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RESUMO: Cerca de metade das pessoas com deficiéncia no Brasil sio mulheres e uma parte delas torna-se mae. Entretanto,
nao hd dados na literatura sobre as necessidades especificas dessa populagio. Assim sendo, este artigo tem por objetivo apresentar
as percepgoes de mulheres com deficiéncia fisica e visual sobre si mesmas, sobre o cotidiano da maternidade, as redes de apoio
e a relagao da familia com a escola. A pesquisa seguiu a metodologia qualitativa e utilizou narrativas como forma de coletar
dados. Participaram do estudo seis mulheres, sendo trés com deficiéncia visual e trés com deficiéncia fisica. Os resultados estao
apresentados em duas categorias: 1) concepgoes das mulberes sobre sua deficiéncia, que retine falas sobre como a interagao com a
sociedade afeta a concepgao que elas tém de si mesmas; e 2) cotidiano da maternidade, que discute os relatos sobre o cotidiano e
as experiéncias dessas mulheres como maes, incluindo suas redes de apoio formal e informal, os desafios didrios e as adaptagdes
necessdrias no cuidado com seus filhos, as relagoes com a escola e a comunidade e a maneira como as criangas se desenvolvem e
se organizam frente as limitagoes da mae. As narrativas trouxeram elementos importantes do cotidiano dessas mulheres que sao
invisiveis perante a sociedade e os profissionais que atuam junto as pessoas com deficiéncia, indicando a necessidade de fomentar
prdticas profissionais e mais pesquisas sobre o tema, com a perspectiva de promover uma sociedade mais inclusiva.
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ABSTRACT: About half of the people with disabilities in Brazil are women, and some of them become mothers. However,
there is no data in literature about the specific needs of this population. Thus, this paper aims to present the perceptions of
women with physical and visual disabilities about themselves, about everyday life as mothers, about support networks and the
relationship between family and school. The research followed a qualitative methodology and used narratives as a means of data
collection. Six women participated in the study, three with visual impairment and three with physical disability. The findings are
presented in two categories: 1) women’s conceptions of their disability, which summarizes their expressions about interactions with
society that affect their self-image; and 2) daily life of motherhood, which addresses the accounts of these women’s daily lives and
experiences as mothers, including their formal and informal support networks, daily challenges and necessary adjustments in
caring for their children, relationships with school and the community, and how the children develop and self-organize in the face
of their mother’s limitations. The narratives brought to light important elements of these women’s daily lives that are invisible to
society and to professionals working with people with disabilities. This shows the need to promote professional practices and more
research on the subject in order to create a more inclusive society.
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1 INTRODUCAO

No Brasil, as pessoas com deficiéncia sofreram, historicamente, com a exclusio so-
cial, com o preconceito e com a falta de assisténcia necessdria a satide. Em relagao as mulheres,
esse contexto se torna ainda mais complexo. Segundo Nicolau et al. (2013), a mulher com
deficiéncia apresenta uma dupla desvantagem: a primeira por ser mulher e sofrer com to-
das as questoes de desigualdades presentes em uma sociedade patriarcal; e a segunda por
ter uma deficiéncia e nao apresentar um corpo adequado ao que ¢ esperado. Nos anos de
1990 e 2000, a segunda geragdo do modelo social, a partir de criticas feministas, mostra
que o corpo deficiente converge com outras varidveis de desigualdade, como género, raga,
idade, orientacio sexual, classe social etc. (Diniz, 2012).

Embora a maternidade seja um papel praticamente imposto as mulheres pela socie-
dade, pouco se fala a respeito de mulheres com deficiéncia que sdo mies, pois a capacidade de
gerar e cuidar de filhos ¢ vista como algo antagénico a deficiéncia. Essas mulheres, no geral,
s40 vistas como incapazes para o papel materno em termos bioldgicos e sociais (Rothler, 2017).

H4 poucos estudos sobre a experiéncia de mulheres com deficiéncia como maes,
sobretudo no Brasil. O estudo de Carvalho e Brito (2016) investigou, a partir do relato de
mulheres com deficiéncia, a rede de apoio que essas mulheres tém na fase gravidico puerperal.
Uma das dificuldades apontadas por elas foi a da concepgao que as pessoas tém de que a mulher
com deficiéncia ndo pode ser mae, ndo ¢ capaz de cuidar dos filhos e que provavelmente seus
filhos terdo deficiéncia. Esse tipo de pensamento, presente na sociedade, colabora para que essa
populacio nio seja foco de aten¢do e que ndo haja politicas publicas para o seu acolhimento,
levando em conta suas necessidades na assisténcia a gestacio, ao parto ¢ ao pés-parto e, poste-
riormente, na rede de apoio necessdria para que ela exerca seu papel materno.

Schildberger et al. (2017) apontam que o tema da gravidez e da maternidade de
mulheres com deficiéncia ainda é um tabu, e suas habilidades para tal sio colocadas em questio
pela sociedade. O estudo de Schildberger et al. (2017) também demonstra reagdes negativas
dos familiares dessas mulheres ao saber da gestagio nesses casos.

Cetisli et al. (2018), em estudo realizado com maes com deficiéncia na Turquia,
aponta que as dificuldades vivenciadas pelas mulheres com deficiéncia, como desigualdade so-
cial e econdmica, falta de acessibilidade aos servigos educacionais e de satide, sdo acrescidas pela
dificuldade em cumprir e sustentar seus papéis reprodutivos e maternos. As autoras destacam
que os estudos na literatura sobre maes com deficiéncia tém se concentrado nas percep¢oes
das mulheres sobre o papel da maternidade. No entanto, poucos estudos tém como foco as
experiéncias de cuidado no cotidiano da maternidade. Uma das tarefas maternas cotidianas é a
relagio com a educacio de seus filhos ¢ o contato com a escola, professores e como acompanhar
o aprendizado das criangas.

Em pesquisa realizada sobre a maternidade de mulheres com deficiéncia, a relagao
com professores e com a escola emergiram como uma das categorias temdticas quando as maes
participantes falaram sobre os desafios do cotidiano de cuidado com os filhos. Nesse contexto,
o presente artigo tem o objetivo de discutir o cotidiano de mées com deficiéncia, as redes de
apoio e a relagio da familia com a escola dos filhos a partir do ponto de vista das participantes.
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2 MEtopo

Trata-se de pesquisa exploratéria de abordagem qualitativa. Optou-se pelo uso de
narrativas como uma forma de compreender o assunto por meio da interpretagao das préprias
participantes do estudo.

As participantes da pesquisa foram seis mulheres, sendo trés com deficiéncia fisica
e trés com deficiéncia visual, mies e moradoras de trés municipios do litoral de Sao Paulo:
Santos, So Vicente e Praia Grande. Os critérios de inclusio foram: mulheres na faixa etdria de
18 a 48 anos com deficiéncia fisica ou visual congénita ou adquirida, maes de criangas de zero a
sete anos no periodo da obtengao dos dados. No caso de deficiéncia adquirida, foram incluidas
somente aquelas no qual a deficiéncia ocorreu antes da maternidade. Foram excluidas mulheres
com filhos acima de sete anos e com deficiéncia adquirida apds o nascimento das criangas.

As participantes foram selecionadas a partir da técnica Bola de Neve. A primeira
participante foi indicada por uma profissional de satide de uma instituigio para pessoas com
deficiéncia visual e, a partir desse primeiro contato, outras participantes surgiram.

As seis mulheres ouvidas foram identificadas por pseudénimos. Optou-se por acres-
centar as siglas DV (deficiéncia visual) e DF (deficiéncia fisica) apés o nome ficticio de cada uma,
pois o contetdo trazido por elas traz diferengas significativas relativas ao tipo de deficiéncia.

Foi utilizado um roteiro de temas norteadores a serem abordados com as participan-
tes para dar inicio as narrativas. O roteiro foi testado e aprimorado a partir de um estudo piloto
com uma voluntdria com deficiéncia visual com filhos mais velhos. A partir do estudo piloto,
foi possivel planejar a produgio dos dados com as participantes de forma mais coerente com
os objetivos do estudo.

Com cada participante foram realizados de um a dois encontros com durac¢io média
de 40 minutos cada. Os encontros foram agendados de acordo com a disponibilidade das par-
ticipantes e ocorreram entre os meses de abril e novembro de 2018. Todas as conversas foram
gravadas e transcritas na integra, o que gerou um total de aproximadamente oito horas de
material em dudio. Apés a transcrigao, as perguntas foram removidas, as inadequagoes grama-
ticais corrigidas e o texto reorganizado por ordem temporal e de temas para a construgio das
narrativas (Schraiber, 1995).

Assim, os textos das transcrigoes foram reordenados a partir dos objetivos e dos temas
norteadores e reduzidos, os contetidos repetitivos e nio relevantes foram retirados e, conforme
proposto em Muylaert et al. (2014), operou-se com condensagio de sentido e generalizagio,
separando os contetidos indexados (concretos, ordenados) dos nio indexados (valores, conte-
tdo subjetivo).

Apbs a construgao das narrativas, foi agendado novo encontro com cada participan-
te, quando o texto foi lido e sujeito 4 sua aprovacio e modificacio se necessério, de acordo com
o desejo ou a necessidade da participante. Nesse momento, poderiam emergir novas memdrias
a serem consideradas ou novas interpretagoes das situacoes, pois o conteido das narrativas ¢
subjetivo e diz respeito a visao de mundo de cada participante (Muylaert et al., 2014).

Rev. Bras. Ed. Esp., Corumbd, v.28, 0159, p.335-348, 2022 337



CORREA, V.C.R,; JURDI, A.PS.; SILVA, C.C.B.

Depois desse tltimo encontro e adequages necessdrias, as narrativas foram utiliza-
das para andlise de contetdo, seguindo os pressupostos de Bardin (2011). Desse modo, apds
a finalizagdo das narrativas, teve inicio a organizacio e a interpretagio dos dados de acordo
com as seguintes etapas: leitura flutuante que, segundo Bardin (2011), consiste em estabelecer
contato com os documentos, analisar e conhecer o texto — essa leitura, pouco a pouco, vai se
tornando mais precisa e faz emergir categorias e ntcleos temdticos para andlise; leitura exaustiva
do material, no recorte e na classificagio das categorias a partir dos objetivos estabelecidos, obe-
decendo a uma ordem cronoldgica dos fatos narrados. Os resultados, apés a classificagio, foram
confrontados e discutidos a luz da literatura que foi levantada. Os temas que surgiram também
levaram a leitura de outros materiais, que também foram levados para a discussao.

O projeto de pesquisa foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa
(CEP) da Universidade Federal de Sao Paulo (Unifesp) em conformidade com a Resolu¢io n°
466, de 12 de dezembro de 2012, e sob o Parecer 2.408.743.

As participantes da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) garantindo a preservagao de suas identidades, o direito de desistirem de sua participacao a
qualquer momento e o livre acesso da pesquisadora a qualquer momento para eventuais dividas.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO
A partir da andlise das narrativas surgiram categorias temdticas. Neste artigo, trata-
-se de duas delas: Concepgoes das mulheres sobre sua deficiéncia e Cotidiano da maternidade.

3.1 CONCEPCOES DAS MULHERES SOBRE SUA DEFICIENCIA

A categoria “Concepgoes das mulheres sobre sua deficiéncia” retne falas que de-
monstram o que as mulheres ouvidas pensam a respeito de sua deficiéncia e como a interacio
com a sociedade afeta a concepgio que elas tém de si mesmas. Conforme Farber (2000), a au-
toaceitacdo ¢ considerada uma caracteristica psicoldgica benéfica em pessoas com deficiéncia e
um fator que influencia a forma de ser pai ou mée. A concepgiao que a mulher carrega de si e de
sua prépria deficiéncia a ajuda a identificar questoes ligadas ao que é ser miae e do que ¢ comum
a todas as mulheres, além de questoes ligadas a ser mae com deficiéncia.

E possivel constatar nas narrativas uma diferenca nas concepgoes das participantes, quan-
do se trata de uma deficiéncia congénita ou adquirida na infancia ou daquela adquirida na vida adul-
ta, principalmente em relagdo  aceitagio, a construgao da autoimagem e a adaptacio no cotidiano.

Talita — DE que apresenta uma hemiparesia a direita, fala da deficiéncia como algo
passageiro. Carrega uma expectativa de cura como se sua vida pudesse continuar somente ap6s
essa cura, que poderia chegar por meio de intervengoes em seu corpo. Dentre as participantes
com deficiéncia fisica, Talita é a tnica que apresenta dificuldades nos cuidados com os filhos
por razdes ligadas especificamente 2 sua lesao. Aqui se vé uma confusio entre os conceitos de
deficiéncia e doenga, reforcada pelo modelo médico da deficiéncia.

Quero ficar boa logo para cuidar de todos os meus filhos. Quero fazer fisioterapia para ficar boa e
cuidar dos quatro. Tenho fé em Deus que meu brago vai ficar bom. Depois que eu fiquei assim, o de
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nove anos fala pra mim: ‘eu ndo queria ter uma mde assim, eu queria ter uma mde boa’. Ele ndo
quer ter uma mde com problema, ele quer uma mae que pudesse passear com ele. (Thalita — DF)

Diana — DE que sofreu uma amputagio de membro inferior (MI) na vida adulta,
compara sua vida anterior a atual. Um fator importante em sua fala diz respeito ao uso da pré-
tese, que surge como um facilitador para as suas atividades do cotidiano.

Antes eu néo era assim, e andava para o lado, andava para o outro, dangava, corria, andava de biciclera,
agora néo. Agora sé saio mesmo para resolver alguma coisa. Consigo andar de triciclo com a protese. Meu

Jilho me deu esse triciclo para me ajudar a levar a Taind na escola. Sinto saudade de andar na bicicleta de
duas rodas, de dangar, sinto vontade de correr, esses dias fui correr ¢ quase cai. (Diana — DF)

Quando a deficiéncia ¢ congénita ou adquirida nos primeiros anos de vida, a pessoa
parece nao trazer esse sentimento de perda. Ela aprende a viver e se adapta com a sua condi¢io,
como exemplificado a seguir na fala da participante sobre sua infincia:

Eu tive uma infincia normal, brincava com outras criangas, minha mdie nunca me prenden. Eu
brincava, caia, me machucava, corria. A gente tinha cachorro, eu corria atrds no quintal, tive uma

inféncia boa. Isso me ajudou porque quando o deficiente tem infincia que ele consegue brincar, isso
ndo prejudica a coordenagio motora futuramente. (Fitima — DV)

Uma questdo também presente nessas narrativas ¢ a necessidade de mostrar para a
sociedade que, assim como outras mulheres, elas também sio capazes de trabalhar, cuidar da
prépria casa e de seus filhos. Amaral (1998) chama de generalizacio indevida essa ideia que
transforma a pessoa com deficiéncia na prépria condigao de deficiéncia.

A maternidade ¢é vista como um conjunto de atribui¢oes destinados & mulher, é um
papel construido social, politica e culturalmente. No entanto, nio ¢ um papel atribuido a
mulher com deficiéncia, que, ao contrério, é vista como incapaz de exercé-lo (Belo & Oliveira
Filho, 2018).

Segundo Goffman (1988) existem estereStipos criados para cada tipo de individuo.

Assim, existe o estere6tipo da pessoa com deficiéncia e o esteredtipo da mulher. A deficiéncia

rompe com o esteredtipo da mulher destinado ao papel de cuidadora. Contudo, ao formar uma

familia e se tornar mae, o esteredtipo de pessoa com deficiéncia (dependente, assexuada, alvo de
cuidados) também ¢é quebrado, gerando um impacto.

Eu acho que ser mulher e ser deficiente é dificil porque as pessoas te veem com outros olhos, as pessoas

te veem diferente. As pessoas tém uma ideia de que o deficiente tem que ficar em casa ou tem que ter

alguém para andar junto. Quando vocé fala que trabalha, as pessoas ainda se surpreendem, apesar

da tecnologia e de tudo. Eu acho que quando as pessoas veem que vocé é capaz, que vocé vai, volta,
Jaz teu trajeto, as pessoas comecam a entender. (Fitima — DV)

O conceito de normalidade e anormalidade também se faz presente. Na fala a seguir,
a palavra “normal” aparece como contraponto a algo patoldgico. Segundo Amaral (1998),
esses conceitos sdo reais e podem ser utilizados nao somente com sentido de algo patolégico,
mas também como expressao da diversidade da natureza humana, independentemente de qual
critério for utilizado.
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Quando me tornei adulta e comecei a trabalbar encontrei algumas pessoas preconceituosas que néo
me enxergavam como uma pessoa e somente como uma moga com deficiéncia, por isso tive que ir
provando minha capacidade. Sabemos que temos que desafiar o que nos é imposto pela sociedade a
ndo conseguir fazer. Somos nds que nos adequamos as coisas, tem muito deficiente hoje no mundo,
mas a sociedade nio é féita para nds. Temos que nos adequar aos trabalhos e as pessoas. As pessoas néo
sabem como é um deficiente em casa, nio sabem que o deficiente pode ter filho sim, pode se relacionar
como uma pessoa normal. (Luana — DV)

De acordo com Vaz et al. (2019) as pessoas sdo classificadas conforme uma ideologia
da normalidade, tomando como base seu corpo e suas habilidades. O conceito de normalidade
fisica passa a ser sindnimo de qualidade de vida; assim sendo, um corpo fora da norma impli-
caria uma qualidade de vida reduzida.

Como visto no discurso de Luana, a0 mesmo tempo em que destaca que nao tem
limitagoes, fala que foi criada como alguém “normal”; desse modo, ela mesma distingue as
pessoas com deficiéncia das pessoas consideradas normais. Também destaca seu esforco para
superar suas limitagoes e viver como alguém dito normal:

Muitas vezes eu me preocupei com o futuro, porém, gracas a Deus, eu tive apoio da minha familia,
sempre fui tratada como uma crianga normal. Fizeram minha adequagio na sociedade como alguém
normal, porém com algumas limitagoes que eu tinha que vencer. O fato de eu ter uma visdo subnor-

mal no olho esquerdo me ajuda muito, pois eu consigo enxergar algumas coisas de perto e identificar
algumas cores. (Luana — DV)

Na fala a seguir, a deficiéncia ¢ definida como uma caracteristica negativa que marca
uma diferenca, uma desvantagem em relagio aos outros, uma tragédia atribuida a uma questio
genética que poderia afetar também os irmaos:

Quando ew morava em Jaguaritina, eu tinha uns quinzge anos e achava que sé e era deficiente, mas,
depois que eu vim para o Lar, vi que tinham outras iguais a mim, entio eu aceitei melhor a minha

condi¢io de deficiente. Fu ficava me perguntando por que sé eu era deficiente, mas ao mesmo tempo
dava gragas a Deus que meus irmdos ndo eram deficientes também. (Marta — DV).

As falas das mulheres acerca de sua deficiéncia evidenciam a influéncia da sociedade
na forma como elas enxergam seus corpos e suas possibilidades de exercerem os papéis espera-
dos da mulher no meio social, entre eles o papel da maternidade que ¢ atribuido as mulheres
consideradas normais. Sendo a deficiéncia uma marca negativa, a maternidade também pode
representar a possibilidade de um outro lugar no mundo.

3.2 COTIDIANO DA MATERNIDADE

A categoria “Cotidiano na maternidade” retine falas sobre o cotidiano e as experiéncias
dessas mulheres como maes, incluindo suas redes de apoio formal e informal, os desafios didrios e
as adaptagoes necessdrias no cuidado com seus filhos, as relacdes com a escola e a comunidade e a
maneira como as criancas se desenvolvem e se organizam frente as limitacoes da mae.

Segundo Rosa e Benicio (2009) as redes sociais de apoio estao relacionadas 4 organi-
zagdo do vinculo entre as pessoas e s20 compostas por redes de relagoes formais ou informais:
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as formais so ligadas a instituigoes e a profissionais; e as informais, ligadas as relagoes afetivas
das pessoas, podendo ser amigos, familiares e vizinhos. Em relagio as pessoas com deficiéncia,
essas redes s3o ainda mais importantes, pois facilitam o enfrentamento das barreiras sociais.
Brignol et al. (2018) verificaram que a familia e os profissionais de satide constituem os apoios
mais frequentes na vida das pessoas com deficiéncia. Cruz et al. (2015) também averiguaram,
em sua pesquisa, que a familia é a principal fonte de apoio a pessoas com deficiéncia, sendo a
mie a figura mais reverenciada.

A transigdo para a maternidade é um periodo de mudanga complexo que requer
apoio social. A disponibilidade desse apoio facilita a maternagem e o desenvolvimento de um
apego seguro entre mie e bebé (Rapoport & Piccinini, 2006). Nesse sentido, a fala de Eliana
demonstra o quanto o apoio de sua mae ¢ importante para seu dia a dia:

Tive e tenho bastante apoio. Minha mde é meu brago direito, esquerdo, minha mde é tudo pra mim.

Ela ajuda a cuidar dos meus filhos, inclusive, hoje, nio teve aula e meu mais velho foi passar o dia
com ela. (Eliana — DF)

Além dos familiares, a rede de apoio informal também ¢ formada por amigos, colegas de
trabalho, vizinhos entre outros. Marta, que nao tem familiares que residem em sua cidade, conta
com o apoio dos vizinhos para tarefas que ela ndo consegue realizar sozinha: “Os vizinhos dagui me
ajudam muito em vdrias questoes. Para dar remédio, por exemplo, para ver a dose certa” (Marta — DV).

A relagio com a escola também foi algo significativo nas narrativas, especialmente
entre as mies com deficiéncia visual. A comunicacio entre familia e escola, as licoes de casa dos
filhos e o auxilio da familia no processo ensino-aprendizagem surgem nas falas das maes como
grandes desafios a serem vencidos. Alguns estudos (Albuquerque & Aquino, 2018; Dessen &
Poldnia, 2007; Nascimento et al., 2021) apontam que a escola constitui uma rede de apoio ao
desenvolvimento dos estudantes. Entendem que a familia e a escola sao instituigoes fundamen-
tais no processo evolutivo das criangas, podendo funcionar como facilitadoras ou inibidoras do
desenvolvimento fisico, emocional, intelectual e social das criancas.

As trés mulheres com deficiéncia visual entrevistadas citaram a escola e a educacio
dos filhos como algo de grande impacto no seu cotidiano como maes. As falas aqui apresentadas
demonstram que a escola pode significar uma grande barreira ou um grande facilitador. Apesar
de as criangas ndo apresentarem deficiéncia, sio necessdrios mecanismos de inclusio para que os
pais com deficiéncia consigam participar efetivamente na educagio de seus filhos. A comunicagao
entre escola e familia constitui um desafio, pois, geralmente, se dd por escrito pela agenda, quando
¢ necessdrio o uso de outras formas para a participagio dessas maes no cotidiano escolar.

Teve outra escola que ele estudon no ano retrasado, no primeiro ano, que eu tive dificuldade, en nio
recebia os recados. Hoje, ele jd sabe ler, mas, na época, ele nio sabia, muito menos letra cursiva, e
eu precisava que eles me avisassem das coisas; entdo, perds recado, perdi data de trabalho que vinha
na agenda, e a gente combinou de elas tentarem me avisar. Ai, eu ficava ligando, era super chato e
chegou wma hora que eu desisti. Teve uma vez que a B. perdeu uma apresentagio, ela estava doente

e eu ndo levei porque eu nio sabia; se eu soubesse, tinha levado pelo menos na hora da apresentagio,
quando eu reclamei, a coordenadora simplesmente disse: “Estava na agenda’. (Fétima — DV)
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Luana também fala da questao da comunica¢do com a escola, mas conta como se
adaptou. E importante destacar que foi a prépria mae que encontrou uma forma de se adaptar
e ndo a escola que ofereceu uma solugao considerando sua necessidade:

Outra coisa que eu acho legal comentar é sobre os bilhetes dele, ele tem um caderninho como todas
as criangas e, is vezges, vem o bilhete. Na correria e no cansago, nio vejo todos os dias, mas minha
mde me dd uma for¢a, toda a vez que ela Ié o bilbete ela me dd uma forca, mas eu também tenho

um aplicativo que dd para bater uma foto que ele escaneia e é para a gente. Fu até assino os bilhetes,
sabia? Eu coloco um vistinho embaixo para eles saberem que eu li. (Luana — DV)

O periodo de alfabetizagao das criancas é apontado como um fator de angtstia, tanto
por Fitima quanto por Marta que tém filhos nessa fase:

Quando o F chegou no primeiro ano, foi bem dificil porque ele precisava de ajuda, mas eu néo podia;
entdo, tinha que pedir para alguém. Eu tinha a madrinha deles e a irma dela que é professora, que
me ajudou bastante. Ele aprende as coisas muito rdpido e agora ele ajuda a irma que estd com cinco
anos, estd na pré-alfabetizacio. Quando ela faz a letra errada, ele ensina o certo. (Fitima — DV)
Nossa maior dificuldade como pais é com a escola. Ela estd aprendendo a ler e, como estd no comego,
ainda tropeca um pouquinho nas letras. A gente nio entende para explicar para ela, fica muito dificil
para a gente ajudar nas ligoes de casa. As vezes, a professora néo ajuda muito, a gente pede para ela
explicar a ligdo de casa para facilitar, para ela poder entender melhor. Aqui a gente acaba pedindo
ajuda para a vizinha. (Marta — DV)

O filho de Luana tem um ano e seis meses e frequenta uma creche publica. A participante
destaca a importancia do acolhimento que possibilita sua participagio na vida escolar do filho:
Ele estd numa escola piiblica e, desde o primeiro dia, eu achei incrivel o jeito que as professoras o tra-

tam. No primeiro dia, eu fui com ele e com a minha irma, e ela sempre perguntava o que tinha que
perguntar para mim, as professoras dele tentavam me incluir da melhor forma possivel. (Luana — DV)

Em geral, as falas das participantes apontam que as escolas parecem nio perceber as
adaptacoes necessdrias para a participagio dessas maes na vida escolar dos filhos, o que acaba
prejudicando o cotidiano e o aprendizado das criangas.

As familias compostas por mies e/ou pais com deficiéncia fogem ao modelo tradi-
cional de familia. Segundo Oliveira ¢ Marinho-Aragjo (2010) as familias que nio se enqua-
dram no modelo de familia considerado tipico pela escola acabam sendo consideradas como
responséveis pelos problemas escolares dos filhos. As autoras também apontam que ao mesmo
tempo que a escola acredita na participagio da familia como fundamental ao sucesso escolar
da crianga, hd pouco engajamento da escola no sentido de buscar essa parceria com a familia,
sendo essa relagio marcada por desconhecimento e, muitas vezes, estereotipacio das familias
por parte dos professores.

O desafio estd em garantir uma relagao entre familia e escola para que ambos os espa-
gos possam ser propulsores do desenvolvimento. Para isso, as acoes da escola devem ir além dos
alunos e incluir também a familia e a comunidade. Conhecer as particularidades da familia por
meio de um didlogo pode favorecer a aprendizagem das criangas e propiciar uma participacio
mais satisfatéria dos pais (Albuquerque & Aquino, 2018; Dessen & Polonia, 2007).
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Em uma revisio integrativa recente, Nascimento et al. (2021) apontam a importin-
cia da relagio familia e escola no processo educativo, ressaltando os impactos positivos e nega-
tivos que a auséncia e a presenca familiar podem causar no desenvolvimento escolar da crianga.
No caso das maes participantes do presente estudo, recursos simples como uma comunicagao
telefonica entre escola e familia poderiam resolver grande parte dos obstdculos relatados pelas
maes. Compreende-se que cabe 2 escola promover e fortalecer a relagdo com os pais, e é por
meio da relacio familia-escola que é possivel avangar para uma educagio integral e inclusiva.

Além da escola, outro desafio do cotidiano relatado pelas maes diz respeito aos mo-
mentos de lazer. A pesquisa deu-se em cidades do litoral de Sao Paulo, sendo a praia um passeio
comum e frequente no cotidiano das criancas moradoras dessas cidades. Todavia, no caso das
mies com deficiéncia visual, as idas & praia sdo um grande desafio, como explicitado a seguir
nas falas de Fitima e Marta:

Era dificil sair com eles quando eram pequenos, mas, para alguns lugares, praia, por exemplo, ainda
ndo dd para ir. Mesmo eles entendendo, nio dd. Eu vou a lugares mais fechados porque eu néo tenho
confianga nas pessoas. Eu sé vou & praia com pessoas que enxergam. A gente é associado do SESC e

vamos com eles, é um espago legal, bastante familia, tem piscina de crianca que dd para ficar. Meu
desafio hoje sio lugares abertos. (Fétima — DV)

Eu tenho medo até hoje de levar minha filha na praia, até hoje nio fui sozinha. Eu tenho medo de
pessoas, tenho medo de alguém chegar e pegar a Vitdria. Esse ano sé6 com a minba filha com oito anos
que eu fui com uma colega também deficiente visual, ai vi que dd para e ir sim. (Marta — DV)

Diana fala de sua dificuldade em sair com a filha antes da colocagio da prétese:

Antes de colocar a protese era dificil sair com a minha filha, pegar na mdo dela na hora de atravessar
a rua. Eu segurava a muleta, e ela seqgurava no meu dedinho. Eu achava dificil e perigoso. Agora
ndo, se eu quero atravessar, mesmo andando com a canadense, eu ainda tenho uma mdo livre para
segurar. (Diana — DF)

Justamente por essa dificuldade de locomogao, a filha de Diana foi sua principal
motivagdo para buscar a reabilitagao e a aquisi¢io da prétese, como ela conta:

A T foi a minha motivagio para procurar reabilitagio. Eu tinha féito logo depois de perder a perna

no Santa Cecilia, mas, quando sain a prétese, e estava em Sio Paulo e acabei perdendo. Ai, depois

que a T. nasceu bateu a vontade mesmo. Poxa! Eu saia com ela e tinha que levar alguém porque com

a muleta eu nio tinha como pegd-la no colo para andar no centro da cidade e nem nada. Para ir ao
médico eu tinha que levar alguém, para dar vacina essas coisas. (Diana — DF)

As maes contam como se adaptaram sozinhas para as atividades de cuidado. Uma das
dificuldades relatadas pelas maes com deficiéncia visual é a administragio de medicamentos.
Marta conta, em sua narrativa, que ela solicitava ajuda de vizinhos quando a filha era menor,
mas agora que ela ji tem sete anos, ela consegue auxiliar a mae. J4 Luana desenvolveu uma
estratégia para realizar essa tarefa sozinha:

Para dar remédio, e sempre tive aquela coisa de dar na boquinha mesmo, até hoje, é muito fofo,
ele abre a boquinha pra mim quando eu falo: “1., vem tomar a vitamina” Ele abre a boquinha, ele

mesmo suga e como ele néo falava e nio esbo¢ava nada, eu tinha que cheirar a boquinha dele para
ver se a vitamina caiu. Aos pouquinhos ele foi se acostumando. Hi umas semanas atris, ele teve que
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tomar um xarope por causa da tosse sé que ficava aquele cheiro horrivel de mel, se dava na colher
querendo ou nio esbarra, bagunga ai resolvi dar na seringa pra ele. O que eu fago? Ele tem que tomar
2 ml e meio, a primeira veg tinha alguém aqui em casa e ew medi, dd certinho dois dedinhos meus
na seringa, ai eu consigo perceber que tem a medida certinha. (Luana — DV)

A organizacio do ambiente e dos pertences é de extrema importincia para a indepen-

déncia da pessoa com deficiéncia visual e isso interfere no cuidado com as criangas, principal-
mente em tarefas como higiene e vestudrio.

Tinha uma faxineira aqui do prédio que, depois que eu lavava a roupinha da V., eu perguntava
para ela se estava limpinha porque eu nio gosto de qualquer jeito, sabe? Eu era meio esquisita, por-
que vinha a moga para passar a roupa e eu falava como ela tinha que colocar as roupas nas gaveras
separadas por cor. Tinha uma gavetinha de rosa, outra de branca, outra de algumas outras cores que
eu misturava, porém cada uma na sua pitha. Eu tinha de decorar. Os sapatinhos e as meinhas en
colocava um papelzinho em braile para marcar as cores. (Marta — DV)

Um ponto importante a ser destacado é que, nos trés casos apresentados de maes

com deficiéncia visual, os pais também apresentam deficiéncia. Assim sendo, foi necessdria uma

adaptacio das criangas em seu aprendizado e na interagao com seus pais.

O T. ainda nio fala, ele é bem novinho, tem um ano e seis meses, mas as coisas que ele faz jd me
deixa tdo tranquila. Se ele td sentadinho na cadeira dele que é um pouquinho alta e cai alguma coisa
do lado, tipo a mamadeira. Se fosse antigamente, eu ficava passando o pé, procurava, is vezes ndio
achava. Agora nio, eu falo:” T, cadé o tet¢”? Ai, ele pega na minha mdo e aponta, é muito incrivel!
Ele mostra a diregio certinba, ele faz coisas assim. (Luana — DV)

As maes falam de uma inseguran¢a quanto ao aprendizado das criangas devido a

sua condigao e se surpreendem quando percebem que as criangas se adaptam ao meio em que
elas vivem. Parte dessa adaptacio também se deve a uma forma diferente de cuidar. Segundo
Cureton (2015) pais com deficiéncia desenvolvem estratégias diferentes de cuidado que reque-
rem mais aproximagio dos filhos. O autor destaca os casos de filhos de pais com deficiéncia
visual que sdo treinados desde cedo a responderem prontamente e chegar perto dos pais quando

chamados, a lerem e a interpretarem avisos e serem independentes em tarefas de autocuidado.

Acho que a gente ficou tio apreensivo que ele aprendeu tudo muito cedo. Ele ndo punha a méo no
Jogdo, se ele sata na rua com a gente ele ndo soltava. Eu falava: “Oh, o carro! Faz dodéi”. Entdo, eu
meio que assustava mesmo porque eu ndo podia correr o risco de ele sair correndo para a rua e, até
hoje, é assim quando estou com ele. (Fitima — DV)

As falas mostram uma preocupagio frequente das maes em relagio a responsabilidade

dos filhos e ao fato de que muitas vezes eles assumem fungées de cuidado com seus pais.

344

Acho que a gente tem que tomar cuidado para nio colocar muita responsabilidade na crianca. As
pessoas olham e falam assim: “Olha, leva mesmo a mamae, viu™? Eu falo: “Nio, eles ajudam, mas
a responsabilidade ainda sou eu porque eles sio pequenos”. Eu ndo posso dar essa responsabilidade
toda para eles. Eles entendem que vocé nio enxerga muito cedo. Eles assimilam que eles precisam dar
as coisas na sua mao, que ndo adianta apontar. Eles, bebezinhos, jd sabiam que se apontasse néo ia
adiantar, ele vinha e dava as coisinbhas na minha mdo. (Fitima — DV)
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4 CONCLUSOES

Apesar de todas as participantes do estudo contarem com uma rede de apoio maior
ou menor, todas elas relataram dificuldades, enfrentaram e ainda enfrentam barreiras, desde a
descoberta da gestagdo até a escolarizagio das criangas, decorrentes da ideia de que mulheres
com deficiéncia sdo incapazes de tomarem conta de uma crianca. A invisibilidade dessa popu-
lagao dificulta a formulagio de politicas publicas para ela em todas as esferas.

As narrativas trouxeram elementos importantes do cotidiano dessas mulheres que sao
invisiveis perante a sociedade e até mesmo diante dos profissionais que atuam junto a pessoas
com deficiéncia.

Os resultados corroboram com o estudo de Cetisli et al. (2018) que aponta que as
mies com deficiéncia nao sé sofrem vdrias dificuldades, como desigualdade de oportunidades
e barreiras ambientais e atitudinais, mas também podem encontrar obstdculos em exercer seus
papéis de género e maternidade.

Por meio dessa andlise, pode-se pensar também nessas criangas que tém um impacto
em seu desenvolvimento gerado pelas limitagoes vividas por suas maes, geradas pelas barreiras
ambientais, especialmente pelo desconhecimento da sociedade. Isso fica evidenciado, prin-
cipalmente, quando se fala da escola e das responsabilidades assumidas por essas criangas ao
ajudarem as maes.

Quando se pensa em inclusio de maes com deficiéncia em espacos publicos, é ne-
cessdrio também pensar em ampliacdo de acesso e em eliminagdo de barreiras, considerando
a diversidade de corpos femininos e a visibilidade dessas mulheres. Fica evidente também a
necessidade de mais pesquisas sobre o tema com a perspectiva de promover uma sociedade
mais inclusiva.
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