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“VOU SER MAE, E AGORA?”: MULHERES COM DEFICIENC!A FiSICA E SUAS
VULNERABILIDADES DURANTE A GESTACAO
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RESUMO

Objetivo: conhecer as experiéncias das mulheres com deficiéncia fisica e suas vulnerabilidades durante a
gestacdo. Método: estudo qualitativo com abordagem histérico-social, realizado pela técnica de histéria oral de
vida com 15 mulheres com deficiéncia fisica. A coleta de dados ocorreu no periodo de julho a dezembro de 2020.
A andlise de contetido tematica foi realizada com auxilio do software Atlas.ti® 9, no periodo de janeiro a outubro
de 2021, guiada pelo referencial tedrico da vulnerabilidade. Resultados: as vulnerabilidades das mulheres com
deficiéncia fisica durante a gestacao oscilam de acordo com suas condi¢des clinicas, psicoldgicas e sociais.
Desta forma, sdo destacados o medo, a emocdo, a ansiedade, a superacdo, a limitacdo fisica, o risco
gestacional, o preconceito, 0s estigmas sociais e a importancia da rede de apoio. Considerag¢des finais: quanto
menos acesso aos direitos sociais e reprodutivos, e menor rede de apoio envolvida nesse periodo, maior

vulnerabilidade enfrentada durante o periodo gestacional e do exercicio da maternidade.

Palavras-chave: Deficiéncia fisica. Vulnerabilidade. Saide da mulher. Gestacéo.

INTRODUCAO

De modo geral, para as mulheres, os
significados da maternidade e a vinculagdo mée-
filho podem estar atribuidos & gestacéo, sendo esta
uma das fases mais dificeis do desenvolvimento
humano. A gestagao esta associada a instabilidades
emocionais que dificultam o enfrentamento do
periodo de transicéo e seus padrdes relacionais e de
funcionamento, podendo a mulher experienciar um
desequilibrio psicoldgico. Este periodo, mesmo
gue transitorio, pode gerar uma vulnerabilidade por
exceder a capacidade de adaptacdo, mas a0 mesmo
tempo pode constituir uma oportunidade de
aprendizagem e de crescimento emocional®,

Para as mulheres com deficiéncia que
vivenciam a gestacdo e a maternidade esse tema €
ainda mais desafiador. Embora a Convencgdo das
Nacdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia garanta as pessoas com deficiéncia o
mesmo nivel de acesso e qualidade aos cuidados de
saude, incluindo os servicos de salde sexual e
reprodutiva de forma igualitaria, muitas vezes esse
grupo ainda sofre com estigmas referente a sua
saude reprodutiva e sua capacidade de cuidar e de

ser mée, o que reafirma as vulnerabilidades quanto
a0 acesso aos servicos e reconhecimento social@*,

As mulheres com deficiéncia que demandam
cuidados referentes a maternidade ainda séo vistas
como incomuns, gerando estranhamento diante da
sociedade e de alguns profissionais de salde.
Estudo realizado na Inglaterra com mulheres com
deficiéncia revelou que essa estranheza ocorre por
conta dos profissionais de salde estarem
preocupados que essas mulheres ndo conseguirdo
lidar com a gravidez e a maternidade, sendo
percebidas como incapazes, fragilizadas e
vulneraveis diante do processo maternal®.

No entanto, estas suposi¢des estdo equivocadas,
pois atualmente muitas mulheres com deficiéncia
ndo tem problemas para engravidar, e cuidam dos
seus bebés. Alguns estudos ainda afirmam que elas
apresentam 0s mesmos desejos sexuais € 0 sonho
de ser mée assim como mulheres sem
deficiéncia@®*®.

As mulheres com deficiéncia fisica ou
dificuldade de locomocdo que vivenciam a
maternidade, além de sofrerem questionamentos
direcionados aos seus aspectos biolégicos e
dificuldades inerentes as suas limitagdes por conta
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da sua deficiéncia, também enfrentam dificuldades
relacionadas a acessibilidade. Tal qual, acontece
desde 0 acesso ao pré-natal nas unidades de salde,
passando pelas internacfes, assisténcia ao parto e
puerpério, até o exercicio da maternidade na
sociedade em geral“®),

Para desvelar a problematica exposta, foram
utilizadas neste estudo as concepgdes teoricas
relativas a vulnerabilidade. Esta é complexa, e
apesar de envolver aspectos socioecondmicos,
politicos e hierarquias culturais, as inequidades
sociais sdo frequentemente apontadas como a
maior causa da vulnerabilidade em questbes de
salde, pois podem limitar 0 acesso a recursos e
moldar a tomada de decis@o e comportamentos de
maneiras que vao além da capacidade de controle
ou mudancas™. No estudo em tela, esta
vulnerabilidade estd associada a falta de
informacdo, de apoio e a descrenca sobre a
capacidade de gestar, parir e cuidar de um filho,
apresentando assim algumas desvantagens em
comparagao as experiéncias sexuais e reprodutivas
das mulheres com deficiéncia em comparacdo a
outras mulheres.

Frente a isso, questiona-se: quais as
experiéncias das mulheres com deficiéncia fisica e
suas vulnerabilidades durante a gestacéo?

Para obter respostas a este gquestionamento,
tracou-se 0 seguinte objetivo: conhecer as
experiéncias das mulheres com deficiéncia fisica e
suas vulnerabilidades durante a gestac&o.

METODO

Pesquisa histérica com abordagem qualitativa,
que busca compreender os grupos de pessoas
dentro do seu periodo temporal, e de acordo com
suas caracteristicas sociais®. Além disso, a
pesquisa qualitativa busca compreender o0
fenbmeno da forma que ele existe e é construido
pelos individuos em seu préprio contexto®,

O contexto inicial do estudo para captacdo das
fontes orais foi uma maternidade publica do sul do
Brasil, escolhida devido a sua alta demanda de
mulheres e gestantes, sendo ainda uma
maternidade de referéncia para o pré-natal de alto
risco (PNAR).

Para a selecdo das participantes do estudo,
chamadas aqui de fontes orais, foram estabelecidos
alguns critérios de elegibilidade, sendo eles:
mulheres com qualquer tipo de deficiéncia fisica e

com idade igual ou superior a 18 anos; mulheres
que engravidaram pelo menos uma vez, tendo
qualquer tipo de deficiéncia fisica; e mulheres que
adquiriram deficiéncia fisica pelo menos um ano
antes de engravidar. Foram excluidas as mulheres
gue apresentavam algum tipo de deficiéncia
cognitiva ou sensorial, que dificultasse a
comunicacdo entre o pesquisador e a participante,
prejudicando a coleta de dados, e/ou mulheres com
deficiéncia fisica que engravidaram porém sé
tiveram abortos.

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

O periodo de realizacdo da coleta de dados foi
de julho a dezembro de 2020, iniciando-se por
fontes orais atendidas na maternidade publica do
sul do Brasil. A seguir, foi utilizado também o
método snowball, possibilitando dessa forma um
maior nimero de participantes, e facilidade de
contato com cada uma das mulheres. Foi realizado
um total de 15 entrevistas, uma vez que foi atingida
a saturacdo tedrica de dados coletados, conforme
etapas descritas e recomendadas por Minayo®?,

Todas as entrevistas foram realizadas por meio
de ambiente virtual, através de video chamada,
devido as restri¢des sociais da pandemia do covid-
19, e agendadas conforme a disponibilidade das
entrevistadas. A duracdo variou de 40 a 100
minutos. Todas as fontes orais receberam através
de ambiente virtual o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE), enviando-o assinado
ou declarando durante a gravacdo da entrevista o
seu consentimento para participar do estudo. A
pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade
Federal de Santa Catarina (CEPSH-UFSC), via
Plataforma Brasil e aprovada através do parecer
4.049.846, em maio de 2020.

Para andlise de dados, foi utilizada a andlise
qualitativa de conteldo'®, a qual através de um
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objetivo de investigagdo concretiza a construcéo de
conhecimento seguindo todos os requisitos e
instrumentos considerados e reconhecidos como

um construto cientifico. A sintese das etapas
desenvolvidas nesta pesquisa esta apresentada no
quadro 1.

Quadro 1. Sintese das etapas analiticas desenvolvidas, Floriandpolis, SC, 2022.

Etapas do estudo Sintese para construcdo do prdprio conhecimento cientifico

1 - Escolha de termos Mulheres com deficiéncia fisica que experenciaram a gestagéo e suas vulnerabilidades
estruturantes

2 - Defini¢éo de pergunta e Quais as experiéncias das mulheres com deficiéncia fisica e suas vulnerabilidades relacionadas a
objetivo gestacdo? Conhecer as experiéncias das mulheres com deficiéncia fisica e suas vulnerabilidades

relacionadas a gestacdo.

3 - Instrumentos e estratégias
operacionais de campo

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

4 - Cenério da pesquisa Instituicdo de sa(de publica, referéncia em PNAR no sul do Brasil. Apos as primeiras captages

de fontes orais e a dificuldade de obter outras posteriores, optou-se por incluir a técnica snowball.

5 - Conhecimento do campo Aproximacdo da pesquisadora com o cenario da pesquisa e aprimoramento do tema/campo no

decorrer da realizagdo da coleta de dados.

6 - Organizagdo Transcrigdo das entrevistas, insercdo dos documentos no software ATLAS.ti 9. Resultados

divididos em marco/periodo histérico para obtencdo da saturacdo de dados.

7- Tipificacdo Criac8o de codigos de forma sequencial e com descri¢do, sendo sinalizados a partir de uma fala,
paragrafo, palavra conforme o seu significado e tema em questdo dentro do software ATLAS.ti 9.

8.Categorias Leitura individual de cada cédigo, reorganizado quando necessério e salvo em Microsoft Excel
pelo software. Agrupamento dos codigos em grupo de codigos, conforme objetivo e tema,
buscando explicacdes compreensivas e criticas chegando na saturacdo de informagdes.

9.0 Texto Comparacdo com outros estudos, aprofundando seu referencial tedrico, mostrando suas

limitacdes, recomendacdes e pontos chave sobre a temética.

10. Fidedignidade e Validade

resultados.

Leitura e revisdo das etapas, descricdo com transparéncia e credibilidade para validagdo dos

Fonte: Autora (2022).

A organizacdo e a codificacdo dos dados
contaram com o auxilio de um software para
andlise de dados qualitativos, o Atlas.ti® 9
(Qualitative Research and Solutions). As
entrevistas transcritas foram inseridas na opc¢éo
“documentos” e codificadas na op¢ao “cddigos” no
software Atlas.ti® 9, no periodo de janeiro a
outubro de 2021. Os resultados obtidos no estudo
foram advindos do processo de organizagdo e
codificacdo do software Atlas.ti® 9.

RESULTADQOS

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

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

15 entrevistadas, trés responderam que tinham o
ensino fundamental incompleto, uma o ensino
fundamental completo, oito mulheres possuem o
ensino médio completo, duas possuem graduagao
e uma delas estudou até a pos-graduacao. Quanto
ao municipio de residéncia, nove mulheres
residem em Florianépolis, trés mulheres residem
em outros municipios de Santa Catarina, duas
residem em Curitiba, Parana, e uma delas reside
em Juazeiro do Norte, Ceara.

Em relagdo ao tipo de deficiéncia fisica, duas
delas tiveram sequelas de paralisia cerebral por
prematuridade, seis tiveram poliomielite na
infancia, quatro mulheres tiveram lesdo medular
por acidente com automdvel, duas delas nasceram
com displasia diastrofica, e uma delas possui uma
sindrome rara descoberta da infancia. A
classificacdo da deficiéncia fisica entre congénita
e adquirida foi de, respectivamente, quatro e 11.
O numero de nascidos vivos variou de 1 a 3
filhos. A via de nascimento foi quase que
unanime, sendo que das 15 mulheres apenas uma
teve parto normal. Duas mulheres tiveram
gestacOes gemelares e oito mulheres fizeram
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laqueadura apds a cesarea. O estado civil atual
varia de nove mulheres casadas, quatro solteiras,
uma divorciada e uma vilva.

A partir da organizacdo e categorizacdo dos
dados, os resultados deste estudo formaram duas
categorias agrupadas conforme contetdo das falas
das fontes orais. As fontes orais aparecem nas
falas com identificacdo de E (entrevista) e o
ndmero sequencial das entrevistas. As categorias
sd0 descritas abaixo, conforme exemplos das
falas, suas defini¢ces e seus significados diante

das citagdes.
A descoberta da gestacdo: sentimentos e
emocoes

Esta categoria aborda os significados da
descoberta da gestacdo, os sentimentos, emocoes e
reacbes quanto ao diagnostico de estar grévida,
tanto pela mulher como por seus familiares e
amigos.

Quadro 2. Categoria 1: A descoberta da gestacdo: sentimentos e emocdes, Florianopolis, SC, 2022.

Defini¢des

Citacdes

Para muitas mulheres, a descoberta da gestacdo lhe causou
medo devido a sua condicdo fisica. Sentiam-se incapazes de
engravidar e de levar a gestacéo até o final.

Foi um susto porque eu ndo queria, estava com medo, estava com
medo de ela vir com deficiéncia e como é que eu ia cuidar de um
bebé, eu fiquei com muito medo. A principio, eu ndo podia
engravidar por causa da minha deficiéncia. (E11)

Os fatores de vulnerabilidade social das mulheres com
deficiéncia como pai preso, pouco tempo de relacionamento, e
pensamento de aborto, fazem com que descoberta da gestacdo
seja algo terrivel e dificil para a mulher com deficiéncia fisica.

Foi terrivel, porque eu estava com um més de namoro e meu pai
estava preso. Minha mée ficou louca, queria que eu abortasse
porque ela ndo teria como cuidar, como criar, porque ia sobra
tudo para ela e eu ndo tinha condi¢des de cuidar (E6).

Assim como 0 medo, as mulheres com deficiéncia trouxeram a
preocupagdo, devido a sua condicdo de salde, de levar a
gestacdo adiante de forma saudavel.

Veio uma preocupacdo, por causa da minha deficiéncia, se eu
teria uma gestagdo normal, se eu ia chegar até o final (E9).

Querer ser mée e exercer a maternidade é dito como algo que
trouxe felicidade quando foi descoberta a gestacdo. Além disso,
algumas acreditavam que nunca iam ser mée.

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

A surpresa foi citada como um dos sentimentos da descoberta
da gestacdo, pois as mulheres com deficiéncia ndo acreditavam
que poderiam engravidar. Além delas, muitos amigos e
familiares também se surpreenderam com a noticia e com a
possibilidade de gestacéo.

Peguei o celular na época e ja liguei para todos os amigos, e
todos os parentes para contar! Foi aquela festa e todo mundo
ficou surpreso! (E4)

A descoberta da gestagdo foi definida também como uma
mistura de sentimentos, pois algumas mulheres relatam sentir
varias sensacfes ao mesmo tempo, sendo dificil explicar. Junto
aisso, aparece também a crenca.

Nesse dia, eu escutei literalmente Deus falando comigo. Quando
0 médico disse que eram gémeos, passou um misto de emogao,
um misto de sentimentos! Eu fiquei desesperada, fiquei feliz,
fiquei surpresa, fiquei triste, fiquei apavorada, tudo, todos os
sentimentos assim de uma vez so. (E4)

Fonte: Autora (2022).

Ao finalizar a descri¢do dos resultados dessa
categoria, observa-se que 0s principais sentimentos
foram o medo, a felicidade e a surpresa em
descobrir que estava grdvida. Essas reagOes
também tiveram influéncia do desejo de ser mae,
do momento em gue estavam vivendo em sua vida,
da estabilidade de relacionamento e da rede de
apoio em que estavam inseridas.

Vivenciando a gestacdo e o acompanhamento
do pré-natal

Esta categoria se refere a gestacdo e o
acompanhante pré-natal da mulher com deficiéncia
fisica, e destaca o0s principais significados
atribuidos pelas mulheres que vivenciaram este
periodo.

Quadro 3. Categoria 2: Vivenciando a gestacdo e o acompanhamento do pré-natal, Floriandpolis, SC,

2022.

Definicdes

Citacdes

As mulheres com deficiéncia fisica referem que durante a
gestagdo tinham muito medo do seu bebé ndo sobreviver por
conta da sua deficiéncia e limitacdo fisica. Os profissionais de
salde, principalmente os médicos e outras pessoas da

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

Todo mundo estava assustado, a maioria achava que o bebé ia
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convivéncia da mulher, também duvidavam que a gestacéo fosse
chegar até o final, causando sentimentos de medo, divida, sendo
0 nascimento visto como um milagre.

morrer. Eu tinha pouco espago na barriga por ter que ficar
sentada, eu ndo tinha muito o que fazer (E6).

O médico nao sabia como seria minha gravidez, se chegaria até
o final, o que ia acontecer, se 0s bebés sobreviveriam. Gravidez
de gémeos ja ¢é dificil, imagina sentada na cadeira a gravidez
inteira (E4).

A ansiedade foi algo vivenciado durante a gestacéo, por estar
vivendo algo tao sonhado e muitas vezes visto como inatingivel
para a mulher com deficiéncia fisica.

A ansiedade era grande, porque era um bebé tio esperado, tdo
sonhado. Era a realizacdo de um sonho que eu achei que nunca
ia ter. Vocé nunca imagina que vocé é cadeirante e vai
conseguir ter um filho. Eu falava assim ‘“vou sair bastante para
todo mundo ver que eu estou gravida” (ES).

A dificuldade foi algo relatado pelas mulheres, principalmente
devido a sua condigdo fisica que limitava seu autocuidado. A
rede de apoio foi destacada como um importante suporte para
realizagéo das atividades bésicas.

Eu sei que foi uma fase complicada, pelo fato de serem dois. Era
bem dificil eu tomar banho, era complicado porque cada vez
que eu ia tomar banho era um trabalhdo. Para levantar da
cama de manhg, vinha o meu filho mais velho e me empurrava
das costas e eu sentava (E8).

A falta de entendimento marcada pelo preconceito e estigmas foi
uma das experiéncias Vvivenciadas durante a gestacdo.
Destacando ainda a abordagem e julgamento realizada por uma
profissional de salde.

Eu fui na maternidade consultar e uma enfermeira veio falar
comigo, perguntou o que eu tinha e tudo. Disse assim para mim
“como é que tu tiveste coragem de engravidar?” Sendo assim
como tu és, como é que tu tiveste coragem? (E11).

Ser classificada como gestante de alto risco, foi algo relatado
com frequéncia pelas mulheres com deficiéncia fisica. As
principais complicagdes que apareceram foram a infeccdo
urindria de repeticdo, restricdo de crescimento intrauterino,
diabetes e aumento da presséo arterial.

Todo dia (sondagem de alivio), de 4 a 5 vezes ao dia quando eu
estava gravida era de 2 em 2 horas. O meu urologista disse que
eu tinha que passar a sonda de 2 em 2 horas (E13).

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

Eu tive diabetes gestacional, pressdo alta. Eu fiquei no hospital
dos 5 meses até 0s 7 meses de gestacdo. Foi muito sacrificio.
Todo més na consulta de pré-natal, eles mediam minha diabetes.
Quando estava alto, eu ficava internada. Quando estava bom,
eu vinha para casa (E15).

Fonte: Autora (2022).

Esta categoria apontou que a gestagdo € um
periodo de grande dificuldade e superagdo para as
mulheres com deficiéncia fisica, pois além de
enfrentar as mudancas fisiologicas da gestacéo,
elas ainda enfrentam preconceitos e estigmas por
estarem gravidas e apresentarem dificuldades
funcionais. Além disso, destacam 0 risco
gestacional, o0 medo de ndo levar a gestacao adiante
e 0 bebé ndo sobreviver, gerando ainda mais
ansiedade nesse periodo.

DISCUSSAO

Os resultados demonstram que a descoberta da
gestacdo foi descrita como uma mistura de
emoc0Oes e sentimentos, gerando autorrealizacio e
medo do que estaria por vir. As experiéncias das
mulheres com deficiéncia fisica ao vivenciarem a
gestacdo, parto e puerpério, apontam para
inimeros problemas, que vdo desde o sistema de
saude despreparado para atendé-las, até a propria
vulnerabilidade social e econbmica das mesmas
diante de suas familias e de si proprias. Estudos
nacionais e internacionais discutem estas vivéncias,

e propbe estratégias de como superd-las de um
modo saudavel. Exemplo disto ¢ um estudo
realizado com mulheres com deficiéncia fisica em
Gana/Africa, no qual destacam os medos acerca da
gestacdo devido a inseguranca financeira. Os
resultados  indicam que as  condigBes
socioecondmicas para este grupo muitas vezes é
limitada por conta de questdes de vulnerabilidade
social, como falta de investimento na sua educagéo
e habilitacdo profissional, e vivéncia em meio
familiar com atitudes hostis que desqualificam ou
subestimam mulheres com deficiéncia®. Estudo
brasileiro corrobora que a sensacédo de medo em
descobrir a gestacdo advém da inseguranga social e
do medo da reacédo da familia. Um estudo realizado
com mulheres dependentes de cadeiras de rodas no
Rio de Janeiro aponta que muitas delas ndo tiveram
apoio do pai do seu filho, gerando até mesmo a
dissolu¢gdo matrimonial, tendo a mulher que
assumir a responsabilidade  sozinha®. O
significado da rede de apoio é construido antes do
exercicio da maternidade e concretiza-se diante da
sua vivéncia. Entretanto, a falta de apoio e o
abandono durante a gestacdo deixam as mulheres
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vulneraveis aos contextos socioculturais® e como
citado em estudo realizado no norte do Vietnam,
qgue indica a complexidade da decisdo de
engravidar destas mulheres diante das fragilidades
do sistema de satde, falta de protocolos especificos
para estas gestantes, e uma aten¢cdo mais
responsavel e inclusiva em termos de necessidades
e direitos das mulheres com deficiéncia. 2.

O medo de gerar uma crianga com deficiéncia
também foi um dos gquestionamentos das mulheres
ao descabrir a gestacdo. O processo de espera de
um filho durante a gestacdo j& traz consigo
inimeras expectativas, e pensar em gerar um filho
com diagnostico de deficiéncia é algo muito dificil
e sofrido pelas mulheres. Elas temem que
socialmente eles sejam discriminados e excluidos
da sociedade, passando muitas vezes por situagdes
de vulnerabilidade que elas vivenciaram® 12-19),

Em estudo realizado nos Estados Unidos com
mulheres com deficiéncia fisica, os autores relatam
que, para as mulheres que tinham lesdes
medulares, ndo havia muita preocupagdo em passar
a deficiéncia. Entretanto, para outras mulheres que
tinham sindromes genéticas ou ndo conheciam
muito sobre a etiologia da sua deficiéncia fisica,
estas ficavam mais apreensivas. As mulheres
manifestavam medo em tocar ou olhar para a
crianga, e muitas vezes ndo acreditavam que oS
filhos nasceriam perfeitos®?,

Uma revisdo com meta-analise realizada no
Canada concluiu que os filhos nascidos de
mulheres com deficiéncia fisica podem ter risco
aumento de nascer com baixo peso ou prematuros,
e outros desfechos neonatais desfavoraveis.
Entretanto, ndo abordam a hereditariedade da
deficiéncia fisica. Estes desfechos, justificam-se
pelas mulheres com deficiéncia possuirem menos
acesso as redes de atencdo a salde, com
precarizacdo na pré-concepcdo e planejamento
familiar, e poucos profissionais especializados a
lidar com essas particularidades®.

A emocdo e o forte desejo de ser mde também
apareceram no momento do diagnostico de
gravidez. Ter seus proprios filhos e poder chama-
los de seus € algo inexplicavel pelas mulheres.
Encontram, na descoberta da gestacdo, resiliéncia e
orgulho em superar os desafios fisicos e materiais,
além de expectativas sociais negativas e
dificuldades®'®.  Entretanto, para  algumas
mulheres, a decisdo de ter filhos é algo muito
dificil, pois algumas acreditam que ndo

conseguiriam cuidar de uma crianga COmo
deveriam, como mées.®.

A percepcdo de possibilidade de gravidez é
algo que fez com que as mulheres com deficiéncia
ajustassem suas expectativas e buscassem se
adaptar as novas preocupacdes gque envolviam a
gestacdo. Diante disso, o planejamento da gravidez
e a sua tomada de decisdo é influenciado pelo
escasso conhecimento sobre gravidez e salde
reprodutiva, tornando-se um fator complicador e
dificultando o processo®.

A vivéncia da gestacdo e o periodo do pré-natal
foi muito abordado pelas mulheres com deficiéncia
fisica. O medo de ndo conseguir levar adiante uma
gestagdo foi bastante frisado, pois as mulheres
acreditavam que sua condi¢do fisica poderia
prejudicar o andamento da gravidez e a formagéao
genética do seu filho®™. Um estudo destaca que
muitas mulheres com deficiéncia sdo capazes de
dar a luz sem resultados adversos para mae ou
bebé. Entretanto, quanto mais complexa for a sua
limitagdo fisica, menos chances de engravidar e
desejar ser mae. As chances de gravidez também
sdo reduzidas conforme o avanco de faixa etéria,
sendo a gravidez mais improvavel®®,

Uma pesquisa Canadense afirma que, ao
contrario das suposi¢des, a gravidez acontece com
frequéncia em mulheres com deficiéncia - uma em
cada 8 gestagbes ocorre em mulheres com
deficiéncia, justificando assim a necessidade de
atencdo a salde reprodutiva e perinatal destas
mulheres. O estudo também supBe que as taxas de
gravidez ndo planejada em mulheres adolescentes
com deficiéncia sdo preocupantes, pois podem
indicar barreiras no acesso como ambientes de
atendimento fisicamente inacessiveis e falta de
informagdes personalizadas®®. A vulnerabilidade
desse grupo de mulheres é caracterizada pelos
resultados apresentados, quando apontam que as
mulheres que ndo planejaram a gravidez
enfrentaram mais dificuldades em lidar com a
gestacdo. O preparo psicol6gico e a rede de apoio
mostraram-se muito fragilizadas.

A dificuldade de aceitagao e abordagem no pré-
natal pelos profissionais de salide também foi algo
mencionado pelas mulheres. H& evidéncias de que
as mulheres com deficiéncia sdo0 menos propensas
a receber cuidados pré-natais precoces e adequados
do que as mulheres sem deficiéncia®®. Devido a
isso, pode-se afirmar que existe uma
vulnerabilidade referente a falta de politicas
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assistenciais que incluam as particularidades das
mulheres com deficiéncia, seja de acessibilidade
fisica nos servigos de salde como unidades basicas
de salde, ambulatérios e hospitais, e pela falta de
sensibilizagdo e reconhecimento dos direitos
humanos das mulheres com deficiéncia, a fim de
promoveé-los"29),

O desconhecimento e o0 descaso com as
preocupacfes e necessidades das mulheres com
deficiéncia fisica sdo apontados por elas como
limitagbes de cuidado. Entretanto, quando o0s
profissionais de saude as ouviam atentamente,
dando importancia as suas queixas, sentiam-se
mais seguras e aliviadas®V. Diante disso, e com o
intuito de reduzir a wvulnerabilidade aos riscos
gestacionais vivenciados pelas mulheres com
deficiéncia fisica, recomenda-se investir em
informagOes essenciais e de qualidade sobre
aconselhamento e servicos de salde para
planejamento e acompanhamento adequado de
suas gestagoes®.

Além das informacOes abordadas referentes a
idade materna e a possibilidade de gerar um filho
sem complicacdes para mée e bebé, a classificacdo
do risco gestacional, quando apontada como alto
risco, pode causar eventos adversos graves. Um
estudo que aborda o risco gestacional aponta que
mulheres com deficiéncia possuem  risco
aumentado de trabalho de parto prematuro,
diabetes gestacional, pré-eclampsia, e maior
frequéncia de cesarias®. Outro estudo ainda
acrescenta como problemas mais comuns na
gravidez entre as mulheres com deficiéncia o
sangramento vaginal e infecgdes nos rins e bexiga.
Além disso, quando comparada a outras mulheres,
as mulheres com deficiéncia sdo mais propensas a
eventos estressantes durante a gravidez, e duas
Vezes mais propensas a se sentirem inseguras em
sua rede de apoio, do que as mulheres sem
deficiéncia®>?. Tais resultados sdo confirmados
pelas fontes orais, com seus relatos de diabetes
gestacional e aumento da pressdo arterial. Isto é
confirmado em estudo acerca das caracteristicas
sociodemograficas de homens e mulheres no
contexto rural®. Ainda, podemos destacar a
frequéncia de infecgdo urinéria entre as mulheres
com deficiéncia fisica, principalmente entre as
cadeirantes, condicdo clinica ja frequente nesse
grupo de mulheres.

Entende-se que a responsabilidade em salde
exige muito mais que a responsabilizacdo dos

estados na formulagdo de politicas publicas: exige
estratégias sociais no ambito nacional e
internacional que eliminem as desigualdades e
promovam o bem-estar das pessoas em situagdo de
vulnerabilidade, dentre estas as mulheres com
deficiéncia fisica. Acredita-se que o ser humano
deve ser compreendido em sua totalidade (ndo
mais como objeto reduzido a doenca ou alguma
incapacidade) e esta inserido em uma bioética de
direitos e deveres. Vulnerabilidade e integridade
devem ser reconhecidas como dimensdes
intrinsecamente humanas.

CONSIDERACOES FINAIS

Dentre os achados mais importantes, pode-se
afirmar que as experiéncias de gestar podem variar
muito de uma mulher para outra, decorrente do
acesso a rede de apoio e aos servicos de saude,
condicdo  clinica e  fisica,  condigdes
socioecondmicas e nivel de esclarecimento, como
grau de escolaridade e conhecimento dos seus
direitos sociais e reprodutivos. Quanto menos
acesso a esses direitos € menos rede de apoio
envolvidos, maior a vulnerabilidade enfrentada no
periodo gravidico-puerperal e durante o exercicio
da maternidade.

Como implicagbes para pesquisas futuras,
recomenda-se que as mulheres com deficiéncia
fisica sejam vistas de acordo com as suas
particularidades e sua histéria de vida, a fim de se
sentirem incluidas nos servigos de saude, desde o
planejamento familiar e orientacdo preconcepcéo,
até o momento da gestacéo.

As potencialidades do estudo que se destacam
sdo as informacdes inovadoras referentes as
experiéncias vivenciadas na gestacdo por mulheres
com deficiéncia fisica, sendo encontrados poucos
estudos no Brasil, e o fato das discussoes terem se
respaldado em estudos internacionais, trazendo
visbes multicéntricas sobre a tematica e suas
recomendacBes para a pratica assistencial prestada
a essas mulheres com deficiéncia fisica.

Como limitagBes metodoldgicas destaca-se a
dificuldade em encontrar mulheres com deficiéncia
fisica nos servicos de salde que sdo mées ou estéo
gravidas, restringindo a variedade de dados para
apreciacao, e constatando gue muitas ndo exercem
a maternidade por falta de inclusdo e educagdo
sexual e reprodutiva.
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“WHAT WILL | BE A MOTHER NOW?”: WOMEN WITH PHYSICAL DISABILITIES AND THEIR
VULNERABILITIES DURING PREGNANCY

ABSTRACT

Objective: to know the experiences of women with physical disabilities and their vulnerabilities during pregnancy.
Method: qualitative study with a social-historical approach, carried out by the technique of oral history of life with
15 women with physical disabilities. Data collection occurred in the period from July to December 2020. The
thematic content analysis was performed with the help of the Atlas.ti® 9 software, from January to October 2021,
guided by the theoretical framework of vulnerability. Results: the vulnerabilities of women with physical
disabilities during pregnancy oscillate according to their clinical, psychological, and social conditions. Thus, fear,
emotion, anxiety, overcoming, physical limitation, gestational risk, prejudice, social stigmas, and the importance of
the support network are highlighted. Final considerations: the less access to social and reproductive rights, and
the less support network involved in this period, the greater vulnerability faced during pregnancy and the exercise
of motherhood.

Keywords: Disabled Persons. Vulnerability. Women's Health. Pregnancy.

"VOY A SER MADRE, ¢Y AHORA?": MUJERES CON DISCAPACIDAD FISICA Y SUS
VULNERABILIDADES DURANTE LA GESTACION

RESUMEN

Objetivo: conocer las experiencias de las mujeres con discapacidad fisica y sus vulnerabilidades durante la
gestacién. Método: estudio cualitativo con enfoque histérico-social, realizado por la técnica de historia oral de
vida con 15 mujeres con discapacidad fisica. La recoleccion de datos tuvo lugar entre julio y diciembre de 2020.
El andlisis de contenido teméatico fue realizado con ayuda del software Atlas.ti® 9, en el periodo de enero a
octubre de 2021, guiado por el referencial tedrico de la vulnerabilidad. Resultados: las vulnerabilidades de las
mujeres con discapacidad fisica durante la gestacion oscilan de acuerdo con sus condiciones clinicas,
psicoldgicas y sociales. De esta forma, se destacan el miedo, la emocion, la ansiedad, la superacion, la limitacién
fisica, el riesgo gestacional, el prejuicio, los estigmas sociales y la importancia de la red de apoyo.
Consideraciones finales: cuanto menos acceso a los derechos sociales y reproductivos, y menor red de apoyo
involucrada en ese periodo, mayor vulnerabilidad enfrentada durante el periodo gestacional y el ejercicio de la
maternidad.

Palabras clave: Discapacidad fisica. Vulnerabilidad. Salud de la mujer. Gestacion.
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