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RESUMO

Este trabalho visa apresentar experiéncias vivenciadas na Organizacdo da Sociedade
Civil, Instituto Arthur Vinicius (IAV), com o objetivo de demonstrar os desafios
enfrentados por maes de pessoas com deficiéncias ou neurodivergentes na busca
por inclusdo, amparo e protecdo social. O artigo se volta para reflexdes sobre efi-
cacia parental a partir de uma reflexdo interseccional. Este trabalho reflete, a partir
de uma abordagem qualitativa sobre maternidades da zona rural de Pernambuco,
capacitismo, eficdcia parental, cuidado, inclusdo e educacso.
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INTRODUCAO

O trabalho se coloca na perspectiva de apresentar experiéncias viven-
ciadas na organizacdo social Instituto Arthur Vinicius (IAV), com o objetivo de
demonstrar a importdncia do trabalho sociopedagdgico com as familias, culmi-
nando em infervencdes no acesso a garantias de direitos dos/as seus/as filhos
e filhas atendidos pela instituicdo , em um trabalho que acontece hd mais de 19
anos no estado de Pernambuco.

O Instituto Arthur Vinicius (IAV) é uma instituicdo filantrépics, localizada na
Rua Piraj3, 140, no bairro de Afogados, Recife-PE, fundado em 2005 a partir da
constatacdo de que ndo havia em todo o estado de Pernambuco, uma organi-
zacdo que auxiliasse familiares e pessoas nascidas com mielomeningocele, uma
mé formacdo neuroldgica que faz com que os bebés nascam com a medula
exposta (IAVPE).

A organizacdo (IAV) atua na promocao dos direitos da crianca e do ado-
lescente com deficiéncia. Seu surgimento se dé pela necessidade de apoio e
suporte sécio assistencial a familias com alto indice de vulnerabilidades negli-
genciadas pelo Estado, devido & falta de acesso dos direitos sociais desses
individuos na educacao, salde e assisténcia.

A pesquisa se fundamenta em uma perspectiva interseccional sobre as
maternidades atipicas, atualmente definidas como o ato de gestar e parir, e as
maternagens atipicas, que sdo consideradas como o ato de cuidar e dar apoio a
crianca neonato. Busca compreender as vivéncias de maes nas maternagens e
maternidades atipicas de seus filhos pessoas com deficiéncia ou neurodivergen-
tes, assimilando seu importante papel para que a inclusdo e educacdo aconteca,
inclusive, para além da escola.

Neste estudo a maternidade atipica é entendida como um fendmeno de
exclus3do social e abandono vivenciado por essas mulheres.

Para isso foram investigadas as histérias de quinze mulheres, maes atipicas

ou maes de pessoas com deficiéncia, e suas vivéncias apds o nascimento do/a
seu/afilho/a ou apds a confirmacao do diagnédstico, visto que algumas mulheres
tém essa confirmacdo antes do nascimento.

Tem o infuito de saber qual a realidade dessas maes e seus filhos/as. Assim,
nesta pesquisa, o objetivo é contribuir para os estudos em que essa mulher seja
o fenémeno da pesquisa, a partir disso, refletir em préticas para melhorar sua
realidade e qualidade de vida, minimizando a desigualdade social, a comple-
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xidade dessas vivéncias maternas e impactando na ascencdo do processo de
inclusdo dos seus/as filhos/as.

Busca compreender a vivéncia de maes atipicas ou maes de pessoas com
deficiéncia, tendo como objetivo compreender como essas mulheres percebem
suas maternidades, revelar sua rotina de cuidados e autocuidado, como vivem,
com quem vivem e qual acesso a rede de apoio parental e assistencial, enten-
dendo sua importancia no processo de inclusdo dos/as seus/as filhos/as.

No quadro disponibilizamos a visualizacdo mais detalhada dos dados de
cada participante.

Quadro 1- Dados das participantes

Trabalha
- . Outros Recebe ou Qual seu |Idade do Moradores|Mora de
Maée| Idade Escolaridade o estado | filho/a
filhos outra . nacasa |aluguel?
BPC? civil? pcd
renda
Médio < .
P1 43 1 SIM NAO Solteira 9 2 SIM
Incomp
P2 | 52 Funda 6 SIM | NAO |Divorciada| 8 8 SIM
Incomp
p3 | 4p | Medo 2 SIM | NAO | Solteira | 12 3 NAO
incomp
P4 | 54 Superior 2 NAO SIM Casada 19 4 NAO
p5 | 47 | Medo 4 | NAO | NAO | Solteira | 19 2 NAO
incomp
P6 | 52 Superior 2 SIM | NAO |Divorciada| 13 4 SIM
P7 | 63 |FundIncomp 2 SIM NAO | Casada 26 5 NAO
P8 | 55 |Fundlncomp 5 SIM NAO | Casada 29 4 SIM
P9 | 63 |FundIncomp| 2 SIM NAO | Casada 26 5 SIM
P10 | 54 |Médio comp 1 SIM NAO | Solteira 23 6 NAO
pr1 | 50 | Médio 2 | NAO | SIM | Solteira | 26 5 SIM
incomp
P12 | 41 Médio 3 SIM | NAO |Divorciada| 5 4 SIM
incomp
P13 | 42 |FundIncomp 3 SIM NAO | Solteira 27 5 SIM
P14 | 50 |FundIncomp| 4 SIM NAO |Divorciada 5 4 SIM
P15 | 54 |Médio Comp 3 SIM NAO | Solteira 2 3 SIM

Percebendo a natureza dessa experiéncia ser resultante de uma pesquisa
académica no Mestrado de Educacdo, Culturas e identidades, em andamento
na Universidade Federal Rural de Pernambuco PPGECI/UFRPE-FUNDAJ, o
estudo propde contribuir para uma compreensdo mais alargada sobre inclusdo

de pessoas com deficiéncia ou neurodivergentes.
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Sendo um trabalho desenvolvido a partir de um programa em educacao,
nos voltamos para o exercicio de pensar a inclusdo revelando que a inclusdo
ultrapassa o acesso a escola, é preciso a reflexdo sobre os elementos relacio-
nados & permanéncia, inclusive 3s terapias e outros produtos e servicos, que
efetivam a permanéncia na escola com inclusao.

Neste sentido nos voltamos para a compreensdo sobre maternidades afi-
picas e as vivéncias de maes atipicas em seus afravessamentos com o direito
3 educacdo e 3 inclusdo, com permanéncia e em condicdes de equidade na
escola, percebendo seu importante papel e contribuicdes em torno das préticas
de inclusdo que incidem na educacdo de seus/as filhos e filhas, pessoas com
deficiéncia ou neurodivergentes.

Vivenciar a maternidade é uma fase desafiadora e definitiva na vida da
mulher. Segundo pesquisa realizada pelo Instituto Brasileiro de Economia da
Fundacdo Getulio Vargas, FGV-IBRE (2022) mais de 11 milhdes de maes criam
seus filhos/as sozinhas, sem a ajuda dos pais. O levantamento da FGV/IBRE
aponta que 90% das mulheres entre 2012 a 2022 tornaram-se maes solo, sdo
mulheres negras e que quase 15% dos lares brasileiro sdo chefiados por elas.

A pesquisa aponta que as maes solo tém rendimento 39% menor que os
homens casados que tém filhos e ainda 20% menor que as mulheres casadas
com filhos. Mais de 50% ndo possuem ensino superior ou ensino médio, o que
afeta a capacidade de oportunidades no mercado de trabalho e em carreira pro-
fissional, diminuindo ou anulando as chances de adentrarem no mercado de
trabalho formal.

Mais de 72% dessas mulheres vivem sozinha com seus filhos e sem rede de
apoio. FGV/IBRE (2022) o que configura na dificil rotina de conciliar a criacdo
dos/as filhos e filhas, as tarefas domésticas com um trabalho fixo € um obstéculo
ainda maior enfrentado por essas mulheres, fazendo com que tornem-se mulhe-
res multi, o que acaba acarretando em violacdes como a aceitacdo de trabalhos
informais e mal remunerados devido a necessidade de uma jornada flexivel.

Experienciar a maternidade atipica em arranjos familiares de maternidade
solo resulta via de regra em sobrecarga e exaustdo. O fenémeno do desamparo
e desprotecdo social vivenciados por maes de pessoas com deficiéncia, atual-
mente chamadas de maes atipicas, ainda que haja fatores de protecdo legais,
como a Lein®13.146/2015, a Lei Brasileira de Inclusdo, que assegura prioridades
as cuidadoras (atendentes pessoais), 0 que se constata verdadeiramente é uma
rotina de soliddo, desamparo e dificuldades na busca pelas garantias de direitos.
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Partindo de um mapeamento e anélise na organizacdo (IAV), nos voltamos
para a reflexdo sobre o envolvimento materno como instrumento principal de
inclusdo dessas criancas e adolescentes com deficiéncia, percebendo as vivén-
cias dessas mulheres, seus sentimentos e suas rotinas de cuidados com os/as
seus/ filhos/as, compreendendo a eficicia parental como elemento principal
na inclusdo, somado a uma rede de apoio profissional e garantias de direitos aos
equipamentos publicos.

Para alcancar nossos objetivos, a histéria de quinze mulheres foram investi-
gadas, abrangendo as suas vivéncias, roting, suas experiéncias e suas expectativas
na busca pela inclusdo e futuro dos/as seus/as filhos/as. Portanto, essa pesquisa
tem como resultado esperado gerar visibilidade politica, académica e social
sobre estas mulheres, suas experiéncias e o atravessamento de suas acdes com
o campo da educacao e inclusdo de criancas e adolescentes com deficiéncia.

METODOLOGIA

Nesta pesquisa adotou-se a abordagem qualitativa, através de observacdo
participante, uma vez que a autora integra este grupo e desempenha atividade
militante e profissional neste universo. A partir dos objetivos e proposta da
metodologia com método da Histdria Oral (HO), visando compreender as expe-
riéncias dessas maes, o estudo se fundamenta em uma perspectiva interseccional
sobre as maternidades atipicas, percebendo que a partir do nascimento deste/a
filho/a, ela perde sua identidade, sendo submetida a tarefa solitéria de ser cuida-
dora do/a seu/sua filho/a, a frente desse suporte de forma integral, sem serem
percebidas no campo das politicas publicas.

Participaram deste estudo quinze mulheres, maes atipicas, com idades
entre 42 e 63 anos, dentre elas, 53,3% tém a escolaridade de ensino fundamen-
tal incompleto, e 20% tém ensino médio incompleto. A escolha das participantes
ocorreu espontaneamente. Importante ressaltar que as participantes sdo deno-
minadas por P1, seguindo até P15, objetivando a preservacdo de suas identidades.

A coleta de dados foi feita com entrevistas semiestruturadas, de forma
individual, realizadas nos encontros do grupo de maes e oficinas realizadas pela
organizacdo (IAV), com duracdo média de uma hora. Buscando dados de maes
atendidas que residem na zona rural de Pernambuco, também foram estruturadas
entrevistas por meio de formulérios no google form, com auxilio de mensagens
e ligacdes de video via whatsapp e por meio de ligacdo telefénica, com duracdo
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média de uma hora, em dia e horério escolhidos pelas participantes. As entrevis-
tas foram realizadas entre os meses de maio e junho de 2024, sendo repassadas
a formulério google form de forma anénima, na integra. Posteriormente, o mate-
rial foi destruido para garantir o sigilo profissional.

Objetivando compreender a complexidade do fenémeno, foi realizada a
Andlise Textual Qualitativa, onde os dados coletados foram trabalhados visando
o aprofundamento dos eventos investigados, o que possibilita significados
novos do assunto (Moraes, 2003). O material foi examinado com detalhes e
fragmentado, fazendo com que os relatos fossem destrinchados e elencados
nas categorias finais: Inclusdo, Eficdcia parental, Maternidades atipicas, Cuidado
e Capacitismo.

REFERENCIAL TEORICO

A pesquisa busca conhecer a realidade de mulheres que sdo maes de
pessoas com deficiéncia ou neurodivergentes, percebendo que a maternagem
dessas mulheres atravessam o preconceito e o abandono social e familiar na
busca pela inclusdo dos seus filhos.

Numa sociedade como a nossa, onde a mulher é submetida ao julga-
mento de ser mae, e de parir com exceléncia, a mdo atipica se encontra no
lugar de culpa e erro. Julgada como falha, no chamado dom sagrado de ser mée
, encontram-se na soliddo do cuidado, criacdo e educacdo dos filhos e na res-
ponsabilidade afetiva e financeira dos/as seus/as filhos e filhas.

Trazer essa mulher como fendmeno da pesquisa € um grande desafio,
sobretudo por perceber que a familia, a sociedade e a escola as julgam apenas
como a pessoa responsavel pelos cuidados domésticos e tarefas rotineiras como
dar banho, levar a escola e as terapias. As maternagens dessas mulheres trans-
cendem essas demandas.

O nascimento de uma crianca com deficiéncia ou neurodivergentes levam
as maes atipicas a agendas como recortes de enfrentamentos contra o capa-
citismo e a exclusdo, sendo nesse momento o papel das organizacdes sociais
de extrema importdncia no acolhimento e empoderamento dessas mulheres na
busca pela efetivacdo de direitos como a educacdo inclusiva e as oportunidades
de acesso a rede de apoio institucional e escolar.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Na anélise inicial que se refere a categoria da maternidade, no momento em
que essas mulheres recebem a noticia do diagndstico do/a filho/a, percebe-se
um momento de luto e de medo, seguidos com sentimento de culpa.

Essas mulheres chegaram & organizacdo (IAV) na busca de acolhimento e
principalmente pertencimento, visto que nesse ambiente senfem-se iguais em
sentimentos e nas realidades enfrentadas. O compartilhamento de suas emo-
¢des é sempre sugerido nas rodas de conversa, intituladas “Grupo de mées IAV”,
onde contam com suporte psicolégico e percebe-se muita confianca com as
trocas de experiéncias.O abandono afetivo dos seus companheiros também sdo
sempre citados, inclusive as mulheres casadas. Soliddo na vida dessas mulheres.

’(...) Sou casada com o pai do meu filho, mas sou sozinha em todas as
demandas dele e da casa e ainda sou a culpada por esse abandono. Sou
uma mulher casada e solitéria.” (P14).

Nas falas de todas as maes é perceptivel a necessidade da justificacdo na
negativa de haver culpa ou negligéncia em seu pré-natal. Verifica-se nas entre-
vistadas um desejo latente de justificar sua “inocéncia” pelo/a filho/a ter nascido
com mielomeningocele, logo, justificando o uso de acido félico logo apds a
confirmacdo da gestacdo. “[...] Sempre me perguntam se eu “tomei algo para
abortar” e por isso minha filha nasceu com mielomeningocele” (P4).

Esse fato se dé pelos estudos relacionados que afianca a falta do 4cido
félico, também conhecido por folato ou vitamina B, seja o grande vildo na ocor-
réncia dessa malformacdo (mielomeningocele). “Acredita-se que a deficiéncia
de 4cido félico seja o mais importante fator para o desenvolvimento dos defeitos
do tubo (BRONZERI et al.,2011).

Ante sentimentos de choque e aceitacdo, percebe-se que as incertezas
permeiam a vida dessas mulheres. Dividas de como se daré o cuidar, criar, edu-
car e principalmente a instabilidade financeira devido a vulnerabilidade social
dessas mulheres. “(...] Eu fico pensando como vou criar esse menino, sem o pai
dele, nem um trabalho fixo. N&o tenho familia para me ajudar com esse problema”
(P1).

No discurso de experiéncias das mulheres pesquisadas é muito comum o
relato de rotinas de prostracdo e dedicacdo exclusiva no cuidado do/as seus/as
filhos/as, sobretudo, evidenciados nas mulheres que sdo maes solo, numa pra-
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tica de sobrecarga, solidado e exaustdo. Salientando os relatos de adoecimento
fisico e emocional e por recorréncia a depressao, ansiedade e panico, decorren-
tes do esgotante cuidado e da falta do autocuidado, discorrido repetidamente
por todas as participantes.

Percebeu-se a necessidade urgente de um debate sobre a realidade
materno-parental das vivéncias dessas mulheres, ainda mais precisa no campo
da inclusdo e politicas sociais, percebendo a vulnerabilidade das maes e dos/
as seus/as filhos/as. Os eventos de isolamento social e ineficdcia parental sdo
destacados e recorrentes.

Abandono, solidao e invisibilidade na vida de mulheres maes atipicas.

CONSIDERACOES FINAIS

Portanto, evidenciou-se o impacto significativo causado na vida de mulhe-
res maes atipicas, enfrentando rotinas de abnegacao e solidao.

Percebe-se o isolamento familiar e social dessas maes que sdo privadas
de educacdo, lazer, trabalho e ainda precisam do enfrentamento 8 sociedade
quanto a culpa sempre |hes atribuida, pela neurodivergéncia ou deficiéncia de
seu/a filho/a.

Sentimentos de esgotamento e revolta pels falta de atencado, apoio assis-
tencial e afetivo na vida de mulheres que gritam por politicas publicas que as
alcance, o que favorece mais ainda a vulnerabilidade e desigualdade social.

E premente e de fundamental importdncia a necessidade de producao de
mais estudos académicos, tendo essa mulher como fenémeno principal de pes-
quisa e compreendendo a sua importdncia para que a inclusdo aconteca de fato
na vida do/a seu/a filho/a, inclusive a primordial vivéncia dessas mulheres na
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia ou neurodivergente.
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