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RESUMO

A sexualidade € um dos aspectos que assume extrema relevancia ao longo de
toda a existéncia humana, incorporando parte fundamental da expressdo do
individuo. Sua expressao e vivéncia sdo um direito de todos os seres humanos.
Pensando em pessoas com deficiéncia intelectual, se caracteriza em muitos
casos o0 conceito duplamente equivocado do que € deficiéncia e como se
desenvolve a sua sexualidade. Nos dias atuais, a literatura tem demonstrado que
ainda nos deparamos com educadores considerando a manifestacdo da
sexualidade de pessoas com deficiéncia intelectual como exagerada ou
inadequada e familiares e cuidadores a conceituando como assexuada e infantil
ou fantasiosa. Um dos aspectos negligenciados da sexualidade, quando se trata
de pessoas com deficiéncia, é a vida sexual e reprodutiva, mais especificamente
a maternidade. Esta pesquisa foi pautada no modelo biopsicossocial da
deficiéncia e considerou como critério de inclusao de participantes, a deficiéncia
intelectual autodeclarada. Trata-se de uma pesquisa qualitativa-descritiva, e teve
por objetivo geral investigar e descrever, a partir do relato de mulheres com
deficiéncia intelectual, suas experiéncias da maternidade. Participaram de uma
entrevista semiestruturada, 08 (oito) mulheres com Deficiéncia Intelectual, maes,
com idades entre 31 (trinta e um) e 58 (cinquenta e oito) anos. Os relatos
transcritos das entrevistadas foram analisados e organizados em categorias
tematicas:(1) versdes sobre o relacionamento afetivo; (2) educacdo sexual e
experiéncias da gravidez e parto; (3) receio da reproducdo da deficiéncia; (4)
apoio ou falta de apoio social e (5) perspectivas e relacées com a maternidade.
As categorias foram discutidas considerando a literatura, que vem apontando
guanto a importancia da rede de apoio social, 0 modelo parental adequado e a
busca de todos nds, enquanto sociedade, pelo combate ao capacitismo e a
defesa dos direitos sexuais e reprodutivos de todas as pessoas, inclusive das
mulheres com deficiéncia intelectual, equilibrados aos deveres que caracterizam
a maternidade a qualquer méae, sem reproduzir o conceito do amor incondicional
e da obrigatoriedade deste papel a todas a mulheres. A escuta promoveu ainda,
a reflexao quanto a necessidade de ampliacao nas acdes de educacao sexual e
aconselhamento para o planejamento familiar e a escolha consciente. Novos
estudos devem aprofundar a questdo e promover debates de prevencéao e
intervencdo em acgdes inclusivas sobre direitos sexuais e reprodutivos.

Palavras-chave: Maternidade. Deficiéncia intelectual. Transtorno do
Desenvolvimento Intelectual. Direitos sexuais e reprodutivos.
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ABSTRACT

Sexuality is one of the aspects that assumes extreme relevance throughout
human existence, incorporating a fundamental part of the individual’s expression.
Its expression and experience are a right for all human beings. Thinking about
people with intellectual disabilities, in many cases there is a doubly mistaken
concept of what a disability is and how their sexuality develops. Nowadays, the
literature has shown that we still come across educators considering the
manifestation of sexuality of people with intellectual disabilities as exaggerated
and family members and caregivers conceptualizing it as asexual and childish or
fantasy. One of the neglected aspects of sexuality, when it comes to people with
disabilities, is sexual and reproductive life, more specifically motherhood. This
research was based on the biopsychosocial model of disability and considered
self-declared intellectual disability as a criterion for inclusion of participants. This
IS qualitative-descriptive research, and its aim was to investigate and describe,
based on the reports of women with intellectual disabilities, their experiences of
motherhood. Eight (8) women with Intellectual Disabilities, mothers, aged
between 31 (thirty-one) and 58 (fifty-eight) years old participated in a semi-
structured interview. The transcribed reports of the interviewees were analyzed
and organized into thematic categories: (1) versions about the emotional
relationship; (2) sexual education and experiences of pregnancy and childbirth;
(3) fear of reproduction of the disability; (4) social support or lack of social support
and (5) perspectives and relationships motherhood. The categories were
discussed considering the literature, which has highlighted the importance of the
social support network, the appropriate parental model and the search by all of
us, as a society, to combat ableism and defend the sexual and reproductive rights
of all people., including women with intellectual disabilities, balanced with the
duties that characterize motherhood for any mother, without reproducing the
concept of unconditional love and the obligation of this role for all women.
Listening also promoted education and counseling actions for Family planning
and conscious choice. New studies should delve deeper into the issue and
promote debates on prevention and intervention in inclusive actions on sexual
and reproductive rights.

Keywords: Maternity. Intellectual disability. Intellectual Development Disorder.
Sexual and reproductive rights.
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APRESENTACAO

Como mulher e mae, muitas vezes me vi pensando sobre a maternidade,
sentimentos, necessidades, redes de apoio e fui invadida por um sentimento de
orgulho e satisfacdo pela autonomia da escolha e principalmente pela graca de
ver minhas duas filhas crescerem bem e felizes e a responsabilidade e a
oportunidade de ensinar a elas valores solidarios e inclusivos.

Ha 28 anos atuando no atendimento de pessoas com deficiéncia,
principalmente pessoas com deficiéncia intelectual, me vi muitas vezes entre
mulheres com deficiéncia e algumas delas, se tornaram maes.

Minha jornada junto a pessoas com deficiéncia teve inicio quando eu,
ainda estudante de Psicologia, ingressei como profissional na APAE Bauru.'t

Até aqui, foram inUmeras as oportunidades de enfrentar desafios, estudar
e aprender, participando da elaboragéo e execucdo de muitos projetos e novos
servicos, compondo e coordenando a equipe multidisciplinar e atuando como
psicéloga no acolhimento e atendimento de pessoas com deficiéncia e suas
familias. Tudo isso possibilitou que eu vivenciasse e acompanhasse suas
histérias de conquistas e prejuizos numa relacdo técnica, de vinculo estreito,
confianca e gratiddo mutua.

Assim, deparei-me algumas vezes, com mulheres com deficiéncia
intelectual que estavam vivenciando a maternidade e o recorte das histérias que
naqueles momentos pude conhecer, me trouxeram a vontade de estruturar a
escuta e desenvolver um projeto de pesquisa que permitisse o registro e analise
dessas experiéncias, que ja me pareciam de antemao riguissimas e singulares,
sobretudo pelas denuncias de relacées de poder, de controle e de capacitismo
existentes.

O produto deste processo — esta dissertacdo — sera apresentado por meio
de secdes: uma introducdo da revisdo tedrica que conceitua a deficiéncia
intelectual, a relacdo entre a sexualidade humana e a deficiéncia intelectual e
por ultimo, aspectos da deficiéncia intelectual e a maternidade; outra secao diz
respeito ao metodo e ao final sdo apresentados os resultados e a discusséo

referente a estes.

1 https://lwww.apaebauru.org.br/
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1 INTRODUCAO

Para inicio da redacao do problema de pesquisa, realizou-se uma busca
online, sendo utilizadas palavras-chave (maternidade e deficiéncia intelectual,
sexualidade da pessoa com deficiéncia intelectual, vida sexual e reprodutiva da
pessoa com deficiéncia intelectual) em bases de dados Portal de Periédicos da
CAPES, SciELO com o objetivo de compor o conteudo por meio de fontes
relevantes histéricas e atuais. A maioria do conteudo encontrado, diz respeito ao
diagnéstico, inclusdo escolar e aspectos da maternidade relacionados a filhos
com deficiéncia intelectual, sendo possivel encontrar conteddos que
contribuiram com este trabalho, no que tange a importancia de acbes de
educacédo sexual e a falta destas a¢fes dirigida a este publico. Sobretudo ficou
evidente a caréncia de publicacdes, servicos e reflexdes acerca da temética
proposta neste trabalho, a maternidade vivenciada por mulheres com deficiéncia
intelectual.

A literatura atual reconhece a amplitude do conceito de sexualidade, nao
mais relacionando-o a genitalidade, mas sim considerando toda a sua
complexidade, sendo a sexualidade um fenémeno biolégico, psicol6gico e social
(Maia, 2010). Além disso, a sexualidade € um atributo de todo e qualquer ser
humano e se constréi ao longo da vida, considerando que suas manifestacdes
ocorrem na convivéncia social.

Pessoas com deficiéncia, assim como quaisquer outras, SA0 pessoas
sexuadas e nao estao isentas das influéncias e reflexos desta condicdo social.

Assim, sobre acessos e limitacbes, devemos pensar na questdo da
educacdo sexual oferecida a estas pessoas. Este aspecto interfere na
possibilidade de vivenciar a sexualidade de forma mais ampla, exercendo a sua
cidadania integralmente. Isso inclui o conhecimento de si, o reconhecimento de
aspectos afetivos envolvidos nos relacionamentos afetivos e sexuais, 0 acesso
a informacbes e orientagcbes de prevencdo de infeccbes sexualmente
transmissiveis, contracepcao, promovendo atitudes e habitos saudaveis e
responsaveis consigo e os outros. Bortolozzi (2020), aponta que tanto a familia
como as instituiches escolares deveriam exercer a responsabilidade da

educacdo sexual intencional ou néo intencional, uma vez que atinge a todos,
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pessoas com deficiéncia intelectual e pessoas que nao apresentam deficiéncia
(Bortolozzi et al. 2022).

Séo diversas as mudancas nas Politicas Publicas mundiais relacionadas
aos direitos das pessoas com deficiéncia. No Brasil, de acordo com o censo de
2010, 24,6% da populacado apresentava deficiéncia. (IBGE, 2012). Ocorre,
porém, que essas politicas sdo voltadas a acessibilidade arquitetdnica, inclusao
escolar, ingresso ao mundo do trabalho, dentre outras, mas néo sao verificadas
politicas e sdo minimas as ac¢des com foco no direito a vida afetiva e sexual
dessas pessoas, especialmente as pessoas com deficiéncia intelectual. E
observado o aumento de pesquisas sobre o tema, sendo possivel um avango no
namero de pesquisas relacionadas aos diversos tipos de deficiéncia, a
sexualidade e a construcao da subjetividade dos individuos com deficiéncia, nas
diferentes etapas do desenvolvimento. (Maia; Ribeiro, 2010). Esse aumento e
amplitude no conhecimento, na compreensdo e no rompimento de estigmas e
preconceitos favorece o exercicio da cidadania por estas pessoas. Bortolozzi
(2021) afirma que diferentemente do que se pensa no sSenso comum, as
dificuldades de expressao da sexualidade das pessoas com deficiéncia ndo sado
somente existentes pela deficiéncia em si, mas em muitos casos, impostos pela
sociedade.

A vida sexual e reprodutiva € um dos aspectos da sexualidade. Para
Emidio e Hashimoto (2008), a maternidade faz parte da identidade feminina e
deve ser considerada para todas as mulheres, inclusive as que tém deficiéncia
intelectual.

Vieira, Padilha e Costa (2023) ouviram mulheres com deficiéncia fisica
sobre a sua maternidade, para identificar suas vulnerabilidades durante a
gestacdo. Apontam em seu estudo que, em nossa sociedade, as mulheres com
deficiéncia que s&o mées sdo vistas de maneira incomum, causam
estranhamento e sofrem preconceito; apesar de muitas mulheres com
deficiéncia apresentarem desejos sexuais e a vontade de serem maes, como as
mulheres que ndo apresentam deficiéncia.

Estudo qualitativo realizado em Fortaleza (CE), por Bezerra, Nicolau,
Bezerra, Machado e Pagliuca (2020) com mées cegas, que tinham idade entre
21 e 42 anos de idade e filhos de 0 a 10 anos, objetivou compreender o acesso

aos servicos de saude na experiéncia e versao dessas méaes. Os resultados
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demonstraram que as méaes eram consideradas “de risco” por serem pessoas
com deficiéncia, além da diferenca entre o servi¢o publico e particular, havendo
neste Ultimo a solicitacdo e o oferecimento de mais exames. Também foi
apontada a falta de orientacdes quanto ao cuidado materno e infantil, bem como
a auséncia de dialogos que considerassem as condi¢des psicossociais da mée,
esclarecimentos quanto ao parto e a indicacdo de cesarea. Quanto ao dia do
parto, ficaram evidentes a falta de sensibilidade e acolhimento, o que refletiu em
medo e inseguranca das maes participantes da pesquisa.

Pesquisa realizada por Postalli, Munuera e Aiello (2011) objetivou
descrever uma familia em que havia suspeita de diagndstico de deficiéncia
intelectual da mae, estressores e alguns efeitos desses aspectos no
desenvolvimento dos filhos. O resultado confirmou o diagndéstico da mae,
associado a sintomas depressivos. Os filhos apresentaram atraso no
desenvolvimento pelas avaliagbes realizadas. O contexto familiar era
caracterizado por pobreza, baixa escolaridade dos pais, violéncia intrafamiliar e
alcoolismo. As autoras concluiram que a deficiéncia intelectual da mae pode ter
influenciado a falta de interesse e adesdo aos programas de intervencao
oferecidos, além dos encaminhamentos considerando que pode ter tido
dificuldade de compreensdo das propostas acarretando a ndo execucao das
atividades.

A realidade identificada nos servigcos em geral, que atendem pessoas com
deficiéncia intelectual, ainda é de muitas histérias de vida que retratam a
ignorancia sobre este aspecto tdo importante da vida. Este cenario ainda é muito
carente de oportunidades para a expressao de pensamentos e sentimentos e o
efetivo atendimento de suas necessidades. Em muitos casos, a falta de acesso
a servicos de qualidade é somada ao medo e a vergonha, falta de liberdade para
as vivéncias relacionadas a sexualidade, auséncia de apoio e suporte para as
tomadas de decisbes e a garantia de seus direitos sexuais e reprodutivos.

E fato que pouco ainda se conhece sobre os aspectos relativos aos
direitos sexuais e reprodutivos e a dupla vulnerabilidade enfrentada pelas
mulheres com deficiéncia (Bortolozzi, 2020; Nicolau et al., 2011).

Para Emidio e Hashimoto (2008), o papel social da mae passou e passa
por uma construgdo social continua e essa evolugdo historica evidencia a

importancia da reflexdo sobre a identidade feminina. Pensar nesta construgéo
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especialmente a respeito das mulheres com deficiéncia e aqui, as mulheres com
deficiéncia intelectual, torna-se ainda mais desafiador.

Apesar disso, mulheres com deficiéncia intelectual tém vivido a
maternidade. Para tanto, é necessario considerar para além dos aspectos
biolégicos, os aspectos sociais, afetivos e culturais. E preciso compreender esse
papel social e como essas mulheres se definem, se a maternidade foi uma
escolha também é um fator muito importante a ser analisado. Suas histérias de
vida e as condi¢cfes para esta escolha também. Entretanto, as pesquisas ainda
sdo escassas e, principalmente, concentram-se em outros paises, ou no relato
de outras pessoas, como pais e cuidadores ou ainda profissionais, que néo as
préprias mulheres com deficiéncia (Bortolozzi, 2020).

A Lei Brasileira de Inclusdo — LBI (BRASIL, 2015) oficializa a luta pelos
direitos das pessoas com deficiéncia e dentre eles, os direitos sexuais e
reprodutivos, contrariando os impeditivos legais vigentes anteriormente que
limitavam e impediam a liberdade das pessoas com deficiéncia no que tange a
sua vida afetiva, amorosa, sexual e reprodutiva. Em seu Artigo 6° a Lei Brasileira

de Inclusao diz:

[...] a deficiéncia ndo afeta a plena capacidade civil da pessoa, inclusive
para: | — casar-se e construir unido estavel, Il — exercer direitos sexuais
e reprodutivos; Ill — exercer o direito de decidir sobre o nimero de filhos
e de ter acesso a informacdes adequadas sobre reproducdo e
planejamento familiar; IV — conservar sua fertilidade, sendo vedada a
esterilizagdo compulsoria; V — exercer o direito a guarda, a tutela, a
curatela e & adogdo, como adotante ou adotando, em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas (Brasil, 2015).

Todas as pessoas sdo capazes de aprender a fazer escolhas e devem ter
assegurada a comunicacdo, para expressarem seus pensamentos e desejos.
(Sodelli, 2013). Outrossim, também séo capazes de desenvolver habilidades de
autogestao e autodefesa, sendo necessario e fundamental que desde o inicio do
desenvolvimento, tenham favorecidas as oportunidades de expressao e a
compreensao relacionada aos limites e deveres da vida em sociedade. (Rocha,
2007).

Diante do exposto, foi proposta esta pesquisa qualitativa-descritiva, que

buscou também ampliar o lugar de fala dessas mulheres e mées.
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1.1 Deficiéncia intelectual

Nas ultimas décadas, o conceito da deficiéncia intelectual vem sendo
modificado e atualizado continuamente. De acordo com Aranha (1995), estas
mudancas de conceito se configuram como adequacdes das condi¢gdes praticas
e instrumentais, tornando-se determinantes na criacdo desse contexto mais
acessivel e inclusivo a todos.

Para Pan (2008), os conceitos e as mudancas vao sendo inovados e
modificados para superar preconceitos e essas atualizacdes vao lancando
paradigmas de mudanga. De acordo com o autor, sGo encontrados nos meios
académicos e cientificos o emprego do termo deficiéncia mental, termo que
caracteriza o que falta, a limitac&o e a incapacidade.

Segundo Diniz e Santos (2010), a deficiéncia € uma experiéncia que surge
na interagcdo entre caracteristicas biolégicas do individuo e as condi¢des sociais,
ou seja, € uma combinacao entre impedimentos corporais e uma organizacao
social despreparada para lidar com a diversidade. O modelo social da deficiéncia
parte desta premissa.

De acordo com este novo modelo, se faz necessario refletir sobre a
interdependéncia que todos temos, como sujeitos, uns dos outros, a partir do
nosso nascimento. Nesse contexto pode-se ampliar a analise de vulnerabilidade
no cuidado, tanto da pessoa que recebe o cuidado quanto da pessoa que cuida,
nos aspectos de autonomia e de bem-estar. Segundo Bortolozzi (2020), muitas
mulheres com deficiéncia ndo tém apoio familiar e profissional para vivenciar sua
sexualidade e a maternidade também, por serem consideradas muitas vezes,
como assexuadas. Nesse cenario, muitas tém pouca oportunidade de vivenciar
situacdes sociais que oportunizem por exemplo o0 namoro e a intimidade ou a
aprender a lidar com seus impulsos e compreender seus sentimentos e
expressa-los.

Segundo o modelo social da deficiéncia, como apontam Diniz e Santos
(2010), que entende a deficiéncia como uma experiéncia que surge na interacéo
entre caracteristicas biologicas do individuo e as condi¢cdes sociais, se faz
necessario refletir sobre a interdependéncia que todos temos, como sujeitos, uns

dos outros, a partir do nosso nascimento. Nesse contexto pode-se ampliar a



22

analise de vulnerabilidade no cuidado, tanto da pessoa que recebe o cuidado,
guanto da pessoa que cuida, nos aspectos de autonomia e de bem-estar.

Nesse contexto, ainda sdo frequentes afirmacdes que evidenciam esse
conceito, como considerar que a pessoa com deficiéncia ndo tem interesse por
namoro, por sSexo e em muitos casos antecipam a questdo da
maternidade/paternidade com a proibicdo e o mito da reproducéo da deficiéncia
e/ou o impositivo da incapacidade de criar seus filhos.

Ao pensar sobre os processos de exclusdo que ainda caracterizam a
realidade das pessoas com deficiéncia, nos deparamos com barreiras as mais
diversas, mas certamente as atitudinais sdo amplamente observadas e as mais
dificeis de serem transpostas, quando estamos falando de deficiéncia intelectual.

O atual conceito de Deficiéncia Intelectual deixa para tras uma visdo que
relacionava a deficiéncia a limitacdo da pessoa e seu quociente de inteligéncia
de maneira indiscriminada e descontextualizada e assume um conceito
cientifico, comprometido com o modelo biopsicossocial (interacional) que
também exige mais rigor da avaliacdo e dos modelos de atendimento oferecidos.
O modelo médico considerava a deficiéncia enquanto impedimento fisico,
sensorial, intelectual ou mental, com consequéncias pessoais e sociais. O
modelo social, caracterizava a deficiéncia enquanto construcédo social criada
pelo ambiente, gerando exclusdo. O modelo atual, biopsicossocial, avalia as
atividades e a participacdo, sendo estes o0s principais indicadores da presenca e
do grau das deficiéncias.

De acordo com a LBI (Brasil, 2015), a avaliacao das deficiéncias, deve ser
realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar e deve considerar:
impedimentos nas funcdes e nas estruturas do corpo; fatores socioambientais,
psicoldgicos e sociais, limitacdo no desempenho de atividades, restricdo de
participagao.

Mais recentemente, foi empregado o termo deficiéncia intelectual,
mudanca proposta pela American Association of Mental Retardation (AAMR),
passando a afirmar essa visdo funcional, bioecologica e multidimensional,
considerando a interagéo dindmica e o funcionamento do sujeito e 0 meio social.
Importante ressaltar que a Associacdo, a partir de 2007 passou a ser
denominada American Association on Intellectual and Developmental Disabilities

(AAIDD), pela mudanca de retardo mental para deficiéncia intelectual.
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O conceito da referida associagdo que compreende que a deficiéncia
intelectual se caracteriza por limitagbes significativas no funcionamento
intelectual e no comportamento adaptativo, expresso nas habilidades praticas,
sociais e conceituais. Além da AAIDD, a Organizacdo Mundial da Saude propos
a Classificagdo Internacional de Funcionalidade (CIF), que apresenta uma
perspectiva ambiental e social, por meio de conceitos de funcionalidade.

Foi adotado neste estudo o conceito de deficiéncia intelectual como um
déficit cognitivo significativamente inferior a média, além de necessidade de
apoio nas areasdo comportamento adaptativo, manifestando-se antes dos 18
anos de idade. Este conceito ecoldgico considera a autonomia e classifica a
necessidade e intensidade de apoio, entendendo a deficiéncia como fluida,
continua e mutavel, contrapondo as limitagdes do individuo aos apoios
existentes no ambiente (American Association on Mental Retardation, 2002).

A Associagdo Americana de Deficiéncias Intelectual e do
Desenvolvimento (AADID) afirma que o conceito de avaliacdo no campo da
deficiéncia intelectual necessita da obtencdo sistematica de informacdes, de
modo a comunicar e tomar decisdes que atendam a trés fungdes: diagndstico,
classificacdo das caracteristicas relevantes e o planejamento de apoios
individualizados.

A avaliacdo, portanto, compde dados quantitativos relacionados aos
testes psicolégicos de inteligéncia e extrapola o simples escore de Ql,
abrangendo uma interpretacdo mais ampla, qualitativamente conhecendo as
demais dimensdes do funcionamento humano: a saude fisica e mental, a
oportunidade de participar de atividades relevantes na vida e o contexto da vida
cotidiana do individuo, bem como seu comportamento adaptativo. Apds a analise
das dimensoes, é verificada a intensidade de apoio, que pode ser classificada
em: Apoio intermitente (pode ser demandado circunstancialmente pelo sujeito,
portanto, ndo continuamente ou cotidianamente. Esse tipo de apoio é requerido
de maneira episédica e momentanea. Ao longo da vida a pessoa pode necessitar
deste tipo de apoio, em determinadas fases ou circunstancias, como na ocasiao
da perda de um ente querido, ou na transicdo para uma nova ocupacao
profissional); apoio limitado (requerido, como o préprio termo indica, por tempo
limitado, objetivando uma meta, determinado aprendizado ou a solugdo de um

problema por exemplo. Esta delimitado no que tange a sua duracéo); apoio
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continuo (€ regular; por exemplo, apoio diario ou semanal. Aplica-se em um ou
mais ambientes em que a pessoa vive e por ndo ser limitado no tempo, estende-
se a longo prazo; apoio pervasivo (é o tipo de apoio mais intenso, € constante
em todas as areas. As pessoas que necessitam deste tipo de apoio demandam
de assisténcia ampla em aspectos basicos do dia a dia e de sobrevivéncia,
aprendizagem e bem-estar) (APA, 2014).

Nesse contexto, o processo de avaliacdo deve considerar a coexisténcia
das potencialidades e as dificuldades da pessoa avaliada. Com relacdo as
limitacdes, é determinado o nivel de apoio (em intensidade, ambientes e periodo)
necessario que deve ser personalizado, contextualizado a realidade familiar,
escolar e/ou de trabalho.

De acordo com o Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais da Associacdo Psiquiatrica Americana — DSM V (2014), que
apresentou o termo Transtorno do Desenvolvimento Intelectual (Deficiéncia
Intelectual), a prevaléncia na populacdo é cerca de 1%, havendo variacdes
relacionadas a idade. O Transtorno do Desenvolvimento Intelectual, ou
Deficiéncia Intelectual, pode trazer prejuizos no funcionamento adaptativo,
caracterizado pela dificuldade de atingir a independéncia pessoal e social em
muitos casos. Para tal diagnéstico, séo preenchidos os critérios diagnésticos em
uma avaliacdo cognitiva e funcional. Esta avaliacdo é multidisciplinar, tem inicio
pela realizacéo da Entrevista de Anamnese, onde sao obtidas informacdes sobre
o periodo gestacional, nascimento, desenvolvimento, antecedentes maérbidos e
familiares, dentre outras. A avaliacdo das habilidades cognitivas é efetuada por
meio de instrumentos padronizados e com embasamento cientifico que avaliem
todos os dominios; podendo o Transtorno se manifestar em diversos graus: leve,

moderado, grave ou profundo.

Quadro 1 — Critérios diagnosticos e dominios do funcionamento adaptativo,
segundo o DSM V (2014)
Critérios e Dominios Descricdes

Déficits nas funcdes intelectuais | relacionados a processos
cognitivos como raciocinio
perceptivo e quantitativo,
capacidade de resolucdo de
problemas, dificuldades de
desenvolver o pensamento




25

abstrato, compreenséo
Critérios verbal e pratica, memoria
Diagnoésticos de trabalho, eficiéncia
cognitiva, entre outros.
Déficits em funcbes adaptativas | em relacdo a independéncia
e socioculturais pessoal e responsabilidade
social.

Inicio dos déficits intelectuais e adaptativos se manifestam
durante o periodo do desenvolvimento.

Conceitual/Académico relaciona-se a leitura,
linguagem, memoarias,
habilidades de escrita,
matematica, bem como
também as habilidades para
resolver problemas e

compreender/

julgar situagdes novas do

cotidiano.

Social relaciona-se a habilidade de

Trés principais perceber os pensamentos e
Dominios do sentimentos alheios, se
funcionamento colocar no lugar do outro
adaptativo para compreendé-lo, se

relacionar socialmente e
construir amizades.
Pratico relaciona-se a capacidade
de se autogerir, desde
atividades “simples” do dia
a dia como os cuidados
pessoais, até atividades
complexas nas esferas
profissionais, financeiras,
organizacéo de tarefas
académicas, entre outros.

Fonte: Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais, da
Associacdo Psiquiatrica Americana — DSM V (2014)

Com relacdo a avaliacdo cognitiva, o quociente intelectual das pessoas
com esse transtorno se encontra igual ou abaixo de 70, considerando, conforme
a orientacdo do Manual, que os escores de QI proporcionam avaliacdo
relacionada as caracteristicas do dominio conceitual e podem néo ser suficientes
para a avaliacdo dos critérios social e pratico.

Considerar o carater heterogéneo do Transtorno é fundamental, pela
relevancia dos aspectos biopsicossociais. E necesséario avaliar doencas
infecciosas (como infecgBes por citomegalovirus durante a gestacdo e a
meningite pds-natal por exemplo), a prematuridade, a hipdxia perinatal e a
sindrome fetal alcoodlica (Salles; Haase; Malloy-Diniz, 2016). O transtorno do

desenvolvimento intelectual é observado com maior frequéncia em contextos de
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vulnerabilidade social (desnutricdo, prejuizo econémico, de acesso a saude e
privagdes culturais).

Outros aspectos relevantes considerados no diagnostico séo: dificuldade
relacionada ao juizo social, dificuldade relacionada a avaliacdo dos riscos,
dificuldade em manter o autocontrole de comportamentos e emocodes,
comportamentos agressivos e disruptivos, ingenuidade em situagbes sociais,
sendo facilmente conduzido pelos outros. Devido a essa caracteristica, algumas
pessoas com TDI podem se tornar mais suscetiveis ao risco de sofrerem
violéncias fisicas e sexuais, participacdo ndo intencional em crimes, vitimas de
golpes, fraudes, entre outros.

O diagnostico precoce e diretrizes de tratamento adequadas sao
essenciais para as pessoas com transtornos do neurodesenvolvimento, incluindo
o transtorno do desenvolvimento intelectual. A partir dele, devem ser
assegurados tratamentos como a estimulacdo cognitiva, terapias
comportamentais, treino de habilidades sociais, praticas, conceituais e outras.
Aos escolares, deve ser garantido o acompanhamento por profissionais da
salde que atuem em parceria com a equipe escolar e a familia.

Outro fator importante é o impacto positivo na vida do paciente com
transtorno do neurodesenvolvimento quando este é acompanhado por equipe
multidisciplinar, quando sua familia e escola recebem orientacées adequadas e

se tornam agentes ativos em seu processo de desenvolvimento.
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1.2 Sexualidade humana e deficiéncia intelectual

Como ja dito, a sexualidade é um atributo de todos os seres humanos,
assim, ndo se pode esperar que algumas pessoas tenham e outras nao
sexualidade e isso também representa o que a pessoa é, envolvendo diversas
manifestagcbes e mudancas, acompanhando o desenvolvimento da pessoa
desde que nasce e até a velhice, em cada fase. Assim, deve ser considerada
singular, envolvendo conceitos sociais, bioldgicos, afetivos e psicologicos.

Analisando a sexualidade relacionada aos aspectos culturais e sociais e
ainda a questéo de género, Saavedra, Nogueira e Magalhdes (2010) realizaram
uma pesquisa oferecendo um Programa de Educacdo Sexual em grupo, com o
objetivo de promover a reflexdo sobre a influéncia do género no comportamento
sexual e relagbes amorosas. Participaram 90 adolescentes e jovens, de 15 a 19
anos, da regido Norte de Portugal. Na 12 sessédo deste programa, o grupo foi
subdividido por género e a cada um, foi solicitado que apresentasse suas
percepcles acerca das vivéncias da sexualidade e relacdes amorosas do seu
género e do outro sexo. O objetivo foi observar de que forma os subgrupos (sexo
masculino e feminino) iriam manifestar percepcdes relacionadas as
coincidéncias entre a sua sexualidade e a do outro género e o quanto se
mostrariam sensiveis as diferencas de emocdes e vivéncias. Os resultados do
trabalho apontaram que os jovens identificam ainda como utopia a liberdade
sexual. Outro dado importante é que o comportamento preventivo a riscos foi
mais atribuido as meninas. O discurso do sexo (in)seguro possibilitou ainda, na
pesquisa, a discussao quanto ao fato que o conhecimento da informacéo, por
exemplo, sobre o virus do HIV, ndo garante necessariamente, que 0S jovens
tenham préaticas sexuais mais seguras. O duplo padrdo sexual, mantém cada
género em posicdes diferentes. A crenca que o compromisso reside nas
emocdes e nos sentimentos naturaliza os comportamentos de infidelidade do
grupo masculino e atribui mais responsabilidade ao grupo feminino, tanto no que
diz respeito ao relacionamento, quanto a acdes de prevencdo (gravidez e
infecgdes sexualmente transmissiveis).

Muitos trabalhos ja contribuiram para a desmistificacdo de equivocos
guanto ao entendimento de como se da o desenvolvimento da sexualidade da

pessoa com deficiéncia, mas especialmente em se tratando da deficiéncia
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intelectual, nos dias atuais ainda sao presentes crencas e mitos nos discursos
de familiares.

Os maiores mitos sobre a sexualidade de pessoas com deficiéncia
intelectual consideram a sexualidade dessas pessoas como sendo infantil ou
inexistente ou, por outro lado, se considera a sexualidade como sendo
exagerada e incontrolavel; acreditando que essas pessoas dificilmente se
envolvem em relacdes de namoro, casamento e reproducdo, 0 que S&o
inverdades (Anderson, 2000; Gherpelli, 1995; Glat; Freitas, 1996; Giami, 2004;
Maia; Ribeiro, 2010).

Esses discursos se baseiam nos estereétipos que relacionam deficiéncia
a incapacidade e limitacdo. Segundo Maia e Ribeiro (2010), esses mitos sobre
a sexualidade de pessoas com deficiéncia podem ser explicados por dois
motivos: o préprio despreparo das pessoas em lidar como assunto (pela falta de
informacdo e manejo quanto aos comportamentos manifestados relacionados a
sexualidade) e por ainda basearem seus discursos nos mitos existentes sobre a
deficiéncia em si e a sexualidade das pessoas com deficiéncia com ideias
distorcidas e estereotipadas.

E frequente a fala de familiares de pessoas com deficiéncia intelectual de

o ”

as considerarem seus “eternos bebés” e o relato da tomada de deciséo de
proibir relacdes de namoro ou outras no intuito de ndo enfrentar as suas proprias
dificuldades de orientar e acompanhar este processo e se responsabilizar por
ele. S&o comuns os relatos de pais ou familiares de pessoas com deficiéncia
gue, afirmam desejar que essa infantilidade se perpetue, muito embora muitas
pessoas com deficiéncia expressem desejos e expectativas a partir da
adolescéncia de se relacionar, beijar, abracar, ter mais convivéncia social com
autonomia e ter amigos, namorar e isso inclui também ter uma vida sexual ativa,
em alguns casos casar e ter filhos. (Denari, 2011)

Um dos fatores que dificulta a discuss@o sobre os direitos sexuais e
reprodutivos de pessoas com deficiéncia intelectual é o risco de uma gravidez.
Franca-Ribeiro (2001), comenta que isso se torna ameacador para a familia ndo
SO pela probabilidade de ser gerado um filho com deficiéncia, mas também pela
crenca de que maes e/ou pais com deficiéncia ndo serdo capazes de criar seus
filhos, sendo a capacidade mais uma vez negada a pessoa com deficiéncia,

levando ao conceito de sobrecarga para outras pessoas. Maia (2006), ressalta
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gue esse argumento identifica um preconceito, uma vez que muitas pessoas que
ndo tém deficiéncia também dependem da ajuda de outras pessoas para ter e
cuidar de filhos e ndo sédo impedidas a fazerem sexo ou a se reproduzirem por
esse motivo. Na realidade atual, fala-se muito da rede de apoio, inclusive para
que os pais, de forma geral, cumpram as longas jornadas de trabalho e sejam
produtivos, mas, em nenhum momento, iSS0O 0s torna incapazes de vivenciar a
paternidade ou a maternidade.

Para Gherpelli (1995), a sexualidade é constituida sob trés pilares: o
potencial bioldgico, a socializagdo e a capacidade psicoemocional. Para as
pessoas com deficiéncia intelectual, o desenvolvimento da sexualidade
acontece a partir do potencial biologico e é necesséaria uma analise de maneira
funcional e ampliada, quanto a capacidade social e psicoemocional, contrapondo
as habilidades do sujeito as oportunidades e barreiras existentes. Essas
barreiras j& s@o evidenciadas, quando, de maneira geral, essas pessoas tém a
sua sexualidade referenciada como sendo “infantil”, “ausente” ou “exagerada”
levando a crencas errbneas e generalizadas de que seriam incapazes de manter
relacionamentos afetivos. No entanto, como qualquer pessoa, as que tem
deficiéncia sdo seres sexuados, tém vontades e desejos e devem ser
consideradas como tais (Bortolozzi, 2020; Paula; Regen;Lopes, 2005; Maia,
2006).

Deixando de lado o viés biolégico, nos deparamos com o conceito social
da sexualidade. Nos tornamos seres sociais a partir do nosso nascimento,
quando a nossa sobrevivéncia jA depende do outro, interagindo socialmente
evoluimos e considerando que, a sexualidade também compde o
desenvolvimento integral do sujeito, o desenvolvimento da sua sexualidade é
descrito por valores socioculturais (Basso, 1991).

Vieira e Coelho (2014) em seu estudo, buscaram compreender as
concepcgdes e vivéncias relacionadas a sexualidade de jovens com deficiéncia
intelectual. Os relatos dos participantes evidenciaram a caréncia de programas
efetivos de educacéo sexual que favorecessem a protecdo a situacdes de risco
e de fato fossem orientadores ndo somente no campo bioldgico ou sobre
doencas, mas na area psicossocial. A maioria dos sujeitos da pesquisa

demonstrou ndo se sentir bem-informada, ao mesmo tempo que as orientagdes
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realizadas, pelas falas deles, dizia respeito a proibicdo do sexo e recriminacéo
da vivéncia de sua sexualidade.

Neste sentido, muitas familias ainda retratam caracteristicas de excessos
nos cuidados e restrita convivéncia social ou a reproducdo de um conceito
infantilizado dos/as filhos/as com deficiéncia intelectual o que, entre outros
aspectos, também dificulta que as pessoas com deficiéncia intelectual vivam
plenamente sua sexualidade. Isso retrata o quanto a garantia do direito a
autonomia das pessoas com deficiéncia ainda nao é realidade para todos.

Bortolozzi (2020), afirma que h& consenso entre os estudiosos da
tematica da sexualidade relacionada as pessoas com deficiéncia intelectual, de
gue essas pessoas sao integras, incluindo os aspectos eréticos, afetivos e
sexuais, sendo a manifestacéo de sua sexualidade, dependente da estrutura de
esquemas educacionais que possibilitem condicbes adequadas para esta
expressao.

As praticas sexuais de pessoas com deficiéncia intelectual, sdo, em
muitos casos, caracterizadas pela punicao/proibicdo, pelo ndo encorajamento de
relacionamentos afetivos que poderiam acontecer se os cuidadores permitissem
a expressao de sentimentos, desejos e possibilitassem a convivéncia. Aqui esta
a contradicdo: se de um lado temos a legislagdo garantindo maior autonomia
para as pessoas com deficiéncia, de outro, na pratica a permanéncia de
condutas de familiares e educadores baseadas em crencas e mitos, como se
essas pessoas fossem assexuadas e eternas criangcas ou hipersexuadas e
devem ser medicalizadas para inibir seus impulsos. A partir de um modelo
biopsicossocial, emerge o entendimento da deficiéncia enquanto condi¢do e as
pessoas com deficiéncia também como sujeitos sexuados.

Ainda sob o argumento de proteger as pessoas com deficiéncia, a
esterilizacdo involuntaria, por exemplo, € uma realidade em muitos casos,
embora tivesse que ser na verdade a Ultima alternativa (Barroso, 2021). A
esterilizagdo € um procedimento cirdrgico com 0 objetivo de controlar a
natalidade, impedindo a concepcéo para homens e mulheres (Maia, 2006).

A conduta sexual de pessoas com deficiéncia intelectual é variavel, visto
gue depende do nivel de seu comprometimento psicologico, do apoio familiar e
da estrutura social em que vivem, ou seja, a manifestacao da sexualidade deles,

geralmente, restringe-se a manipulacdo dos genitais, a masturbacéao.



31

hY

A maioria dos estudos e pesquisas relacionados a sexualidade e a
deficiéncia intelectual se direciona para a investigacdo da necessidade dos pais,
responsaveis e cuidadores ou de profissionais com relacdo a conduta frente as
manifestacfes da sexualidade dessas pessoas. Em segundo plano ficam os
estudos que buscam observar e oferecer escuta e investimento de estratégias
de educacdo sexual oferecidas as pessoas com deficiéncia intelectual em si,
suas experiéncias, necessidades e sentimentos com relacdo a sua sexualidade.
E fato que os familiares se mostram muitas vezes despreparados e necessitam
de orientagdo pois suas condutas, muitas vezes conflituosas e equivocadas,
reforcam estigmas e crencas.

Por isso € emergente 0 espaco para a voz das pessoas com deficiéncia
de modo ético e respeitoso, para que possam construir sua identidade com
seguranca, informacéo, orientacdo, vivenciando de forma saudavel e autbnoma
suas manifestacdes sexuais e anseios neste aspecto tdo fundamental da vida de
qualquer individuo.

De acordo com Assumpcéo (1998), a conduta sexual das pessoas com
Deficiéncia Intelectual difere, também se considerando o grau de
comprometimento que a pessoa apresenta. Assim, a conduta sexual € complexa
e ird variar, sendo aspectos desta variacao, as habilidades cognitivas, o nivel de
comprometimento e a vivéncia de sua sexualidade. Considerando a classificacéo
da deficiéncia intelectual vigente a época, segundo o autor, as pessoas
classificadas com o diagndstico médico de deficiéncia intelectual severa/grave,
apresentam conduta sexual indiferenciada (podendo ocorrer comportamentos
gue tragam gratificacao sensorial, como a manipulacédo sexual, com auséncia de
relacbes interpessoais e relacionamentos afetivo sexuais); pessoas com
deficiéncia intelectual classificada como moderada, apresentam conduta sexual
muitas vezes frustrada, incluindo masturbacado solitaria e possiveis orgasmos,
havendo reduzida probabilidade relacionamentos afetivos e duradouros
(homossexual ou heterossexual), sendo importante considerar aqui o nivel de
apoio que essas pessoas tem de familiares e cuidadores. Nos casos de pessoas
com deficiéncia intelectual classificada como leve, muitas pessoas iréo
apresentar conduta sexual frustrada, incluindo masturbacdo mutua, orgasmo
ocasional, possiveis relacionamentos afetivo-sexuais, matriménios e embora o

autor apontasse a época a ocorréncia frequente de incapacidade de criar 0s
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filhos e fracasso no casamento, iSso ndo estaria, na maioria dos casos,
relacionado a problemas inerentes a deficiéncia intelectual, mas sim,
dificuldades ambientais e educativas, que, quando ndo adequadas,
desfavorecem a expressao dos direitos sexuais e reprodutivos dessas pessoas.

Booth e Booth (2002), analisaram o relacionamento heterossexual de
mulheres com deficiéncia intelectual, investigando a ocorréncia de
relacionamentos abusivos. Muito embora alguns homens apresentem
comportamentos de apoio e participacao na vida dos filhos, o estudo demonstrou
situagbes de abuso, de violéncia fisica e sexual. I1sso esta relacionado as
dificuldades de apoio social na vida de pessoas com deficiéncia intelectual,
especialmente as mulheres, e modelos parentais adequados.

A restrita rede social e de apoio e as possibilidades escassas de educacéo
sexual diminuem as chances de as pessoas com deficiéncia vivenciarem e
desenvolverem melhor autoconhecimento, percepcdo e a sua propria
sexualidade de maneira plena e responsavel. Muito embora, nos casos de
pessoas com deficiéncia intelectual com menor nivel de comprometimento, as
meninas e jovens sejam ensinadas a cuidar de si e da casa, estudar e inclusive
em alguns casos, estimuladas a ingressar no mercado de trabalho, as a¢bes de
educacdo sexual sdo ainda pontuais em aulas que se concentram mais em
apresentar as partes do corpo e métodos contraceptivos, ndo abordando muitas
vezes de forma esclarecedora sobre as infeccfes sexualmente transmissiveis,
condutas de seguranca e prevencao de violéncia, e em menor escala ainda,
sobre relacionamento do ponto de vista afetivo (Silveira e Rossito Aiello, 2012).

No estudo de Morales e Batista (2010) 70% dos entrevistados (usuarios
de uma Instituicdo filantropica da Austria) afirmaram que n&o dialogavam sobre
sexualidade com seus pais ou com o0s profissionais e tinham interesse em
conversar sobre suas ansiedades e necessidades relacionadas a sexualidade.
Assim como pessoas que ndo apresentam deficiéncia, a apropriacdo dos
conteudos sobre sexualidade, apresentados nos grupos de orientagdo deste
estudo, foi heterogénea, o que contradiz o mito de incapacidade relacionado as
pessoas com deficiéncia, sendo o uso de recursos pedagogicos e atividades
diversificadas, importantes ferramentas para a apreensao do contetdo.

Em nossa sociedade, a discussdo do belo e da beleza e do corpo

considerado perfeito, atribui & sexualidade, condicfes vivenciadas muitas vezes
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pelas pessoas com deficiéncia como inalcancaveis, o que as desestimula, em
muitos casos, a olhar para si e se relacionar como individuos capazes de se
apaixonar e serem desejados por outras pessoas, bem como viver
relacionamentos afetivos, sejam estes hetero ou homossexuais, sejam eles

normativos e nao normativos.
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1.3 Deficiéncia intelectual e maternidade

A defesa legal para o exercicio de viver sua sexualidade com liberdade e
a devida assisténcia no caso da maternidade para mulheres com deficiéncia
intelectual, ainda enfrentam muitos desafios que se configuram como barreiras
baseadas ainda na visdo biomédica da deficiéncia e relacionada a limitacdes.

Ainda na pauta dos direitos, as pessoas com deficiéncia tém direito a
vivenciar a maternidade e paternidade, direito esse historicamente
negligenciado, dentre outros motivos, por considerar a deficiéncia um
impedimento e a incapacidade de criar filhos. Anteriormente a publicagdo da Lei
Brasileira de Inclusédo — LBI (Brasil, 2015), as pessoas com deficiéncia intelectual
estavam subordinadas, em muitos casos, ao processo de curatela. Isso
significava legalmente, que seu curador era responséavel pelos seus interesses,
pelas tomadas de decisado e pela sua protecdo. Em contraponto a esta condi¢cédo
limitante, que nao caracterizava a necessidade de muitas pessoas com
deficiéncia e impedia a sua autonomia e independéncia, em seu artigo 85, a LBI

(Brasil, 2015), aponta que:

[...] a definicdo de curatela ndo alcanca o direito ao préprio corpo, a
sexualidade, ao matriménio, a privacidade, a educacéo, a saude, ao
trabalho e ao voto (Brasil, 2015).

De acordo com Diniz (2007), o modelo biomédico traz para a deficiéncia
a compreensdo da necessidade apenas de tratamento, estimulacdo e
reabilitacdo, podendo ser levada a expectativa ainda da normatizagdo, em outras
palavras, um nivel de melhoria a ser alcancado para se nivelar as pessoas
“‘normais”. Nao entende, assim, a deficiéncia como uma condicao de se viver.

O numero de pessoas com deficiéncia intelectual que sdo maes e pais é
baixo em comparacao a populacdo em geral e a realidade ainda é escassa em
oportunidade de educacéo, treinamento e até mesmo atendimento e apoio a
essas pessoas em servicos de saude e assisténcia social (Aiello; Buonadio,
2003; Booth, 2002).

A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, também
conhecida como O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2015) prevé, em
seu artigo 6°, que a pessoa com deficiéncia tera capacidade civil plena para

exercer direitos reprodutivos, considerando que a deficiéncia ndo afeta a
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capacidade da pessoa de se casar e constituir unido estavel, sendo expressos
os direitos de decisdo sobre nimero e espacamento temporal de filhos, bem
como de acesso a informacdo adequada sobre planejamento familiar e
reproducdo, conservar a sua fertilidade e sendo vedada a esterilizacao
compulsoria; garantindo o direito a guarda, curatela e ado¢éo, em igualdade de
oportunidades.

O desejo de ser mae € presente na vida de muitas mulheres com
deficiéncia, o que nao as difere de outras mulheres, incluindo aqui, mulheres com
deficiéncia intelectual. Ocorre, porém, que atrelado a este desejo, esta o tabu da
incapacidade de gerar e criar filhos e muitas dessas mulheres formam a sua
identidade acreditando neste mito e se sentindo culpadas por tal “falta de
capacidade”.

De acordo com Mazzotta e D’Antino (2011), sdo muitas as barreiras
encontradas pelas pessoas com deficiéncia, além de enfrentar situacdes de
preconceito e discriminacdo nos diversos espacos sociais em gue vivem e nos
diversos papéis que desempenham ou aspectos da sua vida, incluindo a sua
sexualidade.

Ha aqui a necessidade de refletir sobre essa identidade, uma vez que a
mulher com deficiéncia carrega uma dupla desvantagem perante a sociedade
em que vivemos. A primeira desvantagem esta relacionada exatamente ao fato
de ser mulher, enfrentando as desigualdades de género, em um sistema
patriarcal. O segundo aspecto é a deficiéncia, que a coloca em um lugar ainda
muitas vezes descrito como incapacidade se a mulher for preta, ainda maior é a
desvantagem; se for LGBTQIA+, ainda maior sera. Esses aspectos se fundem
negativamente em muitos casos quando observamos, por exemplo, que o indice
de homens com deficiéncia no mercado de trabalho € maior.

Muitas mulheres com deficiéncia tém condicdes de independéncia e
autonomia, de atividade laboral, de relacionar-se e manter relacionamento
afetivo e de constituir familia, se assim o quiserem e tiverem oportunidade, mas
essas possibilidades tém sido negadas a muitas (Regis, 2013).

Nos ultimos 10 anos, vem sendo muito discutido o termo capacitismo.
Capacitismo € definido como preconceito, discriminacdo de pessoas com
deficiéncia no sentido de considera-las incapazes pela sua deficiéncia. Na

maioria das vezes 0 capacitismo parte de pessoas que ndo apresentam
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deficiéncias, porém, muitas vezes atitudes capacitistas sdo observadas em
pessoas com deficiéncia também. E um preconceito estrutural, ou seja, retrata a
maneira de vivermos em sociedade, de olharmos para n6s mesmos e para o
outro. Capacitismo € limitante, em muitos debates se mostra no formato de
subestimar as capacidades de uma pessoa pela deficiéncia que ela possui e em
outros momentos, de maneira a supervalorizar suas realizacbes, como se elas
fossem herdis ou ndo humanos.

Assim, podemos identificar pessoas com deficiéncia intelectual na fase da
adolescéncia, juventude e idade adulta que necessitam de apoio menos
intensivo, que tém possibilidade de ingressar no mercado de trabalho e de
exercitam mais plenamente os papéis sociais. Dizendo de outro modo, muitas
sdo as pessoas com deficiéncia intelectual que tém essa condicdo e que além
do convivio familiar, vivenciam a sua sexualidade de maneira semelhante a
outras pessoas sem deficiéncia com relacdo ao seu erotismo(Bortolozzi, 2020;
Maia, 2006; Guerpelli, 1995, Glat, 1992). Nas palavras de Gherpelli:

Os que podiam desempenhar atividades nas quais seu esforco e sua
capacidade eram reconhecidos conviviam com seus impulsos sexuais
de acordo com as expectativas sociais. Aqueles que, por sua prépria
limitacdo, ou quem sabe até por nossa incapacidade para descobrir
seu potencial, ndo conseguiam corresponder as expectativas ou néo
chegavam a despertar o interesse por atividades dirigiam todo o seu
prazer ao proprio corpo. O Unico tipo de gratificacdo pessoal para eles
era o0 prazer sexual. Isso nos levou a refletir que os impulsos sexuais
tém uma valorizacdo maior ou menor, dependendo do grau de
limitacdo pessoal e de interacdo social e produtiva de cada um
(Gherpelli, 1995, p. 62).

Mulheres com deficiéncia intelectual se desenvolvem muitas vezes em
cenarios onde sdo vistas como dependentes de familiares e cuidadores para
toda a vida, 0 que em muitos casos, € um exemplo de capacitismo. Ha também,
muitos exemplos de mulheres com deficiéncia intelectual que se tornaram maes
e pela falta de apoio social somado a dificuldade de acesso a servigcos de saude,
educagcdo e assisténcia acolhedores e que realizassem o devido
acompanhamento necessario a elas e seus filhos, ndo tiveram éxito no

desenvolvimento de habilidades e condutas para o melhor desenvolvimento de
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seus filhos, em muitos casos, perdendo a guarda destes (Aiello; Buonadio,
2003).

Para Diniz et al. (2009), a deficiéncia representa a relacdo desigual
imposta pelo ambiente publico ao corpo com impedimentos, ambiente este
composto por barreiras. Nessa premissa, a Convencéo dos Direitos das pessoas
com deficiéncia traz o conceito de participacdo como base para politicas publicas
e a ratificacdo desta Convencéo exige do Estado a garantia de justica a essa

populacao.
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1.4. Problema de Pesquisa e Objetivos

Embora a legislacdo garanta os direitos sexuais e reprodutivos das
pessoas com deficiéncia, na realidade esses direitos ainda ndo séo efetivos para
muitas mulheres com deficiéncia em nosso pais. Este problema de pesquisa
gerou os seguintes questionamentos: Como mulheres com DI expressam suas
experiéncias com a maternidade? Quais facilidades, dificuldades e desafios? O
gue elas tém a nos dizer sobre suas vivéncias na gravidez, parto e cuidados com
os/as filhos/as?

Este estudo exploratério, qualitativo-descritivo, teve 0s seguintes
objetivos:

Objetivo geral:

investigar, a partir das falas de mulheres com deficiéncia intelectual, as
suas experiéncias da maternidade.

Objetivos especificos:

descrever e analisar as experiéncias de mulheres com DI sobre suas
vivéncias amorosas e sexuais; gravidez, parto e a maternidade;

identificar os mitos e as reais necessidades de suporte relacionados a

maternidade de mulheres com deficiéncia intelectual.

2 METODO

2.1 Participantes

Participaram da pesquisa, 08 (oito) mulheres adultas, com idade acima de
18 (dezoito) anos, com diagnéstico de Deficiéncia Intelectual autodeclarado que
se tornaram maes. Tratou-se de uma amostra de conveniéncia e nao
generalizavel.

Para a selecdo das participantes foi realizada uma solicitacdo da
indicacdo e contato de possiveis participantes a Associacao de Pais e Amigos
dos Excepcionais de Bauru, APAE Bauru, interior de S&o Paulo; instituicdo que
ha 59 anos oferece atendimento a pessoas com diagndstico de Transtorno do

Desenvolvimento Intelectual (Deficiéncia Intelectual), dentre outras condicbes
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atendidas como a Deficiéncia Fisica e Deficiéncia Mdltipla (sejam estas
congénitas ou adquiridas), além do Transtorno do Espectro Autista, Transtornos
relacionados a Aprendizagem e outros.

O guadro a seguir descreve as caracteristicas das mulheres participantes.
Todas as mulheres foram nomeadas com nomes ficticios para manter o sigilo de
sua identificacdo. Foram identificadas as seguintes caracteristicas: etnia/raga;
idade cronoldgica; numero de filhos e idade destes, estado civil, atividade laboral
formal, escolaridade e classificacdo econdmica. Para esta ultima caracterizacao,

foi utilizado o Critério Brasil de Classificacdo Econémica.
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Quadro 2 — Caracterizacao das participantes do estudo

Participantes | Etnia/ | Idade Ne de Estado Atividade Escolaridade Critério
raca filhos e civil laboral Brasil de
idade formal Classificagao
Econdmica
Olga parda 41 2 (18, casada nao exerce/ | 5°anodo EF | Classe 6- DE
16) nunca em EE Rm: $900,60
exerceu
Rita branca 42 2(12,2) | casada exerce 5°ano do EF | Classe 5- C2
em EE Rm:
$3.276,76
Clarice parda 58 1(24) solteira aposentada | 9°ano do EF Classe 4-C1
e continua (EE e EJA) Rm:
exercendo $3.276,76
Joana branca 39 5 (16, solteira nao 1° ano do EF Classe 6- DE
14, 13, exerce/nunca Rm: $900,60
10, 8) exerceu
Eulalia parda 38 separada nunca 5°ano do EF | Classe 6- DE
2 (10, exerceu em EE Rm: $900,60
gestante
do 2°
filho)
Catarina branca 31 3 (12,8, | solteira 1°ano do EF | Classe 6- DE
3) ndo exercelja Rm: $900,60
exerceu
Maria branca 34 casada exerce 8° ano do EF Classe 4-C1
1(9) em EP Rm:
$3.276,76
Lucia branca 33 4 (14, solteira | ndo exerce/jd | 5°ano do EF | Classe 6- DE
10, 8, 2) exerceu em EE Rm: $900,60

Legenda. EF - Ensino Fundamental; EE - Escola Especial; EP - Escola Publica; EJA — Educagao
de Jovens e Adultos; Rm - Renda Média.

Fonte: elaborado pela autora (2024).

2.2 Instrumento e coleta de dados

Para a coleta de dados foram utilizados dois instrumentos elaborados
pela pesquisadora e o Critério Brasil de Classificacdo Econémica (ABEP, 2022).

O primeiro foi uma Ficha de identificacdo com perguntas sobre
informacdes gerais das participantes como a sua idade, escolaridade, historico
familiar, o diagnostico, servicos de saude e educacdo que frequentou ou
frequenta e outros equipamentos sociais que atualmente fazem parte de seu
cotidiano, bem como a composicao de sua familia atual.

O segundo instrumento utilizado foi um Roteiro de entrevista
semiestruturada com questdes organizadas a partir dos eixos dos objetivos do
estudo e se encontra no Quadro 3.

O terceiro, um Questionario sobre itens do domicilio para efeito de

classificacdo econdmica. O Critério Brasil é baseado em atributos presentes nos
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domicilios. Por meio de um sistema de pontos, é realizada a classificacdo, que

também considera o nivel de educacgao do responsavel. (ABEP, 2022).

Quadro 3 — Roteiro de questdes para a entrevista

Eixo Norteador

Questdes do Roteiro

Vida amorosa e
sexual anterior;
maternidade

Quando fez sexo pela primeira vez?
Foi com o pai de seu filho/a ou vocé teve outros relacionamentos?

Condicdes em que
ocorreu a gravidez

Vocé namorava ou era casada quandoengravidou?

Vocé usava algum método para nédo ter filhos? la em consulta
médica?

Onde tinham relag8es sexuais? Alguém sabia?

Vocé desejou ficar gravida? E ele?

Processo da
gravidez, parto e
puerpério

Como vocé descobriu gue estava gravida?
O que vocé pensou e sentiu quando ficou sabendo?

Para quem contou primeiro?

O que o pai da crianca fez? Ele esté junto com vocé? Quem te
ajudou no processo de gravidez?

Quais foram seus medos? Dificuldades?Quais foram suas alegrias?
Vocé foi ao médico? Quem te levou? Oque sentiu?

Como foi seu parto? Estava preparada?Vocé amamentou seu
filho/a?

Quem escolheu o0 nome dele/a?

Depois que ele/a nasceu onde vocé ficou,quem mais te ajudou neste
processo? Teve algum problema de salude depois que ele/a nasceu?
Tristeza? Dores?

Como sua vida mudou depois que seu filho/a nasceu?

Educacédo sexual

Vocé sabia como ficava gravida antes de ficar? Alguém falava de
sexualidade comvocé, quem? Onde aprendeu sobre sexo e
sexualidade?

Hoje vocé usa algum método para néo ter filhos ou pretende ter mais
filhos?

Educacdo dos(as)
filhos(as)

Qual a idade dos (das) seus (suas) filhos (as)? Como é a criac@o
do/da (s) seu/sua (s) filhos (as)? Quem compartilha com vocé essa
responsabilidade? Que ajuda/suporte vocé considera ter sido
necessario até o momento presente e quem te auxiliou?

Vocé considerou alguma etapa da criagdo/educagdo mais dificil até
aqui?

Livre acesso a
comentarios sobre
0 assunto

Gostaria de falar mais alguma coisa sobreo assunto?
Obrigada pela participacéo.

Fonte: elaborado pela autora (2024).

Foi realizada uma aplicacdo deste instrumento na modalidade piloto,

isto é,com uma participante similar & da amostra, para aperfeicoamento do

instrumento. Apés o piloto, o instrumento foi considerado valido, havendo apenas

alteracdes, em alguns casos, na sequéncia das perguntas ou omisséo delas,
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considerando a linha de raciocinio e relato da entrevistada que em alguns casos,

respondeu mais de uma pergunta em sua prépria narrativa.

Quadro 4 — Questionario: Critério Brasil de Classificagcdo Econémica (Sistema
de pontos estdo entre parénteses)

Iltens de conforto

Quantidade que possui

N&o possui 1 2 3 4+
Quantidade de automéveis de (0) 3) (5) (8) (12)
passeio exclusivamente para
uso particular
Quantidade de maquinas de lavar (0) (2) (4) (6) (6)
roupa, excluindo tanquinho
Quantidade de banheiros (0) (3) (7) (10) (14)
DVD, incluindo qualquer dispositivo (0) (1) 3) 4) (6)
que leia DVD e desconsiderando
DVD de automovel
Quantidade de geladeiras (0) (2) 3) (5) (5)
Quantidade de freezers 0) (2) 4) (6) (6)
independentes ou parte da
geladeira duplex
Quantidade de microcomputadores, 0) (2) 4) 4) 4)
considerando computadores
de mesa, laptops, notebooks e
netbooks e desconsiderando
tablets,
palms ou smartphones
Quantidade de lavadora de loucas (0) (3) (6) (6) (6)
Quantidade de fornos de micro- (0) (2) 4) 4) (4)
ondas
Quantidade de motocicletas, (0) Q) 3) 3) 3)
desconsiderando as
usadas exclusivamente para uso
profissional
Quantidade de maquinas secadoras 0) (2) 2) 2) 2)
de roupas, considerando lava
e seca

Trabalhador doméstico Quantidade que possui

N&o possui 1 2 3 4+
Quantidade de trabalhadores 0) (2) 2) 2) 2)
mensalistas, considerando apenas
0s que trabalham pelo menos cinco
dias por semana

A 4gua utilizada neste domicilio € proveniente de?

1(4) Rede geral de distribuicdo
24 Poco ou nascente
34 Outro meio

(0)] N&o possuli

Considerando o trecho da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:

1(0)

Asfaltada/Pavimentada

2 (2)

Terra/Cascalho

(continua)
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(continuacao)

Qual é o grau de instrucao do chefe da familia? Considere como chefe da familia a
pessoa que contribui com a maior parte da renda do domicilio. Nomenclatura atual
(0) Analfabeto / Fundamental | incompleto
1) Fundamental | completo / Fundamental Il Priméario
Completo/Ginasio
Incompleto
2 Fundamental completo/Médio Ginéasio
Completo/Colegial
Incompleto
(4) Médio completo/Superior incompleto
(7) Superior completo

Fonte: Critério Brasil — adaptado (2024)

2.3 Procedimentos

2.3.1 Procedimentos éticos

A pesquisa envolveu participantes humanos e assim, seguiu 0s
procedimentos éticos, conforme a resolucdo n°® 510/2016 do Conselho Nacional
de Saude (CNS).

O projeto de pesquisa foi apresentado a um Comité de Etica em Pesquisa
com seres humanos, submissdo que foi de forma on-line pela Plataforma Brasil,
sendo iniciado apés a aprovacao pelo mesmo, sob o n° 5.691.684, datado de 8
de outubro de 2022.

Segundo a Lei Brasileira de Inclusdo (2015), em seu artigo 6° Capitulo
Il a deficiéncia ndo afeta a plena capacidade civil da pessoa e em seu artigo
84 determina que a pessoa com deficiéncia tem assegurado o direito ao exercicio
de sua capacidade legal em igualdade de condicbes com as demais pessoas.
Isto posto, o lugar de fala dessas mulheres foi garantido na pesquisa, durante
todo o processo, ao ouvir seus relatos, ao pesquisar sobre a tematica buscando
referéncias que também tenham atribuido a essas pessoas esse acesso. A
pesquisa buscou garantir o espaco de fala das mulheres com deficiéncia durante
todo seu percurso, sempre partindo de uma das principais premissas principais
da luta das pessoas com deficiéncia, desde a Declaracédo de Madri, datada de
marco de 2002: “Nada sobre nds sem nés’. E este também, um marco importante
de mudanca na visédo relacionada a deficiéncia, deixando para tras a postura
assistencialista e que maximizava as limitagcdes, em que os profissionais e

cuidadores tomavam as decisdes pelas pessoas com deficiéncia, dando inicio a
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um novo posicionamento, de forma que a pessoa com deficiéncia passe a tomar
suas decisdes com independéncia, ampliando os niveis de controle, participacdo
e representatividade.

Os critérios de inclusdo foram que tais mulheres fossem adultas (com
idade maior de 18 anos) e deviam se enquadrar na avaliagdo de ter apoio
extensivo, limitado ou intermitente nas areas do comportamento adaptativo e na
area da comunicacdo expressiva, fossem capazes de expressar suas
percepcdes, desejos e opinides. Foram excluidas as Mulheres com Deficiéncia
Intelectual gestantes do 1° filho e que tinham outras condi¢cdes associadas.

As participantes foram convidadas a participarem de maneira voluntaria,
assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, apds estarem cientes
dos objetivos e procedimentos da pesquisa. Os riscos envolvidos na pesquisa
consistiram em desconforto ao responder alguma das questées do questionario,
no momento da entrevista. Quando isso ocorreu, a pesquisadora interveio,
acolhendo as expressodes da participante no sentido de deixa-la confortavel para
passarmos para outra questdo, reiterando a importancia de ser este um
momento de obter informacdes e relatos que ela deseja expressar, sendo a sua

participacdo voluntaria.

2.3.2 Procedimentos de recrutamento de participantes

Para a selecdo das participantes foi realizada uma solicitacdo da
indicacdo e contato de possiveis participantes a uma Instituicdo do Municipio de
Bauru. O contato foi realizado via telefone e WhatsApp Institucional e/ou
pessoalmente e apds a explanacdo dos objetivos da pesquisa e o aceite foi

agendada a entrevista individual em data oportuna para as participantes.

2.3.3 Procedimentos de coleta de dados

A entrevista foi realizada na Instituicdo, em sala de atendimento reservada
previamente, sendo garantida a privacidade necessaria, somente com a
presenca de forma individual, das entrevistadas.

Foram tomados todos os cuidados contra o contagio da COVID-19 e

outros, como uso de mascara, uso de alcool em gel e distanciamento social.
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A coleta foi realizada durante o ano de 2023.

Antes da entrevista cada participante foi informada sobre os objetivos do
estudo e foi explicado e apos a explicacdo com leitura orientada, foi assinado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que atesta a sua
participacdo voluntéria, como ja foi mencionado.

Toda a interagdo verbal (entrevista) foi gravada em audio e a média de
tempo da entrevista teve a duracdo de aproximadamente 1h30 (uma hora e

meia).

2.3.4 Procedimentos de analise de dados

As gravacfes das entrevistas foram transcritas, na integra, e apos o texto
configurar-se em texto editdvel Word, as gravacdes foram apagadas. Um banco
de dados no computador, reuniu os relatos transcritos para analise.

O procedimento de analise de dados foi a técnica de analise de contetudo
de Bardin (2016), que prevé as seguintes fases: leitura flutuante e exaustiva do
material, exploracdo do material e pré-andlise por similaridade, categorias
tematicas mutuamente exclusivas, interpretacéo e analise.

O momento inicial da pré-analise é dividido em 4 tarefas (Bardin (2016): a
leitura flutuante, a escolha dos documentos, a elaboracdo e reelaboracdo de
objetivos e hipéteses e a formulacédo de indicadores. A fase de exploracdo do
material compde a codificacdo que é a transformacdo dos dados em unidades
de andlise e a partir da codificagdo é realizada a categorizagdo. Para Bardin
(2016), para realizar a categorizacdo, é necessario realizar a exclusdo mutua, a
homogeneidade, a pertinéncia, a objetividade e a fidelidade. As categorias foram
nao aprioristicas, emergindo do contexto das respostas das participantes.

Este método permitiu a classificacdo dos componentes do significado.
Segundo Bardin (2016) a analise de conteldo é uma analise de significados,
ocupando-se da descri¢cao objetiva, sistematica e qualitativa do contetdo que foi
extraido das comunicacdes e suas consequentes interpretacdes (Bardin, 2016).

Os passos realizados na analise foram seguidos a partir das orientacdes
de Bortolozzi (2020b): pré- analise (as respostas sdo agrupadas por questdes);

pré-organizacdo tematica dos relatos e organizacdo das categorias (definigdo
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dos sentidos das respostas, por semelhancga, sendo descrita a caracterizacao
das categorias); discussao teérica a luz do referencial.



a7

3 RESULTADOS

Os resultados apresentados retratam a versdo das mulheres
entrevistadas e possibilitaram uma discussdo ampla no que tange aos direitos e
deveres relacionados a maternidade. Nao foi observada dificuldade nem
constrangimento que impedisse a participacdo em responder as questées, nas
ocasifes em que houveram a manifestacdo de emocdes ou falas em que as
particpantes se mostraram mais sensibilizadas com suas memorias e relatos,
foram acolhidas pela pesquisadora e percebeu-se que todo o relato foi pautado
também nas suas relacdes afetivas ou a falta delas.

Os resultados permitiram enfatizar esta tematica, a partir da voz das
proprias mulheres com Deficiéncia Intelectual, contribuindo para o melhor
entendimento da deficiéncia como parte da diversidade humana, sendo a
maternidade uma escolha e parte importante da identidade feminina, como
também um papel que representa uma mudanca nesta identidade e na amplitude

dela.

3.1 Historias de vida e contextos das mulheres entrevistadas

Olga tem 41 anos. E casada e mae de dois filhos: uma menina (V.) hoje
com 18 anos e um menino (P.) com 15 anos. Olga tem o diagnéstico de
Deficiéncia Intelectual desde crianca e sempre estudou em Escola de Educacao
Especial Exclusiva. Teve sua 12 relacdo sexual aos 23 anos, com seu atual
marido, quando ainda estavam namorando. Ela conheceu seu namorado bem
jovem, ele morava em frente & sua casa. A época, Olga morava com a mae e
seu irmao; seu namoro era vigiado por ambos e o irm&o nunca aceitou seu
relacionamento. Para seguirem com a relacéo, Olga saiu de casa e morou um
tempo na casa de sua cunhada. Segundo seu relato, tomava anticoncepcional
que retirava no posto de saude, onde passava em consulta médica e parou de
fazer uso da medicagcdo em comum acordo com seu esposo, porque queriam ter
um filho. Traz em sua fala, a versao de uma relagéo positiva com seu esposo e
seus dois filhos. A filha apresentou dificuldades escolares no inicio do

desenvolvimento e o filho tem diagndstico de TEA (Transtorno do Espectro
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Autista, associado ao Transtorno do Desenvolvimento Intelectual). E uma mae
gue se mostra muito responsavel e amorosa, fala dos filhos com orgulho e sobre
0 crescimento deles, nas diversas fases do desenvolvimento. Detalhou sobre
sua rotina, as dificuldades encontradas se relacionam as dificuldades
econOmicas enfrentadas e o fato de nédo ter apoio da familia extensa, sua mée
gue sempre a ajudou ja faleceu. Seu esposo trabalha informalmente e sua filha
pretende comecar a trabalhar. Contudo fala do futuro com esperanca e felicidade
pela sua familia.

Rita tem 42 anos de idade e tem Deficiéncia Intelectual associada a um
quadro de Epilepsia. Sua maior dificuldade sempre esteve relacionada a
aprendizagem escolar; nas atividades de vida diaria (AVDS) e atividades de vida
pratica (AVPs), sempre foi independente. Perdeu a mae quando era crianca e
por muitos anos viveu com seu pai e suas irmas. E mae de uma menina (G.V.)
de 11 anos e outra (R.) com 1 ano e 9 meses. Rita iniciou sua vida sexual aos
14 anos de idade com o namorado, com quem se casou. Contou a sua irma
sobre o namoro, sobre ter perdido a virgindade e as relagbes sexuais que
aconteciam, as vezes, na casa dele. O esposo trabalhava e seu relacionamento
era bom e ele também se mostrava bom pai, mas depois de alguns anos de
casamento, ele se envolveu em um assalto e foi preso, morrendo depois no
sistema penitenciario. Rita sofreu e se decepcionou com a atitude do marido e
chegou a visita-lo depois de varios meses do ocorrido, na prisdo, dizendo a ele
gue nao estava de acordo com a sua atitude e ndo queria aquela vida para ela e
a filha. O sentimento relatado por ela quando soube da morte dele foi de pena
por ele e pela filha, verbalizando que ela nunca teve davida do caminho certo
para se conseguir conquistar as coisas na vida e que ele jovem ainda, escolheu
iludido participar de um crime e levou a sua vida, sentindo por ele e pela filha,
gue tinha vinculo com o pai, tudo 0 que aconteceu. Seguiu sua vida com sua
menina e depois de alguns anos se casou novamente, com um rapaz que
conheceu na igreja e teve mais uma menina. Ja trabalhou em alguns periodos
da sua vida, com bom desempenho e em um deles, em um supermercado, foi
promovida, o que lhe trouxe muito orgulho e satisfacdo. Sua primeira filha tem
uma alteracdo renal que ela ndo sabe explicar bem o diagndstico, mas segue
todas as orientacdes meédicas e comparece a todas as consultas e exames

agendados no Hospital Estadual de Bauru; atualmente sua 22 filha faz
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acompanhamento em um Centro de Reabilitacdo, pois a crianga apresentou
atraso no desenvolvimento motor. Seu marido esta em transigdo para um novo
emprego e ela voltou a trabalhar, atualmente esta contratada em uma farmacia.
Mantém o relacionamento e convivéncia com seus irmaos e fala de boa interacao
e convivéncia com a familia do esposo. Se sente feliz como mée e tem a
validacdo das pessoas ao seu redor sobre ser uma 6tima mée, tanto familiares,
vizinhos com quem convive e profissionais que atendem suas filhas na escola e
na saude.

Clarice tem 58 anos e 1 filho (F.A.). Recebeu o diagndstico de deficiéncia
intelectual ainda crianga. Iniciou sua vida sexual aos 32 anos. Sua mae néo
permitia 0 namoro, pois sofria com o marido que bebia e “judiava” dela e tinha a
ideia de que o moco faria 0 mesmo com ela. Chegaram a comprar uma alianca,
mas a mae dela afirmou que nao ia permitir que se casassem. Namorando
escondido, pensaram em engravidar para forcar o casamento, mas a gravidez
nao aconteceu e a mae continuava proibindo, e eles acabaram se distanciando.
Um tempo depois, conheceu outro homem e comecaram a namorar. Um dia em
gue estava na casa de uma colega do trabalho, aproveitando que nao estava
sob os olhos de sua mae sairam, foram ao motel e logo depois ela descobriu que
estava gravida. Ele assumiu, a mae dele queria que se casassem, mas ela nao
aceitou pois sabia que ele bebia e ndo trabalhava e tinha receio que ele ia se
acomodar por saber que ela trabalhava e “ganhava bem”. Quando o filho nasceu,
a mée ficou com ela no hospital, mas ndo quis que voltasse para casa, dizendo
gue ainda ndo aceitava 0 que aconteceu e ela passou 6 meses com o filho na
casa de sua tia materna. O pai sempre soube do filho e o via de vez em quando,
como as cunhadas e a avd, mas eles nunca ficaram juntos novamente. Clarice
ja se aposentou, mas seguiu sua vida trabalhando, seu filho hoje tem 24 anos, é
pai de um menino de 2 anos e meio e € separado. As familias do filho e da ex-
nora se relacionam bem, o filho voltou a morar com ela apds a separacéo e ela
sempre vé 0 neto. Na semana que antecedeu a entrevista, recebeu a noticia do
falecimento do pai do seu filho, em outra cidade. Para ela, a morte foi
consequéncia da bebida, ele teve cirrose e AVC (acidente vascular encefalico).
Ainda hoje, lembra do primeiro namorado, com quem gostaria de ter se casado,
ficou sabendo que ele se separou e gueria vé-la, mas fala que hoje seu tempo

“para iss0” ja passou e acredita que nao tera mais relacionamento nenhum, eles



50

conversaram por telefone, mas ela preferiu dizer que néo queria encontra-lo. Diz
se sentir bem assim, n&do se sente sozinha, convive com as pessoas do trabalho,
tem amigos e se dedica ao filho e ao neto, considerando-se uma mée e avo
amorosa e responsavel.

Joana tem 39 anos e 5 filhos. Recebeu o diagndstico ja adolescente. Foi
casada, mas ha muitos anos vive sozinha, com 3 de suas filhas ( D.; M.; C. M.)
Joana iniciou sua vida sexual aos 20 anos, e as relagdes sexuais aconteciam na
casa do rapaz, mas nao tinha relacionamento afetivo com ele. Ficou surpresa e
com medo quando soube da gravidez, porque sabia que iria cuidar sozinha, mas
sua mae a ajudou. Como ja havia passado por servi¢go de acolhimento, junto com
a mae e separada desta, sua relacdo com a mae sempre teve aspectos positivos
e negativos, entre periodos de aproximacdo e distanciamento. Em alguns
momentos teve a mae perto, como apoio, como por exemplo durante a primeira
gestacdo e em outros momentos longe, como quando ficou no servico de
acolhimento e quando esteve casada, com o pai de suas segunda e terceira
filhas, pois a méde néo aceitava o relacionamento. De acordo com o seu relato, o
marido bebia e a sua familia ndo concordava com seu casamento, havendo
inclusive denuncia de violéncia sexual contra ela e as filhas, mas de acordo como
seu relato, infundado e nada foi provado. Atualmente o ex-marido constituiu outra
familia e a ajuda com as meninas. Apds 0 casamento e a separacao, teve outro
namorado e deste novo relacionamento, mais uma menina (C. M.) e por ultimo
um menino (H.). Relata que nunca trabalhou e quando seu filho nasceu, sua
dificuldade financeira era maior e uma amiga, percebendo a sua impossibilidade
na época e a necessidade da crianca de leite especifico e muito caro, assumiu
a sua criacao. Fala das filhas com alegria, sente ndo ter conseguido assumir o
filho integralmente, mas é grata & amiga que o assumiu e tem contato com ele
com frequéncia.

Eulalia, 38 anos, mora com a mée e seu filho (N.) de 10 anos. Quando
crianca ainda, seu pai faleceu e a mée se casou novamente, deixando os filhos.
Cresceu com seus irmaos e na adolescéncia comecou a beber e usar drogas.
Nesta época ja havia tido o diagndstico de Deficiéncia Intelectual e ja frequentava
a Escola Especial. Conheceu o pai de seus filhos que também usa drogas,
engravidou e se casou, mas por viverem muitos conflitos e ocorrerem muitas

situacOes de agressdao mutua se separaram. Eulalia em varios periodos de sua
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vida se prostituiu, em companhia de outras meninas e meninos com quem saia
e fazia uso de drogas e alcool. Referiu que sempre esteve com homens bem
mais velhos enquanto se prostituia, se prevenia com o0 uso de preservativo e
nunca teve nenhuma infeccdo sexualmente transmissivel. Recentemente, ela e
0 ex-marido estiveram juntos novamente e ela engravidou. Ele quer que morem
juntos novamente, diz que ndo ird mais beber e ndo havera mais agresséo. Ela
relata ndo “confiar” completamente e continua morando com a sua mae, com
guem percebe ter uma vida melhor para ela e para o filho, o que também deseja
para o bebé que esta para chegar. Ainda tem contato com as pessoas com quem
estava acostumada a beber e usar drogas, pois residem perto da casa de sua
mae e 0s encontra em lugares publicos do bairro, mas disse que esta evitando
0 contato. Hoje participa da rotina do filho, diz com satisfacdo que ele esta se
desenvolvendo melhor atualmente, “principalmente este ano”, a crianca estuda
em Escola Especial e apresenta Deficiéncia Intelectual grave.

Catarina tem 31 anos, mora com as duas filhas, a mais velha e a mais
nova (B.L. e C.E.) e recebe o filho do meio (M.C.) aos fins de semana. Deixou a
escola no 1° ano do Ensino Fundamental, o diagnostico de deficiéncia intelectual
foi comunicado a ela nesta época, mas nunca recebeu apoio relacionado as suas
necessidades. Reside no mesmo terreno que seus pais e sua irma mais velha,
mas as casas sao independentes. Sua primeira filha foi fruto do seu primeiro
relacionamento, mas o relacionamento nédo prosperou pelo fato do companheiro
manter relacionamento com outras mulheres e ela pediu a separacdo. O
segundo relacionamento que teve, durou poucos anos e dele veio o segundo
filho, porém o companheiro ndo aceitava sua filha primogénita que tem
deficiéncia, e devido a isso M. decidiu se separar. De um terceiro
relacionamento, veio a sua filha mais nova, atualmente com 3 anos. Ela e o pai
da sua terceira filha namoraram durante um tempo, mas logo o relacionamento
foi interrompido, ele decidiu voltar a morar em Pernambuco. Ela, depois, recebeu
a informacéo de que ele havia morrido, o que, para ela, deve estar relacionado
ao fato de estar envolvido com drogas. Catarina falou sobre ter apoio de sua méae
e pai, no dia a dia, e sobre a sua dedicacéo aos filhos; cuida, acompanha e toma
as decisdes sozinhas. Sempre trabalhou — como cozinheira de restaurante e

fazendo faxina. No Ultimo trabalho, realizou faxina na residéncia de uma
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advogada, que a ajudou a conseguir o beneficio de prestagcédo continuada para a
filha mais velha que apresenta o transtorno do desenvolvimento intelectual.

Maria tem 34 anos, é casada ha 15 anos e tem uma filha (J.) de 9 anos.
Recebeu o diagnostico de Deficiéncia Intelectual ainda crianca, a mae também
apresenta Deficiéncia Intelectual e frequentou Escola Especial. Maria frequentou
Escola Comum, relatou sobre ter tido muita dificuldade em uma primeira escola
nos anos iniciais do Ensino Fundamental, mas depois ter recebido apoio no
segundo colégio que estudou, foi atendida em Sala de Recursos e neste
percebeu ter se desenvolvido melhor. Na adolescéncia, frequentou o Programa
de Educacédo Profissional da Escola Especial e por meio do curso, foi
encaminhada ao mercado de trabalho. Ja trabalha ha muito tempo, tendo
exercido varias funcdes profissionais, em diferentes empresas, como o0
McDonald’s, Macro, ja foi promovida e atualmente é Promotora de Vendas em
uma loja de confecgbes, que se chama “Torra Torra”. Reside com seu esposo,
gue conheceu porgue tinham amigos em comum. Ambos séo responsaveis pelas
atividades domeésticas e nos cuidados, atividades escolares e lazer da filha e
familia. Relatou ter apoio e aceitacdo familiar, com relacdo as suas necessidades
e da sua filha, que também apresenta o Transtorno do Desenvolvimento
Intelectual. Em periodos anteriores, considerou que sua filha ndo estava se
desenvolvendo bem, principalmente com relacdo ao desempenho escolar, mas
atualmente avalia que J. esté evoluindo bem. Falou sobre perceber que sua filha
sofre preconceito em algumas situacdes na escola e sociais, isso a deixa triste
pois diz que imaginava que com o tempo, as pessoas deixariam de “fazer essas
coisas” que também aconteceram quando ela era crianga, de ser chamada de
“boba” ou “feia” por exemplo. Ela e o0 esposo pretendem ter mais um filho e ela
considera que eles tém uma vida boa juntos e se sente feliz.

Lucia tem 33 anos e € mée de 4 filhos, (L. de 14 anos; V.H. de 10; G.M.
de 8 anos e S. de 2 anos). Recebeu o diagndstico de Deficiéncia Intelectual,
sempre frequentou Escola Especial, teve oportunidade de trabalho, mas depois
o supermercado onde estava fechou e mandaram os funcionarios embora.
Atualmente este quadro esta associado a Transtornos de Humor. Seu primeiro
relacionamento afetivo e gravidez ocorreu quando tinha 16 anos. Na época
morava no sitio, relatou que ndo considerou um namoro, um relacionamento. Se

encontravam de vez em quando, ndo tinham convivéncia e ela ficou nervosa e
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com medo quando percebeu que engravidou, pois ndo tinha vontade e
expectativa de ser made. O primeiro parto foi cesarea, relatou ter sofrido muito e
nao ter se sentido bem tratada pela equipe do hospital, embora os profissionais
tenham feito comentéarios sobre sua idade e deficiéncia. O parto dos outros trés
filhos foi natural, teve presséo alta e embora também né&o tenha se sentido bem
tratada pelos médicos e equipe, com relacdo a maneira de falar com ela, de
explicar as informacdes, percebeu que se recuperou melhor e ficou menos tempo
na Maternidade. Durante toda a sua vida, sempre teve apoio de sua mae, seu
pai e suas irmas, mas relatou ndo conversar sobre 0s aspectos da sexualidade,
medidas contraceptivas, gravidez etc. com ninguém. Relata que muitos dos seus
relacionamentos ndo foram sérios, nunca soube se prevenir corretamente e por
isso vieram os outros filhos. Um dos relacionamentos que acreditou, seria mais
sério e duradouro, o noivo desistiu do casamento e isso a deixou muito abalada
emocionalmente. Chegou a morar com o pai do seu segundo filho em outro
Municipio, mas o relacionamento era conflituoso, ele dizia a ela que saia para
trabalhar, mas néo trabalhava, tinha dinheiro que o pai dele tinha deixado, ndo a
ajudava com as criangas e era agressivo com ela e os filhos, com frequéncia. A
equipe da escola das criangcas procurou o Conselho Tutelar e para que nao
fossem (ela e as criangas) acolhidos, a mée dela assumiu a guarda dos netos e
os trouxe de volta para Bauru, junto com a Lucia. Mostrou-se fragil também
durante o relato, chorando bastante, pelo fato de ter perdido uma de suas irmas
gue estava com cancer e faleceu ano passado, com quem tinha uma relacéo
prOxima e com quem gostava de conversar e muitas vezes, para quem
conseguia pedir ajuda. Lucia reside com os quatro filhos, sua mée, uma irma e
os dois sobrinhos. Hoje acredita ser uma mae melhor, dizendo que muitas coisas

aconteceram na sua vida, demorou, mas “amadureceu”.

3.2 Categorias da analise temética

Apés a transcricdo das entrevistas e leitura exaustiva, foram
estabelecidas as seguintes categorias tematicas, por semelhanca: versdes das
mulheres sobre o relacionamento afetivo; educacdo sexual e experiéncias da
gravidez e parto; receio de reproducdo da deficiéncia; apoio social (ou a falta

desse apoio); perspectivas e relagdes com a maternidade.
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3.2.1 Versoes das mulheres sobre o relacionamento afetivo

As participantes relataram sobre seus relacionamentos, no que tange a
comunicacédo, afeto, companheirismo e parceria na tomada de decisbes e na

criagdo dos filhos.

Antigamente nos meus outros relacionamentos com outras pessoas eu
tinha vergonha de usar a carteirinha (se referindo a carteirinha de transporte para
pessoas com deficiéncia) esse néo ele falou € uma coisa sua, se tem que usar,
porque a mae dele tem, a mae dele tem ataque epiléptico, a minha sogra e a
minha cunhada também, entéo ele ndo teve preconceito. A gente se da bem, faz
15 anos ja que a gente ta junto, nés dois trabalha e cuida da nossa menina que
a gente quis ela, era nosso sonho e deu tudo certo. (Maria)

Com o pai da minha primeira fia, eu tinha 19 anos. Dai descobri que ele
tava me traindo, morava comigo e tinha outra, conversei com ele e falei entéo
vamo separa. A gente dava até certo, mas eu nao aceitei isso. Dai achei mi6
separa e ele foi embora. No segundo, ele ndo aceitou a M. porgque ela ndo era
fia dele. Ele ndo batia, mas judiava, ndo entendia ela. NGis viveu uns anos juntos
e eu tive o J.L. mas depois a gente resolveu separar porque se ele ndo aceita
mia filha ndo da. (Catarina)

Eu namorava meu marido porque eu queria, porque ja gostava dele e ele
de mim e falava que queria ter familia comigo, ter filho. E minha familia, meu
irmé&o, falou que ele ia fazer mal pra mim, ele nunca fez. A gente queria ter filho.
E ele que esta comigo até hoje, meu irmao que nunca fez nada de bom pra mim
[...] Casei, tive meus filhos e sou muito feliz. Tive problema sim, todo mundo tem,
todo casal tem briga, discuti, mas depois a gente senta, conversa, faz as pazes
e no outro dia ta bem [...] Eu vou ser o maior pai do mundo ele falou e pior que
€ 0 maior pai do mundo. Tudo que ela quer, ele faz de tudo pra dar. Ele deixava
um dinheirinho guardado e fala, vai la comprar a bonequinha pra ela. E com o P.
também, € um paizéo, tem coisas que o P. s6 aceita fazer com ele, ele ensina

até melhor que eu algumas coisas. (Olga)
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Agora € meu marido, eu e ele. S6 nés dois, e da tudo certo, ndo da porque

meus irmaos tudo trabalha. Nao da pra ajudar. (Rita)

Eu namorava o “baiano”, minha mée ndo gostava que eu namorava o
“baiano” porque meu pai ‘judiava” muito dela e ela achava que ele ia ‘judiar” de
mim também. Ai l4 em casa a gente comprou até um par de alianca, mas a minha
méae falou que néo, que néo ia deixar. Ai eu falei pra minha mae que eu ia fugir
com ele. Ai a minha mée ficou brava. Até hoje eu gosto dele e acho que ele gosta
de mim também, mas esse tempo ja passou. Eu acho que fico bem sozinha. Nao
guero mais nao. (Clarice)

Ele tem outra familia mas me ajuda com elas[as filhas]. A gente nédo ficou
junto porque nao deixaram. Ele bebia, € verdade, mas depois parou. S6 que
inventaram um monte de coisa e a gente nao ficou junto. Até ele fala que era pra

gente ta junto até hoje. (Joana)

3.2.2 Educacdao sexual e experiéncias da gravidez e parto

Os relatos retratam as informacdes que as participantes receberam sobre
sexualidade e reproducdo, antes de ficarem gravidas. Ainda nesta categoria, as
participantes relataram sobre a descoberta da gravidez, informacdes recebidas,

medos e apoios.

N&o. [conversas sobre sexualidade]. Na escola a professora falava um
pouco. Uma vez teve uma aula e ela falou como era. [...] Falou, mas assim, sobre

a doenca que teve a aula, mais doenca mesmo. (Rita)

Minha mée néo falava disso pra mim ndo. Eu ndo tive esse apoio de mée

nisso, tive aqui [instituicdo especial]. (Olga)

Conversava com a minha mée. Ela falava sempre, pra eu me cuidar, que
ela também tinha ficado gravida cedo, ela me ensinava desde que tive a
menstruacao, ela falava como era, me levou no médico e eu tomava remeédio.
(Maria)
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Ninguém conversava comigo sobre isso, minha irma que era com quem
eu gostava mais de conversar, na época, ela ficava mais na sogra dela, em
outros sitio, entdo eu ndo falava com ninguém sobre isso, 0s menino também

ndo sabia, dai acontecia e eu acabava ficando gravida. (Lucia)

N&o, na minha familia ninguém conversava e depois eu era do abrigo

entdo ndo tinha, sempre fiz tudo sozinha e aconteceu. (Joana)

SO na escola. Eu nunca fiz sem preservativo e nunca peguei nada... A
minha mae também falava, minha méae falava: se previne, faz isso, ndo pode

aquilo... (Eulalia)

Ai eu sai com ele, cheguei em casa 2 horas. Dai eu estava com fome,
uma fome quando cheguei em casa, dai meu Deus do céu, eu pensei, sera que
eu td gravida? Ai comecei a chorar. Depois de uns 15 dias, eu peguei férias. Ai
era um calor gostoso, ndo sei que més que era, eu deitava no chéo de top e
shorts e dormia.... Um dia quando acordei a minha mée estava sentada do lado,
falou: acho que essa sem-vergonha esta gravida. (Clarice)

N&o conversava ndo. Eu e minhas amigas a gente falava dos meninos,
mas tinha vergonha de falar dessas coisas. Com a minha mée também nao falei,
ela falou umas vez, cuidado que se vai ficar gravida, mas eu néo sabia 0 que

tinha que fazer pra néo ficar gravida e eu queria. (Maria)

Pra mim foi um choque na hora. Na hora, assim, mas depois eu peguei
esse amor pela gravidez. Quando eu descobri, ja deu pra ver que era uma
menina]...] estava descendo pra mim, e eu estava com muita célica. A gravidez
da segunda, foi assim também, continuou descendo pra mim, ndo sabia também.
[...] Na hora, feliz, s6 isso. Eu assustei, mas fiquei feliz. [...] Era pra mim ter ela [
a primeira filha] dia 24 de abril, s6 que deu um problema que eu tava vazando
liquido, o0 médico jA mandou eu internar, tive ela no dia 17. Internei numa
segunda, na terca tive ela. Fui pra consulta e ja fiquei. Ai todo mundo ficou

falando como que era o normal e eu ndo quis. Ai eu pedi para ser cesarea. (Rita)



57

Dai engravidei com 27, tive o N. com 28. Foi assim normal [...] Dai agora
dessa vez que eu engravidei desse nené, foi uma surpresa, mas agora ja aceitei.
(Eulalia)

Mas dai na hora que eu ganhei o neném, eu fiquei com muito medo. O
F.A. era pra ter nascido dia 24 de julho, eu passei mal, as enfermeiras brigando
comigo que eu gritava de dor. Dai 0 médico desceu a noite, dia 25 e ele falou
pra minha mée: a senhora quer que vive quem? Ela ou o bebé? Dai a minha méae
comecgou a gritar: ndo, tem que viver ela e o F.A. O médico pegou o ‘forf’ [féreceps]
O J. ndo nascia. Minha mae comecou a gritar, ‘forf’ [forceps] ndo, vai matar o J.

mas dai ele nasceu e ficou bem. (Clarice)

Minha sogra falou, vai logo, compra um teste de gravidez e faz. Minha
sogra foi junto ai tinha dado positivo, eu falei, acha... Ai foi na outra cunhada,
que mora no Godoy, ela ja tinha um menininho. Ela falou, faz de novo, ai eu fiz,
deu positivo. Eu ndo conseguia acreditar, 0 médico falou que eu tinha que fazer
tratamento. Ai eu fui no posto, teve que fazer outro, dai o médico falou nossa
que rapido, nem teve que fazer o tratamento, dai depois de um tempo acho que
eu tava de 4 pra 5, dai fui fazé o ultrassom, eu queria menina e deu que era

menina, ah...Foi lindo, eu fiquei muito feliz! (Maria)

L& onde a minha primeira filha nasceu, os médicos la eles nao ligam muito
pra os paciente ndo. Ninguém atende bem |a, eles vao chamar os médico eles

tdo l& numa sala jogando baralho, manda dar remédio e esperar. (Lucia)

[...] Quando eu fui ter ela eu ndo tava muito bem ndo. Comecou a dar
hemorragia, um monte de coisa, eu ndo tava bem ndo. Deixaram um pedaco da
placenta dentro de mim. Ai eu ndo sabia, tive que voltar de novo. Ainda bem que
saiu, sendo eu tinha morrido ja. Ele coisa por dentro né. Dai eu fui la e tirei. Achei
que era um pedaco do corpo, dai eu falei credo. Eu tenho varizes vaginal entdo
o0 médico cortou perto eu comecei a ter hemorragia e tomei 2 litros de sangue.

(Joana)
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Quando eu tive a B. L., deu um pouquinho de trabalho a minha pressao.
Como eu tenho pressao alta, eles tacaram muito remédio, a minha pressao pra
baixar, quase morri, eu lembro como se fosse hoje, quase morri. Eles cortaram
eu assisti tudo o parto dela, ainda senti eles cortando, a anestesia nao queria
pegar. Dai o médico deu trabalho, eu sofri, € mdo de Deus eu achei que eu ia
morrer, Tinha uma luzona assim em cima, eu vi a lamina, depois a tesoura, ele
teve que pbr a mao assim pra pegar, eu vi tudo, dai ele pegou ela, dai ndo da
pra explicar, eu tava sozinha, nem o pai dela, nem la ele foi, dai a minha mée
ficou comigo. Eles fizeram tudo que podia, eu ndo deletei ne. Do M.C. e da C.E.
foi parto normal, dai foi melhor. Deles, a pressdo controlou. E que da D. eu
comecei a passar muito mal. Pegaram cadeira de roda quando eu cheguei, deu
muito trabalho, o médico até achou que eu ia embora, e eu tinha medo de deixar
ela, mas dai deu certo. Agora eu tomei vergonha na cara e tomo o remédio, da

B.L. eu ndo tomava, por isso que aconteceu isso ai. (Catarina)

3.2.4 Receio de reproducao da deficiéncia

Seria um equivoco considerar que toda pessoa com deficiéncia gera
filhos/as com deficiéncia, embora pessoas com deficiéncia tenham maior
probabilidade de gerarem filhos/as com deficiéncia e isso tem uma série de
condicBes para ocorrer, ao mesmo tempo em que fatores ambientais e
relacionados a cada tipo de deficiéncia também interferem nesse fator genético.
Seguem recortes das falas das entrevistadas com relagcdo aos seus medos

relacionados a este risco e/ou informac¢des recebidas de familiares.

Eu fiquei com medo que ela tivesse diabete, mas fez exame, ndo deu. S6
gue dai quando ela teve uns 3 meses a médica foi notar, que ela tava muito mole,
nao mexia muito bem, ndo conseguia pegar nada com a maozinha, que ela teve
um pouco de atraso. Dai ela quer saber o que eu tenho pra ver se é a mesma
coisa. Eu nao sei explicar o que eu tenho, a deficiéncia que me atrapalhou mais
na escola e as crise né, mas nao tive mais ja faz tempo. (Rita)

[...] As pessoas sempre me tratou com uma pessoa normal. Depois que
meu pai faleceu, minha mée casou eu morei sozinha e fui aprendendo. Sei 0 que

€ certo, sei 0 que € errado. Sei 0 que nao quero mais fazer. De antigamente que
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as pessoas achavam que eu era bobinha, hoje sou esperta, e eu tive medo que
o M. tivesse alguma coisa, mas ele ta bem também [...] agora vamo vé esse

daqui [apontando o bebé em sua barriga] (Eulalia)

[...] O problema dela ndo apareceu em exame nenhum. Eu, naguela época
nao ia fazer mesmo, mas elas sdo nova e mesmo assim nao aparece. Dai um
dia o médico disse que mediu a cabeca dela, ela era tipo uma crian¢a especial
quando era bebezinha, fomos descobrindo de pouquinho em pouquinho, na
creche fomos descobrindo as dificuldades dela de aprender, igual eu. Eu ndo
gueria ter passado nada disso pra elas, mas também tem gente que fala que nao
fui eu, porque tem gente que tem filho assim e nao teve dificuldade que nem eu,
mas eu também fiquei no abrigo, tanta coisa aconteceu, sei la... Hoje eu quero
gue elas aprende, elas tem apoio e eu vou em tudo o que mandam. Acho que
elas vao ter mais chance que eu. (Joana)

Todo mundo dizia que eu ndo podia ser mée, que os filhos ia ter o mesmo
problema que eu e eu tinha medo disso, fiquei com culpa porque ela (a filha mais

velha) tem dificuldade na escola, mas ela é melhor que eu [...]
(Olga)

Eu nunca pensei nisso, mas é verdade que eu nunca aprendi, eu sé
estudei na Escola Especial, as pessoas diz que passa né o que o pai e a mae
tem passa pro filho. Mas eu ndo esperava também ficar gravida, foi acontecendo
e hoje eu vejo que eles tém dificuldade igual eu na escola, principalmente os
menino. Apesar que os pais deles também ndo foram bem na escola também.

(Lucia)

3.2.5 Apoio social (ou a falta desse apoio)

As falas das mulheres retratam o apoio em momentos das suas vidas e

nos cuidados com os(as) filhos(as) depois de nascidos:

Ela sempre trazia as coisas para as meninas. [falando de sua mae]. Vai
fazer 4 anos que ela se foi. (choro) Bastante tempo ja. S6 ela que corria atras de

mim. Eu ndo chamo ela de méae porque eu fui criada num abrigo. Nao tinha amor
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de mée igual eu tenho com as meninas, entdo nunca chamei ela de mée. Eu fui
no abrigo com ela e meus irmaos. Depois ela foi embora com meu pai. Depois
ela tirou meu irmdo e eu fiquei, depois eu ia ser adotada, mas dai minha mae me
pegou de volta. Eu ndo gosto nem de ir la no apartamento dela. (Joana)

Eu tenho ajuda da minha mae. Ela que trouxe a gente de volta pra Bauru
e ela que pega o beneficio do “G.M”. Minha irma que morreu também me ajudava
(choro). (Lucia).

Ele (filho com diagnéstico de TEA — Transtorno do Espectro Autista) ndo
comia, tomou leite de caixinha, ndo comia nada, ele chorava o dia inteiro que eu
até fui denunciada, como se eu tivesse espancando meu filho. Meu filho chorava
o dia inteiro, a noite inteira, a gente ndo sabia o que era. A mée falava: “Esse
menino tem problema”. “N&o tem, méae”, eu dizia e ela falava: “tem sim”. Ela [a
mae] até foi comigo no Posto levar ele pra passar no Pediatra, pra falar pra ele:
“Doutor, meu neto ele chora, chora, ele ndo tem fome... Ai o Pediatra falou “Olha

mae, eu acho que seu filho tem Autismo”. (Eulalia)

Eu e meu marido, a gente que faz tudo. Minha mée e meu pai moram
perto da gente, meu pai me ajuda, ele leva a (J.) nos atendimentos porque eu to
trabalhando na loja, mas minha familia, dos meus pais e da minha sogra vive
bem e todo mundo se ajuda. E que desde que casei, eu e meu marido a gente é
independente, a gente trabalha, a gente se da bem e cuida da nossa “J”. E agora

a gente ta até pensando em ter outro filho. (Maria)

Minha mée... Ela cuidava, dava banho e comida, levava pra escola, tudo.
E continua me ajudando até hoje, mas agora eu também cuido dele. (Eulalia)

A minha maior ajuda. Troca, ajuda a tirar a roupinha dela, ela quer dar
banho mas banho eu ainda n&o t6 deixando ainda porque ela ndo ta firminha
ainda, pra ficar de pezinho no chuveiro, falei espera ela ficar bem, firminha, ainda
t6 dando banho na banheira, ela td molinha, ndo da pra dar banho no chuveiro
ainda, ela nao fica em pé ainda. Ela quer, dai eu falei, deixa ela firmar bem dai

eu vou deixar. (Rita)
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3.2.6 Perspectivas e relagdes com a maternidade

Nesta categoria, estdo os relatos das participantes referentes a sua
versao do que é ser mae, como se sente mae e o retorno que tem deste papel

que executa, das pessoas com guem convive.

Eu sou uma boa mae. Eu falo que eu sou uma méae boa, que todo mundo
fala, minhas irm&, minhas colega fala que eu sou uma boa mée, tem umas que
fala eu ndo sou boa igual vocé, com as suas filhas. Igual agora eu ja marquei,
falei com a Assistente Social da R., que ela ta crescendo, tem a G.V. que é la no
Estadual o tratamento, minha vida é assim, tudo isso, tudo pra elas. O que
converso com as vizinha, elas tém os mesmos medos e dificuldades que o meu.
Eu vivo pelas minhas filhas que nem elas. (Rita)

Eu ndo gosto de apartamento. N&o da pra deixar as criancas brincar, fazer
0 que quer, brincar no quintal. Tem que ficar em cima. S6 estou ali mesmo porque
eu sou obrigada. Mas mesmo assim, t6 achando um pouquinho caro ali,
condominio muito caro... Tenho beneficio das meninas mas tem hora que da tem
hora que ndo da. Queria fazer outras coisas pra elas, as menina é a minha vida,
mas também t4 dificil pra todo mundo, nédo € verdade? Eu gosto de ter as menina

comigo. (Joana)

Agora eu acho que sou uma méae melhor, eu ndo queria ser mae né, mas
fui ficando mais madura. Mas eu acho até que sou melhor que minha irma. As

pessoa fala. (Lucia)

Muita coisa mudou, € a coisa mais gostosa. Eu ndo queria com ele né, o
pai dele, queria com o primeiro namorado meu. Mas ser mae era 0 que eu
queria... Era o0 que eu mais queria na vida e eu sou uma boa mée, e agora ele ta
comigo de novo [falando sobre seu filho ter se separado e ter voltado a morar
com ela] e uma boa vo, daquele meu lindo que vai dancar caipira amanha.
(Clarice)

Minha mae sempre fez tudo pra ele, principalmente quando eu tava

perdida na vida [...] Mas ele sabe que eu sou mée dele, ele me chama de mae e
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agora que t6 em casa, ele vem, me abraca, me beija. Eu que levo na escola,
cuido das coisas dele. Agora mesmo eu tava na reunido com a professora e ela
me falou como ele melhorou ano passado e tenho certeza que esse ano vai
melhorar mais ainda. Tem hora que ndo obedece, mas é assim com todo mundo,
com a minha mae e meu tio que moram com a gente também. Ele sabe que eu

gosto dele e ele gosta de mim também. (Eulalia)

[...] Todo mundo fala que sou uma mée muito boa. Eu também acho. A
gente tem dificuldade, como todo mundo, mas tem amor, eu tenho muito amor e
preocupacdo coma V. e o P. Com o P. mais, por causa do Autismo, mas ele ta
bem, tem os momentos de crise, mas ta bem e a V. uma moca ja. Eu amo muito

eles. (Olga).

A sequir, a discusséo dos dados apresentados.
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4 DISCUSSAO

Nossas participantes formam um grupo especifico que tém caracteristicas
comuns: sdo oriundas de uma mesma regido geografica, uma cidade do interior
paulista de médio porte, sdo de familias de baixa renda, além de terem algum
tipo de vinculo com a Instituicdo onde foi realizada a coleta, seja por elas proprias
frequentarem ou seus(uas) filhos/as.

Seis das oito participantes estudaram na Escola de Educacdo Especial,
quatro somente nesta Escola e outras duas em Escola Comum e na Escola
Especial também.

Das oito entrevistadas, na ocasido da coleta de dados, trés exerciam
atividade laboral formal. Vicentin, Tanaka, Camargo, Feij6 e Goulart (2021)
comentam que ainda sdo inimeras as barreiras que dificultam o acesso e a
permanéncia das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho. Ha
necessidade de ultrapassar o que é garantido por Lei (Lei n°® 8.213/91, conhecida
como Lei de Cotas) e além desta a LBI ja citada anteriormente, de modo que
sejam efetivas as acdes de equidade e de fato inclusdo dessas pessoas. As trés
maes que relataram trabalhar formalmente evidenciaram a importancia deste
aspecto em sua vida para sua identidade, autoestima e independéncia.

De modo geral, podemos destacar que os relatos evidenciam que ainda
se reproduz a ideia que mulheres com deficiéncia ndo podem ser maes, pois sdo
incapazes de criar seus/uas filhos/as, evidenciando o preconceito vigente sobre
a vida reprodutiva e a maternidade quando ha uma deficiéncia (Bortolozzi, 2020;
Nicolau et al, 2011). Isso demonstra uma representacdo inadequada e
preconceituosa relacionado a deficiéncia, pois outras pessoas sem deficiéncia
também necessitam de ajuda para cuidar de seus(uas) filhos(as), seja apés o
nascimento, seja em aspectos relacionados a escolarizacdo, salde ou as
guestbes sociais e emocionais, 0 que nao leva ao impedimento de se
relacionarem, fazerem sexo e gerarem filhos/as. Maria, Clarice, Rita e Olga
trouxeram em varios momentos de seus relatos a sua versao quanto a serem
boas maes, seus sentimentos e satisfacdo por isso e ainda, o retorno social de
pessoas e profissionais da sua convivéncia, quanto a este aspecto.

Entretanto, podemos também considerar que tais mulheres, assim como

outras que nao tém deficiéncia, estédo reproduzindo os estereotipos femininos de
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gue a mulher nasceu para ser mae e para viver incondicionalmente para os seus
filhos. (Santos, 2010). Lembrando Valeska Zanello (2022) seguem, como as
mulheres, em geral, o “dispositivo materno”, e podem considerar que precisam
“ser maes”, para garantir o aspecto fundamental da feminilidade, supostamente
inato, uma vocacgao que deve ser seguida para ser feliz, mas que, na verdade, é
uma imposic¢ao social construida ao longo de toda a socializag&o cultural.

Como mencionado anteriormente, a presente discussao € fundamentada
no Estatuto das pessoas com deficiéncia, também conhecido como Lei Brasileira
de Inclusdo — LBI (2015). Pelo direito a igualdade e n&o discriminagdo, €
estabelecido que as pessoas com deficiéncia tenham os mesmos direitos e
deveres que as demais pessoas, estando incluido aqui o direito a igualdade
perante a lei e a ndo discriminacdo em razdo da deficiéncia.

A sociedade de modo geral, continua mostrando dificuldades para lidar
com o diferente, sendo esse “diferente” o que nao esta no padrao considerado
“‘normal”. De acordo com Vygotsky (2004), tudo que ndo se enquadra nesse
padrdo é considerado desviante e fica a margem do processo social, sem
pertencimento; e este € um fator cultural. Vygotsky (1997), descreve que nao é
a deficiéncia em si que atua por si mesma, mas sim as relacées que o individuo
tem com as outras pessoas e com a sociedade como um todo pela sua
deficiéncia. Desta forma, para o autor, ha um decréscimo na vida social da
pessoa com deficiéncia, na sua participacdo e nos papéis sociais atribuidos a
ela e na sua participacéo, pelas oportunidades engendradas marcadamente
pelas suas supostas e deterministas limitacdes.

As falas das participantes permitiram refletir sobre as suas relacdes
também como filhas, enquanto mulheres, as fragilidades dos seus
relacionamentos afetivos e a maneira como compreendem a maternidade e
podem exercé-la, manifestando lacunas no acesso a informacdo e
acompanhamento escolar dos(as) filhos(as), adaptacdes necessarias no
cotidiano, dentre outros aspectos que também estdo ligados a vulnerabilidade
social dessas familias, considerando a vulnerabilidade ndo como incapacidade
da pessoa, mas sim relacionada a desigualdade social. Isso ficou evidente nas
falas de Eulalia e Lucia, principalmente.

Ha que se considerar o quanto foi possivel a estas mulheres vivenciar sua

infancia, adolescéncia, juventude e vida adulta de forma a ter garantidos os
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direitos basicos de saude, educacdo e assisténcia, que promovessem seu
méaximo desenvolvimento, potencial e autonomia. Ao que parece, em todos 0s
relatos, isso foi bastante limitado, entre outros fatores, pela vulnerabilidade
social. Atualmente, exercendo a maternidade, também serdo cobradas em
igualdade com relagéo aos seus deveres.

As participantes demonstraram semelhanca ao narrar sobre os
enfrentamentos diante da condicéo da deficiéncia, principalmente relacionado as
suas dificuldades de aprendizagem académica. Rita falou sobre perceber a
dificuldade de aprendizagem da filha quando esta ingressou na escola e o medo
gue teve de a crianga ndo acompanhar a turma e ter dificuldades como ela teve
neste aspecto. Joana, porém, relatou dificuldades nas atividades de vida pratica
também, que ela detectou e suas irmas enquanto era crianca, ha adolescéncia
e depois que teve suas filhas também, como necessitar de ajuda para fazer
pequenas compras, horarios e rotinas, dentre outras. Relatou que nao teve
acesso/ compreensdao do diagnostico e nenhum tipo de apoio, evadiu da escola
no 1° ano do Ensino Fundamental e ndo teve oportunidade nem incentivo para
retorno. Para ela, ficaram mais claras as suas dificuldades, ao receber a
devolutiva da avaliacdo realizada com a de duas de suas filhas que tiveram o
diagndstico de Deficiéncia Intelectual.

Ja quando a deficiéncia apareceu relacionada a gravidez, a preocupacéao
apareceu no sentido dela atingir a saude e o bem-estar do filho(a). Rita
expressou ter tido medo ao saber da gravidez pela sua condigdo de Epilepsia
associada a Deficiéncia Intelectual, com receio de ter crises e isso comprometer
a bebé; mas ao mesmo tempo ficou feliz, sendo 0 noivo a pessoa para quem
falou primeiro, e de quem recebeu uma reacao positiva; sua gravidez foi tranquila
com excecdo da pressao arterial que aumentou. No ultimo ultrassom, o médico
pediu a internacdo pois ja estava perdendo liquido amniético, pediu que fosse
cesarea e a bebé nasceu bem, saindo do hospital junto com ela, sem
intercorréncias. Olga relatou que sua gravidez foi uma “surpresa maravilhosa”,
pois ela e o marido ja desejavam ter filhos; a gestacao foi tranquila e a primeira
filha nasceu com 9 meses de parto normal, se desenvolveu bem, apenas com
algumas dificuldades de aprendizagem que foram superadas e em breve ira

ingressar no mercado de trabalho.
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Os relatos de Olga, Rita e Maria a se assemelham sobre seus
relacionamentos amorosos e a aceitacdo dos maridos quanto a sua condicéo,
apesar de indicarem alguns estereotipos relacionados a mulher e a deficiéncia,
como indicam Anderson (2000), Maia e Ribeiro (2010) e Giami (2004). A
ocorréncia da maternidade na vida de uma mulher com deficiéncia, os
esteredtipos para ela muitas vezes impostos (de dependéncia, pessoa
assexuada) causam um impacto que aumenta as situacdes de vulnerabilidade
(Nicolau; Schraiber; Ayres, 2011; Mello, 2016).

As participantes Olga, Rita e Maria relataram sobre seus relacionamentos
de forma positiva, no que tange a comunicacdo, afeto, companheirismo e
parceria na tomada de decisdes e na criacdo dos filhos. Catarina e Beatriz
trouxeram em suas narrativas a frustragéo pelo relacionamento afetivo que foi
rompido por interferéncia de outras pessoas, ressaltando sobre seus
sentimentos com relacdo a esses ex-parceiros.

Olga percebeu o preconceito e a discriminacdo de pessoas da familia
extensa do esposo. Para Rita e Maria, apesar dos apoios recebidos, identificam
qgue as principais ac¢des de cuidado, acompanhamento escolar, de saude e de
outros aspectos do desenvolvimento de suas filhas sdo acdes suas, o que é
reconhecido pela sua familia e por outras pessoas de seu convivio. Elas também
comentam sobre o compartilhar com o esposo as tarefas e responsabilidades
com as filhas, inclusive relatando dividirem e enfrentarem somente entre si as
dificuldades.

Aratjo e Aiello (2012), apontaram tendéncias quanto a rede social e apoio
recebido por maes com deficiéncia intelectual, notando certa heterogeneidade
em relacdo a alguns aspectos, como o tamanho da rede. Isso pode se relacionar
a caracteristica das préprias maes ou ao contexto em que vivem, evidenciando
a importancia da informacao e autonomia para ampliar as suas relagcdes sociais
e buscar informacdes e apoios existentes por meio de politicas publicas.

Os dados demonstram que € urgente a necessidade de servicos que
oferecam atendimento e orientacdo individualizada e/ou em grupo para esse
publico, a fim de que possam estruturar seu projeto de vida e seu planejamento
familiar no caso de desejarem e constituirem familia.

Sobre as orientacdes relacionadas a sexualidade, Joana referiu ndo ter

recebido nenhuma informacéo de sua mae ou outro familiar e no servico de
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acolhimento onde residiu por anos. Olga verbalizou que ndo conversava com
ninguém sobre os cuidados de prevencdo de infecgbes sexualmente
transmissiveis e contraceptivos, relatou falar com as suas amigas, falava dos
meninos, mas tinha vergonha de falar dessas coisas. Com a sua mae, também
nao falava, ela (a mae) falou umas vez, que ela tomasse cuidado, se nao iria
ficar gravida, mas ela ndo sabia o que tinha que fazer pra ndo ficar gravida e
disse que queria. Rita relatou so ter tido informacdes sobre doencgas na escola
regular e Olga informou ter participado de grupo sobre o assunto na escola
especial que frequentou, onde lembra ter aprendido sobre namoro, sentimentos,
como evitar doengas e sobre gravidez e criagdo de filhos, Joana relatou sobre
ter recebido informacdes em uma Instituicdo que frequentou, ressaltando a
importancia da educacéo sexual (Bortolozzi, 2021).

A realidade atual ainda evidencia a caréncia de a¢des de educacao sexual
de modo geral aos adolescentes e jovens, 0 que é ainda mais escasso junto ao
grupo de pessoas com deficiéncia intelectual. De acordo com o Giami (2004),
isso ocorre principalmente pelas dificuldades de comunicacdo entre essas
pessoas, seus cuidadores e familiares e inclusive entre elas e os(as)
educadores(as). Maia, Reis-Yamauti, Capellini e Valle (2015) e Bortolozzi e
Vilaca (2020) ressaltam a necessidade de treinamento, capacitagcdo dos(as)
educadores(as) para que esses se sintam seguros(as) e preparados(as) para
esta finalidade que é, consensualmente, responsabilidade pedagogica também.

As participantes Olga e Rita falaram dos seus esposos de maneira a
reconhecer o apoio destes na criagéo dos filhos, Clarice e Joana verbalizaram
ter escolhido romper o relacionamento pelo fato dos companheiros fazerem uso
de bebida alcéolica e ndo terem trabalho formal, questdes que fariam muitos
casais (sem a questdo da deficiéncia) enfrentarem dificuldades na
conjugalidade.

Por outro lado, Eulalia se envolveu com amigos e com o pai dos seus
filhos passando a usar drogas e ingerir alcool, além de se prostituir, o que
converge com Barros, Williams e Brino (2008), que apontam que algumas
mulheres com deficiéncia podem ter dificuldades no desenvolvimento de
repertorio de habilidades de autoprotecéo.

Esses dados indicam a importancia e a necessidade de acdes que

reduzam a vulnerabilidade dessas mulheres e ampliem suas redes de apoio e
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garantam 0 acesso a servi¢os de orientagdo, acompanhamento que favoregcam
o desenvolvimento de condutas protetivas e habilidades para a busca de ajuda
em situacOes de conflito. Agir em prol dessa mudanca € parte fundamental do
gue chamamos de uma sociedade justa, igualitaria e verdadeiramente inclusiva,
garantindo efetivamente dentre todos os seus direitos, também, seus direitos
sexuais e reprodutivos.

A Lein®9.263, de janeiro de 1996, regula o0 87° do art. 226 da Constituicdo
Federal, trata do planejamento familiar. Esta Lei determina, em seu Art.9°, que
para o exercicio do direito ao planejamento familiar, seréo oferecidos todos os
métodos e técnicas de concepcao e contracepcao cientificamente aceitos e que
nao coloquem em risco a vida e a saude das pessoas, garantida a liberdade de
opcdo. Em 4 de marco de 2023, novas regras que tratam do planejamento
familiar foram incorporadas ao ordenamento juridico com a alteracéo da Lei n°
9.263/1996. O objetivo € o de ampliar o direito ao planejamento familiar e
reprodutivo, bem como promover 0 respeito a autonomia das mulheres. A
garantia do exercicio desta Lei precisa alcancar todas as mulheres, inclusive as
mulheres com deficiéncia.

Com as mudancas trazidas pela Lei n°® 14.443/2022, o Ministério da Saude
expediu a Nota Técnica n° 34/2023-COSMU/CGACI/SAPS/MS, com
esclarecimentos e orientacdes. As modificacdes entraram em vigor em junho de
2023. Em seus esclarecimentos: IV — “os servicos de saude tem que cumprir 0
prazo maximo de 30(trinta) dias para a disponibilizacéo de diversos métodos e
técnicas de contracep¢ao no ambito do Planejamento Familiar, acompanhada de
avaliacao clinica e oferta de informacdes sobre as necessidades de cada
pessoa. V — Os momentos do parto, tanto vaginal quanto cesariano, Sao
propicios para a realizacdo de procedimentos contraceptivos, a depender das
condicdes clinicas da paciente. Em ambos os casos, é possivel realizar o
implante do DIU ou a realizacdo da lagueadura tubéria, sem prolongamento da
internacao hospitalar.

As mulheres com deficiéncia entrevistadas nesta pesquisa, né&o
receberam orientacdes a este respeito. Sao inimeras as faltas relacionadas a
isso, relacionadas a educagédo sexual, o aconselhamento genético, dentre outras
necessidades fundamentais. Com excec¢éo de Olga, que apresentando laudo

atualizado de sua deficiéncia, passou pela laqueadura apos o parto de seu filho,
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as demais nédo trouxeram oportunidades de orientagcdo e acompanhamento para
0 seu planejamento familiar.

A partir de seus relatos e experiéncias, surgem outros questionamentos:
Que outras experiéncias de maternidades atipicas poderiam ser descritas na
literatura para enriquecer nosso conhecimento e nossas praticas profissionais,
ampliando assim as possibilidades de acesso e inclusdo? Sob outros angulos, o
que diriam os filhos e familiares dessas mulheres sobre essas experiéncias? Em
quais direcbes podem avancar 0s servicos de apoio e como podem ser
estruturados? Fundamental sera considerar as pessoas com deficiéncia como
protagonistas dessas ac¢des, ndo apenas como USUArios, mas como agentes

transformadores dessa realidade.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A presente dissertacdo de Mestrado objetivou investigar a partir das falas
de mulheres com deficiéncia intelectual, as suas experiéncias da gravidez e da
maternidade, sendo esta escuta um compromisso social das pesquisadoras.

A sociedade de modo geral, continua mostrando dificuldades para lidar
com o diferente, sendo esse “diferente” o que nao esta no padrao considerado
‘normal”.

Espera-se que o estudo tenha evidenciado que mulheres com deficiéncia
intelectual sdo sexuadas como todas as mulheres. Possibilitar a escuta, oferecer
a estas mulheres o acolhimento e de fato ouvir seus relatos e conhecer suas
experiéncias como maes confirmou que é responsabilidade de todos enquanto
sociedade (profissionais da educacédo, saude e assisténcia, familiares, amigos,
legisladores, politicos, enfim todas as pessoas em geral) olharmos para esta
realidade ainda excludente.

Certamente, fica evidente a importancia de ndo romantizar o contexto,
entendendo a vida adulta de uma mulher com deficiéncia intelectual, ou a sua
vontade de ser mae como apenas um direito, baseado na liberdade de realizar
uma escolha que, muitas vezes, ndo esta pautada em orientacfes e vivéncias
relacionadas a sexualidade e a vida produtiva de modo autdnomo e consciente.

O que defendemos, portanto, é criar um ambiente de suporte e educacao
sexual (informacao acessivel, acessibilidade, divulgacdo de leis e direitos, etc),
para que mulheres com DI, se assim o desejarem, possam exercer o direito de
escolha da maternidade e colaborar para uma sociedade que ndao propague um
discurso capacitista e generalista que que mulheres com deficiéncia intelectual
nao podem, ndo sdo capazes e nao devem ser maes.

Neste sentido, é importante ampliar as acdes de educacdo sexual
inclusiva e que esta seja uma pauta prioritaria para a sociedade. Os relatos
trouxeram a realidade de em muitas familias imperar a educagéo sexual omissa,
silenciosa e nas instituicdes escolares as informagdes estarem principalmente
relacionadas a orientacbes preventivas biologizantes e, ao que parece,
ineficientes.

Esta ampliacdo diz respeito a importancia de serem oferecidos

atendimentos (individual e sugere-se também em grupo) a adolescentes e
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mulheres adultas com deficiéncia na atencdo primaria, que contemplem
orientacdes relacionadas ao autoconhecimento, relacionamento interpessoal,
meétodos contraceptivos, infeccdes sexualmente transmissiveis e ainda, no caso
de gestantes e maes, os cuidados com o bebé, desenvolvimento infantil, dentre
outros. Para a realizagcdo desses grupos, poderiam inclusive, participar como
protagonistas, mulheres e mées com deficiéncia, abordando sua realidade,
caréncias e sucessos.

Os limites dessa pesquisa estdo relacionados a amostra, no sentido de
nao permitir generalizagdes e a0 mesmo tempo, a intengdo nao foi encerrar a
discussédo, mas por meio das falas dessas mulheres, favorecer o debate de
forma que as pessoas com deficiéncia sejam protagonistas e possam ter melhor
acesso a servicos que necessitam e ainda, abram caminhos para outras
adolescentes e mulheres com deficiéncia nesse sentido. Se esta pesquisa
instigar novos espacos de escuta para este debate relacionado a sexualidade e
principalmente a maternidade, neste formato onde suas vozes sdo valorizadas e

indicam caminhos, seu propésito ja foi alcancado.
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APENDICE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Conforme Resolucéo 466/12 do Conselho Nacional de Saude

Titulo da pesquisa: Experiéncias da maternidade de mulheres com
deficiéncia intelectual

Ola!

Vocé esta convidada para participar desta pesquisa que tem como
objetivo compreender questdes da sexualidade e maternidade de mulheres com
deficiéncia intelectual, a partir de suas préprias experiéncias. Para isso, vocé
responderd uma entrevista e as questdes tratam de assuntos da sua
sexualidade, da maternidade e criacdo de seus filhos. A entrevista terd duracao
de aproximadamente 1(uma) hora. Suas respostas nédo serdo publicadas e sua
identidade também néo (ndo divulgaremos sua imagem, seu home ou henhum
dado que possa identifica-la). Usaremos, apenas os resultados das suas
respostas em conjunto com as respostas de outras mulheres, para o estudo.

A sua participacdo € totalmente voluntaria e se, em qualquer momento
vocé desistir de participar, pode entrar em contato com as pesquisadoras, sem
nenhum problema ou prejuizo.

N&o havera pagamento por sua participacdo, nem prejuizo financeiro para
vocé. A entrevista sera realizada em local mais adequado, em dia agendado, em
horéario que ficar melhor para voceé.

Sua opinido, historia e sua colaboracdo sdo muito importantes para 0s
estudos nesta area, que possam contribuir futuramente para a qualidade de vida
das pessoas com deficiéncia.

Os danos envolvidos na pesquisa envolvem possiveis desconfortos
fisicos em relagéo a luminosidade, temperatura (relacionados ao ambiente fisico)
e emocionais — as questdes podem suscitar emoc¢des desconfortaveis ao serem
respondidas. Nesses casos, iremos respeita-la, acolhé-la e, se desejar, podera
nao falar sobre determinado assunto ou interromper a sua participacdo, sem

nenhum prejuizo a vocé. Também €& importante ressaltar que caso seja
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necessaria, vocé tera assisténcia imediata, integral e gratuita em virtude dos
danos que possam ocorrer devido a sua participacdo na pesquisa.

Qualqguer informacao durante o processo ou depois dele, vocé pode entrar
em contato com as pesquisadoras ou com o comité de ética da Faculdade de
Ciéncias da UNESP — Bauru: Av. Eng. Luiz Edmundo Carrijo Coube, 14-01.
Bairro: Vargem Limpa CEP: 17033-360 — Bauru, SP

e-mail: cepesquisa.fc@unesp.br ; telefone: 31039400

Os resultados finais deste estudo serdo disponibilizados a vocé em data
agendada apoés o término do estudo.

Agradecemos a disposicdo e a colaboracdo em participar do nosso
estudo! Sua participacdo é muito importante! Vocé receberd uma via deste

consentimento.

Declaracéo
Eu,

portadora do documento de identificacdo CPF

e

RG aceito participar voluntariamente da

pesquisa “Experiéncias da maternidade de mulheres com deficiéncia intelectual’

e concordo com o que foi apresentado neste documento.

Bauru, de de

Assinatura

Telefone para contato:

Pesquisadora responsavel: Priscila Foger Marques Penna

(priscila.foger@unesp.br ; telefone: _)

Pesquisadora Orientadora: Ana Claudia Bortolozzi

(claudia.bortolozzi@unesp.br)

Endereco da Instituicio: UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA “JULIO

DE MESQUITA FILHO”



mailto:cepesquisa.fc@unesp.br
mailto:priscila.foger@unesp.br
mailto:claudia.bortolozzi@unesp.br

Av. Eng. Luiz Edmundo Carrijo Coube, 14-01
Bairro: Vargem Limpa CEP: 17033-360 — Bauru, SP

e-mail: cepesquisa.fc@unesp.br ; telefone: 31039400
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ANEXO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: EXPERIENCIAS DA MATERNIDADE DE MULHERES
COM DEFICIENCIA INTELECTUAL

Pesquisador: ANA CLAUDIA BORTOLOZZI
AREA TEMATICA:

Versao: 2

CAAE: 60806022.8.0000.5398

Instituicdo  Proponente: UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA JULIO DE
MESQUITA FILHO

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 5.691.684

APRESENTACAO DO PROJETO:

"Esta pesquisa prop&e ouvir e validar o relato de mulheres com
deficiéncia intelectual, conhecer suas experiéncias da maternidade e
identificar os mitos e as reais necessidades de suporte.”

OBJETIVO DA PESQUISA:

"Compreender o processo da sexualidade e maternidade de
mulheres com deficiéncia intelectual, a partir de suas préprias experiéncias."

AVALIACAO DOS RISCOS E BENEFICIOS:

Riscos: " desconforto ao responder alguma das questbes do
guestionario, no momento da entrevista. Caso isso ocorra, a pesquisadora
ir& intervir, acolhendo as expressdes da participante no sentido de deixa-la
confortavel para passarmos para outra questao, reiterando a importancia de
ser este um momento de obter informacfes e relatos que ela deseja
expressar, sendo a sua participagao voluntéaria.

Beneficios: "ndo serdo imediatos, mas a médio prazo podem
colaborar para a minimizagdo de preconceitos e 0 esclarecimentos das
possibilidades de vivéncias saudaveis da populacdo com deficiéncia. Além



disso, espera-se que o0s resultados possam colaborar com as politicas

publicas sobre direitos sexuais e reprodutivos na sociedade inclusiva."

COMENTARIOS E CONSIDERACOES SOBRE A PESQUISA:
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"Espera-se com os resultados elucidar as possiveis lacunas da literatura

e responder os objetivos propostos,além de colaborar com politicas publicas

em direitos sexuais e reprodutivos.”

CONSIDERACOES SOBRE 0OS TERMOS

OBRIGATORIA:

DE

APRESENTACAO

Agora constam no TCLE endereco e telefone do CEP/FC. A linguagem
ainda poderia melhorar.

RECOMENDACOES:

Sem recomendacgoes.

CONCLUSOES OU PENDENCIAS E LISTA DE INADEQUACOES:

Sem pendéncias ou inadequacdes.
CONSIDERACOES FINAIS A CRITERIO DO CEP:

Projeto considerado “aprovado” por estar em conformidade com o0s

parametros legais, metodoldgicos e éticos analisados pelo colegiado deste

CEP - Comité de Etica em Pesquisa.

Lembramos que € dever do pesquisador responsavel, ao término da

pesquisa e conforme o cronogramainformado a Plataforma Brasil, apresentar

o relatdrio final da mesma.

ESTE PARECER FOI ELABORADO BASEADO NOS DOCUMENTOS ABAIXO

RELACIONADOS:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagoes Bésicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 22/08/2022 Aceito
do Projeto ROJETO_1980395.pdf 10:15:10
TCLE / Termos de TCLEalteradopriscila.pdf 22/08/2022 | ANA CLAUDIA Aceito
Assentimento / 10:14:31 BORTOLOZZI
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / PROJETOCEPPRISCILA.docx 18/07/2022 | ANA CLAUDIA Aceito
Brochura 21:32:50 BORTOLOZZI
Investigador
Folha de Rosto docassinadopricilacep.pdf 18/07/2022 | ANA CLAUDIA Aceito

21:32:14 BORTOLOZZI
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Situacao do Parecer:
Aprovado
NECESSITA APRECIA(}AO DA CONEP:

Nao

BAURU, 08 de Outubro de 2022

ASSINADO POR: MARIO LAZARO CAMARGO
COORDENADOR



