2019; PETA, 2017).

A sexualidade e a maternidade possivel para as mulheres com deficiéncia

Esta categoria aborda os aspectos relativos a compreensdo e visibilidade da
sexualidade das mulheres com deficiéncia, assim como, alguns aspectos que envolvem a falta
de preparo dos profissionais de saude em lidar com esse publico, educacdo sexual, a tomada de
decisdo sobre seu corpo, o processo gravidico puerperal e a maternidade, em suas
especificidades.

A vulnerabilidade e a falta de autonomia da mulher com deficiéncia sobre questdes de
sexualidade ¢ consequéncia da falta de informacdo, como por exemplo, mulheres com
deficiéncia visual. Porém, a sexualidade pode se expressar ndo somente pelo contato visual,
mas de outras formas como o toque devido a sensibilidade importante no envolvimento erdtico
(FRANCA, 2013). As meninas com deficiéncia ndo estdo recebendo nenhum tipo de educacao
sexual no ensino médio, e se desenvolvem sem a ideia de que um dia poderdo ser maes (GANLE
et al., 2020; IEZZONI et al., 2017). Estudo realizado na Polonia, aponta que o tabu em relagao
a sexualidade esté4 fortemente relacionado ao tipo de deficiéncia. A suposi¢ao de assexualidade
afeta principalmente mulheres com deficiéncias fisicas visiveis. A visdo de corpo ideal aparece,
colocando a mulher como pouco atraente devido alguma diferenca na aparéncia (WOLOWICZ-
RUSZKOWSKA, 2015).

Estudo realizado na Holanda avaliou as perspectivas de pessoas com deficiéncia
intelectual sobre a sexualidade e apontou como um dos objetivos da educagdo sexual, o de

possibilitar experiéncias sexuais prazerosas e seguras. Na pratica, saude sexual ndo ¢ apenas
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sobre prevenir IST, gravidez ndo planejada e experiéncias sexuais negativas, mas também
orientar as pessoas sobre os meios para vivenciar a sexualidade de forma positiva por meio de
programas de educacao sexual (SCHAASFSMA et al., 2017).

A falta de compreensao e aceitagdo da gravidez/maternidade pela familia da mulher
com deficiéncia foi algo frequente nas falas. Uma das participantes apontou que sua mae e
familia ficaram felizes com a gravidez da sua irma e com a sua ndo, estando elas gravidas ao
mesmo tempo (SCHILDBERGER; ZENZMAIER; KONIG-BACHMANN, 2017). Por outro
lado, o apoio da mae € visto como essencial: “Eu empurro um carrinho com meu filho e minha
mae empurra uma cadeira de rodas comigo (...) nés dois compartilhamos a minha mae. Minha
mae ¢ uma tarefa coletiva” (WOLOWICZ-RUSZKOWSKA, 2015). Outro estudo aponta que
uma mulher descreveu sentir-se mais confortdvel em compartilhar noticias sobre gravidez nas
midias sociais que pessoalmente (LITCHMAN et al., 2019).

As mulheres questionam-se como pessoas cadeirantes. Assumem que precisam de
ajuda para cuidar do bebé nas mamadas, trocar fraldas (SANTOS et al., 2019). Isso pode
interferir na sua identidade como mae, por ndo conseguir realizar algum tipo de cuidado embora
desejasse muito, causando sentimentos de falha (STRNADOVA; BERNOLDOVA;
ADAMCIKOVA, 2018).

A dificuldade de inclusdao da mulher com deficiéncia nas instituigdes de satide também
foi um ponto destacado nos estudos. Além da escassez de tempo, a comunicacao foi complicada
por outros desafios relacionados a deficiéncias sensoriais, como a falta de um intérprete de
linguagem gestual ou leitura em braile, conforme relatado por mulheres com deficiéncia
auditiva e visual (SCHILDBERGER; ZENZMAIER; KONIG-BACHMANN, 2017; NGUYEN
et al., 2020; LITCHMAN et al., 2019; TEFERA et al., 2017). Entretanto, um estudo norte-
americano traz experiéncias positivas das mulheres quanto a assisténcia de profissionais de
satde. Orientam encontrar um médico com o que a mulher se sinta confortavel e a defenda com
firmeza, sabendo o que a mulher quer e discuta com ela a conduta adotada. A aproximagao e
confiancga traz bons resultados para mae, filho e profissional de saude (IEZZONI et al., 2017).

Outra questdo levantada pelas mulheres com deficiéncia foi a guarda dos filhos.
Algumas mulheres se sentem amedrontadas pelo fato de engravidar, gerar e ndo poder ser mae
devido ao julgamento de sua incapacidade para cuidar dos filhos (SCHILDBERGER;
ZENZMAIER; KONIG-BACHMANN, 2017). Com relacdo a este aspecto, estudo realizado na
Republica Tcheca, relata que de 19 mulheres, apenas oito mulheres tinham a guarda de todos

os filhos (STRNADOVA; BERNOLDOVA; ADAMCIKOVA, 2018). A escolha ¢ o exercicio
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da maternidade por mulheres com deficiéncia, além de dificuldades encontradas, trazem
grandes transformacgdes e pontos positivos em suas vidas. “Quando vamos ao parquinho, ¢ de
fato minha filha que me leva até 1a e ndo o contrario” (WOLOWICZ-RUSZKOWSKA, 2015).
Uma mulher relata que ser mae deficiente ¢ diferente: “Eles sdo mais auténomos; eles
aprenderam a cuidar de si mesmos mais cedo”. A inversdo de papéis, as vezes acontece, tendo
o filho como cuidador da mae e uma pessoa vista como independente e responsavel (GANLE
et al., 2020; GARCIA et al, 2015; TEFERA et al., 2017).

Apesar de todas essas condi¢des apresentadas, ainda assim a maternidade ¢ vista como
uma beng¢ao, milagre ou fonte de fortalecimento e reconhecimento dessas mulheres, ndo por sua

deficiéncia, mas como mulher e mae.

DISCUSSAO

As publicagdes relacionadas a sexualidade e maternidade de mulheres com deficiéncia
sdo escassas, aumentando gradativamente com o passar dos anos, porém ainda com poucos
estudos especificos. No entanto, destacam-se resultados com realidades de varios paises € com
reflexdes que remetem a visdo historica do ser deficiente até ideias atuais, na tentativa de
integrar esse grupo de pessoas na sociedade.

O discurso de imagem da mulher com deficiéncia ainda ¢ repleto de estigmas e
julgamentos, sendo muitas vezes vistas pela sociedade como seres menos qualificados, inuteis,
insignificantes e experimentando menos possibilidades de participagdo social e constituicdo de
si, sobre seus desejos inclusive de ser mulher e mae (SANTOS et al., 2019; DEVKOTA; KETT;
GROCE, 2019). Aderente a esta ideia, afirma-se que o olhar de que as mulheres com deficiéncia
ndo produzem desejos, constitui um imagindrio social de que a pessoa com deficiéncia seja
vista como incapaz e eterna crianga, contribuindo com a sua imagem de ser assexuado e hibrido.
Para algumas mulheres com deficiéncia, € dificil se aceitar e aceitar sua imagem diferente de
outras mulheres que nao possuem deficiéncia.

Desta forma, a sexualidade ¢ negada, formando embate simbolico entre o desejo e
necessidades biologicas contra as convengdes sociais através de conceitos e valores de grupos
hegemonicos. A assexualidade aparece nas duas categorias, interferindo na imagem, na
educacdo sexual e na maternidade da mulher com deficiéncia. Pesquisas empiricas sobre
assexualidade revelam desejo e excitagdo sexual auto relatados significativamente mais baixos

e taxas mais baixas de atividade sexual. Entretanto, também pode haver uma resposta de
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excitagdo sexual psicofisiologica prejudicada (GOMES; CAETANO; PINEL, 2020).

A familia como rede de apoio geralmente ¢ um diferencial que reflete positivamente
no cotidiano das pessoas com deficiéncia, auxiliando nas atividades diarias, oferecendo suporte
emocional e companhia (BRIGNOL et al., 2017). Entretanto, nos resultados apresentados a
familia mostrou-se como um paradoxo, pois suas atitudes e decisdes refletem diretamente na
cultura, regido de origem, e nas condi¢des relacionadas a deficiéncia. Alguns estudos relataram
a importancia e suporte da rede de apoio familiar (SCHILDBERGER; ZENZMAIER; KONIG-
BACHMANN, 2017; WOLOWICZ-RUSZKOWSKA, 2015).

No entanto, outros estudos abordam que muitas vezes a familia exerce a fungdo de
reprimir, julgar, desencorajar a sexualidade e maternidade, e ainda ndo enxergar os direitos
sexuais e reprodutivos destas mulheres (DEVKOTA; KETT; GROCE, 2019; SANTOS;
SANTOS, 2018; BRIGNOL et al,, 2017). Ao encontro disso, um estudo realizado no Camboja-
Asia, aponta que em todo mundo a saude ¢ os direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com
deficiéncia sdo historicamente negligenciados, com informagdes negadas, direitos negados de
estabelecer relacionamentos e até mesmo decidir em formar uma familia. Nao sendo
reconhecido dentro do seu proprio ambito familiar (GARTRELL; BAESEL; BECKER, 2017).

A deficiéncia simboliza a constru¢ao de uma identidade por aqueles que se consideram
normais o suficiente em relagdo as suas caracteristicas corporais. Essas pessoas presumem que
podem assumir posigdes de autoridade e exercer o poder que essas posicoes lhes conferem para
enquadrar o que chamam de ser humano normal. Isso, esta relacionado a visdo de corpo
atraente, beleza exterior, a imagem de mulher desejada, onde uma das participantes, se vé
incapaz de ser bonita, sem um dos seus membros. Por outro lado, algumas ndo se enxergam
diferente e ndo se sentem deficientes (GARLAND-THOMSON, 2011).

O capacitismo materializa-se por meio de atitudes preconceituosas que hierarquizam
sujeitos em funcao da adequacdo de seus corpos a um ideal de beleza e capacidade funcional
(MELLO, 2016), indo ao encontro da ideia de ndo poder engravidar, criar seus filhos e ter uma
vida afetiva (SCHILDBERGER; ZENZMAIER; KONIG-BACHMANN, 2017; NGUYEN et
al., 2020).

Reforga-se estes achados com um estudo realizado em Massachusetts-EUA, o qual
investigou as reacoes de pessoas quando se surpreendiam ao ver a mulher com deficiéncia de
mobilidade gravida, tais quais como curiosidade, intromissdo, hostilidade, questionamento
sobre a competéncia da mulher em ser mae, alheio sem reconhecer a maternidade ou gravidez

e atitude positiva. Algumas mulheres se sentem incomodadas, nervosas ou dispostas a mudar
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sua visibilidade social, ou até mesmo desmistificar o “olhar estranho na rua”, refletindo que
nem sempre estdo sendo julgadas e sim porque sdo mulheres diferentes das outras (IEZZONI
etal., 2015). A deficiéncia pode ser vista como desvantagem e moldam as experiéncias de saude
sexual e reprodutiva das mulheres com deficiéncia, enfrentando assim barreiras adicionais em
relacdo a mulheres sem deficiéncia (GARTRELL; BAESEL; BECKER, 2017).

Destaca-se a importancia de se ter profissionais de satide preparados para lidar com
mulheres com deficiéncia gravidas e respeitarem essa condi¢do. Neste sentido, a necessidade
de educagdo sexual e reprodutiva ¢ essencial no contexto da satde. Na pratica, percebe-se um
desconhecimento e um despreparo dos profissionais de saide em relagdo as particularidades de
mulheres com deficiéncias (KONIG-BACHMANN; ZENZMAIER; SCHILDBERGER, 2019).

A consequéncia do despreparo dos profissionais da saude e do déficit de educagao em
satide sexual e reprodutiva corrobora na falta de informagado e conhecimento limitado gerando
uma vulnerabilidade da mulher com deficiéncia em relagdo aos desejos e seu proprio corpo e
assim na falta de autonomia, levando com que ela, ndo se aproprie de seus direitos (FRANCA,
2013; KONIG-BACHMANN; ZENZMAIER; SCHILDBERGER, 2019). Um estudo realizado
na Coreia sobre a experiéncia de enfermeiras em cuidar de mulheres com deficiéncia durante a
gestagdo e parto, aponta que para muitas delas quando se depararam com a mulher com
deficiéncia consideraram “normal”, pois era uma mulher gravida ou parindo. J4 para outras
enfermeiras, era visto como algo inesperado e at¢ mesmo uma preocupacao em como se portar
para atender as diferengas. Porém, todas as enfermeiras concordaram que hd um déficit no
ensino de enfermagem em lidar com gestantes deficientes, devendo-se incluir palestras sobre
conhecimentos e habilidades e os direitos das mulheres com deficiéncia (LEE, 2016).

Como estratégias para melhoria e qualidade da assisténcia prestada a essas mulheres,
¢ necessario que os profissionais de saide tenham acesso a melhorar suas habilidades referente
as particularidades das mulheres com deficiéncia. Desta forma, os profissionais serdo
especializados e poderdo também contribuir pela reivindicagdo dos direitos sexuais e
reprodutivos, transformando ainda o ambiente social e coletivo em que vivem (GARTRELL;
BAESEL; BECKER, 2017).

A falta de conhecimento das mulheres com deficiéncia ¢ uma das caracteristicas que
interferem no poder de escolha da mulher em ser mae, pois muitas delas ndo sabem como se
prevenir ou como se desenvolve e nascem os bebés. Em relacdo a isso, estudo realizado na
Inglaterra, identificou que o aconselhamento sobre contracep¢ao estava menos disponivel para

todas as mulheres com deficiéncia e que elas ndo sabiam do seu historico de saude por nao
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receber informagdes adequadas durante a gestagdo e no seu periodo pds-parto (MALOUF;
HENDERSON; RESHAW, 2017).

Por outro lado, identifica-se que a descoberta e a revelacao da gestacdo desmistificam
essa visao de assexualidade e a capacidade de poder desfrutar de um relacionamento e da
maternidade. O evento de se tornar mae e ter um filho torna possivel que as mulheres com
deficiéncia desviem a atengdo da sua deficiéncia. A crianga faz com que elas se tornem
conhecidas, ndo como uma mulher com deficiéncia, mas como maes (BATTALOVA, 2020).

O servigo de saude ndo esta preparado para recebé-las e com isso, os profissionais
também nao possuem experiéncia, vivéncia ou sequer uma capacitacdo para lidar com cada
especificidade (MACHADO et al., 2018). Os achados indicam algumas lacunas na assisténcia
prestada a saide das mulheres com deficiéncia, principalmente em relagdo aos aspectos
interpessoais do cuidado, comunicagao, acolhimento e escuta qualificada. Além disso, questdes
de acessibilidade fisica, barreiras arquitetonicas e adaptagdo de espago, também sdo fatores
excludentes que impactaram na autonomia e empoderamento dessas mulheres (GARLAND-

THOMSON, 2011; MALOUF; HENDERSON; RESHAW, 2017).

CONCLUSAO

Esta revisao trouxe um leque de questdes a serem analisadas para que da melhor forma,
haja a verdadeira inclusdo social nos direitos sexuais e reprodutivos das mulheres com
deficiéncia. Apesar de todas as diferencas existentes entre as mulheres e suas realidades, algo
em comum foi colocado em evidéncia neste estudo: a falta e limitacdo de educacao sexual e
reprodutiva das mulheres com deficiéncia. Suas diferengas ndo costumam ser enfrentadas por
profissionais de satide porque muitas vezes ndo entendem a decisdo de ter familia, ser mae ou
simplesmente exercer sua sexualidade, por ndo ter preparo e conhecimento para lidar com
situagdes novas e inesperadas.

Observa-se que as limitagdes do estudo iniciaram na busca por literaturas que
abordassem o objetivo da pesquisa, principalmente no periodo de 2007 a 2013, devido a
escassez de produgdo cientifica. Sendo assim, torna-se mais dificil identificar os impactos na
saude sexual e reprodutiva de mulheres com deficiéncia desde a criacdo da Convencao das
Nagodes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Entende-se que ainda existem
poucos estudos relacionados ao tema que abordam especificamente educacdo sexual e

reprodutiva das mulheres com deficiéncia, supondo-se que seja por questdes estruturais e
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culturais, mas também porque este ¢ um tema delicado e recente, por vezes dificil de ser
abordado com propriedade.

As contribui¢des do estudo sdo subsidiar tanto os profissionais de saude, assim como,
os cursos de graduacgao e pos-graduagao em enfermagem, para que compreendam a importancia
de lidar com as mulheres com deficiéncia e as especificidades desta clientela, assim como, de
inserir os estudantes em conteudo que incluam a realidade das pessoas com diferengas proprias
de suas condigdes, € que sejam percebidas como impares e especiais. Além disso, espera-se que
os locais publicos, principalmente servigos de saiude, oferecam acessibilidade com ambientes

inclusivos e preparados para lidar com a diferenca individual de cada uma.
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6.3 MANUSCRITO 2 - HISTORIAS DE VIDA DE MULHERES COM DEFICIENCIA
FISICA QUE VIVENCIARAM A MATERNIDADE

RESUMO: Objetivo: Analisar a histéria de vida de mulheres com deficiéncia fisica que
vivenciaram a maternidade. Método: Estudo qualitativo com abordagem historico-social,
realizado pela técnica de historia oral de vida. Foram entrevistadas 15 mulheres com deficiéncia
fisica, no periodo de julho a dezembro de 2020. A anélise de conteudo tematica foi baseada em
Minayo com auxilio do software Atla.ti® e aconteceu de janeiro a outubro de 2021.
Resultados: Os resultados abordam a historia da deficiéncia de cada mulher e como € conviver
com ela, os obstaculos enfrentados pela acessibilidade a imagem de ser uma mulher com
deficiéncia fisica, o periodo gravidico-puerperal e inclusdo e a deficiéncia fisica nos dias atuais
com seus obstaculos e desafios. Conclusio: A vulnerabilidade da mulher com deficiéncia fisica
esta presente em toda a sua trajetdria, por conta da falta de acessibilidade e inclusdo, da falta de
educacdo sexual e reprodutiva, gerando inseguranga e dependéncia.

Palavras-chaves: Deficiéncia fisica; Vulnerabilidade; Saide da mulher; Pesquisa historica;
Enfermagem; Maternidade.

INTRODUCAO

Historicamente, a deficiéncia ¢ vista pela sociedade como uma situagao de
desvantagem. Refere-se a condicdo de uma situagdo de desequilibrio, quando comparada ao
grupo de pessoas com deficiéncia e aquelas que ndo tem. Desta forma, podemos afirmar que as
interagoes, interesses e as relacdes de poder presente entre as pessoas, influenciam a forma como
o sujeito com deficiéncia constitui-se como pessoa no mundo (FERNANDES; DENARI, 2017).

O conceito de pessoa com deficiéncia aponta que

as pessoas com deficiéncia sdao aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais em interagdo com
diversas barreiras podem obstruir s pessoas com deficiéncia sdo aquelas que
tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais em interagdo com sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas (ESPIRITO
SANTO, 2014, p. 22).

Entretanto, a deficiéncia ¢ um conceito em evolucdo, a qual resulta da interagdo entre
as pessoas com deficiéncia e a acessibilidade devida as atitudes e ao ambiente. Sendo assim, a
deficiéncia passa a ser entendida em trés dimensdes principais: os impedimentos, as barreiras e
as restrigoes de participagdo das pessoas com deficiéncia nos demais sistemas sociais comuns
(ESPIRITO SANTO, 2014; SASSAKI, 2012).

A deficiéncia fisica é caracterizada por uma alteragdo completa ou parcial de um ou

mais segmentos do corpo humano. Tal alteragio reflete no comprometimento da fung¢ao fisica
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podendo apresentar-se como paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia,
tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo ou auséncia de
membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida. Nao
se encaixam como deficiéncia fisica as deformidades estéticas e as que nao produzem
dificuldades para o desempenho de fun¢des (BRASIL, 2004).

O censo do IBGE (2010) mostra que das 190.755.799 pessoas que vivem no Brasil,
45.606.048 pessoas possuem algum tipo de deficiéncia. Dentre essas, 13.265.599 pessoas
possuem algum tipo de deficiéncia motora/fisica, e destas 8.285.981 sdo mulheres.

Para as mulheres, a deficiéncia fisica muitas vezes significa a exclusdo de uma vida de
feminilidade, sexualidade ativa e negagdo de oportunidades de maternidade (ADDLAKHA;
PRICE; HEIDARI, 2017). Além disso, muitas vezes sao caracterizadas pelas suas deficiéncias
funcionais de extremidades superiores e inferiores que limitam sua mobilidade. Dessa forma,
muitas delas sentem vergonha, baixa autoestima e inseguranga (IEZZONI et al., 2014).

Frente a isso, em geral as mulheres com deficiéncia sdo ignoradas no que se diz a
respeito de programas de satide sexual e reprodutiva. Tal afirmacao justifica-se pelo fato de que
muitas vezes essas mulheres ndo sdo consideradas sexualmente ativas ou tém menos
probabilidade de casar ou ter filhos do que as mulheres sem deficiéncia (GANLE et al,, 2016).

A maternidade € experienciada pelas mulheres com deficiéncia fisica com limitagdes
de servicos acessiveis e apoio reprodutivo inadequado. O acesso aos servigos de saude ¢
limitado devido a instalagdes fisicamente inacessiveis, insensibilidade dos profissionais de
saude e conhecimento limitado sobre deficiéncia (GANLE et al., 2016; SCHILDBERGER;
MARTINA; KONIG-BACHMANN, 2017).

Em um estudo realizado na Australia com mulheres com deficiéncia motora ou
sensorial, revelou que durante o processo gravidico puerperal elas perceberam um ambiente
discriminatorio e falta de confianca na sua capacidade de exercer o papel de mae. Além disso,
mulheres com deficiéncia fisica relataram violagdes verbais e emocionais, o qual se refletia na
inseguranca dos profissionais em lidar com suas particularidades (ADDLAKHA; PRICE;
HEIDARI, 2017).

Desta forma, pode-se perceber que apesar de termos uma recomendac¢ido mundial sobre
os direitos das pessoas com deficiéncia, ainda assim esse grupo enfrenta restrigdes especificas
de acordo com sua deficiéncia. As pessoas com deficiéncia enfrentam dificuldades de género,
maior indice de pobreza ou desigualdade, estigma e discriminagdo. Esses e uma série de outros

fatores externos moldam experiéncias de vergonha, assexualidade ou hipersexualizagdo e falta
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de confianca. As mulheres com deficiéncia ainda possuem maior chance de estupro e
molestamento e violagdes dos direitos humanos reprodutivos (ADDLAKHA; PRICE;
HEIDARI, 2017).

Essa vulnerabilidade ¢ descrita no artigo quinto da Convengao de Direito das Pessoas
com deficiéncia, reconhecendo que as mulheres e meninas com deficiéncia estdo sujeitas a
multiplas formas de discriminagdo e suas medidas de seguranga devem ser garantidas para o
exercicio pleno e igualitario de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais
(ESPIRITO SANTO, 2014).

Diante dos apontamentos e discussdes sobre o tema, questiona-se como ¢ a historia de
vida de mulheres com deficiéncia fisica que vivenciaram a maternidade? Partindo do
pressuposto que as mulheres com deficiéncia fisica possuem maior vulnerabilidade e enfrentam
dificuldades relacionadas a discriminagdo, acessibilidade e falta de informa¢ao conforme os
estudos abordados, o objetivo deste trabalho ¢ analisar a historia de vida de mulheres com

deficiéncia fisica que vivenciaram a maternidade.

METODO

Trata-se de uma pesquisa histérica com abordagem qualitativa, a qual compreende os
grupos humanos no seu espago temporal discutindo variados aspectos sociais. Apresenta
especificidades referente a fontes de informacdo, temporalidade e realidades diferentes,
agrupando a histéria em territérios, época ou tendéncia e recortes tematicos (PADILHA et al.,
2017). O contexto do estudo para captagao inicial das fontes orais foi uma Maternidade Publica
do Sul do Brasil, escolhida devido a sua alta demanda de mulheres e gestantes, sendo uma
maternidade de referéncia para o pré-natal de alto risco.

Para selecdo das participantes do estudo, chamadas aqui de fontes orais, foram
definidos alguns critérios de elegibilidade, sendo eles os de inclusdo: mulheres com qualquer
tipo de deficiéncia fisica com idade igual ou superior a 18 anos; mulheres que engravidaram
tendo qualquer tipo de deficiéncia fisica por pelo menos uma vez; mulheres com deficiéncia
fisica ha pelo menos 01 ano antes de engravidar. Os critérios de exclusdo foram mulheres que
se encaixam nos critérios de inclusdo, porém possuem algum tipo de deficiéncia cognitiva ou
sensorial, que dificulte a comunicacao entre o pesquisador e a participante prejudicando a coleta
de dados ou mulheres com deficiéncia fisica que engravidaram, porém sé tiveram abortos.

Os depoimentos das fontes orais foram coletados através da historia oral de vida, pois
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em virtude dos objetivos propostos, acredita-se que a historia de vida possui maior afinidade
com o tema, visto que ¢ investigado toda trajetdria de vida da mulher com deficiéncia fisica até
o momento da gravidez, parto e puerpério. Além disso, € necessaria uma aproximagao com os
participantes do estudo e dar a importancia ao ponto de vista de quem esta relatando (PADILHA
etal, 2017).

Para guiar a coleta de dados foi criado um roteiro de entrevista semiestruturado a fim
de tragar uma linha do tempo para o encadeamento dos fatos relatados pelos participantes
(PADILHA et al., 2017). Entretanto, para cada fonte oral este roteiro foi flexibilizado, pois
existiam diferentes tipos de deficiéncia fisica e algumas tinham deficiéncias fisicas congénitas
e outras apresentavam deficiéncias fisicas adquiridas. Ou seja, a trajetdria de vida ou o
acontecimento de alguns fatos marcantes mudavam conforme a histéria de vida de cada fonte
oral.

A coleta de dados foi realizada no periodo de julho a dezembro de 2020, iniciando-se
por fontes orais atendidas na Maternidade devido conhecimento prévio da historia e maior
facilidade de captacdo. Posteriormente, devido a poucas fontes conhecidas, foi utilizado o
método snowball, a qual as participantes foram indicando umas as outras, com o famoso “boca
a boca”. Realizou-se o total de 15 entrevistas, a qual atingiu a saturagdo de dados, conforme
etapas descritas e recomendadas por Minayo (2012).

Todas as entrevistas foram realizadas através de ambiente virtual devido as restri¢des
sociais da pandemia do covid-19 e agendadas conforme a disponibilidade das entrevistadas e
realizadas pela pesquisadora principal. As entrevistas foram gravadas, transcritas e passadas
pelo procedimento de copidesque, transformando a linguagem coloquial para formal. A duracao
das entrevistas variou de 40 a 100 minutos, guiadas pelo roteiro semiestruturado e de acordo
com a histéria de vida e disponibilidade de cada uma das entrevistadas.

Todas as fontes orais receberam por meio do ambiente virtual o TCLE, sendo que
apenas uma delas assinou e entregou o TCLE de forma presencial. As demais fontes orais
enviaram o TCLE assinado e digitalizado ou declararam durante a gravacao da entrevista, o seu
consentimento para participar do estudo no final da entrevista.

Para andlise de dados, foi utilizado a andlise qualitativa de conteido tematica de
Minayo (2012), a qual através de um objetivo de investigagdo concretiza a construgdo de
conhecimento seguindo todos os requisitos e instrumentos considerados e reconhecidos como
um construto cientifico.

Para a organizagdo e sistematizacdo das etapas de analise foi utilizado o sofiware
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Atla.ti® 9 no periodo de janeiro a outubro de 2021. Neste estudo foram utilizados 15
documentos, 09 codigos, 01 grupo de codigos e 03 memos.

A pesquisa foi submetida ao CEPSH-UFSC, via Plataforma Brasil e aprovada através
do parecer 4.049.846 em maio de 2020. O projeto de pesquisa também passou pela Comissao
Interna de Apoio a Pesquisa (CIAP) da Maternidade, sendo aprovado e assinado pela diretora
técnica da instituigao.

As fontes orais aparecem nas falas com identificacdo de E (entrevista) e o nimero
sequencial das entrevistas. Por exemplo, a primeira entrevista foi identificada como E1 e assim

sucessivamente, a fim de garantir o seu anonimato.

RESULTADOS

Os resultados deste estudo foram divididos em categorias temdticas a fim de facilitar
o aprofundamento de cada ponto para constru¢ao do conhecimento cientifico proposto. Todas
as categorias foram nomeadas e representadas por falas marcantes das fontes orais, descritas no

quadro 6.

Quadro 6 - Categorias do estudo. Floriandpolis, SC, Brasil. 2022

Categoria 1 “As pessoas com deficiéncia tém vida”

Categoria 2 | “Ser cadeirante para mim nao € ruim, o ruim ¢ eu ter que me adaptar aos espagos”
Categoria 3 | “Ninguém vai ficar comigo porque eu tenho uma deficiéncia

Categoria 4 | “Eu acho que eles pensam que cadeirante, deficiente, ndo pode ser mae”
Categoria 5 | “Eu posso dizer que sou feliz, tenho muita dificuldade, mas eu venci”

Fonte: Autora (2022).

Para facilitar a compreensdo das categorias e de cada historia de vida das fontes orais,
optou-se por descrever algumas caracteristicas consideradas importantes para entendimento dos
resultados do estudo.

A idade das 15 entrevistadas variou de 24 a 61 anos, sendo que cinco possuem idade
de 24 a 33 anos; quatro entre 34 a 43 anos; cinco entre 44 a 53 anos; e apenas uma com idade
de 54 a 63 anos. Em relacdo a escolaridade, variou de fundamental incompleto até pos-
graduacdo. Das 15 entrevistadas, trés responderam que tinham o ensino fundamental

incompleto, uma o ensino fundamental completo, oito mulheres possuem o ensino médio
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completo, duas possuem graduacdo e uma delas estudou até a pds-graduagdo. Quanto ao
municipio de residéncia, nove mulheres residem em Florianopolis, trés mulheres residem em
outros municipios de Santa Catarina, duas residem em Curitiba - Parana e uma delas reside em
Juazeiro do Norte - Ceara.

Em relacdo ao tipo de deficiéncia fisica, duas delas tiveram sequelas de paralisia
cerebral por prematuridade, seis tiveram poliomielite na infancia, quatro mulheres tiveram lesao
medular por acidente com automodvel, duas delas nasceram com displasia diastréfica e uma
delas possui uma sindrome rara descoberta da infancia. A classificagdo da deficiéncia fisica
entre congénita e adquirida foi de, respectivamente, quatro e 11. O numero de nascidos vivos
variou de 1 a 3 filhos. A via de nascimento foi quase que unanime, sendo que das 15 mulheres,
apenas uma teve parto normal. Duas mulheres tiveram gestagdes gemelares e oito mulheres
fizeram laqueadura ap0s a cesérea. O estado civil atual, varia de nove mulheres casadas, quatro

solteiras, uma divorciada e uma viuva.

“As pessoas com deficiéncia tém vida”

Essa categoria aborda sobre a deficiéncia fisica, suas causas e o processo de adaptagdo.
Discorre sobre alguns aspectos de ser deficiente e da deficiéncia fisica especifica. Além disso,
aborda sobre a capacidade de resiliéncia e as suas vivéncias de determinadas situagdes em
tempos diferentes.

Eu nasci com 5 meses - 800 gramas, tive uma sequela de paralisia
cerebral. Entdo, eu ndo era formada praticamente. Eu ando na pontinha do
Dpé, 0o meu apoio central é na direita. A esquerda eu ndo tenho flexibilidade
nenhuma, mas eu ndo sou cadeirante, ndo preciso usar muleta, nada. Eu so
ando na ponta do pé (El).

Eu tenho displasia diastrofica, nanismo. Tenho 99 centimetros (E2).

O meu problema foi com 7 anos, paralisia infantil. Deu uma febrezinha de
noite, minha mae me levou no Nereu Ramos e eu fui andando normal. No dia
seguinte, tiraram o liquido da minha espinha para verificar o que era na
época. Depois disso ndo andei mais. Sem caminhar, sem movimento, sem
movimento do quadril para baixo (E3).

Eu sofri um acidente quando eu tinha 19 anos. Foi um acidente de carro, eu
quebrei a medula, tive uma lesdo medular em C5 e C6, depois a lesGo abaixou
para C7. As pernas estdo totalmente paralisadas. Ndo tenho movimento
nenhum. Na verdade, como eu te falei eu sou tetra (tetraplégica) que ¢ bem
acima (E4).

Minha mde ndo quis confiar em um médico so, dai me levou ao hospital de
Criciuma (...) O médico pegou e olhou bem para mde e disse assim: “tu

2 4

acredita em Deus?”, ai a mde disse “acredito”, ai ele “‘entdo reza, porque se
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ela sobreviver, ela vai ficar infantil da cintura para baixo ou entdo
excepcional”. Eu andei até os 18 anos com aparelho na perna esquerda e com
duas muletas axilares (ES5).

Minha mde me teve com seis meses. Tinha um quilo e meio, faltou oxigénio
no cérebro, afetou a coordenagdo motora dos movimentos, eu ja nasci assim
(E6).

Eu sofri um acidente de carro em 2014, quebrei a coluna, lesionou a medula
na altura T12, ai eu fiquei paraplégica (E7).

Eu tive poliomielite com 9 meses de idade e até entdo eu nunca andei. Eu
andava de aparelho de muleta, mas conforme a idade eu optei pela cadeira
de rodas. Eu so ando de cadeiras de rodas. Eu movimento as pernas, mas ndo
consigo ficar em pé, ndo tenho forcas (ES).

Eu tinha um ano e dois meses e ja estava andando, andava por todo lugar. Ai
me deu uma febre muito forte. Meu pai e minha mde moravam no interior em
uma cidade do Norte, minha mde tinha ido trabalhar na roca e me deixou com
umas meninas. Elas me deram banho na agua fria, eu estava com febre muito
alta, febre de sarampo também, entdo deu a poliomielite e o sarampo no
mesmo momento (E9).

O médico disse que era poliomielite. Eu so ndo fiquei aleijada, porque eu
botei o gesso por 3 meses, porque eu ja estava me arrastando dentro de casa
(E10).

Com 5 anos o meu pé comegou a entortar, nenhum médico descobria o que
era. Uma médica no infantil disse que eu ia morrer com 12 anos, que eu tinha
uma doenga muito rara, que eu ndo ia aguentar. Minha mde me tirou de la,
al eu fui indo, fui indo, consegui médico la no Celso Ramos. Foi aonde me
estudaram, fizeram varios exames, até que descobriram o que eu tenho, é
Ataxia de Friedreich e ndo tem cura, so piora (E11).

Um cara veio na contramdo e bateu no carro onde eu estava. O cara estava
bébado. A culpa foi dele, mas eu poderia estar andando no meio da rua e
poderia ter sido atropelada por um caminhdo, poderia ter sido muito pior. Eu
estava sem cinto de seguranga, naquela época ndo era obrigatorio. Sdo varios
erros que cometi e a pessoa cometeu. Mas eu tinha 14 anos, ndo tinha muitas
responsabilidades e acabei me envolvendo nisso (E12).

Eu sou cadeirante devido a um acidente de carro que foi em 2011. Eu tinha
14 anos, fizeram 9 anos esse ano. Eu tive uma lesdo na coluna em nivel T4 e
T5, neurologico T3. Foi colocado haste, parafuso e é uma lesdo sem retorno.
Eu estava voltando de um show de madrugada, e o carro colidiu em uma
drvore. Eu fiquei presa dentro do carro. Eu estava sem cinto. Eu pensava;
meu deus o que vai acontecer comigo, eu vou morrer e nunca passou na minha
cabega, eu vou ficar cadeirante (E13).

Nosso nanismo, ele tem os membros atrofiados. Entdo, o problema sdo os
nervos, ndo adianta fazer cirurgia. Tenho 1 metro e 30 centimetros, os meus
joelhos também sdo dobrados, como se estivesse agachado. Eu descobri o
meu tipo de nanismo agora pouco em 2015 com 33 anos. Eu so conhecia
acondroplasia, eu ndo sabia que tinha outros tipos de nanismo. O meu é
displasia diastrofica (E14).
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A minha deficiéncia foi desde crianca. Deu uma febre muito alta, a minha mde
me levou ao médico, tiraram agua da minha espinha para fazer exame e
disseram que era paralisia infantil. A minha mde falava que ela tinha dado as
vacinas, era tudo certinho. A gente ndo sabe direito o que aconteceu, naquele
tempo era mais estranho as coisas, ndo tinha essa modernidade de agora
(E15).

As fontes orais relataram sobre o seu tipo de deficiéncia - congénita ou adquirida, se
adquirida em qual periodo de vida que aconteceu e suas diferentes realidades sociais. Além
disso, algumas trazem pontos importantes, como “tive febre era poliomielite” em tempos

historicos parecidos, ou seja, recorréncia de pessoas infectadas naquela época. Surge também a

29 ¢

autorresponsabilidade em algumas falas “eu estava sem cinto”, “podia ter sido pior”, e sobre o
desconhecimento da prépria deficiéncia ou ndo se imaginar deficiente “achei que ia morrer,
mas ndo imaginei ficar em cadeira de rodas” e “ndo conhecia o tipo de deficiéncia”.

Até hoje, até na propria familia da pessoa que eu estou, existe esse
distanciamento. Hoje com isso eu sei lidar legal, eu ndo fico mais triste com
isso (E1).

S6 quem me via eram 2- 3 amigas muito intimas. Do restante dos colegas, eu
me afastei porque eu tinha vergonha. Tinha vergonha que eles me vissem na
cadeira. Eu fiquei 55 dias internada e na maior parte do tempo deitada, e eles
vinham me trazer aquelas luvinhas para eu fazer exercicio para respirar e eu
morria de vergonha de alguém chegar ali, ficar soprando aquelas luvas,
achava horrivel nunca fiz exercicio nenhum de respiragdo (E4).

As pessoas tém uma imagem como se a gente fosse um coitadinho, incapaz.
Eu tenho muitos amigos que sdo deficientes fisicos e eu tiro, ndo por mim ndo,
eu tiro deles. Eu tenho uma amiga que ndo tem as duas pernas e ela faz tudo
com 2 bragos e tenho 2 amigas que ndo tém os 2 bragos e elas fazem tudo com
aquelas duas pernas, sabe? E um tapa na cara, é um tapa na cara de dizer
“Acorda pra tua vida” (ES).

Quando o médico falou que eu ndo ia andar, que eu tinha lesionado a medula,
foi um baque. Mas acho que a minha mde me deu muita forca, eu ndo queria
ver ela sofrer, acho que ela sofreu mais do que eu (E7).

Meu marido, desde que a gente casou: "deixa que eu te coloco na cama”,
"deixa que eu te coloco no carro”, de carinho, aquela coisa, ai no fim eu fui
ficando, ai perdi, parei de fazer fisioterapia, e acabei que hoje eu sou muito
dependente, sabe? (E4).

Meu pai nunca me mimou por ter deficiéncia, “vocé quer minha filha, entdo
vocé vai e vocé conquista”. Acho que por isso eu tenho essa independéncia
hoje, essa coisa de querer ajudar as pessoas, de ter a minha casa, de ficar
com meu marido. Eu acho que ele me ensinou bem a conviver com a minha
deficiéncia e a ser independente (E9).

Era o meu medo, dela (a filha) ter vergonha de trazer namorado, de dizer que
a mde tinha essa deficiéncia, de dizer que a mde é aleijada. Esse era o meu
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maior medo, mas eu senti com o passar do tempo que nenhum dos dois teve
problema com isso, com a minha deficiéncia (E10).

Eu ndo tinha amigos, devido ao preconceito eu ndo tinha, ninguém queria se
aproximar (El11).

Fiz reabilita¢do para me adaptar a nova vida. Obvio que a gente sofie um
pouco, ndo sou de ferro também, mas isso nunca deixou de eu fazer as minhas
coisas, de continuar estudando, de continuar vivendo, saindo, comemorando
com os meus amigos. Acho que o suporte que eu tive das pessoas a minha
volta, foi muito importante pra eu conseguir superar (E12).

E dificil entender o que é ndo, ndo poder andar e que sim a pessoa consegue
viver na cadeira de roda (E13).

A vergonha por “ser deficiente” e a dificuldade de se aceitar, ser aceita por outras

pessoas e aceitar ajuda ¢ visivel em algumas falas. Por outro lado, existem relatos de melhora

na auto aceitagdo e no processo de autonomia, independéncia e reabilitacdo quando existe o

suporte da familia e amigos. O tipo de suporte também ¢ importante, mostrando pelos relatos

que deve haver um equilibrio entre ajuda e desenvolvimento da autonomia e a criagdo total da

dependéncia.

Tem gente que fala assim, que bom que tu vieste assim, se fosse normal tu ndo
paravas. Porque eu ndo paro, entdo, eu nem me considero deficiente (E1).

Mudando a cabeg¢a aos poucos assim, eu tive um amadurecimento rapido até
quanto a minha vida como uma pessoa com deficiéncia, um ser cadeirante
(E13).

Eu sabia que eu tinha muita dificuldade para andar, eu cansava, mas como
eu ja nasci assim eu achava que era a minha condigdo, eu ndo sabia que era
nada de incomum (E14).

A limitagdo que ela me deixou é de ndo poder andar. Hoje eu vivo na cadeira
de rodas, mas sem outras limitagdes, a unica coisa é de ndo poder andar.
Hoje eu ando por tudo com a minha cadeira de roda, fago tudo, sou mae, sou
dona de casa, ndo afeta a minha vida em nada. A unica coisa é ndo poder
andar (E15).

Ndo adianta lutar por mim se tu ndo vives comigo, se eu ndo estiver junto.
Porque por mais que tu penses em todas as possibilidades, tu ndo és a pessoa
com deficiéncia. Cada pessoa com deficiéncia tem a sua especificidade, tem
a sua caracteristica (E13).

Espero que com a sua pesquisa e de outros profissionais, as pessoas entendam
que as pessoas com deficiéncia tém vida! Pode ter uma familia, ter filhos,
estudar, viajar... (E2).

Fiz fisioterapia minha vida inteira, usei aparelho, mas eu ndo tenho for¢a nos
membros inferiores. Nem nos bracos e nem nas pernas, ando muito pouco,
ando de cadeira de rodas, dependo de alguém para fazer minha transferéncia,
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colocar na cama, colocar no banheiro. Eu me troco sozinha, tomo banho
sozinha, troco de roupa. A unica dificuldade minha é a transferéncia (E9).

O meu problema ndo ¢ eu cair, cair tudo bem, o problema é conseguir
levantar, que eu ndo consigo ter forca para levantar, sabe? Ai eu fico até
horas no chdo, para refazer as forcas e poder levantar, tentar levantar
sozinha (E10).

Com 18 anos eu fui perdendo a for¢a da perna, sentia muita dor no joelho, e
foi indo, eu caia muito, até que o jeito foi a cadeira (E11).

Algumas falas apontam que nem todas as mulheres se sentem com deficiéncia fisica,
pois ndo dependem de cadeira de rodas ou ndo tem muitas limitagdes de atividades basicas.
Desta forma, mostram que as pessoas com deficiéncia conseguem realizar atividades como as
outras pessoas que nao possuem deficiéncia e que cada uma possui sua especificidade, devendo
ser respeitadas e incluidas na sociedade em geral.

No entanto, algumas delas referem que necessitam de ajuda de outras pessoas
principalmente quanto a quedas e transferéncia de um lugar para o outro. Algumas mulheres
apontam que tiveram que optar pela cadeira de rodas devido a progressdo da idade e das suas

limitagdes.

“Ser cadeirante para mim nao ¢ ruim, o ruim ¢ eu ter que me adaptar aos espagos”

Essa categoria aborda sobre acessibilidade e a falta de inclusdo da pessoa com
deficiéncia fisica em diferentes fases da sua vida. Esses fatores reforcam a vulnerabilidade em
lidar com essas situagdes frequentes.

Fiquei um tempo sem ir na escola, voltei com 11 anos, porque consegui
recuperar um pouco o movimento, la era so escadaria (E3).

Eu adorava dia de chuva, ir para aula em dia de chuva, porque eu sabia que
a educagdo fisica ia ser na sala de aula, dai eu ia poder participar! A gente
ficava no quadro, brincava de joguinho (ES).

O colégio antigamente era dificil, era longe, ndo era adaptado. Meu pai ndo
tinha condigdo de levar, ai eu parei de estudar (E9).

Quem me levava para escola geralmente era a minha mde, até a quinta série
era a minha mde. Depois eu comecei a ir de topique (transporte escolar), e
depois comecei a andar de onibus, porque também ndo tinha oOnibus
adaptado. Foi bem ruim até conseguir um onibus adaptado (E6).

Acabei deixando a parte de estudar para depois, porque quando eu tinha 19
anos eu conheci meu marido, a gente se apaixonou e naquela época ndo tinha
muita acessibilidade. Ndo tinha curso a distancia, ndo tinha énibus adaptado,
ndo tinha quem me levasse todo dia para faculdade, e ndo gostaria de
incomodar alguém para me levar pra cd e para la. Na época ndo tinha
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carteira de motorista, ndo tinha acesso a essas coisas (E12).

Nunca teve nada adaptado, nem cadeira, nem nada na escola (E14).

A dificuldade em estudar aparece com frequéncia, sendo que muitas vezes os estudos
eram encerrados ou pausados pela dificuldade de acesso, acessibilidade, meios de locomogao e
distanciamento entre a escola e a residéncia. Percebe-se também que em algumas atividades
da escola a pessoa com deficiéncia ndo se sentia incluida, como nas aulas de educacgao fisica,
ficando feliz quando chovia e a turma ficava junto a ela.

Eu como cadeirante, a dificuldade é muita grande, muito, muito! Meu deus, é
assim assustadora, mas pelas portas e pelo acesso em si (ES).

Eu ndo conseguia trabalhar porque ndo tinha acessibilidade, ndo tinha
cargos para pessoas com deficiéncia. O mercado era bem mais
preconceituoso do que hoje (E12).

Eu estava fazendo Direito na Unisul, la no Centro. Na época tinha 6nibus
acessivel, ja conseguia ir para o Centro sozinha, eu estava cuidando da minha
vida, tentando me colocar nos estudos de novo, depois do primeiro filho com
a acessibilidade melhorada (E12).

A realidade é a minha realidade, é a minha vida e eu tenho que viver assim.
Eu vivo assim e eu vivo muito bem. Eu tenho meu filho, eu tenho meu marido,
eu tenho a minha casa, eu dirijo... Entdo eu tenho uma vida e eu tenho que
viver essa vida (E13).

Ser cadeirante para mim ndo é ruim, o ruim é eu ter que me adaptar aos
espagos. Ndo ¢é a gente, nos cadeirantes, nos pessoas com deficiéncia que
temos que nos adaptar, os espagos tém que estar adeptos para receber
qualquer tipo de publico, ndo eu que tenho que procurar o espa¢o com
acessibilidade (E13).

Essa é a situagdo mais complicada, essa coisa de acesso. Eu ndo vou porque
eu ndo tenho como ir. Foi dificil no inicio, aceitar foi dificil, mas sempre com
essa coisa na cabeca que a gente passa na vida o que a gente tem que passar,
é o destino (E13).

Eu vou trabalhar dirigindo, eu tenho um carro adaptado. O carro da para eu
dirigir e para o marido, o pedal é removivel. Ai eu vou trabalhar de carro e
volto de carro (E14).

Consigo tomar banho sozinha, consigo trocar a roupa sozinha, aqui no sitio
eu tenho um banheiro adaptado, a pia dele ¢ mais baixinha e o sanitario tem
barras de ferro, para eu segurar, subir e o registro é baixinho para eu
alcangar também. La na casa onde eu moro, é tudo alto, para ligar o chuveiro
é um horror, a pia é alta, ai eu tenho que subir. Aqui no sitio é mais comodo
para mim, tudo adaptado (E14).

Algumas falam sobre a dificuldade em sair de casa devido ao acesso e acessibilidade

limitada pela sociedade. A sociedade precisa incluir todas as pessoas para que ndo ocorra
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prejuizo na sua formagdo enquanto pessoa e profissional, podendo o deficiente fisico trabalhar,
estudar, se locomover e viver uma vida como outra pessoa. Apesar de ter essa desigualdade e
exclusao, algumas ja se reconhecem com mais autonomia devido a acessibilidade de transportes
publicos e carros adaptados. O empoderamento dos seus direitos faz com que a mulher com

deficiéncia reconhega os seus direitos e tornando-se mais independente.

“Ninguém vai ficar comigo porque eu tenho uma deficiéncia”

Esta categoria aborda aspectos sobre a imagem da mulher com deficiéncia fisica, como
ela se enxerga e como ¢ vista pela sociedade. Muitas ndo se aceitavam devido a suas diferencgas,
limitagdes e medo do que o outro ia pensar de si.

A adolescéncia foi dificil, porque eu ndo me aceitava. Eu pensava que
ninguém ia ficar comigo, porque eu tenho uma deficiéncia. Eu tinha isso na
cabeca (El).

Eu sempre tive um certo receio de nunca casar. Para mim, um rapaz nunca ia
se interessar por mim, por causa da minha deficiéncia. Coisas que a gente
cria na cabega, que todo adolescente cria qualquer coisa, ainda mais uma
pessoa deficiente (E5).

Com 18 anos, mais ou menos, eu comecei a ter uma vida mais de sair, de
paquerar, essas coisas. Eu tinha um preconceito de mim, eu tinha vergonha.
Eu achava que ninguém ia querer namorar comigo por ser cadeirante, por
ser deficiente (ES).

Eu achava que eu nunca ia ter filhos, que eu nunca ia namorar, casar. Desde
entdo, eu sempre tive depressdo devido a isso. Ndo aceitava, eu chorava,
entrava em desespero (E11).

Ficava com aquele medo de contar para pessoa e a pessoa ndo ficar comigo
porque eu tenho deficiéncia (El).

Algumas mulheres abordam que a inseguranca e a falta de aceitagdo, muitas vezes, vém
de anos e devido a isso, muitas acharam que ndo seriam maes ou que o parceiro ndo as aceitaria.

Uma vez eu fui no clube e um rapaz falou uma coisa pra mim, que ficou muito
gravado: “Tu tens um rosto tdo bonito, mas é toda torta por fora!” (E1)

Quando eu conheci o pai da minha filha, para eu me mostrar, para caminhar
foi dificil. Eu apaguei a luz, ndo queria mostrar (E1).

Eu custei a me aceitar como mulher, afinal de contas, a sociedade nos enfia
goela abaixo um certo padrdo que fica dificil, mas ndo impossivel. S6 espero
que julguem menos e que sim, somos capazes (E2).

Eu queria muito arrumar um namorado. Tanto é, que quando eu arrumei um
namorado com 16 anos, eu ndo acreditei quando ele veio pedir para eu
namorar com ele. Eu pensei que ele estava tirando onda comigo. Até que uma
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amiga veio e falou “Da bola para ele ES, ele quer namorar contigo. Da uma
chance pra ele.” Aquela palavra chance ficou na minha cabega, ai eu pensei
“Meu Deus, da uma chance para ele?” (E5).

Os outros que eu namorei tinham preconceito, dava para perceber, tinham
vergonha de sair. Entdo eu tive certeza que era dele, porque ele ndo tem
preconceito com nada (E14).

Sempre quando eu chego as pessoas ficam me olhando, querem saber o
porqué que eu fico andando daquele jeito. Eu ndo tenho tempo para ficar
explicando para as pessoas (El).

As falas destacam como as mulheres se sentem diferentes de outras mulheres e a
dificuldade em se aceitar, em responder alguma explicacdo sobre a sua deficiéncia e até mesmo
acreditar que as pessoas vao despertar interesse nelas.

Depois eu comecei a me aceitar, a mde conversava muito comigo, a minha
fisioterapeuta conversou muito comigo. Ai eu fui me aceitando e coloquei tudo
na rede social, eu coloquei que eu era cadeirante, postei a foto com cadeira.
Desde entdo eu nunca tinha me aceitado, eu ndo me aceitava de jeito nenhum,
entdo eu fui indo, fui indo e aceitei a realidade (E11).

Quando ele fazia isso comigo (me humilhou e tentou me bater), eu ficava para
baixo, ai que eu me sentia assim “‘ah ndo sou capaz, ndo presto pra nada”.Eu
me senti mais forte, eu acho. Agora, eu ndo deixo mais ninguém me humilhar,
eu ndo admito, ninguém é melhor que eu, se falar alguma coisa eu rebato e
antes ndo (E11).

Em primeiro lugar Deus me ajudou, eu pedi for¢as para ele. Entdo, ele foi
dizendo para eu melhorar, porque ninguém podia fazer isso comigo, ninguém
¢ melhor que eu, eu sou uma mulher também, fui botando isso na cabeca
(E11).

Eu me custei a me aceitar como mulher. Eu me via sempre feia, incapaz de
tudo (E2).

La no Sara eu descobri de novo que eu poderia ter uma vida sexual ativa. Até
entdo, eu ndo sabia, e eu ja namorava com o pai do meu filho (E7).

Ele foi muito paciente comigo na questdo de que eu era virgem antes da gente
namorar, ele também era. Tem toda essa questdo de bexiga e intestino
neurogénico, que funciona quando ndo é para funcionar. Entdo, ele sempre
foi bem paciente, e ja aconteceu varias vezes de ter escape, até de evacuar
durante a relagdo, que é normal. As pessoas que tem vontade, conseguem
parar e segurar, mas na minha situa¢do ndo. Ai foi indo, fui conhecendo, fui
me descobrindo e de boa (E13).

Aparece uma mistura de sentimentos das mulheres nas falas correspondendo a
autoaceitacdo, sensacdo de incapacidade, desconhecimento e (re)descoberta da sexualidade

ap6s adquirir uma deficiéncia fisica. E retratado também a questio da vulnerabilidade, tornando
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as mulheres mais frageis e suscetiveis a sofrerem maus tratos e humilha¢des em determinados

relacionamentos.

“Eu acho que eles pensam que cadeirante, deficiente, nio pode ser mae”

Essa categoria aborda sobre a descoberta da maternidade para a mulher com
deficiéncia, assim como sua gestacdo, parto e puerpério. As falas mostram sobre um universo
novo, algo as vezes “incomum’” aos olhos da sociedade, a falta de acessibilidade nas institui¢des
de satde e de profissionais de saude capacitados para lidar com maes com deficiéncia fisica.

Quando eu tive o bebé ja fui para o HU, porque era alto risco e tinha que ir
para o HU (E1).

O pessoal do pré-natal tinha muito cuidado comigo, para que ndo crescesse
muito a barriga. Por causa da coluna. A coluna nossa, eu sentia uma dor (E1).

Comecei aqui em Paulo Lopes e depois eu fui para Carmela com a Doutora.
Fiz pré-natal de alto risco (E2).

Eu passei a minha gestagdo toda de repouso, com medo de perder ela. Eu ndo
saia mais de cadeira de rodas. Ndo saia de casa, so6 para ir ao médico ou
fazer ultrassom. Melhor parte da gravidez é o dia de ver o bebé (E2).

Eu tive muito sangramento, fiquei até internada, mas nada por causa da
minha deficiéncia (E1).

O meu acompanhamento do pré-natal, foi de gestagdo de alto-risco devido a
pressdo alta e ndo ao meu problema (deficiéncia fisica) (ES).

O médico falou “6, vocé vai ter uma gravidez de risco, porque vocé tem idade,
vocé esta na cadeira e é gémeos. Entdo vocé vai ter uma gravidez bem
complicada. (ES).

Eu fui comegar o pré-natal de alto risco no Regional com quase 5 meses,
porque a fila do SUS demorou muito. Eu comecei o pré-natal no posto e fui
encaminhada para o alto risco da policlinica porque aqui ndo encaminha
direto. Foi por conta de infecg¢do urindria. Ja é comum a gravida ter infecgdo
urinaria e lesada medular a recorréncia é maior ainda. Mas tive poucas na
gestagdo. Nenhuma com febre, s6 mesmo espesso sabe, xixi com poeirinha,
mas sem febre a gravidez inteira (E13).

A ginecologista do alto risco, [..] na hora que eu entrei na sala dela parecia
que ela tinha visto um alienigena. E uma gravida aleijada, meu deus! Era um
alienigena, porque ela ndo sabia nem o que me perguntar. Eu falei para ela
as coisas, que eu era lesada medular por acidente, que eu tinha bexiga
neurogénica, ela travou de tal forma que eu ndo, eu ndo entendi aquilo. Acho
que ela nunca atendeu alguma pessoa que era deficiente, lesado medular com
deficiéncia, cadeirante. Aquilo foi para ela muito surpresa, ela nem me
atendeu ali, ela me mandou direto para o alto risco hospitalar (E13).

Eu ndo fazia nada. Meu marido me ajudava a ir ao banheiro, tomar banho,
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trocar de roupa, mas, eu ndo fazia nada. Era o dia inteiro deitada, porque eu
ndo tenho espago, minha escoliose, sabe? Entdo ndo tem muito espago. A
médica aconselhou a ficar deitada, para ter espaco para o neném (E9).

Ele ndo estava crescendo na barriga. Todo dia era minima coisa e de uma
hora para outra ele podia morrer na barriga. Chegavam e me falavam para
ndo ter muito amor porque capaz dele ndo se criar, coisas assim... Eu
chorava, nossa quase me matava de choro (E15).

Essa foi uma gravidez mais complicada. Eu estava consultando com outra
médica. Acabei tendo uma gravidez de risco, porque a minha placenta
descolou, tive que parar a faculdade, tive que ficar em casa de repouso, foi
bem mais cansativa. Eu ndo conseguia fazer nada sozinha. Eu estava muito
mais pesada, eu estava muito mais cansada e precisava de ajuda para tudo,
assim. Chegou aos 8 meses, eu ja ndo conseguia tomar banho sozinha, eu ndo
conseguia me transferir, eu ndo conseguia ir para cama sozinha. Eu estava
bem dependente. (E12).

A gente conversou com ele (0 médico), eu queria muito que o meu parto fosse
parto normal, so que pela minha condicdo ele ficou com medo, porque ele
ainda ndo tinha feito parto de uma pessoa com deficiéncia, ndo sabia se eu ia
ter contragdo, como é que ia ser (E12).

Procurei o melhor ginecologista da minha cidade. Ai ela me acompanhava de
quinze em quinze dias e no fim da gestagdo me acompanhava semanalmente.
Ela me indicou uma dieta, para eu ndo engordar e nem o bebé. Como eu tenho
nanismo, meu tronco é menor e como o bebé era normal, a barriga ia crescer
muito, quanto mais gordinho mais dificuldade ia ter. Eu fui a primeira
gestante com nanismo que ela atendeu (E14).

A gravidez para a maioria das mulheres com deficiéncia foi classificada como gestagado
de alto risco e foram acompanhadas por médicos especialistas - ginecologistas e obstetras. No
entanto, algumas delas dizem que a gestagdo era de alto risco, mas ndo era por causa da
deficiéncia, era por conta de outros fatores como infec¢do urindria de repeticao, pressao alta ou
gravidez gemelar. Além disso, as mulheres contam que tiveram que ter alguns cuidados
especificos durante a gestagdo, os quais as causaram ainda mais limitagcdes no seu dia-a-dia,
como passar a usar cadeira de rodas, ficar somente de repouso, ndo conseguir realizar a sua
transferéncia, dieta hipocaldrica devido a sobrecarga do peso.

Observa-se também os relatos sobre os profissionais de satde, a sua impressdo como
profissional, postura, experiéncia e a confianga que passou para a mulher e sua familia. Ter
gestantes com deficiéncia fisica, foi para muitos profissionais, a primeira experiéncia, algo que
causava estranheza, insegurancga, mas ao mesmo tempo algo muito planejado e acompanhado
com cuidado.

Quando eu soube que estava gravida, nossa eu fiquei muito feliz porque eu
achei que nunca ia ter filho... Mas foi muito bom eu estar gravida, nossa eu
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fiquei muito feliz (E15).

Todo mundo ficou assim, surpreso e feliz, porque na época ninguém de
cadeira de rodas tinha filhos, euw mesma acho que ndo conhecia ninguém na
cadeira de rodas, imagina gémeos ainda. Hoje em dia é bem comum, ja
conheci varias pessoas que tiveram filhos na cadeira, mas na época ndo,
entdo todo mundo ficou surpreso (E4).

Todo mundo ficava assustado, a maioria achava que o bebé ia morrer. Eu
tinha pouco espaco na barriga, por ter que ficar sentada eu ndo tinha muito
o que fazer (EG).

Todo mundo falando mal, como é que eu ia ter um filho? Tem problema, como
¢ que ela foi arrumar um filho, olha a dificuldade dela (E11).

Quando eu descobri foi terrivel (risada), porque eu estava com um més de
namoro, meu pai estava preso, ai minha mde ficou louca queria que eu
abortasse porque ela ndo teria como cuidar, como criar, porque ia sobrar
tudo para ela e eu ndo tinha condigoes de cuidar. Quando eu ia tomar aquele
Citotec®, meu pai saiu da cadeia e falou que ndo ia tomar isso, so ia tirar
com um médico autorizando e dizendo que isso ndo ia me prejudicar. Ai eu
ndo abortei, mas eu ia abortar (E6).

A descoberta da gestagdo foi uma surpresa para as mulheres, suas familias e a
sociedade em geral. Muita gente duvidava da capacidade da mulher com deficiéncia fisica
gestar, parir e cuidar, inclusive elas mesmas. O aborto foi mencionado em uma das falas, com
o discurso que a responsabilidade ia cair sobre a familia, j4 que a mae tinha deficiéncia fisica.
No entanto, o ato nao foi realizado pois ndo tinha indicagdo e orientacdo médica.

Meu medo ndo era engravidar, meu medo era dos meus filhos nascerem com
alguma deficiéncia, tinha isso na minha cabega. Eu achava que de repente,
por eu ter esse problema, poderia passar para eles ou nascerem com isso.
Eles me explicaram: “ndo, isso ndo é genético”, mas eu ndo entendia (E1).

A dificuldade de ter leite ndo sei se foi susto ou medo. Eu tinha muito, muito
medo, que ela nascesse com algum defeito (E10).

Foi um susto porque eu ndo queria, estava com medo, estava com medo dela
vir com deficiéncia e como é que eu ia cuidar de um bebé, eu fiquei com muito
medo (E11).

Depois que eu descobri que estava gravida, fazia acompanhamentos, entdo ja
dava para saber que ele ndo tinha nada. Quando ele nasceu, fizeram exames
e o médico disse que ele era supernormal (E9).

O medo do filho nascer com alguma deficiéncia fisica foi relatado por algumas
mulheres, trazendo medo e angustia durante a gestacdo. Mesmo sabendo que alguns tipos de
deficiéncia ndo sdo genéticos, os profissionais de satde deram as orientacdes e fizeram as

investigacoes quando necessario.
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O Doutor ja tinha escrito uma carta e dito assim; “‘o médico que me atendesse
era pra fazer a cirurgia, que tinha que ser cesarea’”. Ele ja tinha escrito que
eu tinha deficiéncia, que ndo podia ser parto normal. Eles tentaram até a
ultima o parto normal (E1).

Foi com 39 e alguma coisa. Chegamos quase la (40 semanas), s6 ndo foi mais
porque estava crescendo e muito. Ela nasceu com 3.490kg eu acho e 50
centimetros (E2).

Todos os meus partos sdo cesareas. Espaco eu tenho, mas eu ndo tenho aquela
abertura das pernas por causa da deficiéncia (E1).

Hoje, gracas a Deus, eu fiz laqueadura porque eu ndo posso mais engravidar
(El).

Eu tive cirurgia, foi cesarea. Ndo tive dilatagdo, mas eu ndo sabia que a
dilatagdo ja era por causa da perna (E10).

Na verdade, a cesdrea foi minha unica opg¢do, porque ndo poderia arriscar,
seria um risco para mim e para o meu filho. Entdo ndo teria aqui em Santa
Catarina, em Florianopolis, nenhuma outra op¢do de médico que tivesse
alguma experiéncia na gestag¢do de pessoa com deficiéncia. Entdo eu acabei
optando e aceitando. O médico me passou confianga pelo historico dele e por
toda indicagdo que eu tive, eu aceitei o que ele falou (E12).

Ah, eu estava morrendo de medo (risadinha). Eu achei que ia levar a anestesia
geral e eu queria anestesia geral por causa da coluna, porque ela é torta e
que eles ndo iam conseguir dar a raquianestesia. Estava com medo de ser a
geral e apagar e ndo voltar mais (E2).

O médico mesmo disse, que eu ndo teria mais outra, ndo teria mais como
passar por outra gravidez, que eu teria que fazer a laqueadura, ai a gente
aceitou (ES).

Acho que quando eu estava com uns 7 meses, a doutora comegou a falar que
tinha que pensar como seria o parto, porque poderia romper a bolsa a
qualquer momento. Ai ela falou que teria que ser cesarea. Eu queria normal,
mas ela falou que cesdrea seria melhor porque como eu ndo tenho a
sensibilidade na vagina no caso, eu ndo sentiria normal a “contra¢do” para
saber quando eu iria ganhar. Ela entrou em contato, acho que quando eu fiz
8 meses de gestagdo, com o Hospital Carmela Dutra e eles falaram que ia ter
que marcar cesarea. Dai eu comecei a ir no Carmela e consultar la (E7).

A operagdo cesariana foi realizada em 14 mulheres e o parto normal em apenas 01
mulher, pois devido a individualidade e limitacdo fisica de cada mulher, a cesarea foi a opcao
mais segura. Entretanto, a laqueadura foi realizada em muitas mulheres, fazendo com que elas
ndo possam mais engravidar.

Eu pensei: “ah, uma maternidade de referéncia’ e eu fiquei bem desanimada,
se eu tivesse outro filho nunca mais ia la. Na hora de ganhar, eu fui muito
bem atendida, pela doutora, por eles (resto da equipe). Foi muito bom, mas
depois la no quarto, que tristeza! Teve uma enfermeira que chegou no quarto



115

e disse: “Ah mde, tu ja podes descer da cama e andar para ir no
banheiro”. Eu disse assim: “Minha filha, eu ndo ando querida, eu sou
cadeirante como é que eu vou sair daqui cortada, sangrando horrores e ir
para o banheiro, sem condi¢oes”, eu disse para ela. Para trocar também,
trocar lencol, eu fiquei um dia a tarde toda com o lengol sujo. Eu disse: “Meu
deus, cadé a minha enfermeira? ”. Essa parte foi muito traumatizante (E2).

Eu acho que eles pensam que cadeirante, deficiente, ndo pode ser mde.
Porque ndo tinha banheiro para cadeirante, era tudo apertado, chuveiro
apertado, era bem dificil (E11).

O quarto era o que vagasse, né? E ai aquela coisa de ter um quarto so para
mim por conta da minha privacidade para sondagem e tal. E isso eles fizeram
também, nunca tinham feito, foi um pedido meu, e eles fizeram um novo no
Regional (E13).

As experiéncias sobre a maternidade foram um pouco frustrantes para as mulheres, as
quais esperam melhor estrutura, inclusdo e acessibilidade. Se sentiam vulneraveis por falta de

privacidade, acessibilidade e autonomia.

Ela estava perdendo peso. A médica programou o parto para uma semana
depois, para ela ndo nascer com 34 semanas e ir para incubadora e também
ela poder amadurecer o pulmdo (E14).

Ela nasceu, super prematura, eu tive uma gravidez muito dificil (El).

Eu tive diabetes gestacional, pressdo alta.... Ele nasceu com 7 meses, tiveram
que tirar ele com 32 semanas. Eu fiquei no hospital dos 5 meses até os 7 meses
de gestagdo. Ele nasceu com 1, 230 kg e 38 centimetros (E15).

O parto prematuro também aparece nas falas das mulheres, pois devido as
complicagdes da gestacdo de alto risco, tiveram que interromper a gestacao antes do tempo.
Elas tiveram que permanecer por um longo periodo internadas na maternidade junto com o seu
filho recém-nascido, que precisava ganhar peso e maturar os pulmdes.

O HU me ensinou muito como que eu teria que fazer, porque além de eu
amamentar também tinha que me sentir confortavel (E1).

Tinha uma enfermeira que sempre ia ld para me mostrar como tinha que fazer,
mas ndo dava, ndo tinha jeito, ele ndo pegava, entdo eu tive que dar os
complementos mesmo (E3).

Agora eu consigo colocar no colo, porque ela ta maior e mais durinha, antes
eu tinha muito medo, eu ndo pegava sozinha ndo. O banho é a minha made,
mas ele (o marido) da mamadeira, troca a fralda. A minha mde que cuida bem
dizer, mas ele quando esta em casa faz tudo (E11).

Eu amamentei até uns 15-20 dias, porque nunca tive muita produgdo de
leite. Ndo é que o meu leite era fraco, eu ndo tinha producdo. Porque
resumindo, eu ndo tinha quem lavasse uma roupa para mim, eu ndo tinha, eu
ndo tive um descanso (E1).
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Eu ndo dormia a noite, porque de noite os bebés nao dormem. Vocé tem que
dar mamadeira, 6 mamadeiras por noite, entdo a hora que vocé acha que vai
deitar para dormir, vocé tem que levantar para dar mamadeira. Porque eu
ndo consegui dar o peito para eles. Porque eles eram muito pequenininhos,
ndo tinham forg¢a para sugar (ES8).

O puerpério ¢ marcado por varias fases, desde a maternidade no pos-parto onde as
orientagdes dos profissionais de saude sao fundamentais na busca da autonomia e autoconfianga
até a parte do dia-a-dia em casa. A amamentacao a partir das falas, foi um grande desafio, pois
além da dificuldade fisica, para algumas mulheres a falta ou a insuficiéncia de rede de apoio,
prejudicou esse processo ainda mais.

Fazia assim; pegava eles, botava eles no berco e arrumava todo o banho
primeiro, dava banho em cima de uma cama. Tudo com muito cuidado (E1).

Trocar eu conseguia, mas tinha medo, porque eu ndo tenho muita for¢a nos
bracgos, ai podia derrubar (E9).

Sempre na caminha, para amamentar sempre foi na cama (E2).

No comego eu dormia com ela no bergo, porque como eu ndo podia me
levantar para acalmar ela, para [o pai do bebé] ndo ficar acordando direito,
eu dormia direto no berco, porque eu cabia no bergo. Ai quando ela tinha
fome, eu amamentava de 3 em 3 horas. Foi até 3 meses porque o meu leite
secou. Como a gente dava também muita formula a ela, ai o meu peito foi
secando (E14).

As mulheres com deficiéncia fisica tinham um passo a passo para poderem prestar os
cuidados aos seus filhos. Devido a suas limitacdes fisicas, buscavam fazer os cuidados basicos
como amamentac¢ao e banho, de uma forma mais confortavel e segura para mae e filho.

Na Carmela era tudo mal arrumado. Tinha um box e um banheiro e ndo tinha
uma cadeira de rodas que cabia no box para eu tomar banho, eu tomava
banho no chdo sentada em cima daqueles plasticos duro, tipo uma lona.
Depois eles viram que a minha cesarea tinha aberto, ficou um buracdo
enorme e saia liquido da minha barriga. Quando a enfermeira foi la ver a
minha cesarea, a minha barriga estava quase podre, estava um buracdo
enorme. Ai eles tiraram o box do banheiro, depois da historia toda, eles
acharam uma cadeira de rodas para mim. Diziam que eu brigava demais,
coisa assim, mas eu SO queria os meus direitos. Os direitos de ir e vir, sO
porque eu sou cadeirante que eu ndo tinha um lugar a maternidade, parecia
um ET ld na maternidade. Foi um momento muito sacrificante da minha vida
porque eu andei a trancos e barrancos, meu Deus como eu sofri (E15).

Eu ndo podia ver o meu filho, porque eu estava com a bactéria, ai ndo podia
entrar la na neonatal. Dar de mamar eu ndo consegui, porque ndo podia ir
até la. Ele ficava na neonatal e eu ficava la no quarto trancada, eu ndo podia
sair porque podia passar a bactéria para os outros. Foi um sacrificio, fiquei
3 meses nessa situagdo com a cesdarea aberta (E15).
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Umas das mulheres relatou sua experiéncia na maternidade como um sacrificio, devido
a falta de acessibilidade que ocasionou uma exposicdo e infeccdo na ferida operatoria da
cesarea. Além disso, enfatiza que sentiu estranheza no alojamento conjunto, como se nao
pertencesse aquele lugar, sem direitos iguais a outras mulheres que também estavam no pos-
parto. Essa situacdo ainda afastou a mae do seu bebé, pois devido a uma infeccao hospitalar nao
conseguia visitar seu filho na UTI neonatal.

Depois de uma semana (que ela nasceu) eu fui ld fazer a consulta, consultar
com o doutor que duvidava que ia nascer, porque ele dizia: “Ah mdezinha tu
ndo fica com muita expectativa porque tu pode perder que ndo sei o qué” Ai
eu fui ld e mostrei para ele: “O doutor estd ail” (E2).

Um amigo do meu esposo na época falou ‘Nossa, como vocés conseguiram
adotar uma crianga tdo parecida com vocés’, dai ele falou ‘mas ndo é
adotado’, era uma coisa assim. Mesmo eu saindo muito, ainda tinha gente que
falava. Até uma vez, quando ele estava com 15 dias, a gente foi em uma
exposi¢do de flores e eu estava amamentando, ai chegou uma mulher e falou
assim para mim “Nossa, é teu? ” Ai falei assim “ndo, so estou matando a fome
desse menino aqui”. Ja vé que ta amamentando e vem perguntar se era meu.
Eles ficavam admirados (ES).

Duvidar que a mulher com deficiéncia consiga passar por uma gestagdo, ser mae e
amamentar seu filho, & visivel, gera estranheza aos olhos. Destaca-se ainda, que esse

pensamento e essas falas ainda vieram de pessoas proximas ou profissionais de satde.

“Eu posso dizer que sou feliz, tenho muita dificuldade, mas eu venci”

Algumas experiéncias das mulheres com deficiéncia fazem com que elas reflitam,
olhem para toda a sua trajetoria e tenham a sensacao de dever cumprido ou entdo que apesar de
todos os obstaculos e desafios enfrentados, elas se sintam vitoriosas. Entretanto, o tempo as
vezes traz consigo algumas consequéncias de limitagdes ou piora da sua condicdo clinica.

Hoje eu ndo consigo descer escada sem corrimdo, eu ndo consigo pegar uma
bandeja e um copo de dgua junto, eu ndo tenho equilibrio. A minha
coordenagdo motora eu ndo consigo mais, mas me viro, eu saio sozinha,
carrego sacola, mas quando tem um degrau mais alto que o outro eu tenho
que ter um corrimdo para subir (E1).

Eu estava fazendo tratamento, agora parou na época da covid. Eu estava
tomando uma toxina botulinica, uma inje¢do que eles aplicam no musculo
para ndo atrofiar muito. A médica estava tentando fazer isso, para ver se eu
colocava mais o pé no chdo (El).

Eu tenho problema de coluna e piorou, eu achei que ndo ia piorar tanto, mas
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agora depois que ela nasceu, a minha coluna ficou pior, doi o dia inteiro
praticamente (E2).

Até pouco tempo atras eu fazia praticamente tudo aqui em casa, normal.
Andava bastante, de muleta tudo, mas devido ao tombo que eu levei, perdi
mais ainda a for¢a da perna. Hoje em dia estd mais dificil (E3).

Tem dias que nem todos os dias sdo bons. Tem dias que eu gostaria muito de

fazer alguma coisa, mas eu ndo posso. E nesse dia eu fico para baixo, nesse
dia eu posso chorar. Entdo nem todos os dias sdo perfeitos, mas acho que isso
¢ na vida de todo mundo. Para mim é um pouco mais dificil (E4).

Faz mais ou menos uns 10-12 anos, eu fui diagnosticada pela consequéncia
da paralisia infantil, a Sindrome Pos-pdlio (ES).

Faco tudo sozinha, normal. Tomo banho. Com a idade vai ficando mais dificil,
antes eu era bem mais dgil, eu fazia mais coisas. Hoje em dia ja vai
prejudicando um pouco os movimentos, mas eu fago tudo sozinha (E8)

O tempo passa e com ele vem a piora das limitagdes e consequéncias de algumas das

dificuldades fisicas enfrentadas pelas mulheres com deficiéncia fisica. Elas reconhecem que

algumas atividades ja executam com mais trabalho ou entdo ndo conseguem mais desenvolver.

No entanto, também mostram que estdo em busca dos diagndsticos e tratamentos, quando

possivel.

Ah eu gosto muito da natureza, de sair. Eu me dedico muito ao meu tempo
com trabalho voluntdrio que eu fago lda no HU. A experiéncia que eu sinto é
fantastica, a minha vida mudou, eu me sinto util (E1).

Agora a mde me ensinou cozinhar, agora a gente se vira. A minha mde era
daquela superprotetora desde pequena. “Nao, a minha filha ndo vai cozinhar,
a minha filha ndo...” Ela ndo me fez uma pessoa independente, ela me fez ser
dependente dela! Dai ¢ algo errado, mas fazer o qué? (E2).

Faz uns 12 anos que estou na cadeira de rodas. Eu sempre fui muito ativa,
muito, muito, muito, muito ativa. Sempre independente, trabalhava fora. Eu
nunca precisei pagar faxineira para limpar a minha casa (E5).

Hoje se quiser entrar na faculdade, eu entro, mas eu antigamente ndo tinha
essa convivéncia (El).

A gente ndo tem mais vergonha de ir em lugar nenhum, eu passeio, passeio
bastante, vivo na rua inclusive, viajo bastante (E4).

Estou ficando louca nessa quarentena, porque como o meu servigo liberaram
em casa, eu estou so em casa dai fico 24 - 48 horas direto com eles (E6).

Antes da pandemia a gente saia mais, tipo no verdo a gente ia quase todos os
finais de semana na praia, a gente ia bastante na praia, em dia de semana
quando alguém estava de folga para ir junto por causa da cadeira na areia e
tal (E7).
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Agora na pandemia eu estou na casa dos meus pais, eu estou que nem uma
rainha. Minha mde que faz comida, que lava a roupa, que faz tudo (ES).

Eu fazia fisioterapia aqui no centro de reabilitagdo de Curitiba, mas agora
por causa da pandemia ta fechado, entdo no momento eu ndo fago (E9).

As mulheres falam sobre o seu convivio social, a mudanca e melhora da convivéncia
e oportunidade de uns anos pra c4. No entanto, devido a pandemia do covid-19, elas tiveram
que fazer o isolamento social, parando com seus tratamentos, indo para casa de familiares para
auxilio nas atividades, trabalhar em casa e limitando suas atividades de lazer.

Faz 20 anos que eu sou aposentada. Agora eu tenho um projeto social, eu dou
aula de artesanato para pessoas que tém cancer, depressdo, que sdo
portadoras de deficiéncia fisica, jovens, adolescentes, para tirar da frente das
redes sociais, e para pessoas que estdo desempregadas, para ajudar, para
aprender alguma coisa para gerar uma renda (E9).

Ah, eu casei de noiva, tenho meu genro, minha nora, meus netos, sdo tudo pra
mim! Andar, perto das coisas que eu ganhei, nunca me fez falta. Eu ndo tenho
tempo de ficar com depressdo, essas coisas. Eu que vou no mercado, na
farmacia, eu tenho uma cadeira motorizada, eu que marco consulta para ele
(o marido), busco remédio, ai eu cuido das coisas do projeto, ajudo meu filho.
Eu nao tenho tempo de lembrar que eu tenho deficiéncia. Eu tenho o projeto,
que tem muita gente, ir atras de patrocinio. Eu posso dizer pra vocé que sou
feliz, tenho muita dificuldade, mas eu venci (E9).

Eu hoje, me sinto assim triste, mas realizada! Porque tudo que eu quis fazer
antes de casada, antes de mexer na perna, eu fiz. Eu dancei muito, eu
aproveitei muito, no tempo que eu pude, aproveitei muita festinha, namoro
(E10).

Hoje em dia, eu me viro sozinha — limpo a casa, fago comidinha para ele, lavo
a roupa na maquina. Tudo normal, como uma dona de casa que tivesse as
pernas boas. Minha deficiéncia ndo tem limitagoes! (E15).

A sensacao de dever cumprido e apesar das dificuldades e situacdo atual, as mulheres
com deficiéncia fisica se sentem felizes e realizadas por ter alcancado e conquistado tantas

coisas.

DISCUSSAO

A sociedade em que se vive deve proporcionar as pessoas com deficiéncia, condigdes
para enfrentar suas limitacdes e ter igualdade de oportunidades. Perante isso, um ponto
importante a se destacar ¢ o tipo de deficiéncia fisica. Em um estudo realizado em Florianopolis

- Santa Catarina sobre o perfil das pessoas com deficiéncia fisica, destacam-se como principais



120

causas os acidentes de transito e doengas cronicas ndo transmissiveis. Entretanto, aparecem
também a paralisia infantil, paralisia cerebral e outras causas congénitas (NOGUEIRA et al.,
2016).

Neste estudo, destacou-se as causas por acidente de transito e as sequelas de paralisia
infantil, embora também tenha aparecido a deficiéncia fisica por doengas cronicas-
degenerativas, sindromes congénitas raras e sequelas de paralisia cerebral por prematuridade.

Portanto, por mais que algumas mulheres possuam algum tipo de deficiéncia fisica, ¢
importante considerar as “diferengas” individuais € como sao encaradas por si e pela sociedade
em geral, ndo sendo tratada apenas como uma diferenca incapacitante, ou seja, caracterizadas
apenas por uma desvantagem. Esta evidéncia de carater negativo atribuido a suas caracteristicas
serve para estigmatizar e isolar a mulher com deficiéncia fisica, tornando-a vulneravel dentro
de um grupo social (MAIA, 2012).

A deficiéncia fisica acarreta inimeras transformacgdes na vida das pessoas, causando
mudangas no funcionamento do organismo, implicando em algum tempo para que a pessoa
possa lidar com as emogdes e adaptacdes fisicas e sociais (BRIGNOL et al,, 2018). Conforme
os relatos apresentados, para as mulheres que nasceram com essa condi¢ao de deficiente, sua
vida foi marcada por reabilitacdo, adaptacdes para a acessibilidade ou limitagdes de atividades
por falta delas. Ja para as mulheres que adquiriram a deficiéncia ao longo da sua vida, com
percepcao melhor do que estava acontecendo, tiveram dificuldades de se aceitar com
deficiéncia fisica, ou at¢ mesmo nem imaginaram essa condi¢do, pensando até mesmo na morte
e ndo vivendo com deficiéncia fisica.

Estudo identificou algumas barreiras sociais que dificultam e resultam dessa
vulnerabilidade das pessoas com deficiéncia, sobretudo aqui, das mulheres. A baixa
escolaridade por abandono de estudo devido a falta de acessibilidade, tanto dentro da escola
como de transporte coletivo, pode resultar em um déficit de conhecimento sobre o acesso a
saude e seus direitos como cidadda (NOGUEIRA et al., 2016). Pensando na inclusdo dos grupos
sociais mais vulneraveis e na acessibilidade para pessoas com deficiéncia, foi criado no Brasil
algumas leis e portarias com o intuito de tentar igualar as oportunidades.

No final da década de 1980 com a Constitui¢do Federal de Saude, a pessoa com
deficiéncia foi mencionada e contemplada nas trés esferas de governo: cuidado e assisténcia
publica a satde, protecdo e garantia das pessoas portadoras de deficiéncias (BRASIL, 1989).
Posteriormente, outras legislacdes foram regulamentadas a fim de adequar a inclusdo das

pessoas com deficiéncia na sociedade. Destaca-se a Lei n° 7.853 de 1989, a qual se posiciona
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em apoio as pessoas com deficiéncia e sua integracdo social garantindo acesso aos servigos de
saide em todos os niveis de complexidade, regulamentada por meio do Decreto n°® 3.298 de
1999, que dispde sobre a Politica Nacional para a Integra¢ao da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(BRASIL, 1989; BRASIL, 2002; SANTOS et al., 2012).

No ano 2000, tivemos a aprovacao de duas leis importantes, a Lei n® 10.098 a qual
estabelece as normas gerais e os critérios basicos para a promoc¢ao da acessibilidade de pessoas
com deficiéncia ou mobilidade reduzida e a Lei n°® 10.048, que estabelece grupos prioritarios
para atendimento, como idosos, gestantes ¢ pessoas com deficiéncia, tendo inclusive os
transportes publicos ter assentos especificos para esses grupos prioritarios (BRASIL, 2000a;
BRASIL, 2000b). Outro ganho importante, foi o “passe livre”, criado em 1994 pela Lei n°
8.899, porém seu funcionamento aconteceu apenas em 2012 através da Portaria GM n°® 261.
Esta, concede passe livre as pessoas portadoras de deficiéncia, comprovadamente carentes, no
sistema de transporte coletivo interestadual (BRASIL, 1994; BRASIL, 2017).

No entanto, apesar do avango em termos de legislagdo para alcance da igualdade de
oportunidades e bom convivio em sociedade, para enfrentar e superar esse processo ¢ necessario
o suporte de uma rede de apoio. O papel da rede de apoio ¢ fazer com que a pessoa com
deficiéncia se sinta importante ¢ acolhida, ajudando a superar os seus limites e buscando sua
autonomia e autocontrole.

Entretanto, isso € um desafio, pois ela precisa estimular a independéncia da pessoa
com deficiéncia, e ndo apenas realizar todas as tarefas diarias por conta da sua condi¢do ou
entdo abandonar a pessoa com deficiéncia devido a sua limitacdo fisica (BRIGNOL et al.,
2018).

Algumas mulheres relatam que se tornaram muito dependentes, pois sua rede de apoio
ndo a deixava realizar atividades bdsicas, assim elas se sentiam mais comodas, porém com
menos autonomia. Por outro lado, algumas expuseram que nunca foram tratadas diferente, e
desde sua criagdo familiar tiveram o mesmo tratamento que os seus irmaos e aprenderam a fazer
0 maximo que podiam apesar de sua condicao.

As falas também apresentaram alguns aspectos psicologicos percebidos, que
dificultam esse processo de adaptagdo e causam sofrimento a pessoas com deficiéncia fisica.
Sao elas: dificuldade de aceitacdo, sentimento de culpa, vergonha por ndo conseguir realizar o
autocuidado ou por nao ter o controle de necessidades fisiologicas, sintomas depressivos ou de
ansiedade, constrangimento por conta da sua situagao atual ou aparéncia fisica, dependéncia de

outras pessoas e falta de autonomia (OLIVEIRA; PARANA, 2021). Esses aspectos vdo ao
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encontro dos depoimentos da segunda categoria deste estudo, a qual revela a preocupagdo das
mulheres com a sua imagem e com o “pré” conceito, do que os outros pensam e o modo que
agem com elas, se mostrando fragil, vulneravel e insegura.

Em estudo realizado no Camboja, Asia, também aborda que as mulheres com
deficiéncia ndo se consideravam bonitas por causa das normas sociais negativas especificas do
género e da deficiéncia - dupla vulnerabilidade, e que os homens ndo as viam como mulheres
atraentes ou desejaveis. Sendo elas, incapazes de ter saide reprodutiva e exercer a
maternidade (GARTRELL; BAESEL; BECKER, 2017).

Para as mulheres, o ideal estético vem construido muitas vezes de corpos idealizados,
através de publicidades e superexposi¢ao de seu corpo. Além disso, o corpo da mulher deve ser
belo e a0 mesmo tempo fértil, contudo na deficiéncia a influéncia da sociedade constitui um
elemento fundamental para compreendé-la. Esses pensamentos estereotipados estao presentes
em diversos espagos cotidianos, entre eles na familia. Como exemplo, temos parentes de
homens com deficiéncia dispostos a deixa-los desenvolver seu potencial erético e sexual em
relacionamentos, ao contrario do que acontece com mulheres com a mesma deficiéncia (JONES
et al., 2015).

Apesar dessas ideias discriminatdrias e estigmatizantes, as mulheres com deficiéncia
apresentam necessidades e preocupagdes sexuais muito parecidas com as mulheres sem
deficiéncia (JONES et al,, 2015; HUNT et al., 2017). Uma das participantes revelou que ndo
sabia que poderia ter relagdes sexuais com o seu parceiro depois da sua deficiéncia adquirida.
Desta forma, apds ter recebido orientacdes em servigos de reabilitagdo onde incluiu a
abordagem sobre sexualidade, pode se redescobrir e recomegar sua vida sexual e reprodutiva.

A vulnerabilidade associada a falta de informagdo, apoio e descrenga sobre a
capacidade de se relacionar, ser atraente e experienciar a maternidade faz com que a identidade
feminina da mulher com deficiéncia fique perdida (NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013).
Além disso, as mulheres com deficiéncia possuem mais chances de serem abusadas
sexualmente, ofendidas e agredidas, confirmado assim pelo relato de uma das fontes orais, a
qual foi humilhada pelo seu parceiro (NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013; GARTRELL;
BAESEL; BECKER, 2017).

Estudos apontam que investir em educagdo sexual e deixar claro os direitos sexuais e
reprodutivos das mulheres com deficiéncia fisica, iria beneficiar esse grupo social e os servigos
de saude, que estariam preparados e desmistificados quanto a essa realidade (HUNT et al.,

2017; GARTRELL; BAESEL; BECKER, 2017). Além disso, as mulheres com deficiéncia sao
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mais propensas a ser de baixo nivel socioecondmico, dependendo do servigo publico para ter
acesso a saude (BLOOM et al., 2017). A maioria das mulheres com deficiéncia deste estudo,
relatou que utilizam o servigo publico de satde, seja para reabilitacdo, atencao primaria a saude
ou maternidade. Sendo aquelas que optaram ou podem utilizar o servigo de saiude privado,
possuem um grau de escolaridade maior.

O pensamento social de que as mulheres com deficiéncia sdo seres assexuadas ou
sexualmente incompetentes, incapazes de cuidar de si mesmo quanto mais de outro, ¢ uma
afirmagao de que a mulher com deficiéncia nao pode ser mae (JONES et al., 2015). Por outro
lado, para elas ao se casar e ter filhos, cumprem uma norma sociocultural ao lado de seu parceiro
sem deficiéncia, como esposas ¢ maes (GARTRELL; BAESEL; BECKER, 2017). A categoria
03 deste estudo, aborda aspectos da maternidade exercida pela mulher com deficiéncia fisica,
algo que ¢ visivelmente “estranho” aos olhos da sociedade e até mesmo dos profissionais de
saude, porém deve ser normalizado e respeitado.

Essa percepcdo de que as mulheres com deficiéncia ndo possuem vida sexual ativa,
muitas vezes ¢ reflexo do acesso limitado aos servigos de saude sexual e reprodutiva para elas
(GANLE et al, 2016). Legalmente, o direito de acessar os servigos de saide com a mesma
qualidade e facilidade ¢ destinado as pessoas com deficiéncia, no entanto ainda existem
barreiras ambientais, atitudes sociais negativas e servigos que resultam na marginalizagdo e
exclusado social (AHUMUZA et al., 2014; GANLE et al., 2014).

Além disso, 0 acesso aos servigos para pessoas com deficiéncia fisica ¢ dificultado
por instalagdes inacessiveis, profissionais de saude com conhecimento restrito sobre deficiéncia
e limitagdes de adaptacao conforme as necessidades de satide de cada um (AHUMUZA et al.,
2014). Essas caracteristicas foram abordadas nos resultados do estudo, dificultando ainda mais
o processo de gestar e parir, provocando inseguranca, falta de autonomia e muitas vezes
constrangimento dentro de um ambiente de saude.

A gestagdo ¢ um processo fisiologico que provoca diversas mudancas fisiologicas e
psicologicas na mulher que necessita de uma boa rede de apoio e deve ser acompanhada por
um profissional de satide. Nas mulheres com deficiéncia fisica, essa gestagao necessita de um
pouco mais de atencdo, apesar de que muitas mulheres com deficiéncia se tornaram maes de
sucesso € deram a luz a bebés saudaveis. Entretanto, elas possuem altas taxas de aborto e de
cesariana e baixo uso de anticoncepcionais. O aumento do risco gestacional e de resultados
adversos da gravidez também ¢é observado, principalmente bebés de baixo peso ao nascer -

geralmente por parto prematuro, ou o desenvolvimento de comorbidades como pré-eclampsia
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ou risco aumentado de trombose, devido a pouca mobilidade (REDSHAW et al., 2013).

Frente a isso, ¢ importante que se tenha profissionais de saude qualificados para lidar
com os mais diversos tipos de situagdes e condi¢des clinicas, com preparo técnico e livre de
estigmas e discriminagdes. Estudo realizado no Vietna sobre o acesso aos servigos de satide por
mulheres com deficiéncia fisica, conclui que as informagdes especializadas sobre gravidez e
parto para este grupo, eram limitadas. Além disso, as mulheres relataram que foram
influenciadas por atitudes da equipe de satide por ndo ter experi€ncias com este tipo de condigao
clinica. Ainda relatam que algumas condutas de saide eram confusas e as instalacdes das
instituicdes de satide ndo eram adequadas para deficientes (NGUYEN et al., 2020).

As condutas dos profissionais de saude desde o pré-natal até a maternidade, afetam
diretamente o bem-estar e a seguranca dos pacientes, sejam eles prestados por médicos,
enfermeiros, parteiros ou qualquer outro profissional que atue nesse periodo (HEIDEVELD-
GERRITSEN et al., 2021). A falta de preparo e experiéncia ¢ uma barreira generalizada para
um atendimento de qualidade, no entanto ¢ relatada pelos profissionais de saide como precaria
em qualquer nivel de educagao, seja graduacdo, residéncia ou outra pos-graduagdo. Os médicos
e enfermeiras obstetras afirmam que muitas vezes prestaram assisténcia a mulheres com
deficiéncia fisica por solicitacdo de outros colegas e ndo iniciaram suas carreiras com esse
objetivo, ndo recebendo nenhum tipo de orientagdo técnica. No entanto, afirmam que essas
experiéncias sdo muito gratificantes e enriquecedoras, devendo eles escutar os desejos e
limitagdes de cada mulher, tornando ela a protagonista (SMELTZER et al., 2018).

O medo sobre o trabalho de parto e o parto também se mantinha presente, € com maior
proporcao quando nao conheciam as informagdes necessarias, deixando as mulheres com mais
incerteza sobre esse momento. A maioria das mulheres com deficiéncia fisica tinha consciéncia
que sua op¢ao de via de nascimento seria cesarea, porém ndo se sentiram parte do planejamento
e da tomada de decisdo, aceitando apenas o que lhe foi imposto. Isso foi visto na fala das
mulheres, as quais relataram que seus obstetras indicaram a cesarea e em muitas realizaram a
laqueadura, sem qualquer atendimento psicoldgico ou discussdo de conduta com a mulher e
parceiro. Além disso, também foi relatado sobre o tipo de anestesia, falta de didlogo e
comunicagdo, onde muitas das mulheres “apagaram” e ndo viram seus filhos nascerem
(SMELTZER et al., 2017).

As experiéncias do pos-parto para as mulheres com deficiéncia fisica, foram
caracterizadas principalmente pela dificuldade de acessibilidade na instituicdo de satide e pelo

fato de colocar o bebé no peito para amamentar. A presenca de uma rede de apoio também foi
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importante nesse periodo, seja dentro da institui¢do de satide ou no ambiente de casa. Os
primeiros cuidados com o bebé, muitas vezes, foram realizados por uma terceira pessoa, devido
a insegurancga, condi¢ao clinica apos o parto ou alguma intervengao mais significativa no recém-
nascido (REDSHAW et al., 2013; NGUYEN et al., 2020; HEIDEVELD-GERRITSEN et al.,
2021). Essa ideia vai ao encontro as falas das mulheres com deficiéncia fisica, as quais ainda
destacam que por conta de alguma complicagdo puerperal ou por conta da saide do recém-
nascido, permaneceram por longos dias na maternidade, sendo um sofrimento e sacrificio ainda
maior devido a falta de acessibilidade e inclusdo.

A acessibilidade e inclusdo ndo é um obstaculo apenas nos servicos de saude, sdo
barreiras enfrentadas durante toda trajetoria e diariamente para quem possui alguma deficiéncia
fisica. Apesar da criagdao de diversas leis e discursos de inclusdo dos direitos das pessoas com
deficiéncia, elas ainda vivem com graus de restri¢do de participacdo social em funcdo das
barreiras enfrentadas. A dependéncia de uma outra pessoa para realizar determinadas atividades
faz com que a pessoa com deficiéncia se sinta vulneravel e excluido de determinado local
(SANTOS, 2016).

Pode-se afirmar a vulnerabilidade dessas mulheres com deficiéncia, a partir dos seus
relatos de vida, experiéncias por superprote¢ao ou rejeicdo de familiares e falta de acesso aos
servigos de saude. Além disso, a falta de investimento e acesso na sua educagao e a convivéncia
muitas vezes em um ambiente familiar hostil, faz com que elas sejam privadas de recursos
materiais para aquisi¢do de equipamentos e tratamentos, prejudicando sua autonomia
(NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013). Essas situagdes foram relatadas pelas mulheres,
desde a sua infancia com a falta de atividades inclusivas na escola e de rampas de acesso, e
também pela dificuldade de locomocgao por conta do distanciamento até sua casa, ou falta de
acessibilidade no transporte publico, falta de transporte proprio ou de alguém para auxiliar nesse
deslocamento.

Apos a criagdo de leis referentes a acessibilidade, tanto de locais publicos como
escolas, calcadas, supermercado entre outros e também no transporte coletivo com adaptacdes
e passagem livre, as mulheres com deficiéncia relataram uma melhora nessa acessibilidade. Isso
fez com que muitas retornassem os estudos e tenham a possibilidade de se locomover através
de 6nibus adaptado e carro adaptado, permitindo ao deficiente fisico uma vida mais inclusiva.
Em contrapartida, apesar desses avangos, ainda podemos observar que temos muito que evoluir
e incluir na sociedade para essas pessoas (BRASIL, 2000a; BRASIL, 2000b; BRASIL, 2017).

Outro ponto importante, ¢ que ao passar do tempo elas passam a advogar por si
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mesmas, conhecendo e defendendo as proprias necessidades. Ha evidéncias moderadas de que
mulheres com deficiéncia fisica experimentam um senso de defesa de suas necessidades
(SMELTZER et al., 2017). Junto a isso, para as mulheres com deficiéncia fisica, olhar para trés
e ver sua trajetoria construida até o momento, ¢ motivo para se orgulhar. Esse fortalecimento e
superacdo, ¢ muitas vezes associado a pessoas que integram sua rede de apoio, desenvolvendo
seu papel e contribuindo para diminui¢do dos estressores no viver com deficiéncia (BRIGNOL
et al., 2018).

Mesmo com o fortalecimento da rede de apoio e as adaptacdes na rotina da pessoa com
deficiéncia, ¢ inevitavel que com o passar do tempo e da idade, essas limitagdes e dificuldades
possam progredir e desenvolver outras complicagdes (BRIGNOL et al., 2018). Essa afirmagao
estd presente em algumas falas das mulheres com deficiéncia fisica, as quais reconhecem a
diminuicdo de agilidade para realizar algumas atividades, investimentos em reabilitacdo ou
outros tratamentos necessarios. Apesar disso, revelam que se sentem realizadas ao formar uma
familia e ser mae, porém algumas ainda possuem o sentimento de impoténcia ou tristeza por ter
essa condicao (HEIDEVELD-GERRITSEN et al., 2021).

A pandemia do coronavirus também foi algo que apareceu no discurso das mulheres
com deficiéncia fisica, em questdes de pausas nos atendimentos de rotina e reabilitagdo e por
conta do isolamento social. A Organizagdo Pan Americana de Saude (OPAS) define as pessoas
com deficiéncia como grupo de risco, tendo maiores chances de serem infectadas por diversos
motivos, entre eles dificuldades de acesso a saude publica, implementacdo de medidas bésicas
de higiene e dificuldade em manter isolamento social, devido a necessidade de uma rede de
apoio como cuidadores e familiares (BARBOZA; ALMEIDA, 2020; OPAS, 2020).

Apesar dessa classificacdo, estudiosos afirmam que ¢ fundamental assegurar os
servicos de apoio a saude, assisténcia pessoal e acessibilidade fisica em tempos de pandemia
da covid-19. De modo que esse grupo de pessoas sejam efetivamente incluidas e recebam um
tratamento igualitario, evitando atos discriminatdrios e segregacdo. A rigor, essas questdes
acentuam a vulnerabilidade da pessoa com deficiéncia no cenario de pandemia, necessitando

medidas politicas de acessibilidade (BARBOZA; ALMEIDA, 2020).

CONCLUSAO

Ao discorrer a historia de vida das mulheres com deficiéncia fisica, percorremos uma

trajetoria marcada por estigmas, julgamentos e superacao. A vulnerabilidade da mulher com

deficiéncia fisica foi retratada desde a sua infancia, adolescéncia, momento de descoberta da
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sua feminilidade, sexualidade, maternidade e a atualidade. A acessibilidade, o preconceito e a
falta de inclusdo esteve presente em todas essas fases.

A partir dos resultados apresentados, recomenda-se um preparo ¢ adequacao das
institui¢des de saude, tornando-as inclusivas e preparadas para receber todos os tipos de
publico. Assim, proporciona para as mulheres com deficiéncia, mais autonomia, seguranca e
reduz complicagdes e o constrangimento em sentir estranheza dentro de um ambiente de
saude. Além disso, os locais publicos também devem ser adequados a todo tipo de publico,
realizando a inclusdo das minorias. Também, recomenda-se que as politicas publicas de saude
incluam e realizem a educa¢do sexual e reprodutiva da mulher com deficiéncia fisica, para que
elas conhecam suas possibilidades, se sentindo seguras e confortaveis com esse assunto. Para
que isso seja realizado de forma efetiva e com seguranga técnica, recomenda-se que tenha um
preparo para os profissionais de saude, como médicos, enfermeiros, entre outros, abordando
essa tematica desde a graduacgdo e aprofundando nas especializagdes da area de obstetricia e
ginecologia.

Como limitagdes do estudo, pode-se considerar a vivéncia da maternidade em épocas
diferentes e a falta do contato presencial oportunizando muitas vezes mais seguranga e
confianga entre participante e pesquisador. Por fim, destaca-se a tematica inovadora no Brasil,

evidenciando pouquissimos estudos que abordam esse assunto e a riqueza de resultados.
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6.4 MANUSCRITO 3 - SIGNIFICADOS DA MATERNIDADE PARA MULHERES COM
DEFICIENCIA FiSICA

RESUMO: Objetivo: Compreender os significados da maternidade para mulheres com
deficiéncia fisica que vivenciaram o periodo gravidico-puerperal. Método: Estudo qualitativo
com abordagem historico-social, realizado pela técnica de histéria oral de vida. As fontes orais
do estudo foram 15 mulheres com deficiéncia fisica, no periodo de julho a dezembro de 2020.
Realizou-se andlise de conteudo tematica com auxilio do software Atla.ti® e ocorreu no periodo
de janeiro a outubro de 2021, originando cinco categorias. Resultados: Os significados da
maternidade para as mulheres com deficiéncia fisica oscilam de acordo com o periodo
gravidico-puerperal, entretanto sdo destacados o medo, a emogdo, a superacdao, a limitagao
fisica, o risco gestacional, o preconceito e estigmas sociais ¢ a importancia da rede de apoio.
Conclusao: Quanto menos acesso aos direitos sociais e reprodutivos e menor rede de apoio
envolvida nesses periodos, maior vulnerabilidade enfrentada no periodo gravidico-puerperal e
durante o exercicio da maternidade.

Palavras-chaves: Deficiéncia fisica; Vulnerabilidade; Saide da mulher; Direitos Sexuais ¢
Reprodutivos; Maternidade; Pesquisa historica.

INTRODUCAO

A maternidade pode ser descrita como um acontecimento bioldgico, cuja vivéncia ¢é
diretamente influenciada por seu contexto social, refletindo no modo como a mae desempenha
o0 seu papel, suas concepcdes e significados a sua condi¢do de mae. Desta forma, a vivéncia da
maternidade engloba dois componentes principais, o componente cultural e o intrinseco. O
componente cultural refere-se as situagdes compartilhadas e seus significados socialmente
construidos. J& o componente intrinseco, abrange as caracteristicas proprias e individuais de
cada pessoa. Sendo assim, ndo se pode atribuir significados e experiéncias universais sobre a
maternidade, pois eles sempre serdo reflexos pelo menos em parte, das exigéncias e valores
sociais (BENATTI et al., 2020).

De modo geral, para as mulheres os significados da maternidade e a vinculagcdo mae-
filho podem estar atribuidos a gestacdo. Sendo ela uma das fases mais dificeis do
desenvolvimento humano. A gestagdo estd associada a instabilidades emocionais, que
dificultam o enfrentamento do periodo de transi¢do e seus padrdes relacionais e de
funcionamento, podendo a mulher experienciar um desequilibrio psicologico. Este periodo,
mesmo que transitdrio, pode gerar uma vulnerabilidade por exceder a capacidade de adaptacao,
mas ao mesmo tempo pode-se constituir como uma oportunidade de aprendizagem e

crescimento emocional (MAFFEI; MENEZES; CREPALDI, 2019).
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Ao se tornarem maes, as mulheres se deparam com uma nova responsabilidade e novas
exigéncias de cuidado e atengdo pela demanda do seu recém-nascido, exigéncia da familia e do
seu ambiente social. Muitas mulheres encaram esta fase com um esgotamento fisico ¢ mental,
associado a dificuldades como problemas ligados a depressdao ou ao baby-blues, auséncia de
um companheiro, dificuldade financeira, falta de confianga nos cuidados com o bebé como dar
o banho e amamentar, insonia ou privagdo de sono, afazeres domésticos, entre outros. Devido
a esses fatores, pode-se considerar o periodo puerperal como uma fase de vulnerabilidade e de
necessidade de rede apoio, estabelecendo a confianga, suporte emocional e divisao de tarefas
(SCHWANTES et al., 2021; BENATTI et al., 2020).

Para as mulheres com deficiéncia que vivenciam a maternidade e todo seu processo
gravidico-puerperal, ¢ ainda mais desafiador. Embora a Convencao das Nac¢des Unidas sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia garanta as pessoas com deficiéncia o mesmo nivel de
acesso e qualidade aos cuidados de satde incluindo os servigos de satde sexual e reprodutiva
de forma igualitaria, muitas vezes esse grupo ainda sofre com estigmas referente a sua satde
reprodutiva e sua capacidade de cuidar e ser mde (NACOES UNIDAS, 2006; GANLE et al.,
2016; MALOUF; HENDERSON; REDSHAW, 2017).

As mulheres com deficiéncia que demandam cuidados referentes a maternidade, ainda
sdo vistas como incomuns, gerando estranhamento diante da sociedade e de alguns profissionais
de satde. Estudo realizado na Inglaterra com mulheres com deficiéncia, revelou que essa
estranheza, se da por conta dos profissionais de satide estarem preocupados que essas mulheres
ndo consigam lidar com a gravidez e a maternidade, percebidas como incapazes, fragilizadas e
vulneraveis diante do processo maternal (MALOUF; HENDERSON; REDSHAW, 2017). No
entanto, estas suposigoes estdo equivocadas, pois atualmente muitas mulheres com deficiéncia
ndo tem problemas para engravidar e cuidam dos seus bebés. Alguns estudos ainda afirmam
que elas apresentam os mesmos desejos sexuais e o sonho de ser mae assim como as mulheres
sem deficiéncia (IEZZONI et al, 2015; MALOUF; HENDERSON; REDSHAW, 2017,
GANLE et al., 2016).

Na percepcao das mulheres com deficiéncia, a maternidade ¢ vista como algo de
reconhecimento pela sociedade como mulher e mae, e ndo apenas como alguém com
deficiéncia. Muitas delas relatam ter fortes desejos de vivenciar a maternidade e que a gravidez
e o parto lhes trouxeram auto-realizacdo e empoderamento. Além disso, acreditam que a

maternidade desafia o estigma e o esteredtipo negativo sobre a deficiéncia, sendo um fator
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relevante na escolha em ser mae (MALOUF; HENDERSON; REDSHAW, 2017; BELO;
FILHO, 2018).

As mulheres com deficiéncia fisica ou dificuldade de locomogdo, que vivenciam a
maternidade, além de sofrerem questionamentos direcionados aos seus aspectos biologicos e
dificuldades inerentes as suas limitagcdes por conta da sua deficiéncia, também enfrentam
dificuldades relacionadas a acessibilidade. Tal qual, acontece desde o acesso ao pré-natal nas
unidades de saude, passando pelas internagdes, assisténcia ao parto e puerpério até o exercicio
da maternidade na sociedade em geral, para levar seu filho nas escolas, pragas, supermercados,
entre outros (SANTOS et al., 2019; MALOUF; HENDERSON; REDSHAW, 2017).

Esses fatores vivenciados pelas mulheres com deficiéncia fisica para exercer seu papel
de mae apontam a sua vulnerabilidade relacionada a condi¢des sociais que impedem seu
desenvolvimento. Entre eles estdo os preconceitos e esteredtipos sociais, superprotecao
familiar, educacao sexual incompleta e barreiras arquitetdnicas. A vulnerabilidade das mulheres
com deficiéncia fisica impacta no exercicio da maternidade, construciao de familia, discursos
familiares e dos servicos de satde, a partir dos questionamentos sobre a sua capacidade fisica
e biologica (CARVALHO; SILVA, 2018; BENATTI et al., 2020).

Diante do exposto, a fim de compreender a vivéncia da maternidade para as mulheres
com deficiéncia fisica, seu enfrentamento relacionado as superagdes e vulnerabilidade,
questiona-se nesta pesquisa: quais os significados da maternidade para mulheres com
deficiéncia fisica que vivenciaram o periodo gravidico-puerperal?

Para obter respostas a este questionamento, o objetivo é: Compreender os significados
da maternidade para mulheres com deficiéncia fisica que vivenciaram o periodo gravidico-

puerperal.

METODO

Pesquisa histérica com abordagem qualitativa, que busca compreender os grupos de
pessoas dentro do seu periodo temporal e de acordo com suas caracteristicas sociais. Pode
apresentar especificidades relacionadas a temporalidade, fontes de informagao, tendéncias e
recortes tematicos (PADILHA et al., 2017). Além disso, a pesquisa qualitativa busca
compreender o fendmeno da forma que ele existe e € construido pelos individuos em seu proprio
contexto (POLIT; BECK, 2019), sendo neste estudo, os significados da maternidade para as

mulheres com deficiéncia fisica.
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O método ¢ o da Historia Oral (HO), que tem como caracteristica principal a realizagao
de entrevistas com individuos que vivenciaram episoddios do passado ou presente. A técnica
escolhida para o desenvolvimento do estudo foi a historia oral de vida, que expressa a narrativa
dos sujeitos na perspectiva da sua experiéncia de vida (PADILHA et al., 2017).

O contexto inicial do estudo para captagdo das fontes orais foi a Maternidade Carmela
Dutra (MCD), uma instituicdo publica escolhida devido a sua alta demanda de mulheres e
gestantes na regido da grande Florianopolis, sendo ainda uma maternidade de referéncia para o
pré-natal de alto risco (PNAR).

Para a sele¢do das participantes do estudo, chamadas aqui de fontes orais, foram
estabelecidos alguns critérios de elegibilidade. Foram incluidas no estudo: mulheres com
qualquer tipo de deficiéncia fisica com idade igual ou superior a 18 anos; que engravidaram por
pelo menos uma vez, tendo qualquer tipo de deficiéncia fisica; e que tinham deficiéncia fisica
ha pelo menos um ano antes de engravidar. Foram excluidas as mulheres que apresentavam
algum tipo de deficiéncia cognitiva ou sensorial, que dificulte a comunicagcdo entre o
pesquisador e a participante prejudicando a coleta de dados e/ou mulheres com deficiéncia
fisica que engravidaram, porém sé tiveram abortos.

Os dados foram coletados por meio da histéria oral de vida, a historia viva contada
pela fonte oral através da sua memoria e suas experiéncias. A mulher com deficiéncia fisica
resgata em seu passado os seus sentimentos, emocdes, significados e vivéncias sobre a
maternidade, gestacdo, parto e suas percepcoes. Além disso, o pesquisador € responsavel pela
conducao da entrevista, bem como seu roteiro e reflexdo critica ao coletar os dados. Ressalta-
se a importancia da aproximacao entre pesquisador e fonte oral, transmitindo a ele confianca,
credibilidade e valorizagao da sua percepgao da historia (PADILHA et al., 2017).

A coleta de dados foi guiada por um roteiro de entrevista semiestruturado, para
desencadear uma linha do tempo (dos acontecimentos mais antigos até os dias atuais) para
desenrolar a histéria contada e dar sentido a ela (PADILHA et al., 2017). No entanto, para cada
fonte oral, o roteiro foi flexibilizado em algumas questdes devido a diferentes realidades e
diferentes tipos de deficiéncia fisica. Como por exemplo, algumas mulheres tinham deficiéncias
fisicas congénitas e outras possuiam deficiéncias fisicas adquiridas. Ou seja, a trajetdria de vida
ou o acontecimento de alguns fatos marcantes mudavam conforme a histéria de vida de cada
fonte oral.

O periodo de realizacdo da coleta de dados foi de julho a dezembro de 2020, iniciando-

se por fontes orais atendidas na instituicdo (MCD) - contexto inicial do estudo. A seguir, foi
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utilizado também o método snowball. Desta forma, possibilitou um maior nimero de
participantes e facilidade de contato com cada uma das mulheres. Foi realizado um total de 15
entrevistas, uma vez que foi atingida a saturagdo teodrica de dados coletados, conforme etapas
descritas e recomendadas por Minayo (2012).

Todas as entrevistas foram gravadas, transcritas e passadas pelo procedimento de
copidesque, transformando a linguagem coloquial para formal realizando suas corregdes
ortograficas, gramaticais e de vicios de linguagem. As entrevistas foram todas realizadas pela
pesquisadora, variaram de 40 a 100 minutos. Todas as entrevistas foram realizadas por meio de
ambiente virtual através de video chamada devido as restri¢cdes sociais da pandemia do covid-
19 e agendadas conforme a disponibilidade das entrevistadas.

As fontes orais aparecem com identificagcdo da letra inicial da letra E (entrevista) € o
numero sequencial das entrevistas. Por exemplo, a primeira entrevista foi identificada como E1
e assim sucessivamente, a fim de garantir o anonimato da fonte oral.

Todas as fontes orais receberam através de ambiente virtual o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), sendo que apenas uma delas assinou e entregou o
TCLE de forma presencial. As demais fontes orais enviaram em ambiente virtual o TCLE
assinado ou declararam durante a gravacao da entrevista, o seu consentimento para participar
do estudo.

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Santa Catarina (CEPSH-UFSC), via Plataforma Brasil e aprovada
através do parecer 4.049.846, em maio de 2020.

Para anélise de dados, foi utilizada a analise qualitativa de contetido de Minayo (2012),
a qual por meio de um objetivo de investigacdo concretiza a construgdo de conhecimento
seguindo todos os requisitos e instrumentos considerados e reconhecidos como um construto
cientifico. Desta forma, seguiu-se os dez passos guiados pela autora: 1) escolha de termos
estruturantes - verbos principais: compreender, conhecer, interpretar e dialetizar, baseando-se
no senso comum e experiéncia; 2) objetivo - definicdo em forma de pergunta de pesquisa; 3)
instrumentos - delinear as estratégias operacionais do campo; 4) cenario da pesquisa -
aproximagao do campo com olhar analitico durante todo o processo; 5) conhecer o campo - ter
teorias e hipdteses mas estar aberto para possibilidades e questionamentos; 6) organizacao -
ordenar e organizar o material secundario e empirico e levar em consideragao as informacdes e
particularidades do campo; 7) tipificagdo - fazer a transi¢do entre a empiria e a elaboragao

teorica buscando o significado que os entrevistados expressam; 8) categorias - teorizar as
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categorias, exercitando a interpretacao de forma compreensiva e critica; 9) o texto - texto final

contextualizado e acessivel com informagdes fidedignas e 10) fidedignidade e validade -

garantia de diversidade de sentidos expressos em todas as etapas fugindo da verdade unica

(MINAYO, 2012). A sintese das etapas desenvolvidas nesta pesquisa esta apresentada no

Quadro 7.

Quadro 7 - Sintese das etapas desenvolvidas conforme proposta de Minayo (2012),

Florianopolis, SC, 2022.

Etapas do estudo

Sintese para construcio do proprio conhecimento cientifico

1 - Escolha de
estruturantes

termos

Mulheres com deficiéncia fisica que passaram pelo periodo gravidico-
puerperal

2 - Definigdo de pergunta e
objetivo

Quais os significados da maternidade para mulheres com deficiéncia fisica
que vivenciaram o periodo gravidico-puerperal?

Compreender os significados da maternidade para mulheres com
deficiéncia fisica que vivenciaram o periodo gravidico-puerperal.

3 - Instrumentos e estratégias
operacionais de campo

Roteiro semi estruturado de acordo com a técnica de pesquisa (historia
oral de vida), referencial tedrico (vulnerabilidade) e caracteristicas
especificas das fontes orais (mulheres com deficiéncia fisica congénita ou
adquirida).

4 - Cenario da pesquisa

Institui¢do de satide publica, referéncia em PNAR no sul do Brasil. Apos
as primeiras captacdes de fontes orais e a dificuldade de obter outras
posteriores, optou-se por incluir a técnica snowball.

5 - Conhecimento do campo

Aproximagao e experiéncia teodrico-pratica da pesquisadora com o cenario
da pesquisa e aprimoramento do tema/campo no decorrer da realizagdo da
coleta de dados.

6 - Organizagdo

Transcrigdo das entrevistas, insercdo dos documentos no software
ATLAS.ti 9. Resultados divididos em marco/periodo historico para
obtencdo da saturagdo de dados.

7- Tipificacdo

Criacdo de codigos de forma sequencial e com descri¢do, sendo
sinalizados a partir de uma fala, paragrafo, palavra conforme o seu
significado e tema em questdo dentro do software ATLAS.ti 9.

8.Categorias

Leitura individual de cada codigo, reorganizado quando necessario e salvo
em Microsoft Excel pelo software. Agrupamento dos codigos em grupo
de codigos, conforme objetivo e tema, buscando explicagdes
compreensivas e criticas.

9.0 Texto

Comparagdo com outros estudos, aprofundando seu referencial tedrico,
mostrando suas limitagdes, recomendagdes e pontos chave sobre a
tematica.

10. Fidedignidade e Validade

Leitura e revisdo das etapas, descricdo com transparéncia e credibilidade
para validag¢do dos resultados.

Fonte: Autora (2022)
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A organizagdo e a codificagdo dos dados contaram com o auxilio de um software para
analise de dados qualitativos, o ATLAS.ti® 9.5.0 (Qualitative Research and Solutions). A
analise de conteudo ¢ um importante meio para investigar as informagdes dos documentos
inseridos no software. As entrevistas transcritas foram inseridas na opc¢ao “documentos” e
codificadas na opgao “cddigos” no software ATLAS.ti® no periodo de janeiro a outubro de
2021.

Os resultados obtidos no estudo foram advindos do processo de organizacdo e
codificagdo do software ATLAS.ti®. Para tal, foram utilizados 15 documentos ¢ 01 memo. Os
memos sdao comentdrios de leituras, observacdes de campo, recordagdes, hipdteses ou
descri¢oes. Podendo fazer parte do processo de andlise dos dados. O memo utilizado foi
intitulado como reflexdes da pesquisadora durante a coleta de dados, contribuindo para o

processo de analise dos resultados. A seguir (quadro 8), segue exemplos do memo utilizado.

Quadro 8 - Memo: Exemplo de reflexdes da pesquisadora durante a coleta de dados.
Floriandpolis, SC, 2022.

Memo Exemplo Documento
Reflexodes “Ela vai ter duas maes. Ela vai ter a referéncia de cuidado da tua mae, E7
realizadas pela mas ela vai ter todo o teu amor, entdo pense nisso”.
pesquisadora
durante a “E falta de conhecimento, eu penso. E falta de empatia, de se colocar El1

coleta de dados no lugar do outro. Se eu tenho algum tipo de limitagdo eu ndo posso
ser mae, eu ndo posso estudar, eu ndo posso trabalhar, eu ndo posso
me arrumar, as pessoas tem isso infelizmente”.

Fonte: Autora (2022)

RESULTADOS

Os resultados foram obtidos a partir da organizacao dos dados através de codigos e o

numero de citagdes formando assim as cinco categorias do estudo, conforme Quadro 9.

Quadro 9 - Nome dos cddigos, numero de citagdes e categorias que compuseram o resultado da
pesquisa, Floriandpolis, SC, 2022.

Codigos Citacdes Categorias formadas
Ser mae 36 Ser mde acima de tudo
Descoberta da gestagao 67 A descoberta da gestag@o: sentimentos e emogoes

Pré-natal e gestagao 144 Vivenciando a gestagdo e o acompanhamento do pré-natal
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Parto e hospitalizagdo 163 Vivenciando a gestagdo e o acompanhamento do pré-natal e O
momento do nascimento

Puerpério 184 Puerpério e cuidados pds parto: readaptacdes e rotinas

Vulnerabilidade 234 Ser mée acima de tudo; A descoberta da gestacdo: sentimentos e

emocdes; Vivenciando a gestacdo e o acompanhamento do pré-
natal; O momento do nascimento; Puerpério e cuidados pos
parto: readaptacdes e rotinas

Fonte: Autora (2022)

A partir da organizagao e categorizagao dos dados, conforme ja descrito (Quadro 9),
os resultados deste estudo formaram cinco categorias agrupadas conforme conteudo das falas
das fontes orais. As categorias sdo descritas abaixo, conforme exemplos das falas, suas
defini¢des e seus significados diante das citagdes.

A seguir passamos a apresentar os relatos que compuseram as cinco categorias que

respondem ao objetivo deste estudo.

Ser mae acima de tudo

Esta categoria aborda os significados de ser mae para as mulheres com deficiéncia

fisica, aborda as diferentes experiéncias e visdo de exercer a maternidade.

Quadro 10 - Categoria 1: Ser mae acima de tudo, Floriandpolis, SC, 2022.

Definicoes Significados Citacdes
Algumas mulheres relatam que | Melhor Ah é a melhor coisa do mundo! Apesar de ser
ser mae para elas ¢ a melhor | experiéncia cansativo, apesar de acordar de madrugada para
coisa do mundo, apesar da rotina dar o “mama”. (E2)
cansativa da maternidade e suas
adaptacdes. Destacam que é uma | Maravilhoso Nossa, ser mde ¢ a coisa mais maravilhosa do
experiéncia maravilhosa ¢ uma mundo. (E15)
auto realizagdo. Além disso, }
acreditam que o seu filho é uma E a sensacdo mais maravilhosa que tem no
bengdo na sua vida, e sentem por mundo. Uma experiéncia indescritivel. A maior
eles um amor forte e beng¢do da minha vida (E5)
inexplicavel. Amor Maravilhoso, é um amor inexplicavel. (E11)

inexplicavel

Auto realizagao

Eu me realizei como mae. (E4)

A limitagdo fisica é percebida
pelas mulheres com deficiéncia
fisica como uma das
dificuldades em participar de
algumas atividades com seus
filhos e por conta disso,
depender de uma terceira pessoa

Limitagao fisica

A gente sempre quer ser mais, caminhar mais,
participar mais da vida deles. Por exemplo, dar
um passeio ali lado a lado, caminhar, jogar bola
e ndo se pode. (E3)

Dependéncia do
outro para exercer

Tu ndo poderes sair correndo com o teu filho é
complicado, é o que mais pesa, eu acho. Sempre
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para suprir essa limitacdo fisica.
Elas enxergam isso como uma
dificuldade em exercer seu papel
de mae.

seu papel de mée

tem que ter alguém, tu ndo podes levar o teu filho
sozinho. (E7)

maternidade, faz com que as
pessoas da sociedade néo
acreditem na possibilidade dela
engravidar, realizar os cuidados
com seu filho e exercer a
maternidade em sua plenitude.
Os estigmas fazem com que
essas mulheres sejam julgadas
como incapazes de ser vistas
como mae.

Ser mée com deficiéncia fisica é | Aprendizado Eu so aprendi sendo mde, todo dia é um

visto para as mulheres como aprendizado. (E5)

uma superagdo, superestima e

uma aprendizagem constante.

Aprendizado por ser mie em si ¢ | Superagao Esses dias meu pai chegou e disse: “Vocé

ainda maior por ter uma imaginava que seria avo?”, ai eu disse: “Pai, eu

deficiéncia fisica, ndo sendo ndo imaginava nem que eu seria mde”. Entdo as

reconhecida como tal. vezes eu olho, e ndo acredito, que eu fui mde, que
eu superei todas as minhas dificuldades (E9)
Ha dois anos um vizinho meu falou assim para
mim “Porque tu ndo te matas? Para que vocé no
mundo? Tu nunca vai casar, tu nunca vai ter uma
familia, tu nunca vai ter filho” e olha eu hoje!
(E1l)

A mudanc¢a no senso comum em | Quebra de | Uma vez fomos em um encontro de amigos e tinha

enxergar a mulher com | preconceitos e | a esposa de um amigo do primo do meu marido. A

deficiéncia fisica exercendo a | estigmas minha filha era pequenininha e disse pra mim "O

mde, ndo sei o que (...)". Tinha que ver a cara de
espanto dessa mulher quando ela me chamou de
mae. A mulher fez uma cara, eu mesmo nunca vi
assim uma pessoa de tamanha ignordncia. Eu
digo ignordncia porque ¢é. Ela ndo se controlou,
ndo se conteve em fazer aquela cara e ainda
perguntou assim “é tua filha?”. E eu assim “E,
minha filha”. “Como que tu conseguiste?” Ai eu
pensei, eu respondo ou eu ignoro? Ai eu respirei
fundo e disse: "Como que eu consegui? Como
todo mundo consegue”. (E5)

Um amigo do meu esposo na época falou “Nossa,
como vocés conseguiram adotar uma crianga tdo
parecida com vocés?”. Dai ele falou ‘mas ndo é
adotado’, foi uma coisa assim. Mesmo eu saindo
muito, ainda tinha gente que falava. Até uma vez,
quando ele estava com 15 dias de vida, a gente foi
em uma exposicio de flores, e eu estava
amamentando, ai chegou uma mulher e falou
assim para mim: “Nossa, é teu?” Al falei assim
“Ndo, so estou matando a fome desse menino
aqui”. Viam que eu estava amamentando e

vinham perguntar se era meu, ficavam
admirados! (E8)

Fonte: Autora (2022).

Ao finalizar a descri¢do dos resultados dessa categoria, observa-se que algumas
enfrentam de forma positiva esta experiéncia definindo-a como maravilhosa, uma superagao e

aprendizado. Ja para outras, ser mde ¢ um dos motivos para dependéncia de outra pessoa,
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evidéncia da sua limitagdo fisica, no entanto também ¢ uma importante razao para quebra de
preconceitos e estigmas e afirmacdo da sua identidade como mae, e ndo apenas como mulher

com deficiéncia fisica.

A descoberta da gestacio: sentimentos e emocdes
Esta categoria aborda os significados da descoberta da gestagdo, os sentimentos,
emogdes e reagdes quanto ao diagnostico de estar gravida, tanto pela mulher como por seus

familiares e amigos.

Quadro 11 - Categoria 2: A descoberta da gestagdo: sentimentos e emogdes, Florianopolis, SC,

2022.

Defini¢oes Significados Citacdes

Para muitas mulheres, a descoberta | Medo Ah, eu tinha medo de perder, tinha medo de ndo

da gestacdo lhe causou medo aguentar (E2)

devido a sua condi¢do fisica.

Sentiam-se incapazes de engravidar Foi um susto porque eu ndo queria, estava com

e de levar a gestacio até o final. medo, estava com medo de ela vir com deficiéncia
e como é que eu ia cuidar de um bebé, eu fiquei
com muito medo. A principio, eu ndo podia
engravidar por causa da minha deficiéncia. (E11)

Os fatores de vulnerabilidade social | Terrivel Foi terrivel, porque eu estava com um més de

das mulheres com deficiéncia como namoro e meu pai estava preso. Minha mde ficou

pai preso, pouco tempo de louca, queria que eu abortasse porque ela ndo

relacionamento e pensamento de teria como cuidar, como criar, porque ia sobra

aborto, faz com que descoberta da tudo para ela e eu ndo tinha condigoes de cuidar

gestacdo seja algo terrivel e dificil (E6).

para a mulher com deficiéncia

fisica.

Assim como o medo, as mulheres | Preocupagdo Veio uma preocupagdo, por causa da minha

com deficiéncia trouxeram a deficiéncia, se eu teria uma gesta¢do normal, se

preocupacao devido a sua condi¢do eu ia chegar até o final (E9).

de satde de levar a gestagdo adiante

de forma saudavel.

Querer ser mde e exercer a | Felicidade Quando eu soube que estava gravida, nossa eu

maternidade ¢ dito como algo que fiquei muito feliz muito feliz porque eu achei que

trouxe felicidade quando foi nunca ia ter filho. Foi muito bom estar gravida,

descoberta a gestagdo. Além disso, nossa eu fiquei muito feliz (E15)

algumas acreditavam que nunca

iam ser mie. Eu sempre quis ser mde (...). Entdo foi uma coisa
que eu sempre quis e quando aconteceu eu fiquei
muito feliz (E7).

A surpresa foi citada como um dos Peguei o celular na época e ja liguei para todos

sentimentos da descoberta da | Surpresa os amigos, e todos os parentes para contar! Foi

gestagdo, pois as mulheres com aquela festa e todo mundo ficou surpreso! (E4)
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deficiéncia ndo acreditavam que
poderiam engravidar. Além delas,
muitos amigos e familiares também
se surpreenderam com a noticia e
com a possibilidade de gestagao.

Fui até a farmdcia e comprei um teste de gravidez,
porque nunca aconteceu de atrasar a
menstruagdo. Eu ndo estava acreditando quando
deu dois risquinhos (E15).

A descoberta da gestacdo foi
definida também como uma mistura
de sentimentos, pois algumas
mulheres relatam sentir vdrias
sensagdes a0 mesmo tempo, sendo
dificil explicar. Junto a isso,
aparece também a crenca.

Mistura de

sentimentos

Nesse dia, eu escutei literalmente Deus falando
comigo. Quando o médico disse que eram
gémeos, passou um misto de emog¢do, um misto de
sentimentos! Eu fiquei desesperada, fiquei feliz,
fiquei surpresa, fiquei alegre, fiquei triste, fiquei
apavorada, tudo, todos os sentimentos assim de
uma vez 0. Eu escutei literalmente Deus falando
comigo, ele disse assim: Pronto minha filha,
pega, t6 te dando dois bebés! Foi meio assim,
escutei no meu coragdo. (E4)

Fonte: Autora (2022).

Ao finalizar a descricdo dos resultados dessa categoria, observa-se que os principais
sentimentos foram o medo, a felicidade e a surpresa em descobrir que estava gravida. Essas
reacdes também tiveram influéncia do desejo de ser mae, momento em que estavam vivendo

em sua vida, estabilidade de relacionamento e rede de apoio em que estavam inseridas.

Vivenciando a gestacio e 0 acompanhamento do pré-natal
Esta categoria se refere a gestacdo e o acompanhante pré-natal da mulher com
deficiéncia fisica, destaca os principais significados atribuidos pelas mulheres que vivenciaram

este periodo.

Quadro 12 - Categoria 3: Vivenciando a gestacdo ¢ o acompanhamento do pré-natal,

Florianopolis, SC, 2022.

Definicoes

Significados

Citacoes

As mulheres com deficiéncia fisica
referem que durante a gestacdo,
tinham muito medo do seu bebé nio
sobreviver por conta da sua
deficiéncia e limita¢do fisica. Os
profissionais de saude,
principalmente os médicos e outras
pessoas da convivéncia da mulher
também duvidavam que a gestacdo
fosse chegar até o final, causando
sentimentos de medo, duvida e apds
0 nascimento visto como um
milagre.

Medo do bebé
ndo sobreviver

A médica disse que se eu chegasse aos 5 ou 6
meses ja poderia dar gracas a Deus. Passei
disso, porque minha filha é um milagre (E1).

Todo mundo estava assustado, a maioria achava
que o bebé ia morrer. Eu tinha pouco espago na
barriga por ter que ficar sentada, eu ndo tinha
muito o que fazer (E6).

O médico ndo sabia como é que ia ser minha
gravidez, se ai até o final, o que ia acontecer, se
os bebés sobreviveriam. Gravidez de gémeos ja é
dificil, imagina sentada na cadeira a gravidez
inteira (E4).
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Na segunda gravidez, eu estava muito mais
pesada, mais cansada e precisava de ajuda para
tudo. Chegou aos 8 meses, eu ja ndo conseguia
tomar banho sozinha, eu ndo conseguia me
transferir, eu ndo conseguia ir para cama
sozinha. Eu estava bem dependente, tive
sangramento, tive alguns sustos assim. Medo de
perder (E12).

A ansiedade foi algo vivenciado | Ansiedade A ansiedade era grande, porque era um bebé tao
durante a gestagdo, por estar vivendo esperado, tdo sonhado. Era a realiza¢do de um
algo tdo sonhado e muitas vezes visto sonho que eu achei que nunca ia ter. Porque vocé
como inatingivel para a mulher com nunca imagina que vocé é cadeirante e vai
deficiéncia fisica. conseguir ter um filho. Eu falava assim “vou sair
bastante para todo mundo ver que eu estou
gravida (ES).
A dificuldade foi algo relatado pelas | Dificuldade Eu sei que foi uma fase complicada, pelo fato de
mulheres, principalmente devido a serem dois. Banho eu ndo conseguiu, tomava
sua condigdo fisica que limitava seu uma por semana ou duas vezes por semana. Era
autocuidado. A rede de apoio foi bem dificil eu tomar banho, era complicado
destacada como um importante porque cada vez que eu ia tomar banho era um
suporte  para realizacdo  das trabalhdo. Para levantar da cama de manhd,
atividades basicas. vinha o meu filho mais velho e me empurrava das
costas e eu sentava (ES8).
A falta de entendimento, marcada | Preconceito e | Eu fui na maternidade consultar e naquele dia
pelo preconceito e estigmas que as | estigma que eu falei contigo mais cedo, uma enfermeira
mulheres com deficiéncia fisica, foi veio falar comigo, perguntou o que eu tinha e
uma das experiéncias vivenciadas tudo. Disse assim para mim ‘“como é que tu
durante a gestagdo. Destacando tiveste coragem de engravidar?” Sendo assim
ainda, a abordagem e julgamento como tu és, como é que tu tiveste coragem?
realizada por uma profissional de (Ell).
saude.
Ser classificada como gestante de | Gestacdo de | Todo dia (sondagem de alivio), de 4 a 5 vezes ao
alto risco, foi algo relatado com | alto risco dia quando eu estava gravida era de 2 em 2

frequéncia pelas mulheres com
deficiéncia fisica. As principais
complicagdes que apareceram foi a
infeccdo urindria de repeticao,
restri¢ao de crescimento
intrauterino, diabetes e aumento da
pressdo arterial.

horas. O meu urologista disse que eu tinha que
passar a sonda de 2 em 2 horas (E13).

Quando eu estava com 34 semanas, ela estava
perdendo peso (E14).

Eu tive diabetes gestacional, pressdo alta. Eu
fiquei no hospital dos 5 meses até os 7 meses de
gestagdo. Foi muito sacrificio. Todo més na
consulta de pré-natal, eles mediam minha
diabetes. Quando estava alto, eu ficava
internada. Quando estava bom, eu vinha para
casa. Quando estava alto eu ja sabia “ah meu
deus, vou ter que ficar trés dias internada”
(E15).

Ele ndo estava crescendo na barriga, todo dia
era minima coisa e de uma hora para outra ele
podia morrer na barriga (E15).

Fonte: Autora (2022).
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Esta categoria apontou que a gestagao ¢ um periodo de grande dificuldade e superagao
para as mulheres com deficiéncia fisica, pois além de enfrentar as mudancas fisioldgicas da
gestagdo, elas ainda enfrentam preconceitos e estigmas por estarem gravidas e apresentarem
dificuldades funcionais. Além disso, destacam o risco gestacional, o medo de nao levar a

gestacdo adiante e o beb€ ndo sobreviver, gerando ainda mais ansiedade nesse periodo.
O momento do nascimento

Esta categoria aponta os significados em relagdo ao momento do nascimento € como

as mulheres com deficiéncia fisica se sentiram quanto a isso.

Quadro 13 - Categoria 4: O momento do nascimento, Floriandpolis, SC, 2022.

Definicoes

Significados

Citacoes

O medo apareceu de forma
frequente e diversa nas falas das
mulheres. O medo de ndo conseguir
ou ter dificuldade para levar a
raquianestesia ou peridural devido a
sua condi¢do clinica. Além disso,
algumas mulheres pensaram que
ndo acordariam mais depois da
anestesia, com medo de morrer e
ndo voltar para conhecer o seu filho.
O medo de como seria o “parto”, por
comparar com experiéncias de
outras pessoas. O fato de ter uma
gestacdo de alto risco e do filho ndo
se desenvolver também foi um dos
motivos de sentir medo.

Medo

Ah eu estava morrendo de medo (risadinha). Eu
achei que ia levar a anestesia geral e eu queria
anestesia geral por causa da coluna, porque ela
é torta e que eles ndo iam conseguir dar a
raquianestesia. Estava com medo de ser a geral,
apagar e ndo voltar mais (E2).

Eu tinha muito medo, por causa da gestacdo ser
de alto risco. Eu tinha muito medo da hora do
parto, de dar alguma complica¢do. Tanto é, que
eu sempre falei para ele assim: "Por favor, eu sei
que é um pedido que ninguém merece. Mas, se
acontecer alguma coisa, se for para salvar eu ou
a minha filha, salva a minha filha.” Eu queria dar
essa alegria para ele (E5).

Eu sentia muito medo, porque eu via muitos
partos na internet. Na hora entrei em pdnico,
pensei assim: e agora? Mas eu dormi na hora que
entrei na sala (E6).

Foi uma sensag¢do ruim, parecia que eu estava
esquisita depois do parto. Parecia que eu ia
morre, que se eu dormisse, eu ia morrer (ES8).

Eu estava com medo porque minha filha nasceu
com 1,600 kg e de 35 semanas. Saiu da barriga e
foi direto para a incubadora para ganhar peso e
para poder amadurecer o pulmdo (E14).

Ela nasceu de 7 meses, 1,165kg. Entdo ela
nasceu, super prematura, eu tive uma gravidez
muito dificil (E1).




145

mulheres, pois sentir-se calma e
segura ajudou no momento do
nascimento. Além disso, a rede de
apoio apareceu nas falas e foi um
fator importante para propiciar essa
seguranga.

O parto foi visto por algumas | Trauma O médico mesmo mandou decidir quem que ele ia

mulheres como uma experiéncia salvar, de tdo ruim que eu fiquei na hora do

traumatica. A possibilidade de ter parto. Até hoje, eu prefiro nem lembrar porque

que escolher entre a sua vida e a vida foi duro para mim, a gente fica com trauma. Eles

de seu filho por uma complicagdo da me levaram para UTI (E3).

gestacdo e por estar consciente do

que estava acontecendo. Algo dificil

de ser lembrado pela mulher.

Algumas mulheres referem que se | Frustragdo Eles me colocaram sobre a mesa, e o anestesista

sentem frustradas por ndo terem falou: “ja posso sedar?” E eu “deixa para hora,

vivido o momento de ver o seu filho deixa pra hora de nascer”. Até que eu ndo o

nascer devido ao tipo de anestesia médico autorizar a anestesia. Hoje a gente vé

que recebeu. Questionam-se sobre o filme, vé essas coisas, vé os partos, os bebés

tipo de anestesia recebido e pela sendo trazidos para mde depois que saem da

dificuldade de criacdo de vinculo barriga. Ai eu queria ter vivido aquilo, mas

com o seu filho por ndo ter visto esse também eu ndo tenho totalmente certeza se hoje

momento. eu aceitaria, porque eu sou muito despreparada
(E4).
Eu fiz cesadrea, tive que tomar anestesia geral,
ndo dava para ser peridural. Foi estranho,
porque eu ndo vi nascer. Entdo eu ndo tinha
aquela “coisa’ de mae, eu tive depois que ele me
chamava de mde. Isso sempre me fez falta (E9).

A emocdo é uma sensacdo vivida | Emogao Ah eu o vi nascer, eu fiquei muito emocionada até

por algumas mulheres, justamente tenho uma foto dele. Depois colocaram a

por viver ¢ ver o momento do roupinha nele e tudo, eu dei mama para ele e

nascimento do seu filho. A criacdo depois ele foi pra neonatal (E7).

do vinculo mée-filho comegou no

momento do nascimento. Foi a melhor experiéncia da vida! Doi muito, mas
ver o bebé nascendo de ti, meu Deus, é algo
assim, inexplicavel (E11).

A seguranca foi algo pontuado pelas | Seguranca Fui bem tranquila. Acho que o meu marido estava

mais desesperado do que eu. Eu me senti bem
segura. Toda a equipe me dando apoio (E12).

Nossa, eu estava nervosa no comego, mas pensei
“vai dar tudo certo”, e ai fiquei calma, calma,
calma, numa calmaria assim que parecia que ndo
estava acontecendo nada. Nao aumentou minha
pressdo, estava tudo normal (E15).

Fonte: Autora (2022).

O momento do nascimento trouxe para as mulheres muitas sensagoes e significados,

dentre os mais abordados estd o medo em passar por uma anestesia € nao acordar apds para

conhecer o seu filho, as duvidas e frustragdes em nao participar tdo ativamente do momento do

nascimento ¢ muitas delas ndo ver o seu filho nascer. Por outro lado, destaca-se também a

emo¢ao em vivenciar esse momento € a seguranga na equipe de saude que acompanhava esse

momento.
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Puerpério e cuidados pos parto: readaptacdes e rotinas

Esta categoria trata-se dos significados do puerpério, os cuidados pos parto e suas

adaptagdes durante este periodo.

Quadro 14 - Categoria 5: Puerpério e cuidados pos parto: readaptagdes e rotinas, Florianopolis,

SC, 2022.

Definigoes

Significados

Citacdes

A auto afirmag¢do de que a
mulher com deficiéncia ¢é a
mae do seu filho e a
necessidade de deixar claro
isso para ele e para as outras
pessoas, ¢ algo mencionado
nas falas. A independéncia
em realizar os cuidados
basicos com seu filho como
trocar fralda e dar banho,
faz com que elas se sintam
exercendo a maternidade
em sua plenitude.

Eu sou a mae

Agora eu ja troco, ja viro ela para la e para cd, mas
80 ha duas semanas eu comecei a troca ela. Eu falei
assim: “Ndo, eu comegar a aprender para ela saber
que eu sou a mde e eu tenho que troca ela e ndo
vocés”. Al eu comecei a troca (E2).

O meu marido pegava ela, botava na cama, eu
sentava, trocava ela. Ele queria fazer, eu dizia “Ndo,
euvou fazer”. Eu queria ter o prazer de fazer, pegava,
cuidava dela (ES).

Depois eu fui me virando e me readaptando a minha
nova realidade, a realidade de mde. Mas nunca
precisei de ajuda para dar banho, nunca pedi ajuda de
ninguém para ajudar no banho, para trocar uma
fralda. Eu sempre consegui. Minha independéncia em
relagdo a criagdo dos meus filhos. Eu nunca fui
daquela que “Ah, ndo consigo fazer isso, ndo consigo
fazer aquilo” (E12).

basicos com o seu filho,
apareceu com frequéncia
nas falas das mulheres com
deficiéncia fisica. Muitas
relataram que ao longo do
tempo foram se adaptando e
progredindo nos cuidados
com o seu filho. Entretanto,

O medo em se sentirem | Depressdo  pos- | Ah, eu sentia um medo, ter uma coisinha ali para eu
sozinhas e incapazes de | parto cuidar. No comego eu tive um comego de depressdo
cuidar do seu filho devido a pos-parto. Eu acho que era medo. Minha mde ia
sobrecarga  natural da embora e eu caia no choro. Eu comecei a tomar um
maternidade e associagdo remédio natural que a médica deu e ja melhorou (ES.)
com as suas limitacoes

fisicas, desencadearam na Nao sei se na minha vida eu mereco ter eles, eu acho
mulher com deficiéncia que eu ainda ndo aceitei, eu acho que ndo sou tdo boa
fisica o inicio de uma mde. Tem horas que estou na depressdo, acho que
depressdo pos-parto. ainda ndo estava preparada (El).

A limitacdo fisica para | Limitago do | Pegar ela e dar banho, coisa que eu queria fazer desde
realizar alguns cuidados | cuidado bebezinha e ndo deu. Ou quando ela chora, porque as

vezes ela chora, ela quer um colo. Ai da uma tristeza
porque eu ndo posso fazer (E2).

Eu queria muito cuidar, eu queria ndo fter
dependéncia. O Isaque queria aproveitar mais, porque
80 fui pegar ele no colo quando ele tinha 1-2 anos,
porque antes eu ficava so olhando ele. Ele chorava e
chamava mamde e eu queria pegar ele, mas ndo
conseguia (E6).
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outras  destacaram  que
muitas coisas nao
conseguem realizar devido
a sua condicdo fisica como
pegar no colo em pé e dar
banho. As mulheres contam
com a rede de apoio para
realizar os cuidados que s@o
limitadas a fazer, porém
muitas relatam tristeza e
sentimentos de impoténcia
por ter que depender de
alguém.

Sempre quem estava comigo era a minha mde, so que
quando tu és mde a crianca em si, ela gosta que
embale de pé. Entdo sempre que meu filho chorava eu
ndo podia acalmar ele, porque ele queria um colo de
uma pessoa que ele ficasse de pé. Essa parte acho que
foi a pior, até hoje ele se machuca ele quer colo e o
colo que ele corre é o da avo dele, porque acho que
ele teve mais esse apego com a minha mde, porque
quem dava banho nele era ela. Porque eu ndo tenho
equilibrio, se eu vim mais pra frente com peso, eu caio.
Entdo ndo tinha como dar banho nele, ai quem dava
era a minha mde (E7).

Agora eu consigo (colocar no colo), porque ela ta
maior e mais durinha. Antes eu tinha muito medo, eu
ndo pegava sozinha ndo (E11).

Eu tenho dificuldade com ele de dar o banho, eu ndo
consigo dar banho nele. Eu tenho que esperar. Eu
tenho dificuldade na minha questdo do banho também,
porque eu preciso esperar alguém pra eu conseguir
tomar banho (E13).

Geralmente se eu vou fazer alguma coisa com ela, eu
sento. E melhor, porque como eu fico na ponta do pé,
eu sempre evito fazer alguma coisa, porque ou eu caio
ou eu caio. (E14) cuidado limitado-adaptagdo

Referente a amamentacdo,
as mulheres com
deficiéncia fisica relataram
diferentes tipos de
experiéncias. Algumas
relataram que tiveram
problemas com a mama,
por isso ndo amamentaram
ou amamentaram pouco.
Outras mulheres
amamentaram pouco, pois
ndo tinham o desejo de
amamentar ¢ ndo insistiram
muito para o sucesso do
aleitamento materno. Ja
outras mulheres referem
que amamentavam em livre
demanda. Destaca-se em
algumas falas a educacdo
em saude realizada por
enfermeiras.

Amamentacao

Eu sempre tive muito leite, muito leite, muito, muito,
desde a primeira amamentagdo dela, sempre foi muito
leite, muito leite (ES).

Eu consegui amamentar, mas eu tive que parar. Meu
leite nao estava alimentando ela, deu mastite, deu um

monte de coisa no meu peito, ai eu ndo aguentei mais
(El1).

As  enfermeiras que me explicaram  sobre
amamentag¢do. Ndo lembro os nomes, mas sempre
tinha alguém la todos os dias para me ajudar. Ele
mamou durante uns 2 ou 3 meses. Acredito que seja
também por minha culpa, porque confesso que é uma
coisa que eu nunca tive muita vontade de fazer
também, acho que a pessoa tem que se doar. Como
eles também ndo queriam, eu também ndo insisti,
acabou que foram para mamadeira bem cedo, mas
isso ndo influenciou em nada na saude deles, gracas a
Deus eles sdo bem fortes (E12).

Eu nao amamentei, eu ndo tinha bico no seio, e eu
ficava nervosa porque ndo conseguia segurar ele.,
Entdo achei mais facil dar mamadeira, e ele chorava
muito de fome, de colica, e eu ndo quis que ele ficasse
chorando até pegar o seio, teve dificuldades (E9).

Eu ja sai da sala de parto amamentando, mas
amamentei pouco. Eu nem tinha pretensdo, nunca fui
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meu sonho, mas foi um més e meio amamentando bem
amamentado. Eu ndo tive dor, eu ndo tive rachaduras.
O meu bico era bem formadinho, ele pegou na hora e
foi maravilhoso. O colostro desceu na hora que eu sai
da sala de parto, a moga ja foi apertar ali bem
delicadamente. Elas sao bem delicadas, essas
enfermeiras que fazem esses procedimentos (E13).

Quando ela tinha fome, eu amamentava de 3 em 3
horas (E14).

Para dar mamar a gente colocava em uma almofada
ou em um travesseiro. Sempre estava na cama para
amamentar (E2).

Ele ja nasceu grudando no meu peito e ndo largou
mais. Até quando eu acabei de sair da sala de cirurgia,
elas queriam fazer ele mamar e eu estava toda mal,
pos-cirurgia. Ele estava la grudado no meu peito (ES).

A rede de apoio apareceu
com frequéncia no periodo
de puerpério e pods-parto,
sendo fundamental para o
cuidado da mae e do recém-
nascido. Dentre as pessoas
que auxiliaram as mulheres
estavam o marido,
sobrinhos, vizinhos, tias e
principalmente a mae da
mulher com deficiéncia
fisica, sendo um importante
alicerce para enfrentar esse
periodo.

Rede de apoio

No comecgo era tudo a made e a tia cuidando dele. A
mde e a tia ajudaram a cuidar (ES).

O banho era a minha mde que dava, porque eu morava
nos fundos da casa. O meu marido também sempre deu
banho nele. Trocar eu conseguia, mas tinha medo,
porque eu ndo tenho muita for¢a nos bragos, ai podia
derrubar. Na questdo das vacinas, meu marido sempre
esteve presente (E9).

Minha mde sempre estava comigo, pegava ela e
botava no meu peito, para eu ir ao banheiro, pegava
ela para me ajudar. Tudo que precisava a minha mde
me ajudava (E14).

Ah era a esposa do meu sobrinho, era sobrinha do meu
marido, eram as irmds dele. Tinha uma vizinha
também que ajudava, eu tinha muita amizade. Sempre
tinha alguém no hordrio para dar banho (E10).

Minha mde ficou comigo a maior parte do tempo, mas
eu tive orientagdo também de uma conhecida que é
enfermeira obstétrica (E13).

Meu filho foi bem cuidado, veio para casa, as
coisinhas sempre muito limpinhas, muito bem
cuidada. A minha mde que cuidava muito dessas
coisas, era bem experiente com crianca, ela me
ajudava bastante nessa situacdo (E15).

Fonte: Autora (2022).

O periodo pds parto foi marcado pelas mulheres como um momento em que elas
precisavam se reinventar e ir assumindo aos poucos os cuidados com seu filho. Algumas delas

apontam que a sua limitagdo fisica prejudicou os cuidados com seu filho e devido a isso,
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precisaram de uma rede de apoio, para assumir ou auxilid-las neste cuidado. A amamentacao
também foi destacada nas falas, sendo que as mulheres com deficiéncia fisica experienciaram

diversas situagoes.

DISCUSSAO

Os diversos significados atribuidos a maternidade pela mulher com deficiéncia fisica
foram organizados a partir das diferentes etapas vivenciadas por elas, demonstrando um leque
de sensacdes e desafios enfrentados. Para as mulheres com deficiéncia fisica, os significados
em ser mae e desempenhar o seu papel varia de uma grande emogao e experiéncia, até a quebra
de estigmas e dependéncia para desempenhar o seu papel de mae. Os sentimentos ao
vivenciar uma experiéncia maravilhosa e de superacdo, foram destacados por algumas mulheres
com deficiéncia fisica. Um estudo realizado em Gana, aponta que a maternidade trouxe as
mulheres com deficiéncia, auto realizagdo e empoderamento. Elas sentiram-se realizadas e
finalmente respeitadas por outras pessoas, quebrando aquela Unica identidade de pessoa com
deficiéncia, pois as pessoas pensam que elas ndo sao normais por conta da sua deficiéncia
(GANLE et al., 2016). As mulheres com deficiéncia fisica se descrevem como se estivessem
se ressignificando como deficientes e lutando pela nova identidade de ser mae (O’CONNOR-
TERRY; HARRIS, 2022).

Entretanto, a maternidade ainda pode ser definida por uma ideia de amor sacrificial,
fazendo que a mulher com deficiéncia fisica tenha que enfrentar diversas barreiras sociais e
fisicas para exercer os cuidados com seus filhos. Ainda assim, muitas vezes nao sdo vistas como
a protagonista do cuidado, sofrendo por ndo exercer os cuidados sem o auxilio de outra pessoa,
limitando a sua nova identidade como mae (BELO; FILHO, 2018).

O estigma e a discriminagdo que muitas mulheres com deficiéncia enfrentam ao
exercer seus direitos reprodutivos e a maternidade, foi algo abordado nos resultados. Muitas
delas relatam que encaram a maternidade como um desejo de desafiar o estigma e o esteredtipo
negativo sobre sua deficiéncia (GANLE et al., 2016; GANLE et al., 2020). Para quebrar esse
preconceito, acredita-se que € necessario investir na qualidade da assisténcia em satde,
causando um impacto significativo na melhoria do atendimento e na inclusdo dessas mulheres
(STREUR et al., 2020).

A descoberta da gestacdo foi descrita como uma mistura de emocgdes e sentimentos,

gerando auto-realizacdo e também medo do que estaria por vir. Em um estudo realizado com
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mulheres com deficiéncia fisica em Gana/Africa, destaca que um dos medos em descobrir a
gestacdo foi a questdo da inseguranca financeira (GANLE ef al, 2020). As condigdes
socioecondmicas para este grupo, muitas vezes ¢ limitada por conta de questdes de
vulnerabilidade social como falta de investimento na sua educacao e habilitagdao profissional,
vivéncia em meio familiar com atitudes hostis que desqualificam ou subestimam mulheres com
deficiéncia (NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013).

Outra questao referente ao medo em descobrir a gestacao foi a inseguranga social € o
medo da reagdo da familia. Um estudo realizado com mulheres dependentes de cadeiras de
rodas no Rio de Janeiro, aponta que muitas delas nao tiveram apoio do pai do seu filho, gerando
até mesmo a dissolu¢cdo matrimonial, tendo a mulher que assumir a responsabilidade sozinha
(SANTOS et al., 2019). O significado da rede de apoio € construido antes do exercicio da
maternidade e concretiza-se diante da sua vivéncia. Os contextos socioculturais e a importante
decisdo da mulher com deficiéncia em ser mae, deve ser compreendida e inserida no &mbito da
assisténcia reprodutiva (CARVALHO; BRITO, 2016).

O medo de gerar uma crianga com deficiéncia também foi um dos questionamentos
das mulheres ao descobrir a gestagdo. O processo de espera de um filho durante a gestagao ja
traz consigo iniimeras expectativas e pensar em gerar um filho com diagnostico de deficiéncia
¢ algo muito dificil e sofrido pelas mulheres. Elas temem que socialmente eles sejam
discriminados e excluidos da sociedade, passando muitas vezes por situacdes que elas
vivenciaram (CRISOSTOMO; GROSSI; SOUZA, 2019; SANTOS et al., 2019).

Em estudo realizado nos Estados Unidos com mulheres com deficiéncia fisica, os
autores relatam que, para as mulheres que tinham lesdes medulares, ndo havia muita
preocupacdo em passar a deficiéncia. Entretanto, para outras mulheres que tinham sindromes
genéticas ou ndo conheciam muito sobre a etiologia da sua deficiéncia fisica, ficavam mais
apreensivas. As mulheres manifestavam medo em tocar ou olhar para a crianga e muitas vezes
ndo acreditavam que os filhos nasceriam perfeitos (O’CONNOR-TERRY; HARRIS, 2022).

Uma revisao com meta-analise realizada no Canada, concluiu que os filhos nascidos
de mulheres com deficiéncia fisica podem ter risco aumento de nascer com baixo peso ou
prematuros e outros desfechos neonatais desfavoraveis. Entretanto, ndo abordam a
hereditariedade da deficiéncia fisica. Estes desfechos, justificam-se pelas mulheres com
deficiéncia possuirem menos acesso as redes de aten¢do a satde, com precarizagao na pré-
concepgdo e planejamento familiar e poucos profissionais especializados a lidar com essas

particularidades (TARASOFF et al., 2020).
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A emocao e o forte desejo de ser mde também apareceram no momento do diagndstico
de gravidez. Ter seus proprios filhos e poder chama-los de seus, ¢ algo inexplicavel pelas
mulheres. Encontram na descoberta da gestagdo, resiliéncia e orgulho em superar os desafios
fisicos e materiais, além de expectativas sociais negativas e dificuldades (GANLE et al., 2020;
TEFERA et al., 2017). Entretanto, para algumas mulheres a decisdo de ter filhos ¢ algo dificil,
pois algumas acreditam que ndo conseguiriam cuidar de uma crianca se as tivesse (GANLE et
al., 2020).

A percepcgao de possibilidade de gravidez ¢ algo que fez com que as mulheres com
deficiéncia ajustassem suas expectativas e buscassem se adaptar as novas preocupagdes que
envolviam a gestacdo. Essas preocupagdes foram apontadas de modo geral como médicas e
funcionais, ressaltando também as questdes de paternidade. Diante disso, o planejamento da
gravidez e a sua tomada de decisdo ¢ influenciado pelo escasso conhecimento sobre gravidez e
saude reprodutiva, dificultando o processo (CONNOR-TERRY; HARRIS, 2022).

A vivéncia da gestagdo e o periodo do pré-natal foi muito abordado pelas mulheres
com deficiéncia fisica. O medo de ndo conseguir ir adiante com a gestacdo foi bastante frisado,
pois as mulheres acreditavam que sua condicdo fisica poderia prejudicar o andamento da
gravidez ¢ a formacao do seu filho. Um estudo destaca que muitas mulheres com deficiéncia
sdo capazes de dar a luz sem resultados adversos para mae ou bebé. Entretanto, quanto mais
complexa for a sua limitagdo fisica, menos chances de engravidar e desejar ser mae. As chances
de gravidez também sdo reduzidas conforme o avanco de faixa etdria, sendo a gravidez mais
improvavel (HORNER-JOHNSON et al., 2016).

Uma pesquisa Canadense afirma que, ao contrario das suposi¢des, a gravidez acontece
com frequéncia em mulheres com deficiéncia. Dado que 1 em cada 8 gestagdes, sdo entre
mulheres com deficiéncia, justificando assim a necessidade de aten¢do a satde reprodutiva e
perinatal destas mulheres. O estudo também supde que as taxas de gravidez na adolescéncia e
nao planejadas em mulheres com deficiéncia sao preocupantes, pois podem indicar barreiras no
acesso como ambientes de atendimento fisicamente inacessiveis e falta de informacgdes
personalizadas (BROWN et al., 2020). A vulnerabilidade desse grupo de mulheres ¢
caracterizada pelos resultados apresentados, onde aponta que as mulheres que ndo planejaram
a gravidez enfrentaram mais dificuldades em lidar com a gestagao. O preparo psicoldgico e a
rede de apoio mostraram-se mais fragilizadas.

A dificuldade de aceitagdo e abordagem no pré-natal pelos profissionais de satde

também foi algo mencionado pelas mulheres. Ha evidéncias de que as mulheres com deficiéncia
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sdo menos propensas a receber cuidados pré-natais precoces e adequados do que as mulheres
sem deficiéncia (HORNER-JOHNSON et al., 2016). Devido a isso, pode-se afirmar que existe
uma vulnerabilidade referente a falta de politicas assistenciais que incluam as particularidades
das mulheres com deficiéncia, seja de acessibilidade fisica nos servigos de satide como unidades
basicas de saude, ambulatorios e hospitais, e pela falta de sensibilizacdo e reconhecimento dos
direitos humanos das mulheres com deficiéncia, a fim de promové-los (NICOLAU;
SCHRAIBER; AYRES, 2013).

O desconhecimento ¢ o descaso com as preocupagdes ¢ necessidades das mulheres
com deficiéncia fisica, sdo apontados por elas como limitagdes de cuidado. Entretanto, quando
os profissionais de saide ouviam-nas atentamente dando importancia as suas queixas, sentiam-
se mais seguras e aliviadas (SCHILDBERGER; ZENZMAIER; KOENIG-BACHMANN,
2017). Diante disso, com o intuito de reduzir a vulnerabilidade aos riscos gestacionais
vivenciados pelas mulheres com deficiéncia fisica, recomenda-se investir em informacdes
essenciais ¢ de qualidade sobre aconselhamento e servigos de satide para planejamento e
acompanhamento adequado de suas gestacdes (GANLE et al., 2020).

Além das informacdes abordadas referentes a idade materna e a possibilidade de gerar
um filho sem complicagdes para mae e bebé, a classificagdo do risco gestacional quando
apontada como alto risco pode causar eventos adversos graves. Um estudo que aborda sobre o
risco gestacional, aponta que as mulheres com deficiéncia possuem risco aumentado de trabalho
de parto prematuro, diabetes gestacional, pré-eclampsia e maior frequéncia de cesariana
(GLEASON et al., 2021). Outro estudo ainda acrescenta como problemas mais comuns na
gravidez entre as mulheres com deficiéncia, o sangramento vaginal e infec¢des nos rins e
bexiga. Além disso, quando comparada a outras mulheres, as mulheres com deficiéncia sdo
mais propensas a eventos estressantes durante a gravidez e duas vezes mais propensas a se
sentirem inseguras em sua rede de apoio, do que as mulheres sem deficiéncia (MITRA et al.,
2015).

Tais dados sao confirmados pelos resultados que apontaram taxa alta de cesarea entre
as fontes orais, relatos de diabetes gestacional e aumento da pressdo arterial. Ainda, podemos
destacar a frequéncia de infeccdo urindria entre as mulheres com deficiéncia fisica,
principalmente entre as cadeirantes, condigado clinica ja frequente nesse grupo de mulheres.

O nascimento ¢ outro momento destacado pelas mulheres com deficiéncia fisica.
Observou-se que a cesarea foi a op¢ao mais escolhida para o nascimento dos seus filhos. Uma

pesquisa indicou uma taxa elevada de cesariana entre mulheres com alguns tipos de
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deficiéncias, entretanto nao especifica os tipos e a paridade das mulheres. Ainda, aponta que
mais de 10% das mulheres com deficiéncia tiveram um bebé com baixo peso ao nascer e mais
de 13% tiveram parto prematuro (MITRA et al., 2015). Outro estudo que abordou o padrdo de
cesariana entre mulheres com deficiéncia fisica, sensoriais ou intelectuais também aponta que
a taxa de cesariana em mulheres com deficiéncia ¢ duas vezes maior em comparagao a mulheres
sem deficiéncia. Sendo que, dentre as mulheres com deficiéncia, a propor¢do maior de cesariana
foi entre as mulheres com deficiéncia fisica devido a lesdes (DARNEY et al., 2017).

Frente a essa hipotese de cesariana, algumas mulheres acabaram por acatar a
orientacdo do seu médico obstetra durante o pré-natal conforme apontado nos resultados da
pesquisa. Optaram pela cesarea por conta do medo de uma episiotomia ou de disreflexia
autondmica, uma sindrome que ocorre em pacientes com traumatismo raquimedular. Outra
questao pontuada pela equipe médica foi que a pelve era muito pequena e quando uma mulher
sofre lesdo medular antes da puberdade, o quadril ndo se forma totalmente, fazendo com que
ndo permita que a crianga passe por ela (SMELTZER et al., 2017).

Além disso, muitas mulheres relataram que os obstetras eram inexperientes € nao
tinham trabalhado com pacientes com deficiéncia fisica, tornando-as inseguras, sendo elas
muitas vezes a fonte de informagdo para eles. No entanto, algumas mulheres ndo possuiam
informacao alguma e acabaram aceitando o que era prescrito pelo médico (SMELTZER et al.,
2017; MITRA et al., 2015). Diante disso, percebe-se a vulnerabilidade das mulheres com
deficiéncia em relagdo aos servicos de satde, como a falta de prioridade no atendimento,
despreparo e falta de interesse em lidar com suas demandas especificas (NICOLAU;
SCHRAIBER; AYRES, 2013).

Por outro lado, assim como abordado nos resultados desta pesquisa, algumas mulheres
referiram que o seu obstetra sabia lhe ouvir, e acreditava que elas conheciam melhor o seu corpo
e apoiavam as suas decisdes. O objetivo era que a mae e o bebé saissem saudaveis e bem, dando
a elas esse direito e deixando-as seguras para o0 momento do nascimento (SMELTZER ef al.,
2017).

Outro destaque em relagdo ao nascimento, foi a questdo da anestesia. Muitas mulheres
relataram ter preferéncias em receber anestesia peridural/raquidiana ou geral, relacionadas em
parte ao desejo de participar da tomada de decisdo sobre a abordagem anestésica utilizada. As
mulheres gostariam que a abordagem anestésica fosse apropriada para elas, permitindo que
ficassem acordadas para o nascimento, se fosse sua preferéncia (SMELTZER et al., 2017). No

entanto, algumas referiram medo da anestesia peridural/raquidiana por conta da anatomia do
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corpo, ja outras apresentavam medo de receber a anestesia geral e ndo acordar mais. Algumas
mulheres que receberam anestesia geral relataram frustragdo por ndo ficarem acordadas e nao
registrarem na sua memoria o momento do nascimento do seu filho. Junto a isso, somam-se
davidas se tiveram a melhor opcao de parto e anestesia.

A fase do puerpério e os cuidados necessarios nesse periodo foram destacados como
um momento de desafios e novas descobertas. As mulheres com deficiéncia foram assumindo
a experiéncia da maternidade e a identidade de mae. No entanto, relatam enfrentar dificuldades
para corresponder as expectativas sociais de serem maes adequadas. Elas enfrentam o
julgamento em relagdo a seu papel de mae quanto as suas capacidades de educar e cuidar de um
filho, marcado pela vulnerabilidade social (NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013).

Para auxilia-las nos cuidados pés-parto, muitas mulheres relatam receber apoio de
familiares e amigos, ajudando a enfrentar e superar obsticulos vivenciados pela propria
condicdo fisica. Entretanto, a vulnerabilidade da mulher com deficiéncia se evidencia no
contexto familiar por muitos acreditarem que elas sdo dependentes. Tais atitudes desestimulam
suas potencialidades e condicionam as mulheres com deficiéncia a realizarem atividades
domésticas simples (CARVALHO; BRITO, 2016). Tal fato foi mencionado pelas mulheres,
principalmente quanto a figura da sua mae como protagonista do cuidado. As maes das
mulheres com deficiéncia foram a grande rede de apoio relatada. Muitas se sentiam seguras em
deixar seus filhos com sua mae, devido a experiéncia com criancas e confianca no cuidado.
Entretanto, apesar de ser um suporte importante, algumas mulheres temiam que seus filhos
vissem sua mae como a mae deles, ndo os considerando como sua mae. Diante disso,
comegaram a assumir aos poucos os cuidados com seu filho, pois dessa forma se sentiam mais
importantes e bem vistas por seus filhos e pela sociedade (GANLE et al., 2020).

Algumas mulheres com deficiéncia admitiram que sua limitagdo fisica acabou
prejudicando os cuidados com seu filho, como pegar no colo em pé, correr ao lado do filho ou
simplesmente ter firmeza para realizar um banho. No entanto, assumiram outros cuidados que
estavam ao seu alcance, sentindo-se assim realizadas em participar dos cuidados e da criagdo
dos seus filhos (SCHILDBERGER; ZENZMAIER; KOENIG-BACHMANN, 2017). A
complexidade do cuidado e o tanto de tarefas que elas necessitavam realizar, como cuidar da
alimentagao, levar no médico e cuidados de higiene, também estavam relacionados ao quanto
de rede de apoio elas tinham (CRISOSTOMO; GROSSI; SOUZA, 2019; CARVALHO,
BRITO, 2016).

A amamentac¢do foi um dos cuidados puerperais mais abordados pelas mulheres com
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deficiéncia fisica, sendo sua pratica muito particular para cada uma delas. A amamentacio nao
foi praticada por longa data por algumas mulheres, por motivos variados como: parto
prematuro, dificuldade de pega, pouca produgdo de leite ou até mesmo falta de desejo em
realizar o aleitamento materno. Por outro lado, para algumas mulheres esta pratica foi realizada
durante um longo periodo e foi destacada como um importante ato para criagao de vinculo entre
mae e filho e exercicio da maternidade. Pode-se destacar como facilitadores para a
amamentagao, adaptagdes e equipamentos como bomba de leite e assisténcia fisica de outras
pessoas, posicdes de amamentagdo e¢ o local da amamentagdo (POWELL et al, 2018;
WARKENTIN et al., 2021).

Um suporte importante mencionado pelas mulheres com deficiéncia durante o
puerpério foi a presenca do profissional da enfermagem. No Brasil, o enfermeiro tem o
importante papel de educador e estimulador do autocuidado, exercendo o cuidado e estimulando
que o paciente o replique. O ensinamento da pega correta, succdo do bebé, frequéncia da
amamentacdo e os cuidados com a mama sdo as principais orientacdes realizadas pelo
enfermeiro, podendo ser realizadas durante o pré-natal ou no periodo puerperal (BORTOLI;
POPLASKI; BALOTIN, 2019).

Em um estudo realizado nos Estados Unidos identificou-se que as mulheres com
deficiéncia apresentavam falta de apoio a amamentacdo devido a dificuldade em acessar
suportes profissionais acerca da amamentacdo (POWELL et al., 2018). J4 no Canada, este
acesso aos profissionais qualificados acontece em pequena propor¢do, porém no estudo
realizado com maes canadenses com deficiéncia fisica, € indicado o estabelecimento de uma
base para futuras diretrizes e recomendacdes para consultorias (WARKENTIN et al., 2021).
Diante disso, pode-se afirmar que as mulheres com deficiéncia fisica sdo melhores assistidas
referente a amamentacdo do que mulheres com deficiéncia fisica que vivem no Canada e
Estados Unidos, sendo o enfermeiro um profissional que destaca-se nesse cuidado.

Foi mencionado por uma participante cadeirante, o questionamento social enquanto
ela estava amamentando o seu filho, pois aos olhos da sociedade a cena causou um
estranhamento. Outro estranhamento relatado por uma das mulheres foi a semelhanga do seu
filho com os pais. A sociedade ainda acredita que o exercicio da maternidade pelas mulheres
com deficiéncia, principalmente a deficiéncia fisica por sua condicdo fisica e de mobilidade,
como algo que ndo ¢ possivel de ser vivenciado (GANLE et al., 2020; CRISOSTOMO;
GROSSI; SOUZA, 2019; NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013).

Essa atitude social, causa nas mulheres com deficiéncia, sentimentos como revolta,
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decepgdo e exclusdo social. Além disso, ainda sdo vistas como se ndo conseguissem vivenciar
uma gestacao saudavel ou gerar um filho saudavel. Esses significados atribuidos a maternidade
exercida por elas podem causar sentimentos de incapacidade, impoténcia e dependéncia de
outra pessoa para exercer o seu papel de mae. A depressao pos-parto foi algo mencionado pelas
mulheres no puerpério, tornando essa fase muito mais complicada e dificil (TEFERA et al.,

2017; GANLE et al., 2020; NICOLAU; SCHRAIBER; AYRES, 2013).

CONCLUSAO

Os significados da maternidade experienciada pelas mulheres com deficiéncia fisica
variaram de acordo com o periodo gravidico-puerperal. Para elas, ser mae foi um divisor de
dguas na sua vida, onde trouxe experiéncias positivas como auto realizagdo e quebra de
estigmas relacionado a sua capacidade de ser mae. Entretanto, foi evidenciada a sua limita¢ao
fisica e a dependéncia de outra pessoa para exercer o cuidado de seu filho e o papel de mae,
destacando a vulnerabilidade enfrentada junto com a maternidade.

O diagnostico de gravidez trouxe como principais significados para estas mulheres, o
medo e preocupacdo do futuro da gestagdo. A gestacdo foi classificada pela maioria das
mulheres como uma gestagao de alto risco, gerando ansiedade e medo do bebé nao sobreviver.
O momento do nascimento também foi classificado como uma fase de vulnerabilidade
vivenciada por conta do medo do que estava por vir, experiéncias traumaticas e frustrantes. Por
outro lado, também foi destacado como um momento de grande emocdo e quando havia
seguranca e confianca na equipe, sendo algo mais leve de ser enfrentado.

O puerpério e suas adaptagdes tiveram muitos significados para as mulheres com
deficiéncia fisica, pela responsabilidade de cuidados com o seu filho. Nesta fase, destaca-se o
papel da rede de apoio para experienciar e encarar a nova rotina e desafios, como a
amamentac¢ao, a depressao pos-parto e lidar com suas limitagdes fisicas. Por outro lado, apesar
de necessitar de um suporte, as mulheres com deficiéncia fisica temiam que o cuidador fosse
visto pelo seu filho como mae ou responsavel pelo cuidado.

Frente a isso, pode se afirmar que os significados da maternidade variam muito de uma
mulher para outra, decorrente do acesso a rede de apoio e aos servigos de saude, condi¢ao
clinica e fisica, condi¢cdes socioeconOmicas e nivel de esclarecimento, como grau de
escolaridade e conhecimento dos seus direitos sociais e reprodutivos. Quanto menos acesso a

esses direitos e menos rede de apoio envolvida, maior vulnerabilidade enfrentada no periodo
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gravidico-puerperal e durante o exercicio da maternidade.

Recomenda-se que as mulheres com deficiéncia fisica sejam vistas de acordo com as
suas particularidades e sua historia de vida, a fim de se sentirem incluidas nos servicos de saude,
desde o planejamento familiar e orientacdo pré-concep¢do at¢ o momento da gestacdo e
cuidados puerperais. E necessario o engajamento dos profissionais de saude e sua capacitago
para ofertar uma assisténcia sexual e reprodutiva de qualidade, desmistificando o olhar
estigmatizado da sociedade e da equipe de satide frente a mulheres com deficiéncia fisica.

Como limitagdes metodoldgicas no tipo de coleta de dados realizada, pode-se pontuar
a dificuldade de conexao com internet de algumas participantes e menos aproximacgao do que a
coleta de dados presencial. Além disso, mesmo com a orientacdo de realizar a entrevista em
ambientes calmos, algumas entrevistas tiveram muitas interferéncias do ambiente em que a
participante estava inserida, como barulho de outras pessoas e interrupcdes para realizar
algumas atividades domésticas. Ainda destaca-se como limita¢des do estudo, a dificuldade em
encontrar mulheres com deficiéncia fisica nos servigos de saude que sdo maes, restringindo a
variedade de dados para apreciacao e constatando que muitas ndo exercem a maternidade por
falta de inclusao e educagado sexual e reprodutiva.

As potencialidades do estudo que se destacam sdo as informagdes inovadoras
referentes aos significados da maternidade para as mulheres com deficiéncia fisica, sendo
encontrados poucos estudos no Brasil e o fato das discussdes terem se respaldado em estudos
internacionais, trazendo visdes multicéntricas sobre a tematica e suas recomendagdes para a

préatica assistencial prestada a essas mulheres com deficiéncia fisica.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Diante dos resultados e discussdes apresentadas, trago aqui os principais destaques de
acordo com os objetivos do estudo e sustentando a proposta de tese. Apresento também as
principais limitagdes, recomendagdes e contribui¢des para a pratica profissional ao final deste
estudo.

A tese aqui apresentada parte do pressuposto de que as mulheres com deficiéncia fisica
sao vulneraveis quanto a acessibilidade e inclusdo aos servicos e profissionais de saude
capacitados para lidar com suas individualidades. Estas sdo retratadas em uma histéria de vida
marcada pela condi¢do de incapacidade de exercer a maternidade, desconhecimento dos seus
direitos reprodutivos e sociais € do ndo reconhecimento social como mulher ¢ mae. Muitas
vezes sao julgadas pela sociedade como incapazes de exercer a maternidade, por serem vistas
como quem recebe o cuidado.

Os resultados apresentados sustentam esta tese, levando em consideragao a historia de
vida das mulheres com deficiéncia fisica que participaram do estudo, afirmando que a
acessibilidade referente a barreiras arquitetonicas ¢ um grande obstaculo para sua inclusdo
social. Esta dificuldade aparece desde a infancia, como por exemplo quando abordam as escolas
sem rampas e distantes do seu domicilio, fazendo com que muitas delas deixassem de concluir
o estudo, por conta do deslocamento prejudicado.

O acesso a profissionais de saude capacitados para lidar com suas individualidades
também foi destacado nos resultados. Muitas mulheres apontaram que nao receberam cuidados
especializados e individuais, levando em consideragdo sua limitacao fisica. Além disso, se
sentiram julgadas por exercer a maternidade, como se ndo tivessem o direito e a capacidade de
ser mae. No entanto, como pesquisadora e enfermeira acredito que os profissionais de satde
ndo recebem o preparo para atender mulheres com deficiéncia fisica durante o curso de
graduacao, especializagdo e até mesmo no seu ambiente de pratica. Isso se torna um fator
limitante sobre o seu olhar para este publico, gerando estranhamento quando se deparam com
tal situacao.

O (des)conhecimento dos direitos sociais e reprodutivos aparece com frequéncia nos
resultados apresentados. Tal caracteristica inicia desde o ambiente familiar, na adolescéncia e
juventude e vai até a fase adulta. Muitas mulheres referiram que nao conversavam com ninguém
sobre a sua sexualidade, desejos e sobre as modificagdes corporais. No entanto, a figura materna

apareceu em algumas falas como a principal conselheira neste assunto. Além disso, muitas
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mulheres deste estudo, afirmaram que achavam que ndo tinham condi¢des de engravidar, por
conta da sua condi¢do fisica. Este fato ¢ preocupante e vai ao encontro da falta de acesso a
profissionais de satde qualificados, para realizar orientagdes voltadas a contracepcdo e
planejamento familiar.

O reconhecimento social da mulher com deficiéncia fisica como mulher € mae também
esta relacionado a sua historia de vida. Sdo percebidas muitas vezes pela identidade referente
ao tipo de deficiéncia, algumas delas desde a infancia, outras a partir do momento em que
adquiriram a deficiéncia. Desta forma, a identidade da mulher com deficiéncia fisica acaba
sendo vista pela sua condicdo de saide e como quem recebe o cuidado. Devido a isso, a
identidade de género acaba sendo esquecida pela sociedade e por consequéncia o exercicio da
maternidade também gera estranhamento e surpresa. No entanto, para as mulheres com
deficiéncia fisica a maternidade trouxe mudancas referente a este estigma, gerando
reconhecimento social.

Sobre receber o cuidado, nos resultados apareceram muitas questdes sobre a rede de
apoio, a qual € indispensavel para o desenvolvimento e exercicio da maternidade pelas mulheres
com deficiéncia. Entretanto, muitas mulheres afirmaram que elas faziam questdo de realizar
todos os cuidados possiveis com os seus filhos reafirmando o seu papel de mae e sendo
reconhecida por eles como tal.

O marco conceitual da vulnerabilidade permeou os resultados e discussao, refor¢cando
a tese de que as mulheres com deficiéncia fisica fazem parte da popula¢do vulneravel.
Destacando-se no final do estudo, uma tripla vulnerabilidade, a de ser mulher, mae e pessoa
com deficiéncia. Tal destaque reforca ainda mais a importancia da atencao a satide dessas maes
com deficiéncia fisica, valorizando o direito em exercer a maternidade com seguranga e
inclusao nos servicos de saude e sociedade.

As condi¢des de vulnerabilidade acabam desencadeando outras dificuldades. Dentre
elas, foram destacadas neste estudo a superprotecdo ou rejeigdo familiar, falta de autonomia,
inseguranca pela sua aparéncia fisica, falta de acessibilidade devido a barreiras arquitetonicas,
baixa escolaridade, dificuldade de ingresso no mercado de trabalho, dificuldade em reivindicar
os seus direitos como cidada, isolamento social, falta de profissionais de saude qualificados
para lidar com as diferencas individuais, enfrentamento de estigmas sobre sua capacidade fisica
e biologica de exercer a maternidade e maiores riscos de desenvolver complicacdes clinicas e
obstétricas.

Como limitagdes do estudo, pode-se mencionar a dificuldade de captagdo das fontes



163

orais e o numero alto de desisténcias ou falta de interesse em participar do estudo, aumentando
o periodo de coleta de dados e adianto o inicio de analise de dados. Outra limitacao, foi o inicio
da pandemia o qual limitou a realizagdo das entrevistas de forma presencial, realizando desta
forma todas de modo virtual, diminuindo a aproximacao entre o pesquisador e o entrevistado,
por muitas vezes ndo se conhecerem pessoalmente. Além disso, para muitas participantes sua
rotina estava diferente devido a paralisagdo de atividades de reabilitacdo e aulas presenciais,
por exemplo.

Uma limitagdo identificada pela pesquisadora foi a diferenca de historias de vida, pois
por mais que possuiam muitas caracteristicas em comum chegando nos resultados, alguns tipos
de deficiéncia foram pouco explicados pelas mulheres ou pouco frequentes nas participantes.
Desta forma, dificultou a andlise do conjunto, levando-se em consideracdo que a
vulnerabilidade das mulheres com deficiéncia fisica também estd relacionada ao grau de
deficiéncia.

A diversidade de historias e depoimentos trouxe muita riqueza para a pesquisa €
enquanto pesquisadora e ser humano, foi muito gratificante, emocionante e surpreendente cada
fala e cada historia vivida, trouxe consigo muitas emogoes ¢ recordagdes para as mulheres
entrevistadas. Durante as entrevistas, pude conhecer, mesmo que por video, os filhos,
companheiros, maes das mulheres, podendo trocar palavras e avaliar cada detalhe, desde o
ambiente em que se encontravam até a interacao um com outro. As facilidades foram justamente
ter atendido algumas mulheres enquanto enfermeira e ter vivenciado algumas experiéncias na
pratica. As dificuldades foram muitas vezes em abordar realmente os objetivos da pesquisa,
sem menosprezar o que elas estavam relatando, pois muitas delas desabafavam sobre outras
questdes durante as entrevistas.

As recomendagdes da pesquisa sdo principalmente a capacitacdo de profissionais de
satide para lidar com as mulheres com deficiéncia fisica e suas individualidades, respeitando,
incluindo e prestando assisténcia baseada na melhor evidéncia clinica trazendo seguranca e
qualidade no cuidado. Ressalta-se também a importancia de avaliar o risco gestacional dessas
gestantes com deficiéncia fisica, pensando nos resultados e discussdes que apontam uma
tendéncia a gestagdo de alto risco. Inserindo também esse grupo no manual de gestante de alto
risco do Ministério da Satde.

A sensibilizagdo e o preparo destes profissionais deve se iniciar na graduacdo e
formacdo sobre a temdtica com aprofundamento tedrico e pratico, procurando ter uma

aproximacao inicial com este publico e nas especializagdes, principalmente como de obstetricia
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e ginecologia, satde da familia e de reabilitagdo, tornando esta pratica rotineira e segura. Além
disso, as instituicdes de saude através dos nucleos de educagdo permanente também deveriam
despertar o olhar dos profissionais quanto a inclusao e atendimento das mulheres com
deficiéncia fisica.

Além do preparo técnico e cientifico, as instituicdes de saude também devem se
adequar quanto as barreiras fisicas, atendendo as individualidades das mulheres com deficiéncia
fisica. Este ¢ uma das principais dificuldades apontadas no estudo, a qual trouxe exclusao, falta
de autonomia e dependéncia do outro para realizar atividades que rotineiramente realizam,
porém ndo estavam adaptadas a elas.

Instiga-se ainda o aumento de pesquisas sobre o assunto, principalmente em nivel de
Brasil, ja que foram encontrados poucos estudos no territorio nacional. Acredita-se que as
pesquisas cientificas dao subsidios para reformular servigos de satude e assisténcia do cuidado,
trazendo as realidades das instituigoes, dificuldades, potencialidades e mostrando as
experiéncias das mulheres com deficiéncia fisica sobre tal otica.

As contribuicdes para a pratica de enfermagem sdo o conhecimento da trajetoria das
mulheres com deficiéncia fisica durante o periodo gravidico-puerperal, alertando sobre os
pontos positivos e negativos da pratica clinica. Estes servem para aprimorar o cuidado, refletir
sobre a realidade atual, adaptar as acomodagdes a fim de incluir as mulheres com deficiéncia
fisica, conhecer as politicas de saide sexuais e reprodutivas e realizar educagdo em saude
atuando no planejamento familiar e contracep¢do. Além disso, acredita-se que estes cuidados
possam inserir estas mulheres com deficiéncia fisica no convivio social, valorizando sua
identidade de género.

A nivel de Atencdo Primdria a Satde, acredita-se que este estudo apresenta visdes
ampliadas e reflexivas sobre a organizacdo desse servigo e fluxos de atendimento, deixando
lacunas e abrindo novos olhares para inclusdo e atendimento individualizado de cada mulher
com deficiéncia fisica. A porta de entrada da assisténcia a satide deve acolher essas mulheres e
suas familias, ofertando assisténcia adequada, inclusdo na comunidade e educagdo em saude e
dos direitos sociais.

Por fim, este estudo procurou dar voz as mulheres com deficiéncia que experienciaram
a gestacdo, parto e puerpério, lutando por seus direitos, buscando autonomia e confianga ao
assumir a maternidade e os desafios inerentes a esta nova etapa de suas vidas. Além disso,
trouxe toda riqueza das suas historias de vida, a qual trazem para refletirmos outras questdes

além da maternidade, que devem ser respeitadas e inseridas na sociedade.
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APENDICES
APENDICE A — ROTEIRO DE ENTREVISTA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
CEP: 88040-970 - FLORIANOPOLIS - SANTA CATARINA

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Antes de iniciar a entrevista, serd agradecida a participante pela sua disponibilidade e interesse,
reforcado novamente os objetivos da pesquisa e sua importancia. Observacao: identificar o tipo

de entrevista online ou presencial e explicar sobre o TCLE. Tempo previsto de 60 a 90 minutos.

1.DADOS GERAIS SOBRE O PARTICIPANTE
+ Qual sua idade?
« Estudou até qual série e atualmente o que vocé faz?
+/ Quantas pessoas moram com vocé?

v/ Vocé tem alguma instituigdo de satde de referéncia?

2. A DEFICIENCIA FiSICA

a) Conte-me um pouco sobre a sua deficiéncia... Descoberta em que momento da vida?

3. A DEFICIENCIA FiSICA NA INFANCIA

a) Me conte um pouco sobre a sua infancia...

b) Como foi a sua vivéncia escolar? Como era o seu acesso aos lugares? Quais atividades
vocé costumava realizar no seu cotidiano ou escola?

c¢) Me fale sobre o seu lar, quais os membros da sua familia ou pessoas que ajudaram vocé?

d) Costumava ir com frequéncia em algum servigo de satde?

4. A DEFICIENCIA FiSICA NA ADOLESCENCIA
a) Me conte como foi a fase de transi¢ao entre a infancia e a adolescéncia... Como vocé€ via as
alteragdes corporais desta fase?

b) Como era o seu lado social e afetivo e o que gostava de fazer?
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¢) Sobre o seu suporte familiar e de pessoas proximas... Vocé se sentia apoiado por alguém?
Se sim, quem? Como era esse relacionamento?

d) Como era o acesso ao servico de saude nesta fase?

5.A DEFICIENCIA FiSICA NA GESTACAO, PARTO E POS-PARTO

a) Me fale como iniciou sua vida afetiva e sexual... Vocé teve alguma orientagao?

b) Como foi para vocé descobrir que estava gravida? Sua gravidez foi planejada?

¢) Como foi o apoio de seus familiares e do seu parceiro sobre a descoberta da gestagao?

d) Me conte sobre o seu pré-natal (acompanhamento durante a gestacao)... Quais servigos de
saude vocé procurou? Alguém acompanhava vocé nas consultas ou exames?

e) Qual frequéncia vocé costumava ir ao servigo de saide? Alguma complica¢do durante a
gestacao? Se sim, qual (is)? Precisou ficar internada durante a gestacdo? Se sim, como foi?
f) Quando foi o nascimento do seu filho (a)? Fale sobre o seu parto... Qual foi a via de parto e
como foi?

g) Alguém conversou com vocé sobre o parto no seu pré-natal ou na internagdo? Vocé
procurou alguma institui¢do/profissional de satde de sua escolha ou foi referenciada? Quem
ficou com vocé neste periodo? Como vocé se sentiu neste momento?

h) Me fale sobre o seu pds-parto/puerpério... Como voce se organizou para realizar os
cuidados com o seu bebé? Vocé amamentou? Teve alguma complicac¢do de satide? Como

vocé percebe o atendimento de satide prestado nesta fase?

6.A DEFICIENCIA FiSICA NA FASE ATUAL

a) Como ¢ ser mae para voce hoje...Dificuldades e facilidades? Vocé tem apoio de alguém
para cuidar dos filhos? Vocé acha que sua deficiéncia interfere no seu papel de mae?

b) Como ¢ seu cotidiano atualmente? E a sua vida afetiva?

c)Voceé gostaria de contar sobre mais alguma coisa que ndo conversamos? Se sim, qual (is)?
d)Vocé autoriza a utilizar o que conversamos para ser colocado nos resultados da pesquisa?
(Caso o TCLE nao seja enviado assinado).

e) Vocé conhece alguma mulher com deficiéncia fisica que passou pela gestacao, parto e pds-

parto? Vocé poderia me passar o contato?

Agradego novamente pela participagao!
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
CEP: 88040-970 - FLORIANOPOLIS - SANTA CATARINA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

EXPERIENCIAS DE MULHERES COM DEFICIENCIA FISICA RELACIONADAS
A GRAVIDEZ, PARTO E PUERPERIO: HISTORIAS DE VIDA

Vocé esta sendo convidado a participar como voluntario de um estudo. Este documento,
chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos e deveres
como participante e ¢ elaborado em duas vias, uma que devera ficar com vocé e outra com o
pesquisador.

Por favor, leia com atencdo e calma, aproveitando para esclarecer suas duvidas. Se
houverem perguntas antes ou mesmo depois de assind-lo, vocé poderd esclarecé-las com a
pesquisadora. Se voc€ ndo quiser participar ou retirar sua autoriza¢ao, a qualquer momento, nao

havera nenhum tipo de penalizagdo ou prejuizo.

Objetivo:

O presente estudo € um projeto de Doutorado do Curso de Doutorado do Programa de
P6s — Graduagdao em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina, realizado pela
Doutoranda Amanda Nicacio Vieira e orientado pela professora Dra. Maria Itayra Padilha da
Universidade Federal de Santa Catarina. O estudo tem por objetivo geral: conhecer as
experiéncias de mulheres com deficiéncia fisica em relagdao a gravidez, parto e puerpério, a

partir de sua historia de vida.

Procedimentos:

Participando do estudo vocé esta sendo convidada a participar de uma entrevista que
sera gravada em meio digital e transcrita posteriormente, conforme sua concordancia com este
termo. Para a participag@o nesta entrevista vocé terd um tempo aproximado de 60 a 90 minutos

e ndo precisara se deslocar, pois a mesma sera aplicada em local e horério definidos por voce.
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Desconfortos e riscos:

Esta pesquisa nao acarreta riscos fisicos aos participantes, exceto cansagco em
decorréncia do tempo da entrevista. Vocé poderda sentir algum desconforto emocional
relacionado ao fato de apontar, refletir e rememorar situagdes ou fatos vivenciados por vocé
durante o periodo a que este estudo se refere. De qualquer forma, se acontecer qualquer tipo de
desconforto vocé podera desistir de participar desse estudo a qualquer momento, bastando para

i1sso contatar uma das pesquisadoras.

Beneficios:

Ao participar desta pesquisa vocé ndo terd nenhum beneficio direto, como pagamento
por sua participagdo. Entretanto, esperamos que os resultados deste estudo contribuam com
informagdes importantes acerca da experiéncia de gestar, parir e cuidar, desenvolvendo o papel
de mae, convivendo com suas limitagdes e superando-as, possibilitando a visibilidade das
mulheres com deficiéncia e todos os envolvidos, contribuindo para o fortalecimento deste

grupo de pessoas.

Acompanhamento e assisténcia:

Caso julgue necessario, voc€ tera acompanhamento da pesquisadora responsavel apos
o encerramento ou interrupcao da pesquisa. Caso sejam detectadas situagdes que indiquem a
necessidade de uma intervencdo, a pesquisadora compromete-se a ouvi-los nas suas

necessidades.

Sigilo e privacidade:

Vocé tem a garantia de que sua identidade sera mantida em sigilo. Salientamos que sua
entrevista sera gravada em audio, depois sera transcrita pela propria pesquisadora e apos a
transcricdo sera devolvida para a sua apreciagdo, podendo ser modificada conforme sua
orientagdo, somente depois destes procedimentos € que a entrevista serd utilizada no estudo. As
informagdes fornecidas somente serdo utilizadas em publicagdes de artigos cientificos ou outros

trabalhos em eventos cientificos.

Ressarcimento e Indenizacao:
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As pesquisadoras se comprometem a ressarcir-lhe de quaisquer despesas que vocé
venha a ter em decorréncia desta pesquisa. Da mesma forma, as pesquisadoras garantirdo a

indenizagdo diante de eventuais danos decorrentes desta pesquisa.

Liberdade de recusar ou retirar o consentimento:
Vocé tem a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e deixar de

participar do estudo livre de penalidades.

Contato:

Em caso de davidas sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com Prof Dra Maria
Itayra Padilha na Universidade Federal de Santa Catarina, Campus Universitario, Centro de
Ciéncias da Saude, Departamento de Enfermagem. Florianopolis/SC; CEP 88040-400; telefone
(48) 3721-8343; e-mail: itayra.padilha@ufsc.br ou com Dda Amanda Nicacio Vieira na Rua
Jodo dos Passos, n°128, Capoeiras. Floriandpolis/SC; CEP 88085090; telefone (48) 98441-

7284; email: amandanivi@hormail.com.

Em caso de denuncias ou reclamagdes sobre sua participacao no estudo, vocé pode entrar
em contato com a secretaria do Comité de Etica em Pesquisa (CEPSH/UFSC) da Universidade
Federal de Santa Catarina: Prédio Reitoria II (Edificio Santa Clara), Rua: Desembargador Vitor
Lima, nimero 222, sala 401, Trindade, Floriandpolis/SC; CEP 88040-400; telefone (48) 3721-

6094; e-mail: cep.propesq@contato.ufsc.br

Caso necessario também, vocé podera entrar em contato com a

Consentimento livre e esclarecido:

Apos ter sido esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos,
beneficios previstos, potenciais riscos € o incomodo que esta possa acarretar, aceito participar:

Nome da participante:

Data: / /

(Assinatura da participante ou nome e assinatura do responsavel)

Responsabilidade do Pesquisador:


mailto:itayra.padilha@ufsc.br
mailto:amandanivi@hormail.com
mailto:cep.propesq@contato.ufsc.br
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Asseguro ter cumprido as exigéncias da resolugdo 466/2012 CNS/MS e complementares
na elaborag@o do protocolo e na obtengdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma via deste documento ao participante. Informo
que o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado. Comprometo-me
a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades

previstas neste documento ou conforme o consentimento dado pelo participante.

/_) Tyroandc 11 Olsss o

(Assinatura do pesquisador)

Data: / /
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Identificaciio do artigo

Titulo do artigo

Autores

Ano de publicacao

Periddico publicado

Idioma/Pais

Palavras chaves encontradas

Tipo de publicacio

Publicacdo de enfermagem

Publicacdo de outra area da saude.
Qual?

Informacdes extraidas

Tipo de estudo/publicagdo

Regido/Instituicdo

Objetivo do estudo

Amostra

O artigo faz referéncia ao tipo de
deficiéncia da mulher? Qual?

O artigo aborda sobre as caracteristicas
socioeconomicas? Quais?
Grau de instrug@o? Idade? Ocupacao?

O artigo faz referéncia ao acesso a
saude? Dificuldades e facilidades?

O artigo faz referéncia a sexualidade da
mulher com deficiéncia?

O artigo faz referéncia a maternidade?
Planejamento Familiar ou Gestagido?

o artigo menciona sobre
vulnerabilidade?

Outros resultados adicionais

Concluséo do artigo

Conclusido da pesquisadora

Analise sobre a confiabilidade do artigo

Clareza e pertinéncia sobre a tematica

Limitacdes e falhas do Artigo

* Instrumento elaborado baseado em Ursi (2005), para realizagio da etapa de extragdo de dados dos estudos

primarios do manuscrito 01.
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