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RESUMO

Compreende-se a inclusdo como sendo um direito de todas as pessoas, o qual ¢ enfatizado
pela nossa Constitui¢ao Federal (Brasil, 1988) e pela Lei Brasileira de Inclusdo (Brasil, 2015),
que institui o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Neste contexto multifacetado no qual as
mulheres-maes de pessoas com deficiéncia estdo inseridas, ¢ necessario o rompimento de
praticas excludentes no ambito social, cultural e educacional. Para tanto, nos indagamos:
sobre a falta de politicas publicas para essas maes? Como essas maes sdo visibilizadas em
suas existéncias? Assim, este estudo tem como objetivo geral analisar os desafios e expertises
das maes de pessoas com deficiéncia e, como objetivos especificos, mapear estudos que
tragam as narrativas/vozes dessas maes sobre as experiéncias no cotidiano e identificar as
experiéncias a partir das vivéncias e saberes das maes de pessoas com deficiéncia. O aporte
teorico esta consubstanciado nos estudos da pessoa com deficiéncia, nos estudos de género e
no marco politico-legal da inclusdo. Quanto ao percurso metodoldgico, foi inicialmente
realizada uma pesquisa de cunho qualitativo e bibliografico, que subsidiou compreender as
contribui¢des da literatura sobre a tematica. Em seguida, optou-se pela pesquisa de estudo de
caso com a realizagdo de entrevistas semiestruturadas. No que se refere a analise dos dados, a
luz de Strauss e Corbin (2008), que a partir dos dados emergem as categorias de analise. Os
achados se constituem em quatro categorias de andlise: 1. Relatos dos cotidianos e suas
praticas, que apresentam a invisibilidade das mulheres maes nas Praticas cotidianas; 2. Ecos
sobre os servigos e da sociedade, que trata da emergéncia da auséncia de politicas publicas; 3.
Um brado por (re)conhecimento que trata da omissdo do papel social evidenciado nas agdes
do cuidado com os filhos, como também, o conhecimento acumulado por essas mulheres
sobre os filhos; 4. Vozes e expertises surgem das experiéncias do cuidado para romper o
capacitismo e garantir a inclus@o dos filhos. Este estudo evidencia a necessidade de garantir as
vozes das mulheres maes de pessoas com deficiéncia nos diversos espagos politicos e sociais,
como também reconhecer suas expertises para ampliar as redes de apoio a pessoas com
deficiéncia.

Palavras-chave: maes de pessoas com deficiéncia; estudos da deficiéncia; experiéncia;

expertises.



ABSTRACT

Inclusion is understood as a right of all people, which is emphasized by our Federal
Constitution (Brazil, 1988) and the Brazilian Inclusion Law (Brazil, 2015), which establishes
the Statute of Persons with Disabilities. In this multifaceted context in which mothers of
people with disabilities are situated, it is necessary to break down exclusionary practices in
the social, cultural, and educational spheres. Therefore, we ask ourselves: what is the lack of
public policies for these mothers? How are these mothers made visible in their lives? Thus,
this study has the general objective of analyzing the challenges and expertise of mothers of
people with disabilities and, as specific objectives, to map studies that bring the
narratives/voices of these mothers about their daily experiences and to identify experiences
based on the lived experiences and knowledge of mothers of people with disabilities. The
theoretical framework is based on studies of people with disabilities, gender studies, and the
political-legal framework of inclusion. Regarding the methodological approach, an initial
qualitative and bibliographical research was conducted to understand the contributions of the
literature on the subject. Subsequently, a case study approach was chosen, employing
semi-structured interviews. Concerning data analysis, following Strauss and Corbin (2008),
categories of analysis emerge from the data. The findings are constituted in four categories of
analysis: 1. Accounts of daily life and practices, which reveal the invisibility of mothers in
daily practices; 2. Echoes of services and society, addressing the emergence of the absence of
public policies; 3. A cry for (re)cognition, addressing the omission of the social role
evidenced in childcare actions, as well as the accumulated knowledge of these women about
their children; 4. Voices and expertise emerge from caregiving experiences to break down
ableism and ensure the inclusion of children. This study highlights the need to ensure the
voices of mothers of people with disabilities are heard in various political and social spaces,
as well as to recognize their expertise in order to expand support networks for people with
disabilities..

Keywords: Mothers of people with disabilities; disability studies; experience; expertises.
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1 INTRODUCAO

A inclusdo como um direito de todas as pessoas, ¢ garantida pela Constituicao Federal
de 1988 e pela Lei n.° 13.146, de 6 de julho de 2015, que institui o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia (Brasil, 1988; 2015). Essas leis constituem-se como um grande marco nacional e
visa assegurar a plena e efetiva participacao das pessoas com deficiéncia em todos os espagos
sociais e em todas as etapas ao longo da vida.

Conforme o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2022), 14,4 milhdes
de pessoas tém alguma deficiéncia, o que corresponde a 7,3% da populacdo brasileira.
Podemos considerar, assim, que existem 7,3% de maes de pessoas com deficiéncia, e de
familiares como tia/tio/irma/irmao/avd/avo, entre outro, um percentual significativo. Contudo,
as legislacdes, as politicas publicas, e os estudos voltados para as maes e familias de pessoas
com deficiéncia, ainda se mostram insuficientes (Soares, 2018; Aratjo, 2024; Saad e Bastos,
2024).

Nesse movimento de auséncias, ¢ imprescindivel refletirmos sobre as vulnerabilidades
que afetam as familias de pessoas com deficiéncia, especificamente as mulheres/maes, uma
vez que estas, historica, cultural e socialmente, sdo colocadas como as principais responsaveis
pela funcdo de cuidar dos seus filhos.

Essas construgdes estdo imbricadas em questdes de género e de maternidade. Sobre
isso, Ribeiro (1999, p. 32) advoga que o “[...] a constru¢cdo de género esteve sempre
diretamente ligada a historia familiar e social das mulheres, sendo que esta fez com que
historiadores, antrop6logos e socidlogos passassem a substituir a categoria de papéis sociais,
priorizando pela diferenca bioldgica de homens e mulheres”, logo cabe a mulher a fungao de
cuidar do marido e dos seus filhos, anulando-se para fortalecer a familia.

Como aporte teorico os estudos sobre deficiéncia, reflexdes sobre estudos de género,
especificamente sobre cuidados e refletimos sobre o conceito de inclusdo que de acordo com
Lopes (2009, p. 154), ratifica como sendo “conjunto de praticas que subjetivam os individuos
de forma que eles passem a olhar para si € para o outro, sem necessariamente ter como
referéncia fronteiras que delimitam o lugar do normal e do anormal, do incluido e do
excluido”, para contribuir com as reflexdes instituidas nas experiéncias.

Neste contexto multifacetado no qual as mulheres-maes estdo inseridas, o
rompimento de praticas excludentes no ambito social, cultural e educacional ¢ necessario.
Para tanto, a trajetdria académica, profissional e pessoal que me conduziram a escolha deste

tema de pesquisa, surgiu no curso de Licenciatura em Pedagogia na Universidade Federal
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Rural do Semi-Arido (UFERSA), durante o terceiro periodo, ao iniciar o estigio nio
obrigatorio com alunos com deficiéncia que aconteceu em paralelo ao componente de
educagdo especial e inclusiva.

Essas vivéncias, me desafiaram a aprender sobre as pessoas com deficiéncia e me
motivaram a participar do Grupo de Estudo e Pesquisa em Educagdo Inclusiva e
Acessibilidade - GEPEIA, coordenado pela Profa. Dra. Alessandra Miranda Mendes Soares.
Assim, tive a oportunidade de atuar com criancas e adolescentes com deficiéncia, o que me
colocou em contato direto com suas familias, € em especial, com suas maes. Foram nesses
encontros e reencontros cotidianos, breves, mas intensos, que comecei a perceber a
centralidade da figura materna na vida dessas pessoas, especialmente as demandas do
cuidado, do acompanhamento escolar, da procura e da escuta dos profissionais, dos
agendamentos médicos, e de muitas outras especificidades.

As experiéncias ora como estudante, ora como estagiario-acompanhante, ora como
estagiario do Atendimento Educacional Especializado - AEE, ora como pesquisador,
comecaram a descortinar o interesse sobre a realidade vivenciadas por essas mulheres/maes, e
em escuta-las, colhendo suas memorias e historias. Tudo isso me sensibilizou e motivou
querer aprender e investigar suas vivéncias no cotidiano com seus filhos/as com deficiéncia,
pois assim, poderei contribuir para um Estado mais inclusivo e que ressignifique a condi¢ao
das mulheres-maes de pessoas com deficiéncia.

Nesse viés, compreender as necessidades dessas mulheres se torna indispensavel para
a constru¢do de saberes, praticas e culturas que garantam os direitos de todas as pessoas.
Embora os marcos legais assistam as pessoas com deficiéncias, a sua cobertura também deve
alcangar as maes dessas pessoas. Nesse sentido, nos indagamos: sobre a falta de politicas
publicas para essas maes? Como essas maes sao visibilizadas nas suas existéncias?

Assim, este estudo tem como objetivo geral analisar os desafios e expertises das maes
de pessoas com deficiéncia e objetivos especificos mapear estudos que tragam as
narrativas/vozes dessas maes sobre as experiéncias no cotidiano e identificar as experiéncias a
partir das vivéncias e saberes das maes de pessoas com deficiéncia.

Para tanto, este estudo tera como procedimento metodoldgicos inicialmente uma
pesquisa de cunho qualitativa e bibliografica, posteriormente, estudo de caso com a utilizagao
de entrevistas semiestruturadas com duas mulheres/maes de pessoas com deficiéncias. A
presente pesquisa, justifica-se pela relevincia de se criar espagos de visibilidade acerca das
maes de pessoas com deficiéncia, que frequentemente sdo silenciadas nos discursos

institucionais e académicos (Soares, 2018). Antes de tudo, esse estudo ¢ um ato de escuta e
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reconhecimento dessas mulheres, aqui entendidas ndo apenas como cuidadoras, mas como
sujeitos que constroem saberes e expertises no cotidiano, muitas vezes enfrentando o
abandono e a sobrecarga imposta culturalmente. Desta forma, ¢ importante valorizar essas
vivéncias, trazendo suas vozes para o centro do debate nas esferas sociais, culturais, politicas
e cientificas.

O presente estudo estd organizado em quatro capitulos anunciados como: 1. Maes de
Pessoas com Deficiéncia: O Que Diz a Literatura? Que aborda sobre os estudos selecionados
na pesquisa bibliografica que anunciam a invisibilidade das mulheres maes de pessoas com
deficiéncia nas politicas publicas e as vivéncias corrosivas; 2. Deficiéncia e Género:
Marcadores Sociais que apontam as vulnerabilidades e interseccionalidades da tematica; 3.
“Nada Sobre Nos, Sem Noés”: Politicas Publicas para as pessoas com deficiéncia, um recorte
do marco legal para pessoas com deficiéncia; 4. Vozes das Mulheres-Maes de Pessoas com
Deficiéncia, os achados da pesquisa que evidencia as praticas, politicas e a necessidade de

redes de apoio para maes de pessoas com deficiéncia e por ultimo as consideragdes finais.
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2 MAES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA: O QUE DIZ A LITERATURA?

Para um melhor aprofundamento sobre a temadtica investigada, realizamos um
levantamento bibliografico, visando compreender o que diz a literatura ja produzidas sobre a
realidade das mulheres/maes de pessoas com deficiéncia. Nesse viés, buscamos artigos,
dissertacdes e teses que se relacionassem com o objetivo da nossa tematica.

Utilizamos como recorte temporal os anos de 2008 a 2024. E valido destacar que
optamos por escolher o ano de 2008, por se tratar do ano em que se criou a Politica Nacional
de Educacdo Especial na Perspectiva da Educagao Inclusiva. E as seguintes plataformas para
a busca: Google Académico, Portal de Periddicos da Capes, Biblioteca Digital Brasileira de
Teses e Dissertagdes (BDTD), SciELO Brasil, Repositorio da UFRN, Repositério
Institucional da UFPB, Revista Enfermagem Atual In Derm., tivemos como descritores: 1
maes de pessoas com deficiéncia; 2 vivéncias de maes de pessoas com deficiéncia; 3 praticas
cotidianas das maes de pessoas com deficiéncia.

As buscas revelaram um elevado quantitativo de trabalhos, entretanto, apos a leitura
dos titulos, resumos e as consideragdes finais, apenas 14 produgdes aproximavam-se com 0
objetivo da nossa pesquisa. A interlocu¢do com os trabalhos, nos possibilitou a identificacao
de dois eixos tematicos na andlise bibliografica, a saber: invisibilidade das mdes de pessoas
com deficiéncia nas politicas publicas e vivéncias corrosivas e o cuidar imperceptivel.
Ressaltamos, que no terceiro descritor utilizado, ndo encontramos trabalhos que se relacionam
com nossos objetivos.

Para tanto, comentaremos a seguir, as confluéncias construidas com as produg¢des
mapeadas e a cada eixo de analise, para fins de caracterizacdo, apresentaremos um quadro

contendo: titulo, autor(es), tipo/ano.

2.1 Invisibilidade das Maes de Pessoas com Deficiéncia nas politicas publicas.

Nesse eixo de analise, partimos de trés trabalhos, sendo um artigo, uma dissertacao e

uma tese, conforme podemos visualizar abaixo:

Quadro 1 - Invisibilidade das maes de pessoas com deficiéncia nas politicas publicas
TITULO AUTORES TIPO/ANO

Experiéncias das mulheres-maes de SOARES, Alessandra Tese
pessoas com deficiéncia: da Miranda Mendes. 2018
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(in)visibilidade a participacdo social
Processos de 1nclusac‘>Aesc.01ar de ‘ RABELO Flavia Dissertado
estudantes com deficiéncia na perspectiva

~ Laryssa Gonzaga. 2021
de suas maes

OLIVEIRA Angela

Maternidade de filho com deficiéncia e Maria Souza Silva Artigo
mercado de trabalho: vozes de mées que | Vidal; GONCALVES 2024
vivenciam essa complexa realidade. Josiane Peres.

Fonte: construido pelo autor (2025).

Soares (2018) em sua tese, nos convida a compreender a relevancia sociocultural no
contexto em que mulheres-maes de pessoas com deficiéncia estdo inseridas. Por meio do
projeto Pr6-Maes, o trabalho destaca que essas mulheres-maes se constituem enquanto um
grupo social, que enfrenta adversidades como exclusdo, discriminagdes constantes e a urgente
necessidade de se estabelecer politicas publicas de assisténcia, capazes de tornar esse processo
menos “arduo” e isolado, para que assim, tenhamos uma sociedade mais inclusiva no ambito
das politicas e da garantia de direitos para todos/as pessoas.

Na pesquisa de Rabelo (2021), podemos refletir sobre a inclusdo de criangas e
adolescentes com deficiéncia nos espagos escolares. Sao apresentados e analisados fatores que
envolvem as interagdes estabelecidas entre as maes, as criangas ¢ os adolescentes com
deficiéncia e a escola, as questdes socioeconOmicas, além de mostrar que as tecnologias -
redes sociais, sao um facilitador para mobilizar e se criar redes de apoio capazes de provocar a
cobranga dos servicos educacionais para seus filhos.

O artigo de Oliveira e Gongalves (2024), objetiva identificar quais os desafios que as
maes de filhos com deficiéncia enfrentam para atuar no mercado de trabalho. Sendo
caracterizada como pesquisa campo com quatro (4) mulheres maes de filhos com deficiéncia
que trabalhavam fora de casa, tendo como a principal dificuldade o ir e vir, o deixar, o
deparar-se com a deficiéncia do filho e o mercado de trabalho envolvendo uma série de
fatores econdmicos, de tempo, dedicacdo a carreira profissional, além das questoes
emocionais no ser/estar e pertencer bem consigo mesmas.

Nessa perspectiva as pesquisas de Soares (2018), Rabelo (2021) e Oliveira e
Gongalves (2024) convergem com nossa investigagdo, pois ao abordar a realidade das
mulheres-maes de pessoas com deficiéncia, salientam a auséncia alarmante de politicas de
assisténcia social para esses sujeitos e refletem sobre os aspectos culturais, sociais e

académicos. E urgente romper com a "normalizacdo" desses processos excludentes na



19

contemporaneidade, garantindo visibilidade e espaco para essas maes. As pesquisas se
aproximam visando construir redes de apoio, permitindo que elas alcancem novos espacos de

(re)existéncia e promovendo sua inclusdo e participacdo plena em todas as esferas sociais.

2.2 Vivéncias corrosivas e o cuidar imperceptivel

No segundo eixo de andlise, partimos de onze trabalhos, sendo oito artigos e trés

dissertacdes, conforme o quadro abaixo:

Quadro 2 - Vivéncias corrosivas e o cuidar imperceptivel

TITULO AUTORES TIPO/ANO
Vivéncias de maes com um filho BARBOSA Maria Angélica Artico
deficiente: um estudo fenomenolégico. | Marcheti; CHAUD Massae Noda; ) OO%
GOMES Maria Magda Ferreira.
GUERRA Camilla de DIAS Sena,
Maria Djair, Maria de FILHA
Do Sonho a Realidade: Vivéncia de Oliveira Ferreira, Fabia Artigo
Maes de Filhos com Deficiéncia ANDRADE Barbosa de, 2014
REICHERT Altamira Pereira da
Silva, ARAUJO Verbena Santos.
Maes de Pessoas com Deficiéncia Dissertacio
Multipla: experiéncias vividas no BELEM, Karla Muniz. ) 019G
itinerario do cuidar
LIMA Breno De Sousa; FREITAS
Cibelly Aliny Siqueira Lima;
oA . ) SILVA Maria Adelane Alves )
zgz;eréceﬁzigch;mlhares de criangas Monteiro Da; MAZZA Veronica ggg%o
De Azevedo Mazza; ELOIA Sara
Cordeiro; SILVA Géssica Fernanda
Martins da.
Con-v1venc~1as: Redes Colaborativas NOVAES Tvone Machado De. Dissertagao
Para Inclusao 2021
e i et nte | TAS s o | i
b Santiago e GAUDENZI Paula. 2021
em videos no YouTube
Vivéncias maternas e autismo: 0s PASQALICCHIO Mariana Ledier; Artico
primeiros indicadores de TEA e a ALCANTARA Kelly Cristina ) 02g1
relacao mae e filho Garcia de Macédo; PEGORARO
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Luiz Fernando Longuim.

As experiéncias e os sentimentos do

ser mac atlpica: um estudo So.b reas ARAUJO Maria Edilza Fernandes. Artigo
vivéncias na cidade de Campina 2024
Grande.

E)?plorando a dindmica familiar de SAAD Amanda Pereira Risso, .
criancas com Transtorno do Espectro Artigo

do Autismo: uma analise dos eventos Paulo BASTOS Roberto Haidamus 2024

L . de Oliveira.
cotidianos e experiéncias maternas

GUTIERREZ Denise Machado

Vivéncias atipicas: experiéncias de ] Artigo

maes de criangas com autismo (Brasil) Duran; ROCHA Kglly Lara Santos 2024
da; SANTOS Leticia Souza dos.

Narrativas Maternas: Experiéncias de

Superagao de Desafios no Processo de . . Dissertagao

Inclusdo Educacional de Filhos com SILVA, José Francinilton Da. 2020

Autismo

Fonte: construido pelo autor (2025).

Barbosa, Chaud e Gomes (2008), busca em sua producao desvelar a vivéncia da mae
que tem um filho deficiente, para compreender o sentido dessa vivéncia. Foi possivel observar
que as mulheres-maes de pessoas com deficiéncia vivenciam uma realidade drdua marcada
por sentimentos de tristezas quando a questdo ¢ perceber o seu estar-no-mundo enquanto
mulher-mae de pessoa com deficiéncia.

No artigo de Guerra et. al (2014), evidéncia sinais de sofrimento emocional
vivenciados por maes de filhos com deficiéncia. Vemos, entdo, que nesse estudo as
historias/narrativas das maes sdo repletas de sentimentos tais como abandono, tristeza,
negacao, culpa, autopiedade, desprezo por si mesma e frustragoes.

O trabalho de Belém (2019), analisa experiéncias sobre o cuidado relatadas por maes
de pessoas com deficiéncias multiplas. Tracam-se, objetivos para a identificacdo de
concepgdes das maes sobre a deficiéncia, bem como, buscou-se refletir sobre a influéncia do
contexto social no cuidar e na influéncia do preconceito na experiéncia da maternagem. E
valido ressaltar, com base na pesquisa de Belém, que existe uma grande divisao de género no
que se refere as praticas do cuidar. Os homens sdo geralmente posicionados no topo das
estruturas produtivas, vistos como aqueles que “vao trabalhar e gerar a renda da casa”. Em
contrapartida, a mulher € historicamente atribuida a fungao de cuidar do lar e da familia, papel

esse frequentemente desvalorizado socialmente.
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Lima, Silva e Silva (2021) destacam em seu trabalho a compreensdo a partir de
narrativas das maes, as tdticas para a superacdo das barreiras encontradas no processo de
inclusdo educacional de filhos autistas. Além disso, compreendem, a partir de narrativas
(auto)biograficas, como essas maes superam os desafios encontrados nos processos de
inclusdo educacional de filhos autistas, o que significa dizer que essas separagdes siao
caracteristicas das expertises que as mulheres-maes de pessoas com deficiéncia constroem a
partir das suas convivéncias diarias com seus filhos com deficiéncia.

Novaes (2021), objetiva investigar como os circulos de convivéncias podiam
promover didlogos mediados sobre vivéncias de inclusdo/Exclusdo das maes dos estudantes
do atendimento educacional especializado e comunidade escolar de uma instituicdo educativa.
Além disso, reconhece as vivéncias de inclusdo das participantes através do circulo de
Convivéncias e registram as memorias coletivas postas através do dialogo, promovido nos
circulos, um acervo para proposi¢do de praticas inclusivas.

Freitas e Gaudenzi (2021), tem como objetivo em sua pesquisa, analisar as narrativas
de maes de autistas sobre suas experiéncias com seus filhos, bem como, promover a
divulgacdo e o compartilhamento de suas narrativas por meio de produgdes audiovisuais na
plataforma do YouTube.

O trabalho de Pascalicchio, Alcantara e Pegoraro (2021), dialoga acerca das maes de
filhos com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e os desafios vivenciados na maternidade.
Dessa forma, visando compreender as vivéncias maternas e as experiéncias com os primeiros
indicadores de TEA, a pesquisa nos mostra que mesmo antes do diagndstico as maes ja
percebiam que algo ndo estava bem com o bebé que os cuidados devem ser pensados nao
somente para a crianca como também, para o cuidador principal, que em muitos casos
constituem-se como as mulheres-maes.

Lima et al (2021), visa descrever a vivéncia de familiares que tém uma crianga com
deficiéncia. Os resultados, mostram uma predominancia do sexo feminino como principal
responsavel/cuidadora da crianca. A maioria com ensino médio completo e tendo com fonte
de renda o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), além disso, aparece de forma gritante
aqui os sentimentos de frustracdo, no que se refere ao cuidar da crianga e das auséncias de
politicas publicas e servicos especializados para auxiliar no cuidado da crianga.

Aratjo (2024), tem por objetivo investigar os desafios enfrentados e os afetos
experimentados por maes de criangas no Espectro Autista na cidade de Campina Grande. A

pesquisa se concentra nas vivéncias dessas maes, buscando compreender suas experiéncias
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cotidianas, suas estratégias de enfrentamento e os vinculos afetivos estabelecidos com seus
filhos.

Saad e Bastos (2024), visando investigar de maneira minuciosa a dinamica familiar,
com foco especial na andlise dos acontecimentos centrais que permeiam a rotina diaria de
criancas diagnosticadas com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) nos periodos
matutino, vespertino e noturno.

Gutierrez, Rocha e Santos (2024), analisa em sua produgdo, as vivéncias das maes
que possuem filhos com o diagnostico do autismo, por entender ser importante a discussao
sobre as dificuldades e potencialidades desse grupo. Podemos notar no trabalho a
compreensdo sobre os cuidadores das pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA),
como algo pouco abordado na literatura de modo imersivo.

Partindo do contexto analisado e das leituras realizadas, compreendemos que as
pesquisas de Barbosa, Chaud e Gomes, (2008); Guerra et. al (2014); Belém (2019); Silva
(2020); Novaes (2021); Freitas e Gaudenzi (2021); Pascalicchio, Alcantara e Pegoraro (2021);
Lima et. al (2021); Aratjo (2024); Saad e Bastos (2024); Gutierrez, Rocha e Santos (2024)
sao um referencial consistente, que nos permitem refletir sobre como as mulheres-maes de
pessoas com deficiéncia vivenciam experiéncias marcadas por auséncia nao somente de
politicas publicas, como também do cuidar de si para cuidar do outro. Apesar da diferenga
temporal entre as pesquisas, nota-se que ainda sdo muito presentes/atuais as divergéncias
enfrentadas que sobrecarregam as mulheres-maes de pessoas com deficiéncia. Nesse sentido,
¢ valido destacar a aproximacao dos trabalhos com os nossos objetivos, e perceber de que
modo podemos pensar, o que fazer e como fazer para romper com esses esteredtipos/estigmas

que se normalizam cada vez mais na sociedade contemporanea.
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3 PERCURSO TEORICO-METODOLOGICO DA PESQUISA

A nossa pesquisa se caracteriza como sendo de cunho qualitativo que, de acordo com
Freitas (2002), tem por objetivo analisar as perspectivas socio-historicas e valorizar os
aspectos descritivos e as interpretagcdes pessoais. Além disso, focaliza-se no particular como
instancia da totalidade social, procurando compreender os sujeitos envolvidos e, por seu
intermédio, compreender também o contexto.

Nesse viés, durante o processo de construcdo da pesquisa, surgiu a necessidade de
realizar um levantamento bibliografico, visando analisar como as literaturas ja produzidas
visualizam esse publico de mulheres-mdes de pessoas com deficiéncia/campo de estudo.
Selecionamos artigos cientificos/teses e dissertagdes que se aproximasse a0 maximo do nosso

tema de pesquisa. Conforme Gil (2008, p. 50) a pesquisa bibliografica:

E desenvolvida a partir de material ja elaborado, constituido principalmente
de livros e artigos cientificos. Embora em quase todos os estudos seja
exigido algum tipo de trabalho desta natureza, ha pesquisas desenvolvidas
exclusivamente a partir de fontes bibliograficas. Parte dos estudos
exploratorios podem ser definidos como pesquisas bibliograficas, assim
como certo nimero de pesquisas desenvolvidas a partir da técnica de analise
de contetdo.

Dessa forma, a pesquisa bibliografica possibilita compreender como se configura o
objeto de estudo a partir da revisdo de literatura existente. Segundo (Gil, 2008, p. 50) a
pesquisa bibliografica “reside no fato de permitir ao investigador a cobertura de uma gama de
fendomenos muito mais ampla do que aquela que poderia pesquisar diretamente”.
Considerando assim, contribuir para ampliar o conhecimento do que esta instituido em
diferentes pesquisas sobre maes de pessoas com deficiéncia.

Posteriormente, foi realizada a pesquisa de estudo de caso que se caracteriza, segundo
Yin (2001, p. 35) “[...] como outras estratégias de pesquisa, representa uma maneira de se
investigar um topico empirico seguindo-se um conjunto de procedimentos pré-especificados”.

Ou seja, ¢ através do estudo de caso que conseguiremos compreender as vivéncias que
o publico alvo dessa pesquisa, as maes de pessoas com deficiéncia, vivenciam

cotidianamente. Desse modo, pensando em como se daria esse processo de ouvir as
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narrativas/vozes das maes de pessoas com deficiéncia, serdo desenvolvidas entrevistas semi

estruturadas que, de acordo com Bogdan e Biklen (1994, p. 135) pode ser entendida:

No outro extremo do continuo estruturada/ndo estruturada situa-se a
entrevista muito aberta. Neste caso, o entrevistador encoraja o sujeito a falar
sobre uma area de interesse e, em seguida, explora-a mais
aprofundadamente, retomando os topicos e os temas que o respondente
iniciou. Neste tipo de entrevista, o sujeito desempenha um papel crucial na
defini¢cdo do contetido da entrevista e na conducdo do estudo.

Nesse sentido, para contemplar os objetivos dessa pesquisa, tanto o estudo de caso
quanto a entrevista semiestruturada nos permitirdo analisar todos os dados obtidos, que
emergem das entrevistas. Esse processo de andlise se caracteriza segundo Strauss e Corbin
(2008, p. 25):

[...] Neste método, coleta de dados, analise e eventual teoria mantém uma
relacdo proxima entre si. Um pesquisador ndo comeca um projeto com uma
teoria preconcebida em mente (a ndo ser que seu objetivo seja elaborar e
estender a teoria existente). Ao contrario, o pesquisador comeg¢a com uma
area de estudo e permite que a teoria surja a partir dos dados. A teoria
derivada dos dados tende a se parecer mais com a "realidade" do que a teoria
derivada da reunido de uma série de conceitos baseados em experiéncia ou
somente por meio da especulagdo (como alguém acha que as coisas devem
funcionar). Teorias fundamentadas, por serem baseadas em dados, tendem a
oferecer mais discernimento, melhorar o entendimento e fornecer um guia
importante para agao.

Diante disso, podemos refletir sobre os impactos sociais, pessoais e culturais,
visivelmente associadas a essas mulheres-maes de pessoas com deficiéncia em relacdo as suas
vivéncias cotidianas. Realizamos as entrevistas semiestruturadas com duas mulheres-maes de
pessoas com deficiéncia, as quais os nomes sdo ficticios para manter o anonimato das
participantes. Assim, as chamaremos de como Anahi ¢ Dulce para analisar suas experiéncias
cotidianas na maternidade atipica.

Desse modo, apos a realizacdo e leitura atenciosa das semiestruturadas emergiu um
entrelacamento que resultou na construcao de categorias, sendo elas: 1- Relatos do cotidiano e
suas praticas; 2- Ecos dos servigos e da sociedade; 3- Um brado por (re)conhecimentos; e por

ultimo, 4- Vozes e expertises.
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4 DEFICIENCIA E GENERO: MARCADORES SOCIAIS

Ao longo da historia, as pessoas com deficiéncia foram inseridas em um contexto
fundado em esteredtipos, estigmas, segregacdo e condi¢cdes de degradacdo humana, o que por
sua vez, as distanciava do convivio em sociedade, ja que atravessavam as marcas dos aspectos
sociais que as caracterizavam como ‘“defeituosas, frageis ou como problemas”. Essas causas,
eram geralmente entendidas como uma culpa que recaia sobre os individuos com deficiéncia,
ou seja, valorizavam-se os aspectos biologicos (Soares et al, 2022).

Partindo desse pressuposto, podemos dizer que as pessoas com deficiéncia atravessam
marcas por aspectos sociais em que a deficiéncia era vista como um defeito/problema e ainda
hoje em algumas situagdes capacitistas € visivel as marcas nas esferas sociais.

E importante ressaltar que as pessoas com deficiéncia vivenciam situagdes adversas
marcadas pelas agdes do outro, da sociedade e do meio ao qual estdo inseridas. Nesse sentido,
podemos associar esses marcadores sociais ao capacitismo, sendo este, utilizado para
diminuir, discriminar, e inferiorizar as pessoas com deficiéncia.

Marchesan e Carpenedo (2021, p. 50) nos ajudam a compreendé-lo como sendo “...]
uma forma de preconceito, de discriminagdo contra a pessoa com deficiéncia, faz parte da
sociedade e envolve as capacidades que uma pessoa possui ou ndo. No caso da pessoa com
deficiéncia, o imaginario traz a tona que essas pessoas ndo sdo capazes simplesmente por
terem uma deficiéncia”. Nesse sentido, ¢ valido dizer que, quando se trata das mulheres-maes
de pessoas com deficiéncia, ndo ¢ possivel pensar que o capacitismo que os seus filhos/as
vivenciam cotidianamente ndo as atingem de forma direta, segundo relatos as maes sentem na
pele a dor dos filhos.

Para Baron (2021), as pessoas com deficiéncia vivenciam cotidianamente o
capacitismo que emerge como: Capacitismo Médico aquele associado aos sujeitos que
classificam a deficiéncia como sendo uma doenga, o que acaba refletindo no discurso
excludente de que a deficiéncia pode ser “curada”; Capacitismo Recreativo quando o sujeito
utiliza falas/”piadas” com deficiéncias numa tentativa de “humorizar” a coisa; Capacitismo
Institucional acontece nas escolas, empresas, locais de trabalho entre outros. Ou seja, “[...] no
caso ele alude a uma postura preconceituosa que hierarquiza as pessoas em funcdo da

adequacdo dos seus corpos a corpo normatividade.” (Mello, 2014, p. 94). O que significa
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dizer que existe a busca pelo corpo “normal” o corpo “perfeito” e que a ndo acdo para o
combate ao capacitismo pode gerar a normalizacdo desses marcadores e estigmas e
preconceitos.

Desse modo, como podemos analisar, o capacitismo ¢ algo estrutural, ¢ algo forte, que
deixa marcas na vida das pessoas com deficiéncia, por isso, necessita de uma urgente
compreensdo que alcance todas as pessoas e todos os espacos focalizando em diminuir as
barreiras enfrentadas por esse publico de pessoas com deficiéncia.

Devemos considerar também, com base no contexto supracitado, que, essas
mulheres-maes de pessoas com deficiéncia por muitas vezes estdo inseridas em um contexto
de vulnerabilidade social, um forte marcador que perpassa a realidade de muitos brasileiros,
especialmente na regido nordeste. Podemos associar esses marcadores a ideia de género que
disseminada ao decorrer da historia, para Soares (2018, p. 89) consiste numa “[...] ferramenta
teorica, politica e pedagogica, por meio da qual se podem desenvolver politicas e praticas de
equidade entre homens e mulheres, superando-se as desigualdades e injusticas de género”.

E importante refletirmos sobre como as mulheres eram tratadas, pois, além de ser
mulher, junto a isso, a maternidade caminhava ao seu lado. Historicamente, com base na
leitura do livro Histéria das mulheres no Brasil, especificamente na parte denominada Ser
mulher, mde e pobre, podemos observar que “As mulheres abandonadas” ndo tinham outra
alternativa sendo a de trabalhar.

Em alguns casos, mesmo as que moravam com seus companheiros procuravam
alguma forma de renda para escapar a miséria que representava a dependéncia exclusiva do
salario masculino, pois que “a norma oficial ditava que a mulher deveria ser resguardada em
casa, se ocupando dos afazeres domésticos, enquanto os homens asseguravam o sustento da
familia trabalhando no espago da rua (Fonseca, 2015, p. 516-517)”.

Desse modo, ¢ preciso refletir acerca das relagdes entre deficiéncia e género, focando
na interseccionalidade que pode surgir e gerar contribuintes relevantes para esse campo de

estudo. Para Paulata, Nielsson e Alves (2025, p. 3):

A articulagdo entre género e deficiéncia pode criar uma compreensao mais
holistica das desigualdades, contribuindo para a construcdo de estratégias
inclusivas, que assegurem ndo apenas a igualdade de direitos, mas também a
emancipagdo social e a eliminacao das barreiras simbolicas e estruturais que
limitam a participacdo plena das mulheres com deficiéncia na sociedade.

Ou seja, ¢ compreendido essa relagdo entre género e deficiéncia, como um topico dos

estudos da interseccionalidade e seus marcadores sociais, que se torna possivel compreender
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como esse campo de estudo, nos auxilia na compreensdo do funcionamento da sociedade
brasileira.

O uso da palavra interseccionalidade foi utilizado pela primeira vez por Kimberlé
Crenshaw no ano de (1989) por compreender que uma mulher negra vivencia situagdes de
desafios e opressdo diferentemente da mulher branca e/ou do homem negro, tendo em vista
que a interacdo entre o sexismo e o racismo ¢ estrutural. Para Crenshaw (2002, p. 177, grifo

nosso), a interseccionalidade pode ser compreendida como:

[...] uma conceituacdo do problema que busca capturar as consequéncias
estruturais e dinamicas da interacdo entre dois ou mais eixos da
subordinagdo. Ela trata especificamente da forma pela qual o racismo, o
patriarcalismo, a opressdo de classe e outros sistemas discriminatorios criam
desigualdades basicas que estruturam as posigoes relativas de mulheres,
ragas, etnias, classes e outras. Além disso, a interseccionalidade trata da
forma como agdes e politicas especificas geram opressoes que fluem ao
longo de tais eixos, constituindo aspectos dindmicos ou ativos do
desempoderamento.

Desse modo, compreende-se a interseccionalidade como um movimento que emerge
da necessidade de incluir os grupos que, cultural e socialmente, sdo invisibilizados e excluidos
pelos marcadores sociais/sistemas discriminatorios. Nesse sentido, pensando em como esses
sistemas discriminatorios colocam o sujeito a uma condi¢do de subalternizagdo, ¢ preciso
refletir sobre a influéncia que o género, sobretudo o género feminino, exerce nesse
contexto/realidade associado a outros marcadores seja de raga, deficiéncia ou condigdo social
entre outros.

Partindo desse contexto, ¢ importante ressaltar que ao buscar dialogar acerca dos
marcadores sociais (género e deficiéncia) foi pensando justamente em nossas entrevistadas, as
quais sao mulheres, responsaveis, conforme a literatura, pelos cuidados que giram em torno
do seu filho/a com deficiéncia.

Para Soares (2018), o género ¢ compreendido como uma construgdo social, marcada
pelas masculinidades e feminilidades, ou seja, significa dizer que esses descritores impostos
as mulheres e aos homens os colocam em lugares socialmente distintos, mas que, em geral,
beneficiam somente os homens. Além disso, o cuidado surge como um marcador social que
visivelmente estd associado a mulher, Diniz (2012, p. 69) aponta que: “[...] o cuidado e a
interdependéncia sdo principios que estruturam a vida social” e, por essa razdo, ¢
indispensavel “reconhecer as relagdes de dependéncia e de cuidado como questdes de justica

social para deficientes e nao deficientes”.
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Dessa forma, em concordancia com Diniz, observa-se que esse papel sobre o
cuidar/cuidado ainda hoje ¢ veementemente associado a figura da mulher, sobretudo aquelas
que sdo maes, ou que acabam se tornando maes dos seus parentes quando sdo pessoas com
deficiéncias. S3o necessarios que, esses didlogos desmistifiquem a visdo e o conceito sobre
cuidar, delegando esse cuidado para/com todas as pessoas, ndo exclusivamente - e na

sobrecarregando - a mulher, principalmente aquelas que s3o maes de pessoas com deficiéncia.
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5 “NADA SOBRE NOS, SEM NOS”: POLITICAS PUBLICAS PARA AS PESSOAS
COM DEFICIENCIA

O lema que escolhemos para este capitulo, surge em memoria do ativista negro e
pessoa com deficiéncia William Rowland, da Republica da Africa do Sul. Este homem,
bravamente correlacionou suas experiéncias/vivéncias ao movimento das pessoas com

deficiéncia para a Africa do Sul:

[...] Rowland descreve a longa histéria de lutas, sacrificios e humilhagdes,
mas também de vitérias e avancos da organizagdo nao-governamental
Pessoas com Deficiéncia da Africa do Sul (Disabled People South Africa —
DPSA). Fundada em 1984, a DPSA adotou em 1986 o lema “Nada Sobre
Nos, Sem Nos”. Portanto, esta é a data mais antiga em que foi registrado o
famoso lema dos dias de hoje, O lema da DPSA foi adotado em
reconhecimento da necessidade de as proprias pessoas com defici€ncia
promoverem diretamente os direitos humanos e o desenvolvimento de todos
os sul-africanos com deficiéncia (Sassaki, 2007, n.p.)

Compreendendo a influéncia do ativista para as pessoas com deficiéncia, surgiram
como forma contribuir cada vez mais para a causa, importantes documentos como: a
Declarag¢do de Madri (2002); a Declara¢do de Sapporo (2002); a Declara¢do de Caracas
(2002) a Declaragdo de Tenerife (2003), esses documentos juntos contribuem para garantir o
acesso e reforgar a ideia de que nada estd sendo feito para/com as pessoas com deficiéncia se
as mesmas ndo participarem de fato, fortalecendo assim um conjunto de direitos, acdes e
praticas sociais verdadeiramente inclusivas.

E importante ressaltar que as historias identitirias reforcam como a
interseccionalidade ¢ fortemente presente em nossas vidas enquanto sujeitos de direitos. O
que significa dizer que, também, as historias de vida de muitas maes de pessoas com
deficiéncia estdo entrelagadas por diferentes marcadores sociais.

Nesse sentido, a Politica Publica pode ser compreendida como o processo de andlise,
acOes, e tomada de decisdes para proporcionar avancos na comunidade/sociedade.
Inicialmente, ¢ importante refletirmos que essas politicas sdo publicas, porque resultam de
decisdes publicas, ou seja, das instituicoes governamentais que sdo detentoras do poder
politico; apesar de que em alguns casos ela ¢ executada por atores privados, com supervisao

do Estado (Paludo, 2010).
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A Constituicao brasileira, afirma que consiste na educacdo num “direito de todos e
dever do Estado e da familia, [que] serd promovida e incentivada com a colaboracdo da
sociedade, visando ao pleno desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da
cidadania e sua qualificagao para o trabalho” (Brasil, 1988, Capitulo III, Secao I, Art. 205°).

Anos depois, uma Emenda Constitucional estabeleceu como direitos aos cidaddos”
educacdo, a saude, a alimentacdo, o trabalho, a moradia, o transporte, o lazer, a seguranga, a
previdéncia social, a prote¢do a maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na
forma desta Constitui¢ao” (Brasil, Capitulo II, Art. 6°, 2015).

Ou ¢ dever dos 6rgdos publicos garantir que esses direitos sejam assegurados a
sociedade, sobretudo de pessoas com deficiéncia, aos quais experienciam sistematicamente
situagdes de vulnerabilidade social.

Partindo desse principio, o Decreto n°® 6.949, de 25 de agosto de 2009 que institui a
convengdo internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia em seu artigo 4°
afirma que “os Estados Partes se comprometem a assegurar € promover o pleno exercicio de
todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia,
sem qualquer tipo de discriminacao por causa de sua deficiéncia” (Brasil, 2009, Art. 4°, §1°),
assim, determinando essas obrigacdes gerais, como a possibilidade de garantir a permanéncia,
0 acesso, e os direitos das/para as pessoas com deficiéncia em todos os espacos.

A Lei n.° 13.146, de 6 de julho de 2015, Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia que institui o (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), recentemente completou 10
anos, surge como um movimento que visa garantir os direitos das pessoas com deficiéncia
para serem assegurados de modo a repensar as agdes e praticas desenvolvidas para esse
publico no exercicio da cidadania e inclusdo nas esferas sociais.

Atualmente, o decreto n° 12.773, de 08 de dezembro, que altera o n° 12.686, de 20 de
outubro de 2025, e institui atribuicdes de modo a garantir uma educacdo inclusiva, visando
garantir os direitos das pessoas com deficiéncia nos sistemas de ensino, diminuindo as
barreiras e as discrimina¢des. Em seu Art. 1° Fica instituida a Politica Nacional de Educagao

Especial Inclusiva, que tem:

[...] a finalidade de garantir o direito a educagdo em um sistema educacional
inclusivo para estudantes com deficiéncia, com transtorno do espectro autista
e com altas habilidades ou superdotacdo, sem discrimina¢do e com base na
igualdade de oportunidades.

§ 1° A modalidade da educagdo especial serda oferecida de maneira
transversal a todos os niveis, etapas e modalidades, com vistas a assegurar
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recursos e servicos educacionais para apoiar, complementar e suplementar o
processo de escolarizacdo.

§ 2° O estudante com transtorno do espectro autista é considerado pessoa
com deficiéncia para fins da Politica Nacional de Educagio Especial
Inclusiva.

§ 3° A garantia do sistema educacional inclusivo ocorre por meio da
organizacdo do sistema educacional geral, de forma a assegurar que os
estudantes que sdo o publico da educagdo especial estejam incluidos em
classes e escolas comuns, com o0 apoio necessario a sua participagao,
permanéncia e aprendizagem (Brasil, 2025, Capitulo I, Art. 1°).

Além disso, ¢ valido ressaltar que o documento fortalece a obrigatoriedade de um
Plano de Atendimento Educacional Especializado (PAEE), reforg¢a-se que o profissional
atuante tenha uma formac¢do continuada em Atendimento Educacional Especializado (AEE),
entre outras mais. Apesar das contribui¢cdes positivas, no cendrio atual, ainda existem lacunas
no que diz respeito a garantia desses direitos para além do que € descrito na lei. Conforme

aponta Aratjo et al. (2025, p. 14):

[...] a efetivacdo das garantias previstas no decreto depende de condigdes
concretas que extrapolam a esfera normativa. Ainda que o texto legal
assegure acessibilidade, formagao continuada e apoio técnico, a realidade das
redes publicas de ensino evidencia desigualdades estruturais e limitacdes
orcamentarias. Dessa forma, a politica exige monitoramento, investimento ¢
compromisso federativo para evitar que a inclusdo se restrinja ao campo
declaratdrio, tornando-se pratica efetiva no cotidiano escolar.

Cabe destacar que, apesar de essas politicas e decretos ressaltaram os direitos e os
deveres da familia, ¢ perceptivel a auséncia de assisténcia, agdes e redes de apoio instituidas
para as familias de pessoas com deficiéncia. Desse modo, essas politicas devem ser pensadas
e repensadas visando a permanéncia, a eficacia, a garantia dos direitos e a inclusdo desse
publico-alvo, principalmente das mulheres-maes de pessoas com deficiéncia nos mais

diversos espacgos existentes na nossa sociedade.
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Ap0s realizar as entrevistas semiestruturadas com duas mulheres-maes de pessoas com

deficiéncia, aqui identificadas como Anahi' e Dulce?, e também os nomes ficticios das

criancas que serao José e Luiz - assim, de modo a compreender as relagdes igualitarias e

divergentes existentes em cada uma delas.

Partindo desse contexto, antes de iniciar a apresentagdo das categorias que emergiram,

¢ importante conhecer as duas participantes desta pesquisa € a interseccdo que esta

intrinsecamente relacionada as identidades que as constituem enquanto sujeitos, conforme

podemos observar no quadro abaixo:

Quadro 3 - Caracterizaciao das participantes: o perfil das maes

GRAU DE COR/RA
NOME IDADE | CIDADE ESCOLARIDADE CA CLASSE
. Angicos, Ensino Médio .
Anahi 37 anos RN Completo Parda Baixa
Angicos, 9° ano - Ensino .
Dulce 42 anos RN Fundamental TI Parda Baixa

Fonte: construido pelo autor (2025).

Desse modo, a partir da teoria fundamentada de Strauss e Corbin (2008), apds analise

com escuta atenta e leitura cuidadosa, emergiram dos dados quatro categorias: que apresentam

a invisibilidade das mulheres maes nas suas vivéncias cotidianas Relatos do cotidiano e suas

praticas;, Ecos dos servicos e da sociedade; Um brado por (re)conhecimentos; Vozes e

Expertise:

'0 filho de Anahi sera identificado daqui adiante como Luiz.

2O filho de Dulce, sera identificado como José.
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6.1 Relatos do cotidiano e suas praticas

A categoria Relatos do cotidiano e suas praticas sdo marcadores sociais que por vezes
contribuem para o silenciamento, isolamento, o cuidado e a vulnerabilidade social das maes
de pessoas com deficiéncia. Nesse interim, nos didlogos trazidos pelas vozes das
mulheres-maes desta pesquisa, podemos observar uma lacuna de redes de apoio, conforme

trechos abaixo:

Pesquisador: Vocé sente que tem rede de apoio? Quem costuma te ajudar?

Anahi: “Nenhuma, nenhuma, nenhuma, nenhuma. Eu ndo tenho rede de apoio de forma
alguma, ndo tenho, ndo existe. Nao existe essa rede de apoio para mim”

Dulce: “S6 eu e Deus, meu filho. Minha rede de apoio é Deus”.

(Trecho das Entrevistas Individuais, Novembro de 2025).

As narrativas de Anahi e Dulce nos revelam que o isolamento e o cuidar solitario sdo
algo em comum entre as mulheres-maes de pessoas com deficiéncias. Inferimos, assim, que
em seus proprios lares, o seu grupo familiar possui uma forte tendéncia em determinar o ato
de cuidar como um trabalho para as maes, isso configura-se como algo “comum” a sua
propria condigdo feminina. Sobre isso, Vale et al. (2025), ratifica, que o cuidar estd
relacionado e estigmatizado as mulheres, o que as coloca em um lugar cada vez mais invisivel
no que diz respeito as esferas sociais como o poder publico e a sociedade em geral.

As maes seguem, ainda, descrevendo as sensagdes que costumam sentir ao resolver

uma situagdo envolvendo seus filhos, conforme mostrado abaixo:

Pesquisador: Quando vocé se sentiu poderosa na solu¢do de alguma situagcdo que envolvia
seu filho/0?

Anahi: “Quando eu aprendi a defender ele no... como ¢ que diz? No ambito escolar. De
saber que uma vez uma professora chegou, que ele ndo conseguia tirar, concluir a atividade
do quadro pro caderno. E ela chegou a me dizer que isso era preguica dele, que via que ele
conseguia fazer, mas que aquilo ali era uma preguica. Entdo, naquele momento que eu
soube responder a ela, de dizer que ndo era mentira, que ele tinha uma dificuldade e que ela
como professora, educadora, que tinha estudado para estar naquela situagdo, ela deveria
distinguir o que realmente estava acontecendo. Porque se ele iniciava e tinha determinado
momento que ele dizia que ndo conseguia, entdo, porque ali tinha algo de errado e que
realmente ele ndo conseguia. E que tinha que ter um entendimento em relacdo a isso.
Aprendi a defender ele das pessoas ao redor, que diziam que eu estava procurando doenga,
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que ele ndo tinha nada, que isso era desobediéncia, que era falta de castigo. Entdo, eu acho
que eu me sinto poderosa em relagdo a isso, ao saber defender ele de certas situagdes”.
Dulce: “Foi no tempo com a Diretora, quando ela, dessa outra estagiaria de José, que dizia
que era porque o José ndo, ndo queria e o José sO queria viver na quadra. Mas sabe o que ¢?
Era o contrério, era ela que ndo queria fazer nada. A eu fui a luta, bate boca, zoei com ela,
briguei com ela. Mas € isso ai mesmo, foi a luta que eu enfrentei até agora foi com a escola
mesmo”.

(Trecho das Entrevistas Individuais, Novembro de 2025).

Esses trechos nos revelam que as mulheres-mdes de pessoas com deficiéncia
vivenciam cotidianamente experiéncias corrosivas no que diz respeito a inclusdo dos seus
filhos nos espagos educacionais e consequentemente sociais. Farias (2021) enfatiza que esse
termo esta relacionado as “barreiras” existentes capazes de impedir as possibilidades do
acesso ¢ do desenvolvimento de/para/com as pessoas com deficiéncias. E evidente nas duas
narrativas que existe a falta de -capacitacdo/formacao/preparo para lidar com esse
publico-alvo, o que acaba tornando o processo de inclusdo ainda mais arduo. Sobre isso,

Costa et al. (2024, p. 2) nos mostram que:

[...] sd0 poucas as instituicdes de ensino que promovem uma formagdo
continuada de qualidade, e que seja capaz de suprir a necessidade de
capacitagdo. Esse processo, por sua vez, remete ndo apenas aos professores,
mas, a toda a comunidade que atua no dmbito educacional (funcionarios,
coordenadores, gestores) e também, ndo podemos deixar de mencionar a
participacdo ativa do apoio familiar para que esses profissionais tomem
consciéncia dos principios da Educacdo Inclusiva.

Em corroboragao da importancia que a formagdo continuada possui, Antunes e Yared
(2023, p. 3) vao destacar que, “[...] a formacdo continuada representa espaco privilegiado e
fundamental para problematizar e aprofundar os conhecimentos sobre a educagdo especial e
praticas inclusivas”. Nesse movimento, perguntamos para as entrevistadas qual a sua maior

necessidade como mulher-mae, conforme podemos observar abaixo:

Pesquisador: Qual sua maior necessidade como mulher-mae?

Anahi: “Eu acho que a minha maior necessidade ¢ ter realmente a rede de apoio que eu nao
tenho. E tipo dizer assim, fulano, tem como vocé ficar um dia com o Luiz para mim ir ali?
Tem como vocé levar ele para passear em algum canto? Eu acho que para mim mesmo ¢ a
rede de apoio mesmo que eu ndo tenha. Tudo que eu for fazer, eu tenho que incluir ele ou
deixar ele em casa se eu quiser fazer algo que nao esteja com ele”

Dulce: “Ai, td precisando um tempo de so eu relaxar, porque eu luto tanto com ele. Assim,
¢ 24 horas no ar pra ele. Porque a gente ndo pode deixar ele s6, porque se deixar so, sO
Jesus a casa desmonta.”. (Trechos das entrevistas individuais, novembro de 2025.)
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Podemos observar o quanto a urgéncia do autocuidado ¢ importante na/para a vida
dessas mulheres-maes de pessoas com deficiéncia. O isolamento e a auséncia de uma rede de

apoio sdo algo gritante nas narrativas. Vale et al. (2025, p. 12, grifo nosso) nos mostram que:

Ultimamente, muito se tem ouvido falar sobre o termo ‘mae atipica’, mas
pouco se observa o entendimento da sociedade sobre o significado real por
tras da palavra e os desafios enfrentados por essas maes durante suas
jornadas como cuidadoras de seus filhos com deficiéncia fisica ou
neuroldgica ou criangas com transtornos do neurodesenvolvimento como
TEA, TDAH e outros diferentes transtornos. [...] o termo mae atipico ¢
usado para as mdes que exercem a maternidade fora dos padroes
tradicionais. Sao maes que estdo mais vulneraveis aos impactos causados
pela escolha diferenciada do exercicio da maternidade. [...] sdo as que
enfrentam diferentes desafios e estdo mais suscetiveis a sofrer de ansiedade
e depressdo decorrente da sobrecarga emocional que é cuidar de criancas
neuro tipicas.

Assim, a categoria vozes do cotidiano e suas praticas, nos mostram que as
mulheres-mdes de pessoas com deficiéncia enfrentam desafios relacionados ao cuidar, o
educar, e ao isolamento/silenciamento notavel em suas vozes, bem como, a auséncia de apoio
emocional como um fator que necessita ser dialogo nos mais diversos espacgos do cotidiano.

A seguir nos adentrarmos a categoria denominada Ecos sobre dos servicos e da

sociedade:

6.2 Ecos dos servigos e da sociedade

Essa categoria emerge da auséncia de politicas publicas, a partir da necessidade de se
compreender como essas mulheres-maes de pessoas com deficiéncia sdo inseridas em
servigos, como: saude, escola, transportes, beneficios, politicas publicas, em geral, que

garantam o acesso para os seus filhos, como podemos analisar no quadro abaixo:

Pesquisador: Como tem sido o acesso a servigos como escola, saude, transporte, beneficios?
Anahi: “Isso ai ¢ bem complicado, porque o José tem a escola, ele estuda normalmente, mas tem as
dificuldades dentro do dmbito escolar, que ele tem a dificuldade de realmente tirar do quadro para o
caderno, tem a necessidade de ndo ter um acompanhamento certo para ele desenvolver isso. Em
relagcdo ao transporte, ¢ basicamente a rede de apoio, né? Eu ndo consegui o beneficio dele, ndo
consegui, entdo € bem complicado para mim mesmo em relagdo a essas coisas. ”

Dulce: “Muito dificil, meu filho. Escola ¢ nada a ver. Se vocé vai na saude, Jesus ja esta de perto. E
o BPC nem se fala, nem se a peleja que é capaz de conseguir. E uma humilhagio falar a verdade.
Nao ¢ nem dificuldade, ¢ uma humilhacdo que vocé passa”.

(Trecho das Entrevistas Individuais, Novembro de 2025).
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Conforme podemos analisar, as narrativas de Anahi e Dulce, apesar das diferengas,
suas vozes nos revelam que a auséncia de politicas publicas ¢ existente em suas realidades,
descrevendo situacdes em que o acesso a esses servigos assistencialistas ¢ bem “limitado”,
com lacunas principalmente nas areas da saude e da educagdo. Essa auséncia gera
sensacOes/sentimentos de sobrecarga emocional materna, pois € preciso garantir que esses

direitos constitucionais cheguem a esse publico. Segundo Almeida (2023, p. 30):

[...] a auséncia de servigos publicos de cuidados especializados [...], também
pode ser um fator estressante e que agudiza a sobrecarga da mae,
principalmente se pensarmos na realidade de familias pobres que ndo podem
optar pela contratagdo de planos privados de saude. Ainda assim, quando
pensamos em familias que dispde de recursos financeiros para acessar a rede
privada, encontramos problemas. [...]

Desse modo, também, foi questionado as mulheres-maes de pessoas com deficiéncia
se as suas necessidades foram ignoradas em algum momento ou situa¢ao, conforme observado

no quadro abaixo:

Pesquisador: Ja passou por alguma situagdo em que sentiu que suas necessidades como mae foram
ignoradas?

Anahi: “Sim, quando no inicio eu procurava ajuda e muitas das vezes eu vi no rosto de certas
pessoas como que aquilo ali ndo fosse necessario para o meu filho, como que ali fosse uma questio
que poderia esperar mais e que teria outras criangas na frente que teriam mais prioridade. Eu acho
que ¢ basicamente iSs0”.

Dulce: “Ja ah, mas é normal. Quando vocé chega no SESP, na satide, né? Quando vocé chega na
satde, quando vocé chega numa escola. Ah, meu filho, tanto quanto. Se a gente for passar, passa o
dia todo aqui falando”.

(Trecho das Entrevistas Individuais, Novembro de 2025).

E importante observar nas narrativas de Anahi e Dulce situagdes em que o capacitismo
e as barreiras, principalmente a atitudinal, estio bem presentes no seu cotidiano. E valido
ressaltar, também, uma urgéncia em dialogar com os profissionais das mais diversas areas
sobre essas tematicas visando diminuir as discriminacdes existentes que essas mulheres-maes
de pessoas com deficiéncia vivenciam em seu dia a dia.

A relacdo com os servicos e a sociedade, nos possibilitou refletir sobre como esses
servicos aparecem de forma incipiente nas realidades em que estdo inseridas essas
mulheres-maes de pessoas com deficiéncia. A ndo acdo/movimentacao para discutir essas

problemdticas entre as unides federativas, municipais e estaduais acaba por gerar a
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normalizacdo dessas auséncias de politicas publicas sem pensar em como isso impacta a vida

materna/pessoal no cotidiano dessas mulheres maes de pessoas com deficiéncia.

6.3 - Um brado por (re)conhecimentos

A partir dos dados e ancorados na teoria fundamentada por Strauss e Corbin (2008),
refletirmos sobre como as narrativas sdo carregadas de isolamento, silenciamento, auséncia de
politicas publicas e redes de apoio precisam ser vistas e ouvidas - ouvidas aqui, ndo no sentido
solitario da palavra, mas no sentido de que € preciso respeitar € garantir 0 acesso, a
participagdo e aquisi¢do de conhecimentos, provocando mudancas reais e significativas para

as mulheres-maes de pessoas com deficiéncia. Como podemos analisar no quadro abaixo:

Pesquisador: Quais mudancas vocé gostaria que acontecessem para melhorar a vida de vocés?
Anahi: “Eu acho que deveria ter um espago com profissionais capacitados que acolhesse realmente
as maes em relacdo a isso, em relacdo a tratamento psicologico, a roda de conversas, até uma tarde
onde a gente todos sentasse e compartilhasse o que estava acontecendo. E basicamente isso”

Dulce: “Eu queria que a satde assim, conseguisse terapia, essas coisas, né? Que a gente sabe que
precisa e nao tem. A escola botasse professores, pessoas especialistas para cuidar. Pra gente ndo
ficar com aquele cuidado, porque fica o arreamento. E essas coisas, né? Eu acho que o principal ¢ a
saude e a educagdo, sabe? Que precisa mudar muito”.

(Trecho das Entrevistas Individuais, Novembro de 2025).

Conforme podemos analisar, as vozes de Dulce e Anahi nos revelam a todo o
momento como o acesso a servigos (saude e educagdo) ¢ um desejo coletivo que as mesmas
almejam. Além disso, o cuidar, que emerge aqui durante toda a entrevista como um forte
marcador presente em suas vidas cotidianas, a necessidade de profissionais
especializados/capacitados, o que nos leva a refletir sobre o quem cuida de quem esta
cuidando. Cabe destacar, como anunciado acima por Diniz (2012), o cuidado ¢ delegado as
mulheres, no caso das maes de pessoas com deficiéncia o cuidado se constitui em uma rotina

permanente ao longo da vida de seus filhos com deficiéncia.

Pesquisador: O que vocé gostaria que as pessoas soubessem ou entendessem sobre ser mae de uma
pessoa com deficiéncia?

Anahi: “Eu acho que ¢ respeitar. Vocé estd em um ambiente onde uma crianca estd muito agitada,
desregulada e vocé olha para o lado e vé que vai ter sempre um grupinho que vai estar ignorando ou
que vai estar dizendo isso ¢ falta de peia, isso ¢ crianga mal-educada, isso é porque ndo ¢ educado
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em casa, quando saio para os cantos ¢ isso que acontece. Ou que uma crianga ndo gosta de ser
tocada, a crianga toca, a crianca revida. Ai vocg, tipo, o pai ou a mae ja se levanta e acha que tem o
dever de vir reclamar sem saber o que esta acontecendo, sem saber o que acontece. Eu acho que é o
respeitar, ter que ter um olhar de empatia e tentar compreender o que aquela méae passa no dia a dia
com aquela crianga”.

Dulce: “Eu queria que eles soubessem, assim, ndo julgassem. Se vocé ndo sabe o que a gente passa,
ndo julgue. Vocé s6 sabe, vocé... SO sabe ndo critique, que as vezes criticam. Dizem assim, ah, é
porque ¢ mimada, porque € isso, porque... Voc€ ndo sabe. Vocé nao precisa, ndo julgue, a sociedade
julga muito. Ai pra gente que é made, é... Dificil a gente lutar com essas pessoas que ficam julgando
sem passar. Pelo que é pra gente, s6 passa”.

(Trecho das Entrevistas Individuais, Novembro de 2025).

Vamos observar nas narrativas que as mulheres-maes sentem falta da propria
sociedade em enxergar esse papel social do cuidado com os seus filhos/as com deficiéncia,
também, a relevancia que as mesmas possuem tendo em vista que, o proprio Estado ndo oferta
essas discussdes/servicos que auxiliem e deem suportes e redes de apoio acerca desse
cuidado, o que acaba por jogar essa responsabilidade apenas para a familia - quando possuem
redes de apoio e conhecimentos - lutar pelas terapias, buscar o acesso a servigos de qualidade,
as terapias, lutar pela garantia de direitos, compreender os de inclusdo, a Politica Nacional de
Educacdo Especial Inclusiva (2025) reafirmar essas obrigatoriedades e determina que os
estados, os municipios, e a federagdo reconhegam a importancia da pessoa com deficiéncia e
das redes de apoio que apoiem a familia, sobretudo as mulheres-maes de pessoas com
deficiéncia.

Além disso, nas narrativas ¢ perceptivel a presenca das barreiras atitudinais, ou seja,
aquelas acdes, os olhares, os preconceitos e as discriminagdes que as pessoas podem “sofrer”
em suas vivéncias cotidianas, estdo presentes em uma sociedade predominantemente
excludente, os julgamentos que emergem como uma caracteristica muito forte e presente em
suas experiéncias cotidianas o que acaba por gerar e normalizar as desigualdades e
discriminagdes no contexto sociocultural em que essas mulheres-maes de pessoas com
deficiéncia estdo inseridas.

Desse modo, ¢ valido ressaltar que, apesar de elas ja possuirem conhecimento de
mundo acerca destes marcadores sociais que as cercam, existe aqui um desejo € uma
incansavel luta pelo reconhecimento de serem vistas, serem ouvidas, de estar e pertencer em
um espago-tempo onde essas obrigagdes nao se limitem apenas a elas enquanto figuras

estereotipadas e determinadas na fun¢ao do cuidar.
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6.4 Vozes e expertises

Esta  categoria, estd relacionada ao contexto geral das narrativas,
experiéncias/vivéncias, anseios e tudo o que foi supracitado pelas mulheres-maes de pessoas
com deficiéncia. Segundo o Diciondrio Online de Portugués (DICIO), podemos definir

expertise como:

O conhecimento especializado de alguém, que resulta em competéncia,
pericia, habilidade ou destreza; profundo dominio em determinado campo do
saber, em que a pessoa se torna especialista; sabedoria; habilidade ou
destreza que ¢ fruto da pratica. (DICIO, [s.d.], n.p.).

Nesse sentido, ¢ valido destacar o que no caso das mulheres-maes de pessoas com
deficiéncia as expertises emergem dessas experiéncias, o que ¢ enfatizado por Larrosa (2002,
p. 21) como sendo: “a experiéncia ¢ o que nos passa, 0 que nos acontece, o que nos toca”. Ou
seja, de tanto passarem cotidianamente por essas situacdes, elas automaticamente se tornam
especialistas em tudo o que estd relacionado ao cuidar/educar no que diz respeito ao

desenvolvimento do seu filho/a com deficiéncia. Conforme também, podemos analisar no

quadro abaixo:

Pesquisador: O que vocé Sabe Sobre Inclusdo, Capacitismo E Acessibilidade

Anahi: “Ja ouvi falar, mas confesso que ndo sei explicar, basicamente, em palavras o que significa.
Eu acho que a inclusdo ndo € s6 o fato de incluir, a palavra incluir. Eu acho que tem muita coisa ao
redor, assim, que faz com que a crianga seja realmente incluida. Nao ¢ chegar, tipo, no dia da
semana da inclusdo, ter um evento na escola ou no municipio e colocar a palavra inclusdo e achar
que aquilo ali € inclusdo, que muitas vezes nao €. Muitas vezes a crianga nao ¢ incluida no ambito
escolar, no municipio, em atividades, etc”.

Dulce: “Sim, inclusdo. Sim, eu acho que é assim, quando todo mundo inclui, né, inclui eles na
sociedade. SO que ¢ uma coisa que a gente sabe que estd muito distante da realidade. Muito distante
mesmo”.

(Trecho das Entrevistas Individuais, Novembro de 2025).

Podemos observar que os conceitos basicos e essenciais como inclusdo, capacitismo e
acessibilidade, embora muito presentes nas vivéncias académicas, quando questionadas sobre
as mulheres maes de pessoas com deficiéncia, trazem suas narrativas, embora nao discursem
“formalmente” ou “teoricamente” sobre. Para elas, € notorio que inclusdo ou incluir vai muito
além de momentos comemorativos e atividades desenvolvidas apenas em situagdes
especificas, além do desejo de inclusdo na sociedade. O que nos convida a reafirmar o que ja

foi posto por Lopes (2009) anteriormente ao pensar nas praticas em que os sujeitos focalizam
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o olhar para si e para o outro, sem a necessidade de buscar fronteiras que delimitam o lugar do
normal e do anormal, do incluido e do excluido.

Chegando ao fim da entrevista questionei as mulheres-maes de pessoas com
deficiéncias acerca de algo que as mesmas achassem importante ser dito que nao foi

perguntado conforme quadro abaixo:

Pesquisador: Existe algo mais que vocé gostaria de contar ou que acha importante dizer e que nao
foi perguntado?

Anahi:“Eu acho que em relacdo as criangas atipicas mesmo, né? Os profissionais adequados no
municipio, ter realmente um espago que a gente consiga ter o tratamento adequado para eles, porque
a gente ndo tem. Tipo assim, eu falo pelo meu filho, meu filho deveria estar fazendo terapias
semanais com profissionais, como tem no Laudo, mas o que ele tem acesso no momento € so a
psicologa, que ¢ uma vez na semana. Tem vez que nao ¢ culpa dela, ela ¢ deslocada para outros
locais e acaba passando sem ficar, sem esse atendimento. Entdo tem tempo que pode passar, agora
ficou um més sem atendimento, porque ela era deslocada para fazer agdes em outros lugares, entdo
ela ndo conseguiria fazer as a¢cdes que eram pedidas para ela, nem o atendimento das criangas. E o
que a gente tem ¢ o atendimento do neuro também, que deveria ser algo que fosse mais recorrente,
mas ndo €. E as demais terapias, atividades, essas coisas que sdo para eles fazerem, a gente ndo tem
acesso. E em relagdo a gente, maes atipicas mesmo, tem um olhar mais carinhoso em relagdo a
gente, quando a gente chega num local que a gente realmente esteja precisando daquela ajuda, a
gente seja ouvido, seja respondida a pergunta que a gente faz de uma maneira, que realmente a gente
precisa ouvir daquela forma e ndo com ironia, com qualquer outra situagdo em relagéo a isso”.
Dulce: “Nao, s6 que o que foi perguntado ai, ¢ as dividas que a gente tem e as dificuldades que a
gente luta”.

(Trecho das Entrevistas Individuais, Novembro de 2025).

Dessa forma, observamos que as duas se sentiram contempladas durante esse ato de
escuta e participagdo, onde ressaltaram a importancia de se ter espacos de
escuta/acolhimento/assisténcia capaz de proporcionar para elas, enquanto mulheres
exaustas/cansadas em suas rotinas sobrecarregadas para/no cuidar, uma “esperanca” de que
suas vozes serdo (reconhecidas/ouvidas nessa sociedade que infelizmente naturaliza essa
sobrecarga socioemocional que elas carregam em si mesmas, em suas historias, de existéncia
e (re)existéncias.

Ainda nesse final de entrevista, me veio a mente a curiosidade de perguntar as duas
mulheres-mdes de pessoas com deficiéncia que sentimentos elas gostariam de provocar

nos/nas leitores/as deste trabalho, conforme podemos observar no quadro abaixo:

Pesquisador: O que é que vocé espera que as pessoas que vao ler esse trabalho entendam ao ler o
que voceé esta falando, ao ler tudo que tem relacionado a experiéncia de vida de vocés?
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Anahi: “Sim, me sinto bem. Que essa entrevista consiga, seja, como ¢ que eu posso dizer? Seja
tirada do papel em relacdo a pedagogia mesmo, que profissionais que estejam se formando agora,
que t€m um olhar mais carinhoso para as criangas atipicas, que eles realmente estudem, focados
mesmo em aprender realmente o que € a crianga atipica, o que ela precisa, ndo s6 no ambito escolar,
né? Saber, conduzir uma crise, saber quando ¢ que a crianga td bem, quando ndo t4, quando ela ndo
ta se sentindo bem naquela situago, quando ndo ta. E mais basicamente isso”.

Dulce: “Eu quero que quem for ler, entenda as lutas da gente, para nao julgarem a gente, sem saber
0 que a gente passa. Para quando vir uma crianga ou uma mae com uma crianga autista, nao julgar.
Ai vem aquela crianga chorando no chdo, ai diz, ah, é frescura da mae, ¢ porque a mae nao sabe
criar. Eu quero que quem veja, veja com outros olhos o que a gente sente, veja com outra
expectativa, veja a luta que aquela mae estd passando ali, porque ndo estd julgando, ndo esta
criticando, sem saber o que a gente so esta passando”.

(Trecho das Entrevistas Individuais, Novembro de 2025).

Essas sensagdes nos convidam a nos sentir provocados a pensar € repensar nao
somente 0 nosso processo formativo, mas também o nosso processo pessoal/humano acerca
de como agir para juntos construirmos uma sociedade mais inclusiva que assegure a
realizagdo desses desejos, desses sonhos que essas mulheres tanto almejam em suas histérias
de vida. Afinal, ser mae de pessoa com deficiéncia se caracteriza por uma identidade de luta
pela inclusdo do seu filho e reconhecimento de suas potencialidades no cuidado, sem
julgamentos e com valorizagdo das suas habilidades e competéncias (expertises) para garantir

a equidade.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa teve como objetivo analisar os desafios e expertises das mulheres-maes
de pessoas com deficiéncia. Foi possivel, por meio das abordagens metodologicas dos tipos
qualitativa e bibliogréfica, realizar um estudo de caso com entrevistas semiestruturadas e
analise dos dados. Além disso, a problematica da pesquisa referente aos espagos de escuta e
como sao vistas as mulheres-maes de pessoas com deficiéncia foi contemplada durante todo o
processo de construgdo do trabalho e nos resultados das narrativas/vozes das entrevistadas, o
que nos revelou que esses espacos as invisibilizam, as colocam em uma condi¢do de
subalterniza¢do, em que a sobrecarga e a auséncia de redes de apoio emergem como uma
urgéncia que deve ser prioridade para o dever publico. A expertise que surge por meio das
experiéncias cotidianas ¢ caracteristica de (re)existéncias que as maes desenvolvem.

E valido salientar que as contribui¢des acerca dos estudos de género foram necessarias
para refletir sobre como a historicidade e as pesquisas visualizam a mulher, o que nos revelou
como as mulheres infelizmente ainda sdo culpabilizadas e colocadas a uma condi¢do em que o
cuidar se torna algo frequente em suas vivéncias cotidianas.

Nesse sentido, a relevancia que essa pesquisa tem contribui para o curso de pedagogia
pensar e (re)pensar acerca dos estudos sobre género e deficiéncia como forma de levar essas
vozes para além do papel e buscar garantir o direito ao reconhecimento delas, enquanto
individuos dotados de producao de saberes e culturas.

E valido ressaltar que também existem limitagdes na pesquisa, considerando que o
estudo de caso foi desenvolvido apenas com duas mulheres-maes de pessoas com deficiéncia,
ou seja, ¢ um recorte que nio permite generalizagdes, mas que ndo deixa de provocar € nos
fazer refletir sobre como essas relagdes estdo visivelmente enraizadas na sociedade
contemporanea. Portanto, precisa e deve ser discutida em todas as esferas politicas e sociais.

Todavia, as categorias apresentadas esclarecem que as mulheres sdo as que enfrentam
desafios relacionados a formagao dos seus filhos, bem como o silenciamento de seus corpos e
vozes. Em relagcdo aos servigos, os vemos como incipientes, uma vez que as realidades em
que estdo inseridas, sdo geralmente de vulnerabilidade social. Essas mulheres, embora
compreendam os marcadores sociais, seguem na luta por reconhecimento de que o cuidar nao
se restrinja somente a elas. Finalmente, entendemos que ser mae de pessoa com deficiéncia se
constitui numa identidade de luta e de resisténcia, onde o objetivo da equidade e da seguranca

fisica, moral, psicologica e social continua por se robustecer.
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Para tanto, esperamos que outros/as pesquisadores/as expandem a pesquisa para outras
participantes a fim de analisar as politicas e como elas ainda sdo invisibilizadas para/com as
pessoas com deficiéncia.

Por fim, essa pesquisa despertou em mim, enquanto pesquisador, a sensibilidade em
enxergar como as questdes que giram em torno dos estudos da deficiéncia ainda necessitam
de um olhar mais atento, principalmente, em tematicas tdo sensiveis que ¢ dialogar sobre

mulheres-maes de pessoas com deficiéncia.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO — TCLE

MINISTERIO DA EDUCACAO
UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO SEMI-ARIDO
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO — PROPPG
Campus Angicos/RN

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Esclarecimentos

Este ¢ um convite para vocé participar da pesquisa “VOZES DAS MAES DE
PESSOAS COM DEFICIENCIA SOBRE AS EXPERIENCIAS NO COTIDIANO:
DESAFIOS E EXPERTISES” orientada pela Prof. Alessandra Miranda Mendes Soares e
que segue as recomendacoes da resolucdo 510/16 do Conselho Nacional de Saude e suas
complementares. Sua participacdo ¢ voluntaria, o que significa que vocé podera desistir a
qualquer momento, retirando seu consentimento sem que isso lhe traga nenhum prejuizo ou
penalidade.

Caso decida aceitar o convite, vocé sera submetido aos seguintes procedimentos:
Entrevistas semi estruturadas, cuja responsabilidade de aplica¢do ¢ de Luis Filipe da Silva
Costa, pesquisador e estudante do curso de Pedagogia do Campus Angicos, da Universidade
Federal Rural do Semi-Arido.

Essa pesquisa tem por objetivo geral analisar os desafios e expertises das maes de
pessoas com deficiéncia e objetivos especificos mapear estudos que tragam as
narrativas/vozes dessas maes sobre as experiéncias no cotidiano e identificar as
experiéncias a partir das vivéncias e saberes das maes de pessoas com deficiéncia.

O beneficio desta pesquisa é a possibilidade de fomentar os estudos acerca das
especificidades da Educagdo Especial e Inclusiva, que ¢ uma das importantes areas de

atuacdo do curso de Licenciatura em Pedagogia, contribuindo assim para a construg¢do do
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conhecimento e possibilidades, envolvendo especialmente formagdo de professores em
exercicio.

Durante a realizagdo das entrevistas, a previsdo de riscos ¢ minima, tendo em vista
que este procedimento ocorrerd em dia e hordrio previamente definidos pelo proprio
pesquisador. No entanto, pode acontecer algum desconforto relacionado as questdes das
entrevistas, mas que serd minimizado mediante: adequacao e/ou retirada das questdes do
guia de entrevista; garantia do anonimato/privacidade do participante na pesquisa;
manuten¢do do sigilo e respeito ao participante da pesquisa, sigilo das informagdes por
ocasido da publicacdo dos resultados; garantia que o participante se sinta a vontade para
responder aos questionarios e¢ anuéncia das instituicdes de ensino para a realiza¢ao da
pesquisa.

Os dados coletados serdo, ao final da pesquisa, armazenados em drives e arquivos
de computadores e caixa arquivo, guardados por no minimo cinco anos, sob a
responsabilidade do pesquisador responsavel, a Sra. Alessandra Miranda Mendes Soares, no
Departamento de Ciéncias Humanas - Blocos de professores, a fim de garantir a
confidencialidade, a privacidade e a seguranca das informacdes coletadas, e a divulgacao
dos resultados sera feita de forma a nao identificar os participantes e o responsavel.

Vocé ficard com uma via original deste TCLE e toda a davida que vocé tiver a
respeito desta pesquisa, poderd perguntar diretamente para o pesquisador(a) Alessandra
Miranda Mendes Soares do Estado do Rio Grande do Norte/RN, no enderegco Universidade
Federal Rural do Semi-Arido — UFERSA, Campus de Angicos - Departamento de Ciéncias
Humanas — DCH, Rua: Gamaliel Martins Bezerra, 587, Bairro: Alto da Alegria, CEP
59.515-000, Angicos, RN, Bloco de Professores I - Sala 32. Telefones: (84) 3317 8503 -
Ramal: 2029 / (WhatsApp) / (83) 996296094 E-mail: alessandrasoares@ufersa.edu.br

Nao sera efetuada nenhuma forma de gratificagdo por sua participagdo. Os dados
coletados fardo parte do nosso trabalho, podendo ser divulgados em eventos cientificos e
publicados em revistas nacionais ou internacionais e outros. O pesquisador estara a
disposicao para qualquer esclarecimento durante todo o processo de desenvolvimento deste
estudo. Apo6s todas essas informagdes, agradego antecipadamente sua atencdo e

colaboracao.

Consentimento Livre
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Concordo em participar desta pesquisa “VOZES DAS MAES DE PESSOAS COM
DEFICIENCIA SOBRE AS EXPERIENCIAS NO COTIDIANO: DESAFIOS E
EXPERTISES”. Declarando, para os devidos fins, que fui devidamente esclarecido quanto
aos objetivos da pesquisa e aos procedimentos. Foram realizados esclarecimentos e
garantido o direito de desistir da participacdo em qualquer momento, sem que minha
desisténcia implique em qualquer prejuizo a minha pessoa ou a minha familia. Assim,
autorizo a publica¢do dos dados da pesquisa, a qual me garante o anonimato e o sigilo dos

dados referentes a minha identificacao.

Angicos, /

Assinatura do Pesquisador(a)

Assinatura do Participante

Luis Filipe da Silva Costa - Aluno do Curso de Licenciatura em Pedagogia, Universidade
Federal Rural do Semi-Arido — UFERSA, Campus de Angicos - Departamento de Ciéncias
Humanas — DCH, Rua: Gamaliel Martins Bezerra, 587, Bairro: Alto da Alegria, CEP
59.515-000, Angicos, RN — Cidade — RN. Tel. (84) 99914-6210, E-mail:

luis.costa53464@alunos.ufersa.edu.br.

Profa. Dra. Alessandra Miranda Mendes Soares (Orientadora da Pesquisa -
Pesquisadora Responsavel) endereco Universidade Federal Rural do Semi-Arido —
UFERSA, Campus de Angicos - Departamento de Ciéncias Humanas — DCH, Rua:
Gamaliel Martins Bezerra, 587, Bairro: Alto da Alegria, CEP 59.515-000, Angicos, RN,
Bloco de Professores I - Sala 32. Telefones: (84) 3317 8503 - Ramal: 2029 / (WhatsApp) /
(83) 996296094 E-mail: alessandrasoares@ufersa.edu.br
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Comité de Etica em Pesquisa (CEP-UERN) - Faculdade de Medicina da UERN - Rua
Miguel Antonio da Silva Neto s/n - Aeroporto Home page: http://www.uern.br - e-mail:

cep@uern.br — CEP: 59607-360 - Mossor6 —RN Tel: (84) 3312-7032.

APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA

UFERSA

UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO SEMI-ARIDO

PRO-REITORIA DE GRADUACAO

CENTRO MULTIDISCIPLINAR DE ANGICOS

DEPARTAMENTO DE CIENCIAS HUMANAS
LICENCIATURA EM PEDAGOGIA

PROJETO DE PESQUISA
PESQUISADOR: Luis Filipe da Silva Costa
ORIENTADOR/A: Prof.* Dra Alessandra Miranda Mendes Soares

ROTEIRO DE ENTREVISTA —

VOZES DAS MAES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA SOBRE AS EXPERIENCIAS
NO COTIDIANO: DESAFIOS E EXPERTISES

Tema da Pesquisa: vozes das maes de pessoas com deficiéncia sobre as experiéncias no
cotidiano: desafios e expertises
Tipo de entrevista: Semiestruturada (com margem para a entrevistada falar livremente)

Objetivo: Escutar e valorizar a experiéncia cotidiana das maes, reconhecendo seus saberes e
praticas.

1. Apresentacdo e acolhimento
Antes de iniciar, ¢ fundamental explicar as entrevistadas (mulheres-maes de pessoas com
deficiéncia) o objetivo da pesquisa de forma simples, que a participacdo ¢ voluntaria,
sigilosa e sem julgamento, que ela pode interromper ou ndo responder a qualquer pergunta.

2. Dados iniciais (opcional e apenas se for necessario)
Nome (ou se prefere anonimato) Idade
Cidade e bairro onde mora
Grau de escolaridade (se desejar compartilhar)
Numero de filhos/as e idade da crianca/adolescente com deficiéncia
Tipo de deficiéncia (se quiser mencionar)

YYYVYY
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3. Roteiro Tematico de Perguntas

1. Quem é essa mae?
1. Vocé pode contar um pouco sobre vocé, quem ¢ [nome da mae]?

2. Como foi, ou é, para vocé ser mae?

3. E como foi descobrir que seu(sua) filho(a) tem uma deficiéncia?

11. O cotidiano e suas prdticas
4. Como ¢ a sua rotina com seu(sua) filho(a)? O que costuma fazer no dia a dia com ele(a)?

Quais sdo as principais alegrias e desafios que vocé vive nessa rotina?

Vocé sente que tem rede de apoio? Quem costuma te ajudar?

5

6

7. Quais foram (ou s@0) os maiores aprendizados que vocé teve como mae nessa jornada?

8. Quando vocé se sentiu poderosa na solugdo de alguma situagdo que envolvia seu filho/o?
9

O que vocé aprendeu que ajuda seu filho/a com deficiéncia?

10. Qual sua maior necessidade como mae/mulher?

III. A relagcdo com os servicos e a sociedade
11. Como tem sido o acesso a servigcos como escola, saude, transporte, beneficios?

12. Voce se sente ouvida pelos profissionais (da escola, satde, assisténcia)?

13. J& passou por alguma situacdo em que sentiu que suas necessidades como mae foram
ignoradas?

1V, Voz e reconhecimento
14. Vocé sente que as maes como vocé tém espago para falar e serem ouvidas na sociedade?

15. Quais mudancas vocé gostaria que acontecessem para melhorar a vida de vocés?

16. O que vocé gostaria que as pessoas soubessem ou entendessem sobre ser mae de uma pessoa
com deficiéncia?

V. Encerramento
17. O que vocé Sabe Sobre Inclusdo, Capacitismo E Acessibilidade

18. Existe algo mais que vocé gostaria de contar ou que acha importante dizer ¢ que ndo foi
perguntado?
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