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RESUMO

Objetivo: analisar a histéria de vida de mulheres com deficiéncia fisica que vivenciaram a gestacdo e a maternidade. Método:
estudo qualitativo com abordagem histérico-social, realizado pela técnica de histéria oral de vida. Foram entrevistadas 15
mulheres com deficiéncia fisica. Realizada a andlise de conteudo tematica com auxilio do software Atlas.ti®, a luz do marco
conceitual da vulnerabilidade. Resultados: a deficiéncia de cada mulher, possibilita compreender os obstaculos enfrentados
pela acessibilidade, pela imagem e identidade, pela vulnerabilidade no periodo gravidico-puerperal. Isto reforga a importancia
da atengdo a saude, valorizando o direito de exercer a gestagdo e maternidade com seguranga e inclusdo. Conclusdo: a
vulnerabilidade foi retratada em diferentes momentos da vida das mulheres com deficiéncia fisica, sendo semelhantes entre
elas e ao mesmo tempo muito particulares para cada uma. A histéria de vida dessas mulheres reflete seu modo de enfrentar os
obstaculos impostos pela sociedade e pela condigao fisica.

Descritores: Enfermagem; Saude da Mulher; Maternidade; Vulnerabilidade em Salde; Pessoa com Deficiéncia.

ABSTRACT

Objective: to analyze the life trajectories of women with physical disabilities who experienced gestation and motherhood.
Method: qualitative study with a historical-social approach, conducted by means of the life oral history technique. Fifteen
women with physical disabilities were interviewed. Thematic content analysis was carried out with Atlas.ti® software, in light
of the conceptual framework of vulnerability. Results: each woman’s disability allows understanding of the obstacles faced
regarding accessibility, image and identity, and vulnerability throughout the gestational and puerperal period. This emphasizes
the significance of health care, valuing the right to experience gestation and motherhood with safety and inclusion. Conclusion:
vulnerability was portrayed at different moments in the lives of women with physical disabilities, being similar among them yet
distinctly unique for each one. These women’s life trajectories reflect their way of confronting the barriers imposed by society
and physical condition.

Descriptors: Nursing; Women's Health; Parenting; Health Vulnerability; Persons with Disabilities.

RESUMEN

Objetivo: este estudio analizé las historias de vida de mujeres con discapacidad fisica que experimentaron el embarazo y la
maternidad. Método: se realizd un estudio cualitativo con enfoque histérico-social, utilizando la técnica de historia oral. Se
entrevistd a quince mujeres con discapacidad fisica. El andlisis tematico de contenido se llevo a cabo con el software Atlas.ti®,
desde la perspectiva del marco conceptual de la vulnerabilidad. Resultados: la discapacidad de cada mujer permite comprender
los obstdculos que enfrentan en lo que respecta a la accesibilidad, imagen e identidad, y vulnerabilidad durante el embarazo y
el posparto. Esto refuerza la importancia de la atencidn para la salud, valorando el derecho a vivir el embarazo y la maternidad
de forma segura e inclusiva. Conclusidn: la vulnerabilidad se manifesté en diferentes momentos de la vida de las mujeres con
discapacidad fisica, fue similar entre ellas y, a su vez, muy particular para cada una. Las historias de vida de estas mujeres reflejan
su manera de afrontar los obstaculos que les imponen la sociedad y su condicion fisica.

Descriptores: Enfermeria; Salud de la Mujer; Responsabilidad Parental; Vulnerabilidad en Salud; Personas con Discapacidad.

INTRODUCAO

Historicamente, a deficiéncia é vista pela sociedade como uma situagdo de desvantagem. Refere-se a condi¢do de uma
situacdo de desequilibrio, quando comparada ao grupo de pessoas com deficiéncia e aquelas que ndo tem. Diante disso,
podemos afirmar que as interagdes e relagdes de poder presente entre as pessoas, influenciam a forma como o sujeito com
deficiéncia constitui-se como pessoa no mundo, porém sua condic3o clinica também exige acompanhamento?2.

Desta forma, baseada na Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude, acredita-se que o
melhor modelo para classificar a deficiéncia é o modelo biopsicossocial. Este modelo sintetiza o que ha de verdadeiro
nos modelos médico e social. Sendo respectivamente a deficiéncia como uma caracteristica da pessoa, sendo causada
diretamente por uma doenga (modelo médico) necessitando de tratamento médico, mas também é vista como um
problema criado pela sociedade devido a falta de inclusdo e politicas sociais (modelo social). Este modelo de integracdo
entre médico e social aborda diferentes perspectivas de satde: bioldgica, individual e social®.

O presente estudo foi realizado com apoio do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico — Brasil (CNPq).
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Outro conceito discutido pela Organizagdo Pan-Americana de Saude define as pessoas com deficiéncia como grupo
de risco, tendo maiores chances de serem infectadas por diversos motivos. Dentre eles estdo as dificuldades de acesso
a saude publica, implementa¢do de medidas basicas de higiene e dificuldade em manter isolamento social, devido a
necessidade de uma rede de apoio®. Para as mulheres, a deficiéncia fisica muitas vezes significa a exclusdo de uma vida
de feminilidade, sexualidade ativa e negacdo de oportunidades de maternidade>’. Além disso, muitas vezes sdo
caracterizadas pelas suas deficiéncias funcionais de extremidades que limitam sua mobilidade. Dessa forma, muitas
delas sentem vergonha, baixa autoestima e inseguranca®.

A maternidade é experienciada pelas mulheres com deficiéncia fisica com limitagdes de servigos acessiveis e apoio
reprodutivo inadequado. O acesso aos servicos de saude é limitado devido a instalagdes fisicamente inacessiveis,
insensibilidade dos profissionais de salide e conhecimento limitado sobre deficiéncia>®.

Estudo realizado na Australia com mulheres com deficiéncia motora ou sensorial, revelou que durante o processo
gravidico puerperal elas perceberam um ambiente discriminatdrio e falta de confianga na sua capacidade de exercer o
papel de mae. Além disso, relataram violagGes verbais e emocionais, o qual refletia a insegurancga dos profissionais para
lidar com suas particularidades’.

As pessoas com deficiéncia enfrentam dificuldades de género, maior indice de pobreza ou desigualdade, estigma
e discriminagdo. Esses e outros fatores externos moldam experiéncias de vergonha, assexualidade ou hipersexualizagdo
e falta de confianga. As mulheres com deficiéncia possuem maior chance de estupro e molestamento e violagdes dos
direitos humanos reprodutivos. Isto caracteriza esse publico como um grupo vulneravel®0,

No Brasil, o sistema de salude voltado as pessoas com deficiéncia ainda se caracteriza, de modo geral, pela
fragmentacgdo e descontinuidade assistencial, decorrentes de fragilidades na articulagdo entre gestores e as equipes
profissionais que atuam na ponta!l. Além disso, os profissionais de salde possuem dificuldades em olhar as
necessidades da pessoa com deficiéncia além da sua limitac¢3o fisica’**2. No final da década de 1980 com a Constitui¢do
Federal de Saude do Brasil, a pessoa com deficiéncia foi mencionada e contemplada nas trés esferas de governo: cuidado
e assisténcia publica a salde, prote¢do e garantia das pessoas portadoras de deficiéncias®®. Posteriormente, outras
legislagGes foram regulamentadas a fim de adequar a inclusdo das pessoas com deficiéncia na sociedade, como a Lei n?
7.853 de 1989, a qual garante o acesso as pessoas com deficiéncia aos servicos de salde em todos os niveis de
complexidade; a Lei n? 10.098 a qual estabelece as normas gerais e os critérios basicos para a promogdo da
acessibilidade de pessoa com deficiéncia ou mobilidade reduzida; e a Lei n2 10.048, que estabelece grupos prioritarios
para atendimento, como idosos, gestantes e pessoa com deficiéncia, inclusive para garantir assentos especificos nos
transportes publicos para esses grupos!#*°,

Cabe mencionar que a Politica de Saude da Pessoa com Deficiéncia brasileira, busca reverter o quadro de
fragmentacgdo e descontinuidade do cuidado, afirmando que a assisténcia a essas pessoas baseia-se no pressuposto de
que, além da necessidade de atengdo a satde especifica da sua prépria condigdo®® .Esses individuos também podem ser
acometidos por doengas e agravos comuns, necessitando de outros tipos de servicos de saude além daqueles
estritamente ligados a sua deficiéncia, como por exemplo, as mulheres que vivenciam o ciclo gravidico puerperal®,

As politicas de saude para inclusdo e qualidade de vida das mulheres com deficiéncia fisica que passaram pelo
periodo gravidico puerperal, o avango em termos de legislagdo para alcance da igualdade de oportunidades e bom
convivio em sociedade sdo fundamentais. Porém, entende-se que a rede de apoio possui um papel essencial para
enfrentar esse processo. Seu papel tem como objetivo apoiar e acolher a mulher com deficiéncia fisica, para que ela se
sinta empoderada para superar os seus limites e vulnerabilidades devido a sua limitacdo fisica e as condi¢des
relacionadas a gestac3o e maternidade®'®. A vulnerabilidade associada a falta de informac3o, apoio e descrenca sobre
a capacidade de gestar, parir e cuidar de um filho, mostra a fragilidade da mulher com deficiéncia. Para algumas delas,
experienciar a maternidade possibilita a recaptagdo da identidade feminina perdida perante a sociedade. Além disso,
apresentam dificuldades sociais como o acesso aos servigos de salde, qualidade e especializagdo de assisténcia, rede
integrada e referenciada dos atendimentos. Desta forma, optou-se por utilizar o marco conceitual da vulnerabilidade
para refletir sobre este tema'’.

Partindo do pressuposto de que as mulheres com deficiéncia fisica enfrentam dificuldades relacionadas ao
reconhecimento social perante sua figura como mulher e mae, falta de acessibilidade e de informacgdo, pode-se afirmar
que elas possuem diversas vulnerabilidades social.

Diante disso, teve-se como o objetivo analisar a histdria de vida de mulheres com deficiéncia fisica que vivenciaram
a gestacdo e a maternidade.
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METODO

Pesquisa histérica com abordagem qualitativa, a qual compreende os grupos humanos no seu espaco temporal
discutindo variados aspectos sociais!®1°. Para garantir a exatiddo e o rigor, o instrumento Consolidated criteria for
reporting qualitative research (COREQ) foi seguido em todas as etapas de relato do trabalho. O contexto do estudo para
captacgdo inicial das fontes orais foi uma Maternidade Publica Estadual do Sul do Brasil, referéncia em pré-natal de alto
risco.

Para selegdo das participantes, foram definidos como critérios de elegibilidade: mulheres com qualquer tipo de
deficiéncia fisica com idade igual ou superior a 18 anos, que engravidaram pelo menos uma vez e que apresentassem
deficiéncia fisica hd pelo menos um ano antes de engravidar. Foram excluidas do estudo aquelas que apresentassem
algum tipo de deficiéncia cognitiva ou sensorial que dificultasse a comunicagao entre o pesquisador e a participante.

Inicialmente, foram selecionadas 25 participantes, sendo que uma delas ainda estava gravida, ndo se encaixando
nos critérios de inclusdo e no periodo de coleta de dados. Das 24 participantes, duas ndo possuiam contato atualizado,
quatro ndo responderam e trés desistiram?°.

A coleta de dados foi realizada pela pesquisadora principal no periodo de julho a dezembro de 2020, utilizando
um roteiro de entrevista com questdes relativas a infancia, adolescéncia, gestacdo, além de questdes sobre a percepgao
de si, acesso a assisténcia a saude, papel familiar, bem como as limitagdes e potencialidades autoavaliadas pelas
mulheres com deficiéncia fisica. Este tem o intuito de tragar uma linha do tempo para o encadeamento dos fatos
relatados. Na época, a pesquisadora principal atuava como enfermeira assistencial na instituicdo do estudo, facilitando
0 acesso ao ambulatério no qual as gestantes realizavam o seu pré-natal.

O recrutamento das participantes se deu inicialmente pela consulta aos registros de atendimento ambulatorial
disponibilizados pelo servigo, buscando as mulheres que se enquadravam nos critérios de inclusdo do estudo, apds a
autorizacdo do comité de ética da instituicdo para consulta destas informagdes. Em seguida, foram iniciados os contatos
via telefone para convite para apresentacdo da pesquisadora e explicagdo do objetivo, etapas do estudo e interesse em
participar da pesquisa. A partir dai utilizou-se a técnica de snowball*’. Somente apds esta etapa que a coleta de dados
da pesquisa foi iniciada.

As entrevistas foram realizadas através de ambiente virtual, devido as restri¢cGes sociais da pandemia Covid-19, e
agendadas conforme a disponibilidade das entrevistadas. Cada entrevista teve duragdo média de 40 a 100 minutos, e
foram gravadas, transcritas e passadas pelo procedimento de copidesque, transformando a linguagem coloquial para
formal.

As entrevistas transcritas foram revisadas detalhadamente, para permitir a analise dos dados, utilizando a andlise
qualitativa de contetdo tematica??. Esta etapa foi realizada pela autora principal e revisada pelas demais autoras. Para
a organizacao e sistematiza¢do dos dados foi utilizado o software Atlas.ti 9® (Qualitative Research and Solutions). Apds
a transcricdo das entrevistas, estas foram devolvidas para as participantes, a fim de obter a validagdo das informacdes
e autorizagdo do uso do conteldo na pesquisa

As transcri¢cdes foram inseridas no software ATLAS.ti® na forma de documento primario, sendo realizada a criagdo
de codigos de forma sequencial em seguida foram realizadas associagdes, divisGes ou mudangas de cddigos. Os cédigos
foram sinalizados a partir de uma fala, pardgrafo, palavra conforme o seu significado e tema em questdo. Para cada
codigo foi elaborado uma descrigdo, facilitando o processo de agrupamento. Durante este processo também foram
criados memos no ATLAS.ti® para registrar as reflexdes das pesquisadoras para auxiliar no processo de discussdo dos
dados.

O protocolo de pesquisa foi aprovado ao Comité de Etica em Pesquisa com os Seres Humanos da Universidade
pesquisada, via Plataforma Brasil, em maio de 2020. Todas as participantes receberam o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido digitalizado e declararam seu consentimento para participar do estudo de forma verbal e/ou por escrito
antes do inicio da coleta. As participantes aparecem nas falas com identificacdo de E (entrevista) e o nimero sequencial
das entrevistas e assim sucessivamente, a fim de garantir o seu anonimato.

RESULTADOS

Participaram do estudo 15 mulheres identificadas com informagdes sociodemograficas relevantes para o
desenvolvimento e compreensdo da sua histdria de vida no estudo, o que facilita o entendimento sobre os resultados
finais do estudo juntamente com os objetivos. Os dados sdo apresentados na Figura 1.
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Municipio de | Tipo de deficiéncia Tipo de parto
ID Idade |Escolaridade residéncia fisica Classificagdo | NV (n) EC Ocup
E1l 39 Médio completo | Floriandpolis Sequela de Congénita 3 cesareas (3) Casada A
paralisia cerebral
(prematuridade)
E2 30 Fundamental Paulo Lopes Displasia Congénita 1 Cesarea (1) Solteira L
incompleto diastrofica
(nanismo)
E3 52 Médio completo | Floriandpolis Sequela de Adquirida 1 Cesarea (1) Solteira A
paralisia infantil
E4 48 Médio completo | Floriandpolis Lesdo medular — Adquirida 2 Cesarea Casada A
tetraplegia gemelar (1)
(acidente
automobilistico)
ES 50 Médio completo | Floriandpolis Sequela de Adquirida 1 Cesarea (1) Casada L
paralisia infantil
E6 29 Médio completo | Floriandpolis Sequela de Congénita 2 | Cesareas (2) Solteira T+
paralisia cerebral
(prematuridade)
E7 25 Médio Florianépolis Lesdo medular — Adquirida 1 Cesarea (1) Casada L
incompleto paraplegia
(acidente
automobilistico)
ES8 50 Médio completo | Curitiba Sequela de Adquirida 3 | Cesareas(2) | Divorciada | A*!
paralisia infantil
E9 50 Fundamental Curitiba Sequela de Adquirida 2 | Cesareas (2) Casada A
completo paralisia infantil
E 10 61 Fundamental Floriandpolis Sequela de Adquirida 2 | Cesareas (2) Vilva A
incompleto paralisia infantil
E11 30 Médio completo | Gov. Celso Ataxia de Adquirida 1 | Parto vaginal Casada L
Ramos friedreich (1)
E12 42 Pés-Graduagdo Florianépolis Lesdo medular - Adquirida 2 | Cesareas (2) Casada L
paraplegia
(acidente
automobilistico)
E13 24 Graduagdo S3o José Lesdo medular — Adquirida 1 Cesarea (1) Casada E
paraplegia
(acidente
automobilistico)
E14 38 Graduagdo Juazeiro Norte | Displasia Congénita 1 Cesarea (1) Casada THI
diastroéfica
(nanismo)
E 15 43 Fundamental Floriandpolis Sequela de Adquirida 1 Cesarea (1) Solteira L
incompleto paralisia infantil

Legenda: ID — Identificagdo; NV — Nascidos vivos; EC — Estado Civil; Ocup — Ocupagdo atual; A — Aposentada; L— Do lar; T — trabalhando; E- Estudante;
*Recepcionista; *'Escriturdria; "'Atleta; *"Bancaria
Figura 1: Perfil sociodemograficas e pessoais das participantes do estudo. Floriandpolis, SC, Brasil, 2020.

Os resultados deste estudo foram divididos em duas categorias tematicas a fim de facilitar o aprofundamento de
cada ponto para construcdo do conhecimento cientifico proposto: “Ninguém vai ficar comigo porque eu tenho uma
deficiéncia”: identidade e autoimagem das mulheres que definem suas atitudes diante da sociedade, e “Eu acho que
eles pensam que cadeirante, deficiente, ndo pode ser mde”: o desconhecimento dos profissionais de salde e falta de
acessibilidade institucional como fatores limitantes.

“Ninguém vai ficar comigo porque eu tenho uma deficiéncia”: identidade e autoimagem das mulheres que definem
suas atitudes diante da sociedade

Esta categoria aborda aspectos sobre a imagem da mulher com deficiéncia fisica, como ela se enxerga e como é
vista pela sociedade. Muitas ndo se aceitavam devido a suas diferencas, limitacdes e medo do que o outro possa pensar
de si.
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A adolescéncia foi dificil, porque eu ndo me aceitava. Eu pensava que ninguém ia ficar comigo, porque eu tenho uma
deficiéncia. (E1)

Com 18 anos, eu comecei a ter uma vida mais de sair, de paquerar [...] eu tinha um preconceito de mim, vergonha.
Eu achava que ninguém ia querer namorar comigo por ser cadeirante, por ser deficiente. (E8)

Eu achava que eu nunca ia ter filhos, que eu nunca ia namorar, casar. Desde entdo, eu sempre tive depressdo [...].
Eu ndo aceitava, eu chorava, entrava em desespero. (E11)

Algumas mulheres abordam que a inseguranca e a falta de aceitagdo vém de anos e devido a isso, muitas acharam
gue ndo seriam maes ou que o parceiro ndo as aceitaria. As falas destacam como as mulheres se sentem diferentes de
outras mulheres e a dificuldade em se aceitar, em responder alguma explicagdo sobre a sua deficiéncia e até mesmo
acreditar que as pessoas vao despertar interesse nelas.

Ele foi muito paciente comigo na questdo de que eu era virgem antes da gente namorar, ele também era. Tem toda
essa questdo de bexiga e intestino neurogénico, que funciona quando ndo é para funcionar. [...] e ja aconteceu vdrias
vezes de evacuar durante a relagdo, que € normal. As pessoas que tem vontade, conseguem parar e segurar, mas
na minha situagdo néo. Fui conhecendo, fui me descobrindo e de boa. (E13)

Aparece uma mistura de sentimentos das mulheres nas falas correspondendo a autoaceitagdo, sensagdo de
incapacidade, desconhecimento e (re)descoberta da sexualidade apds adquirir uma deficiéncia fisica.

“Eu acho que eles pensam que cadeirante, deficiente, ndo pode ser mae”: o desconhecimento dos profissionais de
saude e falta de acessibilidade institucional como fatores limitantes

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

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

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

A gravidez para a maioria das mulheres com deficiéncia foi classificada como gestagdo de alto risco e foram
acompanhadas por médicos especialistas - ginecologistas e obstetras. No entanto, algumas delas dizem que a gestac¢do
era de alto risco, mas ndo necessariamente era por causa da deficiéncia, e sim por conta de outros fatores como infec¢do
urindria de repeticdo, pressao alta ou gravidez gemelar.

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

Quando eu descobri foi terrivel (risada), porque eu estava com um més de namoro e meu pai estava preso. Minha
mde ficou louca queria que eu abortasse porque ela ndo teria como cuidar, que ia sobrar tudo para ela. Quando eu
ia tomar aquele remédio abortivo, meu pai saiu da cadeia e falou que ndo ia tomar isso, s6 ia tirar com um médico
autorizando. Entdo eu néo abortei. (E6)

A descoberta da gestacdo foi uma surpresa para as mulheres, suas familias e a sociedade em geral. Muitas pessoas
duvidavam da capacidade da mulher com deficiéncia fisica gestar, parir e cuidar, inclusive elas mesmas. O aborto foi
mencionado em uma das falas, com o discurso que a responsabilidade ia cair sobre a familia, ja que a mde tinha
deficiéncia fisica. No entanto, o ato nao foi realizado pois ndo tinha indicagdo e orientagdo médica.

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

A cesdrea foi minha tnica opgdo, porque néo poderia arriscar, seria um risco para mim e para o meu filho. Entdo
ndo teria aqui [...] nenhuma outra opgdo de médico que tivesse alguma experiéncia na gestagdo de pessoa com
deficiéncia. Entdo eu acabei optando e aceitando. O médico me passou confianga pelo historico dele e por toda
indicagéo que eu tive, eu aceitei o que ele falou. (E12)
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A cesariana predominou como forma de nascimento, pois devido a individualidade e limitagao fisica de cada
mulher, esta foi a op¢do mais segura segundo a orientagdo médica. Destaca-se o fato de a laqueadura ter sido realizada
em oito mulheres, fazendo com que elas ndo possam mais engravidar devido ao risco gestacional.

O quarto era o que estivesse livre. Mas tinha aquela coisa de ter um quarto sé para mim por conta da minha
privacidade para sondagem e tal. Isso eles fizeram também, nunca tinham feito, foi um pedido meu, e eles fizeram
um novo no Hospital. (E13)

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

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

O puerpério é marcado por fases, desde a maternidade no pds-parto quando as orientagGes dos profissionais de
saude sdo fundamentais na busca da autonomia e autoconfianga até a parte do dia-a-dia em casa. A amamentacdo a
partir das falas, foi um desafio, pois além da dificuldade fisica, para algumas mulheres a falta ou a insuficiéncia de rede
de apoio, prejudicou esse processo ainda mais.

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

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

No comego eu dormia com ela no bergo, porque como eu néo podia me levantar para acalmar ela, para [o pai do
bebé] ndo ficar acordando direto, eu dormia no bergo, porque eu cabia no bergo. (E14)

De acordo com a descricao das mulheres com deficiéncia fisica, elas desenvolviam estratégias proprias para
poderem prestar os cuidados aos seus filhos. Devido a suas limitagdes, buscavam fazer os cuidados bdsicos como
amamentagdo e banho, de uma forma mais confortdvel e segura para mae e filho.

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

A mulher com deficiéncia fisica foi muitas vezes julgada e subestimadas sobre a possibilidade de conseguir passar
por uma gestacdo, ser mae e amamentar seu filho. Isto gerou estranheza aos olhos da sociedade e dos profissionais de
saude. Destacando ainda, que muitas desse pensamentos vieram de pessoas proximas ou profissionais de saude.

DiscussAo

Vulnerabilidade e ser vulneravel, na darea da enfermagem, encontram-se relacionados a fragilidade de pessoas em
grupos, comunidades, regiGes e a doengas ou danos por desastres naturais. Essa condicdo pode estar relacionada a
ciclos de vida, situagdes sociais preexistentes, variando de acordo com a percepgdo individual do processo saude-doenca
e sua capacidade de poder de escolha de decisdo?.

As pessoas com deficiéncia também fazem parte do grupo de pessoas consideradas vulneraveis. A histéria da
deficiéncia é marcada por isolamento, incapacidade, institucionalizagdo, inferioridade e exclusdo social. Embora o Brasil
tenha formulado politicas e programas de inclusdo social, sua pratica ainda é ineficiente e a sociedade ndo acolhe e
inclui a pessoa com deficiéncia de forma igualitaria. A vulnerabilidade da pessoa com deficiéncia ocorre no contexto
socioeconémico em que vivem, o qual pode resultar em vulnerabilidade de varias maneiras, pelo modo injusto de
inclusdo na sociedade?.

No estudo em tela, foram identificadas algumas barreiras sociais que dificultam e resultam da vulnerabilidade das
pessoas com deficiéncia, sobretudo das mulheres. Entendemos que a baixa escolaridade por abandono do estudo
devido a falta de acessibilidade, tanto dentro da escola como no transporte coletivo, pode resultar em um déficit de
conhecimento sobre o acesso a saude e seus direitos como cidadd?2. Além disso, é retratada também a quest3o da
vulnerabilidade, tornando as mulheres mais frageis e suscetiveis a sofrerem maus tratos e humilhagGes em
determinados relacionamentos.

Visto as definicdes e ao contexto geral da vulnerabilidade, sua influéncia no sexo feminino e na pessoa com
deficiéncia, ainda que nos dias atuais, entende-se que existe uma duplicidade da vulnerabilidade na mulher com
deficiéncia. As situagdes vivenciadas pelas mulheres com deficiéncia sdo invisiveis aos servigos de saude pela dificuldade
de abordagem pelos profissionais e pela falta de reconhecimento da identidade feminina?®.
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Essa dupla vulnerabilidade trouxe as mulheres com deficiéncia uma superprotecao familiar ou a rejeicao, seja pela
dificuldade de acesso aos servigos de saude e reabilitagdo, como de recursos materiais que estimulam sua autonomia.
A falta de autonomia foi caracterizada pela falta de incentivo e investimento na sua educacao e habilitagdo profissional,
bem como ambientes que desqualificam mulheres e pessoas com deficiéncia.

No Brasil, as instituicdes de saude, onde as mulheres com deficiéncia fisica foram atendidas e tiveram sua
experiéncia durante o periodo gestacional e puerpério, confirmam o que foi apontado acima, pois em geral foram
insatisfatorias e inacessiveis para atender as diferentes particularidades de cada uma. Isso também se deve ao fato de
serem vistas com estranheza quando vivenciam a gravidez e pela falta de reconhecimento como mulher e mae devido
a sua aparéncia fisica e beleza idealizada.

Estudo realizado no Camboja identificou que as mulheres com deficiéncia fisica ndo se consideravam bonitas
devido as normas sociais negativas especificas do género e da deficiéncia, e que os homens ndo as viam como atraentes
e/ou desejadveis, nem como capazes de ter salde reprodutiva e exercer a maternidade?®. Para as mulheres, o ideal
estético é, muitas vezes, construido através da publicidade e da superexposicdo de um corpo belo e fértil. Esses
pensamentos estereotipados estdo presentes em diversos espagos cotidianos, até mesmo na familia, e exercem
perspectiva diferente para a sexualidade feminina e masculina?’.

A vulnerabilidade associada a falta de informagdo, apoio e descrenca sobre a capacidade de se relacionar, ser
atraente e experienciar a maternidade faz com que a identidade feminina da mulher com deficiéncia fisica seja
desvalorizada. Elas também possuem mais chances de serem abusadas sexualmente, ofendidas e agredidas®!%2°
Estudos apontam que investir em educagdo sexual e deixar explicitos os direitos sexuais e reprodutivos das mulheres
com deficiéncia fisica iria beneficiar esse grupo social e os servigos de saude, que estariam preparados e desmistificados
quanto a essa realidade?528-30,

Além disso, muitas mulheres com deficiéncia fisica tém baixo nivel socioeconémico, dependendo do servigo
publico para ter acesso a saudel?%16, A maioria das mulheres deste estudo relatou que utilizam o servico publico de
salde, seja para reabilitacdo, aten¢do primaria a salde ou maternidade. Sendo aquelas que optaram ou podem utilizar
o servico de saude privado, possuem um grau de escolaridade maior.

A vulnerabilidade também é atrelada a diferentes grupos sociais com suas variadas condig¢des e é discutida em
termo de minorias, sendo vista como um grupo de menor dominancia social, o que influencia fortemente no modo
como se relacionam com os servicos de salde e vice-versa3?,

No Brasil, apesar da Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia constituir-se como politica publica instituida
desde o ano de 2012, ainda ha dificuldades na integracdo entre as equipes que atuam nos diversos pontos de atencdo,
revelando, assim, que a politica ainda carente de atengdo e investimentos, tanto da parte estrutural, no sentido de
melhores tecnologias para o atendimento adequado a essa populagdo, quanto na instrumentalizagdo dos profissionais
de satde no sentido de oferecer capacitacdes e conhecimentos acerca dessas limitagdes'¥1? .

Além disso, o pensamento social de que as mulheres com deficiéncia sdo seres assexuadas ou sexualmente
incompetentes, incapazes de cuidar de si mesmo ou do outro, é uma confirmacdo de que elas n3o podem ser m3e%1028,
Por outro lado, para elas ao se casar e ter filhos, cumprem uma norma sociocultural como esposas e mies>?2°,

O estudo abordou varios aspectos da maternidade exercida pela mulher com deficiéncia fisica, algo que é
visivelmente “estranho” aos olhos da sociedade e até mesmo dos profissionais de saude, porém deve ser normalizado
e respeitado. Essa percepgao de que as mulheres com deficiéncia ndo possuem vida sexual ativa, muitas vezes é reflexo
do acesso limitado aos servigos de satide sexual e reprodutiva3?3*. Legalmente, o direito de acessar os servicos de satde
com a mesma qualidade e facilidade é destinado as pessoas com deficiéncia, no entanto ainda existem barreiras
ambientais, atitudes sociais negativas e servicos que resultam na marginalizac3o e exclusdo social'®%%32,

O acesso aos servigcos para pessoas com deficiéncia fisica é dificultado por instalages inacessiveis, profissionais
de satide com conhecimento restrito sobre deficiéncia e limitagcdes de adaptagdo conforme as necessidades de saude
de cada um?>3537 Essas caracteristicas foram identificadas nos resultados do estudo, dificultando ainda mais o processo
de gestar e parir, provocando inseguranca, falta de autonomia e constrangimento no ambiente de saude.

A gestacdo é um processo que provoca diversas mudancas fisioldgicas e psicoldgicas na mulher que necessita de
uma rede de apoio e deve ser acompanhada por um profissional de saide. Para as mulheres com deficiéncia fisica, essa
gestacdo necessita de um pouco mais de atengdo, mesmo que estas tenham se adaptado bem as exigéncias da
maternidade e deram a luz a bebés saudaveis. Entretanto, apresentam altas taxas de aborto e de cesariana e baixo uso
de anticoncepcionais. O aumento do risco gestacional e de resultados adversos da gravidez também sdo observados,
principalmente bebés de baixo peso ao nascer, geralmente por parto prematuro, ou o desenvolvimento de
comorbidades como pré-eclampsia ou risco aumentado de trombose, devido a pouca mobilidade®®. Frente a isso, é
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importante que os profissionais de saude sejam qualificados para lidar com os mais diversos tipos de situacdes e
condigdes clinicas, com preparo técnico e livre de estigmas e discriminagdes.

Corroborando com este resultado, um estudo realizado no Vietnd sobre o acesso aos servigos de saude por
mulheres com deficiéncia fisica, conclui que as informagdes especializadas sobre gravidez e parto para este grupo, eram
limitadas. Além disso, as mulheres relataram que foram influenciadas por atitudes da equipe de saude por ndo ter
experiéncias com este tipo de condigdo clinica. Ainda relatam que algumas condutas eram confusas e as instalagGes das
instituicdes de saude ndo eram adequadas para deficientes,

As condutas dos profissionais de satde desde o pré-natal até a maternidade, afetam diretamente o bem-estar e a
seguranca dos pacientes, sejam eles prestados por médicos, enfermeiros, parteiros ou qualquer outro profissional®®. A
falta de preparo e experiéncia é uma barreira generalizada para um atendimento de qualidade, no entanto é relatada
pelos profissionais de saude como precdria em qualquer nivel de educagdo, seja graduagdo, residéncia ou pds-
graduagdo. Médicos e enfermeiras obstetras afirmam que muitas vezes prestaram assisténcia a mulher com deficiéncia
fisica por solicitagcdo de outros colegas sem terem qualquer tipo de orientagdo técnica especifica. No entanto, afirmam
gue essas experiéncias sdo muito gratificantes e enriquecedoras, devendo eles escutarem os desejos e limitages de
cada mulher, tornando-a protagonista de sua vida334037:41,

O medo sobre o trabalho de parto e o parto também se mantinha presente, e com maior proporgdo quando ndo
conheciam as informag&es necessdrias, deixando as mulheres com mais insegurangas sobre esse momento. A maioria
das mulheres com deficiéncia fisica tinham consciéncia que sua opgdo de parto seria cesarea, porém ndo se sentiram
parte do planejamento e da tomada de decisdo, aceitando apenas o que lhe foi imposto devido ao medo do risco
gestacional. Isso foi identificado na fala das mulheres, as quais relataram que seus obstetras indicaram a cesarea e
realizaram a laqueadura para impedir uma nova gestac¢do. Além disso, também criticaram o tipo de anestesia, falta de
didlogo e comunicac3o, onde muitas delas “apagaram” e n3o viram seus filhos nascerem?®34,

As experiéncias do pds-parto para as mulheres com deficiéncia fisica, foram caracterizadas principalmente pela
dificuldade de acessibilidade na instituicdo de salde e pelo fato de colocar o bebé no peito para amamentar. A presenca
da rede de apoio também foi importante nesse periodo, seja dentro da instituicdo de salide ou no ambiente de casa.
Os primeiros cuidados com o bebé, muitas vezes, foram realizados por uma terceira pessoa, devido a inseguranca,
condig3o clinica apds o parto ou alguma intervencdo mais significativa no recém-nascido3®3°, Essa ideia vai ao encontro
as falas das mulheres com deficiéncia fisica, as quais ainda destacam que, por conta de alguma complicagdo puerperal
ou por conta da saude do recém-nascido, permaneceram por longos dias na maternidade, sendo um sofrimento e
sacrificio ainda maior devido a falta de acessibilidade e inclusdo®®.,

Pode-se perceber a vulnerabilidade dessas mulheres com deficiéncia, a partir dos seus relatos de vida,
experiéncias por superprotec¢do ou rejeicdao de familiares e falta de acesso aos servigos de saude. Além disso, a falta de
investimento e acesso na sua educagdo e a convivéncia muitas vezes em um ambiente familiar hostil, faz com que elas
sejam privadas de recursos materiais para aquisicdo de equipamentos e tratamentos, prejudicando sua autonomia>*2.
Entretanto, com o passar do tempo elas passam a advogar por si mesmas, conhecendo e defendendo as préprias
necessidades. Esse fortalecimento e superagdo, é muitas vezes associado a sua rede de apoio que contribuem para a
diminuic3o dos estressores no viver com deficiéncia®®*2.

As contribuicGes deste estudo para a pratica de enfermagem sdo o conhecimento da trajetdria das mulheres com
deficiéncia fisica durante o periodo gravidico-puerperal, alertando sobre os pontos positivos e negativos da pratica
clinica. Estes servem para aprimorar o cuidado, refletir sobre a realidade atual, adaptar as acomodacdes nos servigos
de satde de modo a incluir as mulheres com deficiéncia fisica.

Além disso, faz-se necessario conhecer e implementar as politicas de salde sexuais e reprodutivas e realizar
educacdo em saude atuando no planejamento familiar e contracepcdo desde os cursos de graduagdo em enfermagem,
e posteriormente por meio da educagdo continuada nos servicos de saude. Com isso, limitam-se as condi¢cGes de
vulnerabilidade e passa-se a oferecer um cuidado integral, inclusivo e digno para estas mulheres.

Limitagoes do estudo

Como limitagdes do estudo, considera-se a vivéncia da maternidade em épocas diferentes tendo diferentes
politicas de saude e de inclusdo social. Considera-se uma limitacdo também, os diversos tipos de deficiéncia fisica
encontrados, pois apesar de algumas possuirem o mesmo diagndstico, sua condigado de saude, risco gestacional e rede
de apoio sdo individuais. E por final, a coleta de dados ter sido realizada de forma virtual pode ter causado um
distanciamento maior entre pesquisadora e participante, dificultando a criacdo do vinculo e possivelmente, a troca de
informagdes.
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CONCLUSAO

Ao discorrer sobre a histdria de vida das mulheres com deficiéncia fisica, percorremos uma trajetéria marcada por
estigmas, julgamentos e superagao. A vulnerabilidade foi retratada em diferentes momentos da vida e possui influéncias
sociais, bioldgicas e individuais, sendo muito parecidas entre elas e ao mesmo tempo muito particulares para cada uma.

O estudo ainda revela que as instituicGes de saude, ndo realizam praticas inclusivas e ndo estdo preparadas para
receber todos os tipos de publico e suas particularidades. A falta de preparo dos profissionais de saude para o
atendimento destas mulheres, aponta a necessidade de abordagem desta temadtica desde a graduagcdo e
aprofundamento nas especializagdes da area de obstetricia e ginecologia e outras areas da saude.

Este estudo apresenta visdes ampliadas e reflexivas sobre a organizacdo dos servicos de saude e fluxos de
atendimento no Brasil, deixando lacunas e abrindo novos olhares para inclusdo e atendimento individualizado de cada
mulher com deficiéncia fisica. A porta de entrada da assisténcia a saude deve acolher essas mulheres e suas familias,
ofertando assisténcia adequada, inclusdo na comunidade, educagao em saude sexual e reprodutiva e orientagdo dos
direitos sociais. Espera-se que os resultados deste estudo contribuam para assegurar melhoria no acesso a saude de
forma integral com abordagem interdisciplinar. Sendo assim, essenciais ao processo inclusdo social dessas pessoas para
além da sua deficiéncia.
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