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Abstract This review aims to disclose the gaps
and needs for acknowledging the rights to experi-
ence motherhood of women with disabilities. To
do so, we map how much is known about these
women’s experience with motherhood, shedding
light on their sexual and reproductive rights. The
present work followed the scoping review by the Jo-
anna Briggs Institute (JBI). This research is struc-
tured by elaborating the question, identifying the
relevant studies, selecting the studies, extracting
the data, sorting, summarizing, and creating re-
ports based on the results. Results: we found 1050
articles, of which 53 were selected for the analysis.
considering the different themes, we generated
three axes: (1) infantilization, dehumanization,
and discredit in the experience of motherhood;
(2) obstetric ableism — an expression of violence
in obstetrics; (3) reproductive justice — politicize
motherhood and care. The study showed the ur-
gent need to regard women with disabilities as
people having the right to make sexual and repro-
ductive health choices. Health professionals need
permanent education to acknowledge and guar-
antee such a need as interweaving relationships to
reach decision-making and autonomy.

Key words People with disabilities, Women’s
health, Reproductive rights

Resumo Nesta revisdo, buscamos identificar la-
cunas e necessidades para o reconhecimento do
direito das mulheres com deficiéncia ao exercicio
da maternidade. Objetivamos mapear o conheci-
mento referente ds experiéncias com a materni-
dade dessas mulheres, ressaltando a produgdo de
conhecimento relacionada aos direitos sexuais e
reprodutivos. Realizamos uma revisio de escopo
conforme o Joanna Briggs Institute (JBI). A pes-
quisa se sustentou na: formulagdo da questdo;
identificagdo dos estudos relevantes; selegdo dos
estudos; extragdo de dados; separagdo, sumariza-
¢do e relatério dos resultados. Resultados: iden-
tificamos 1.050 artigos e selecionamos 53 para
andlise. A separagdo dos temas convergentes ge-
rou trés eixos: (1) infantilizagdo, desumanizagdo
e descrédito na experiéncia da maternidade; (2)
capacitismo obstétrico: uma expressdo da violén-
cia obstétrica; (3) justica reprodutiva: politizar a
maternidade e o cuidado. Concluimos pela ur-
géncia de considerar as mulheres com deficiéncia
com direitos de escolhas nas questdes referentes d
sua saiide sexual e reprodutiva. Os profissionais
de saiide precisam de educagdio permanente para
reconhecer e garantir as necessidades como rela-
¢0es de interdependéncia para decisoes e autono-
mia.

Palavras-chave Pessoas com deficiéncia, Satide
da mulher, Direitos sexuais e reprodutivos
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Introdugao

Buscamos nesta revisio de escopo' valorizar a
producao do conhecimento vinculada & experi-
éncia da maternidade das mulheres com deficién-
cia*?, a fim de sistematizar presencas e auséncias.

Definimos a maternidade desde o desejo e o
planejamento, até a experiéncia da gestagdo, do
parto e do nascimento de uma crianga, reconhe-
cido como periodo perinatal. Muito embora a
existéncia das mulheres com deficiéncia nio se
resuma a experiéncia da maternidade, muitas
vezes ¢ na gestagdo que muitas terdo o contato
inicial com o servico de satde, experimentando o
capacitismo e o sexismo na violagdo dos direitos
reprodutivos.

As mulheres com deficiéncia devem ser reco-
nhecidas tanto nas suas necessidades de assistén-
cia pessoal, apoios e acompanhamentos* quanto
nas diversidades de raca, etnia, territdrio, classe
e orientagdo sexual. A deficiéncia se torna uma
experiéncia de opressio quando a sociedade con-
sidera pouco ou nada a diversidade humana’S.
Com isso, as necessidades de satide e cuidados de
mulheres com deficiéncia durante a maternidade
podem estar atravancadas por barreiras atitudi-
nais, arquitetdnicas e comunicacionais sustenta-
das por discriminagdes sociais’. Faz-se necessario
identificar lacunas na produgdo do conhecimen-
to e da atencdo a satde relativas a maternidade
de mulheres com deficiéncia, considerando suas
expressoes funcionais. Esse esfor¢o visa subsidiar
pesquisas e estimular as politicas de formagio e
aten¢do a saude baseadas em direitos humanos
e anticapacitistas, na defesa de politicas publicas
que efetivem os direitos sexuais e reprodutivos
ja assegurados no ambito da igualdade formal®’.
Capacitismo ¢ o sistema de opressdo que naturali-
za e hierarquiza as habilidades humanas, estando
as pessoas com deficiéncia no topo da pirdmide
de abjecio, remetendo a falta, corre¢do do corpo,
impossibilidade e defeito'®'!. Esse conjunto se ba-
seia em esteiras de capacidade compulséria'.

Assumimos o direito a maternidade de mu-
lheres com deficiéncia como direito ao cuidado e
a pratica social e politica'>. Historicamente, o cui-
dado ¢ interpretado como assunto das mulheres,
do 4mbito doméstico e privado®, ou no maximo
fixado como “da satide”. Tal visdo é forjada por
modelos culturais que encobrem a dimensao re-
lacional e material do cuidado, da reprodugéo de
opressoes e desigualdades sociais"*'°. Processos
de vigilancia, controle e expectativas arregimen-
tam modelos ideais de mae, com comportamen-
tos ou etiquetas sobre como parir, amamentar ou

se portar no pos-parto — campo de um cuidado
generificado pelas opressdes e hierarquizagdes.
Estas naturalizam certa imagem da mulher cui-
dadora, segundo a qual mulheres com deficiéncia
precisam ser justificadas. Essa suposta “natureza”
para cuidar colocada para as mulheres em geral
exclui as com deficiéncia. Sobre elas incidem as
marcas da pressuposicdo de incapacidade'”®.

Ou seja, 0 mesmo espago-tempo social que
demarca como principais fun¢des da mulher
a reprodugio e o cuidado dos filhos nega e de-
sestimula uma mulher com deficiéncia a dese-
jar engravidar ou ser mie como expressio do
cuidado'. Nessa estrutura operam concepgdes
e normas frente ao corpo e a maternidade ditas
esperadas ou tipicas, que “consideram as mulhe-
res com deficiéncias ou doengas cronicas como
inaptas a cuidar, instaveis e assexuadas™’ (p. 8).
Essa exclusdo da sexualidade e das expressdes so-
bre reprodugio da vida das mulheres com defici-
éncia nos remete ao campo dos direitos sexuais e
reprodutivos como direitos humanos.

O Relatério Mundial sobre Deficiéncia', ao
se referir a tais direitos, retoma a Convengio das
Nagdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncias - CDPD? para destacar que essas
pessoas tém capacidade legal igual a das demais
pessoas, entre eles o direito a casar, constituir
familia e manter sua fertilidade, assim como ter
garantido o acesso a atencdo a saude sexual e
reprodutiva. O preconceito de que pessoas com
deficiéncia sdo assexuadas ou que devem ter sua
sexualidade e sua fertilidade controladas é am-
plamente difundido, gerando barreiras para o
reconhecimento de seus direitos sexuais e repro-
dutivos. Portanto, agdes especificas na atengdo a
saude sexual e reprodutiva devem ser estimuladas
para garantir uma experiéncia positiva em rela-
¢80 ao exercicio da sexualidade, a construcio de
relacionamentos afetivos e a sua expressdo, caso
assim desejem, na experiéncia da maternidade®.

Uma revisao de escopo permite determinar o
valor de realizar uma revisio sistematica comple-
ta, identificando lacunas como parte de um pro-
cesso continuo de revisdo'.

Breckenridge et al?', ao pesquisarem o aces-
so e utilizagdo de cuidados de maternidade para
as mulheres com deficiéncia vitimas de violéncia
doméstica, assinalaram a necessidade de pesqui-
sas adicionais para explorar as consequéncias re-
lacionadas a esse tipo de violéncia, com protago-
nismo das mulheres com deficiéncia.

Tanto a discussdo anticapacitista sobre defi-
ciéncia como o direito das mulheres com defici-
éncia ao exercicio da sexualidade e orientagdes



sobre seus projetos de maternidade tém pouco
espaco na formagdo das profissdes da area da
saude. Assim, urge identificar lacunas no co-
nhecimento quando optamos por uma revisio
de escopo. Compreender a extensdo e natureza
da literatura sobre determinado assunto permite
considerar o valor de futuras revisdes sistemati-
cas ou lacunas na literatura?.

Declaramos nosso compromisso como auto-
ras com os direitos das mulheres com deficiéncia
e usuarias do Sistema Unico de Saude (SUS). En-
tendemos que uma revisao de escopo, ao mapear,
conhecer e sistematizar o conhecimento sobre
suas experiéncias relacionadas a maternidade,
pode oferecer subsidios para a atengéo, formacio
e a garantia de direitos e pesquisas.

Metodologia

Seguimos nesta revisdo o método do Joanna Bri-
ggs Institute (JBI): formulagdo da questdo; iden-
tificagdo dos estudos relevantes; selecio dos estu-
dos; extragdo de dados; separagdo, sumarizagdo e
relatério dos resultados?. O protocolo da JBI* foi
publicado para favorecer sua publicizagdo entre
os revisores***, sendo registrado no OSF (Re-
search and Data Management Software for Open
Science)?.

Para a formulagdo da questdo, seguimos o
modelo population, concept e context - PCC?,
em que “P” diz respeito as mulheres com defici-
éncia, “C” a situagdo de maternidade e o segundo
“C” a direitos sexuais e reprodutivos.

A questdo de revisdo de escopo se associa a
possiveis subquestdes dos atributos de popula-
tion, concept e context”. Nossa questdo central:
como os direitos sexuais e reprodutivos das mu-
lheres com deficiéncia sdo reconhecidos nas pes-
quisas realizadas considerando suas experiéncias
de maternidade? Como subquestdo: quais aspec-
tos os pesquisadores qualitativistas destacam na
experiéncia das mulheres com deficiéncia em si-
tuacio de maternidade?

A estratégia de busca focou artigos publica-
dos e foi guiada por bibliotecario para definir o
termo de busca a partir dos descritores em satide
(DeCS). Nossos termos foram “disabled persons”
AND “pregnancy”, com busca piloto em agosto
de 2021, nas bases: PubMed (National Library
of Medicine, que inclui Medline) e na LILACS
(Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude), com avaliacio do alcance te-
miético e da identificacdo de termos de indexacio
e palavras-chave (Quadro 1).

Fomos surpreendidas pela quantidade de ar-
tigos encontrados a partir dos descritores utili-
zados. Sendo que iniciamos a busca com os des-
critores encontrados nos DeCS para pessoa com
deficiéncia - “Disabled person” (equivalente ao P,
de populagdo) - e Gestagdo - “pregnancy” - ja
que nos DeCS ndo ha descritor equivalente para
maternidade (referente ao C, de conceito). Mui-
tos artigos remetiam a ndo humanos ou a pessoas
diversas com deficiéncia ou cuidadoras de pes-
soa com deficiéncia, entdo optamos por um teste
acrescentando a palavra Mulher - “Woman” Ao
acrescentarmos o descritor direitos reprodutivos
- “reproductive rights” (equivalente ao outro C,
de contexto), os nimeros de artigos diminuiram,
podendo estar implicitos nos demais artigos.

Com essa busca piloto, identificamos outras
palavras-chave e outros descritores utilizados
nos artigos relevantes, que foram utilizados para
a elaboracgdo de uma estratégia de busca comple-
ta. Percebemos que, ao inserir novos descritores,
havia maior variagido de artigos identificados.
Acatando sugestdes do bibliotecdrio e inspiradas
?831, assumimos na
estratégia de busca as conexdes dos descritores
de forma diferenciada a depender da base de da-
dos ou da revista consultada.

Os descritores utilizados foram “disabled

» o« »

persons”, “disabled person’, “pregnancy”, “preg-

em outras revisdes de escopo

nant women’, “reproductive right”, associados
aos operadores booleanos AND. Recorremos ao
operador OR para ampliar as buscas com as pa-
lavras “motherhood” e “women with disability”,
que embora nio sejam descritores registrados no
DeCS, sao termos utilizados na linguagem coti-
diana. Sendo sin6nimas, foi uma estratégia para
ampliar o nimero de referéncias. A estratégia de
busca, com palavras-chave e termos indexadores
identificados (chaves de busca), foi adaptada para
cada fonte de informagéo, conforme o Quadro 2.

Escolhemos a PubMed como referéncia em
artigos internacionais, SCiIELO porque abarca um
grande numero de artigos brasileiros, com acesso
aberto e na integra, e LILACS como referéncia
entre os latino-americanos. A revista Disability
& Society foi incluida por ser reconhecida entre
os disability studies.

Checando as referéncias dos artigos identifi-
cados, incluimos mais oito. Selecionamos estu-
dos em inglés, espanhol e portugués, entre 2007
e 2021.

As publicages selecionadas foram listadas,
e seus textos completos, transferidos e armaze-
nados no Zotero, com remog¢do das duplicatas,
e posteriormente analisados pelas revisoras. Os
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Quadro 1. Pesquisa inicial. realizad e 202

Base de dados Descritores/palavras-chave Achados
PubMed “DISABLED PERSONS” AND “PREGNANCY” 1;161
“DISABLED PERSON’ AND “WOMAN” AND “PREGNANCY” 774
“DISABLED PERSON” AND “PREGNANCY” AND “REPRODUCTIVE RIGHTS” 11
LILACS “DISABLED PERSON” AND “PREGNANCY” 59
“DISABLED PERSON’ AND “WOMAN” AND “PREGNANCY” 8
“DISABLED PERSON” AND “PREGNANCY” AND “REPRODUCTIVE RIGHTS” 0
Fonte: Autores.
Quadro 2. Estratégia de busca.
Base de dados/ Artigos
revista Termos de Busca encont%ados
SciELO (((disabled person) OR (disabled persons) OR (women with disability)) 36
AND ((pregnancy) OR (pregnant women) OR (Motherhood)))
LILACS ((women with disability) AND (pregnancy OR pregnant women OR 670
motherhood))
PubMed (“women with disability”OR “disabled person”OR “disabled persons” JAND 304
(“pregnancy” OR “pregnant women” OR “motherhood”)
Disability and | Motherhood or pregnant women or pregnancy Acesso
society aberto 32

Fonte: Autores.

que nio obedeciam aos critérios de inclusdo e
ndo responderam ao objeto do escopo, foram
excluidos, com registro do motivo. As etapas sdo
sintetizadas conforme o fluxograma proposto no
site do JBI, PRISMA-ScR*, (Figura 1). Os artigos
elegiveis foram distribuidos entre as revisoras,
seguindo um formuldrio com a pergunta orien-
tadora: “Como os direitos sexuais e reprodutivos
das mulheres com deficiéncia sdo reconhecidos
nas pesquisas realizadas considerando suas ex-
periéncias de maternidade?” Esse formuldrio
foi aplicado nos artigos selecionados, gerando o
Quadro Suplementar, disponivel em: https://doi.
org/10.48331/scielodata. OZOBW.

Resultados e discussao

Dos 1.050 artigos identificados, sem duplicados,
reunimos 1.005 para leitura dos titulos e resu-
mos. Apds essa etapa, excluimos 907, permane-
cendo 98 para a leitura integral, dos quais 54 fo-
ram selecionados para esta andlise.

Escolhemos como inicio da busca o ano de
2007, ano da Convencao Internacional dos Direi-
tos das Pessoas com Deficiéncia das Nag¢des Uni-
das®, marco para os direitos humanos e a digni-

dade das pessoas com deficiéncia. Nas buscas, o
primeiro artigo data de 2010, e até 2012 foram
cinco artigos. A partir desse momento, aumenta
a produgdo, convergente com o reconhecimen-
to dos direitos sexuais e reprodutivos da pessoa
com deficiéncia, no Relatério Mundial sobre a
Deficiéncia, em 2012. De 2013-2017 reunimos 24
artigos, e de 2018 a agosto de 2021, mais 24.

Temos artigos de 21 paises, predominando
os EUA, com 13, o Brasil com 10, Canada com
quatro e Irlanda com trés. Duas publicagdes cada
para Africa do Sul, Espanha, Chile, Gana, Austria
e Israel. Uma publicacdo: Etiépia, Escocia, Aus-
tralia, Reino Unido, Camardes, Polonia, Uganda,
Nepal, Portugal, México e Islandia.

Quanto ao método e as técnicas utilizadas, 37
artigos utilizaram entrevistas individuais ou em
grupo focal com as mulheres com deficiéncia, e
um, relatos de blogs de mulheres com deficién-
cia. Quase 70% dos artigos recorrem ao relato das
proprias mulheres, e embora o objetivo de alguns
ndo fosse investigar a experiéncia da maternida-
de em si*****°, este momento foi supervalorizado
pelas depoentes ao mencionar suas trajetorias de
sexualidade, por esse motivo sdo aqui incluidos
também. Outros sete artigos estio na categoria
tedrico-analitica ou de revisdo (hd um de revisio



Resultados na base de
dados:
N =1.010

Identificagdo

Outras fontes (revista: 32; e
referéncias: 8):
N =40

>

Remogao dos artigos

Selecdo

N=45

'

Elegiveis para leitura na

N=98

'

Artigos elegiveis para
sintese:
N=54

Elegibilidade

Inclusio

duplicados: —>

integra: —>

Leitura flutuante (titulo e resumo)
para primeira selegao — excluidos:
N =907

Artigos excluidos com
justificativa:
N=44

Figura 1. Fluxo dos artigos para inclusdo.

Fonte: Autores.

de escopo e dois de revisdo integrativa), trés sao
estudos de caso e quatro pesquisaram profissio-
nais de satde.

Nossa anilise, de acordo com o método de
revisdo de escopo, foi submetida a uma discussio
tedrica a luz dos direitos sexuais e reprodutivos,
sustentada pela ética feminista do cuidado, a in-
terseccionalidade, a interdependéncia e a justica
reprodutiva®®.

A leitura critica e reflexiva do acervo gerou
trés eixos: (1) infantilizagdo, desumanizagdo e
descrédito na experiéncia da maternidade; (2)
capacitismo obstétrico: expressio da violéncia
obstétrica; e (3) justi¢a reprodutiva: politizar a
maternidade e o cuidado.

Infantiliza¢ao, desumanizagio e descrédito
na experiéncia da maternidade

Paraas mulheres com deficiéncia, o preconcei-
to e a discriminacéo relacionados ao exercicio da
maternidade emergem nas relagées familiares e de
proximidadel&fﬂ—35,37—39,4l,42,44,50—53,56,57,60—62,64—68,70,76,77,79.
A categoria “superprote¢do’ converge para pro-
cessos de infantilizacdo das mulheres com defici-
éncia. Tal processo, discutido a luz de Goffman®
na tensao entre identidade virtual e real, remete a
um entendimento de que a pessoa que vive com

um estigma pode se perceber como desacredi-
tada ou potencialmente desacreditavel pelo que
se espera de seu desempenho. Esses processos
de interagdo social estio muito vinculados as
mediagoes simbdlicas, entre o que sdo as neces-
sidades reais das pessoas com deficiéncia e os es-
teredtipos a elas atribuidos. Estes estdo baseados
em ideais de corponormatividade e alimentam
as estruturas capacitistas'’. As pessoas que vivem
com estigmas como marcas de distingio e carac-
teristicas que as singularizam nio estdo passivas
diante dessas estruturas. Essas pessoas percebem,
muitas vezes as denunciam, sendo por vezes des-
consideradas, e a depender das relagdes sociais
em que estdo engajadas, manejam as informa-
¢Oes sobre seu estigma de forma afirmativa'.

A infantilizagdo é uma construgio social que
destitui os sujeitos de seu lugar de autoridade so-
bre o que sentem, pensam e desejam. Ao serem
consideradas pelos familiares como eternas crian-
¢as, conforme alguns artigos abordam, as mulhe-
res com deficiéncia acabam por ser desacreditadas
e percebidas como inapropriadas para afirmarem
maternidade e sexualidade. A interpretagio do
corpo com deficiéncia como inapropriado, que
fundamenta a discrimina¢do, ndo deve se con-
fundir com as necessidades que devem ser reco-
nhecidas para o cuidado. Destacamos o quanto os
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denominados impedimentos corporais — que po-
dem variar muito entre as diferentes expressdes
da deficiéncia, como internamente a cada grupo
- sdo interpretados como simbolos de risco para
uma possibilidade de gerar criancas com defici-
éncia. Isso é mencionado em dois artigos como
medo dos ancestrais ou pela maldigdo que podera
trazer aquela familia®*2,

Essas atitudes provenientes de pessoas proxi-
mas — como pais, cuidadores, amigos ou vizinhos
- tém causado frustragdo de sonhos, esterilizacdo
e abortos forgados pelos responsaveis legais*~*"!,
e preconceito diretamente exercido pelo conjuge,
que muitas vezes gera o distanciamento e aban-
dono ¥, bem como uma imensuravel marca de
dor e sofrimento para as mulheres. A esteriliza-
¢do compulsoria diz respeito a uma biopolitica
que opera sobre o corpo das mulheres, e opera
violentamente sobre aquelas interpretadas como
sendo de risco, e sobre os quais o Estado se ma-
nifesta, com seus representantes impondo restri-
¢Oes de direitos®*.

Outra anilise sintetiza o papel esperado das
mulheres com deficiéncia ao vivenciarem a ma-
ternidadel7'18'32'34'41'43'44'57'59'62'64'68- A diSCI‘iminaqﬁO
opera aliada aos esteredtipos que as desqualifi-
cam na viabilidade de exercer esse papel, ou na
capacidade de o fazerem. Frente a esse proces-
so, emerge a necessidade de uma nova ética do
cuidado, a das interdependéncias na negociagio
de cuidados, incluindo como pares os prdoprios
filhos!7?233626473 Destacamos que é preciso assu-
mir arranjos parentais em que a diversidade de
existéncias reconheca necessidades negociadas,
sem recorrer a mecanismos de infantilizagao, seja
das mulheres, seja das criangas®.

Com base na sintese analitica deste primeiro
eixo, acentuamos o cuidado como relagdo base-
ada na interdependéncia humana. Sem as arma-
dilhas da “superprote¢do’, que subtraem a mu-
lher com deficiéncia como centro desta relacio.
A transmuta¢do do cuidado em superprotecio,
configurando “circulos encantados de segredo’®®
e restri¢do nos processos de sociabilidade, encon-
tra-se mediada pelos simbolos do estigma®. Urge
romper com esses mecanismos discriminatorios
capacitistas, desumanizadores e objetificadores
das mulheres com deficiéncia, tornadas objetos
do desejo de outros.

E importante ndo fazer equivaler preconceito
e discriminagdo, e conceituar estigma como uma
marca ou conjunto de marcas de distingdo, que
podem repercutir em processos de desumaniza-
¢d0, despersonalizagdo e objetificagdo das mulhe-
res com deficiéncia.

Capacitismo obstétrico: expressio
da violéncia obstétrica

O capacitismo é uma estrutura tdo poderosa
quanto as estruturas racistas, sexistas e classistas,
alimentadas pelo patriarcado. Sdo légicas que de-
sumanizam as mulheres negras, periféricas, po-
bres e com deficiéncia. Essa objetificagio alimen-
ta expressoes de violéncia, que nas cenas de parto
se traduzem como violéncia obstétrica®, que é
uma expressio da violéncia de género, iluminan-
do o que uma mulher passa no encontro com as
institui¢cdes que oferecem cuidados no pré-natal,
parto e pds-parto. A violéncia obstétrica se sus-
tenta em assimetrias de poder e hierarquias de
género, classe, raga e corporeidade, produzindo
atitudes, praticas e procedimentos baseados na
desumanizagéo e objetificagdo das mulheres. Es-
sas violéncias podem exponenciar se interseccio-
namos género, classe, raca, com a deficiéncia.

Assumimos aqui o termo capacitismo obsté-
trico como um duplo da violéncia obstétrica diri-
gida as mulheres com deficiéncia. Ele adquire va-
lor politico da mesma forma que o termo racismo
obstétrico, que é a violéncia obstétrica enfrentada
pelas mulheres negras na assisténcia perinatal®.
A violéncia obstétrica de carater capacitista nao
¢ um fenémeno de ordem individual, mas uma
estrutura de longa durac¢do baseada em modelos
de corpo, em normas de apresentacio e funcdo
do mesmo; se expressa no descuido que palavras,
gestos, olhares revelam quando ignoram ou néo
acolhem a presenca de mulheres com deficiéncia
nos espacos de cuidados a mulheres gestantes ou
grévidas33,35-39,42,44,47-50,53-55,58,61,62,64-67,69,75,77,79,81-83’ in-
clusive recomendando aborto ou esterilizagdes
quando essas mulheres manifestam interesse ou
desejam informagdes quanto a sua saude sexual
e reprodutiva®*>%,

O capacitismo obstétrico se expressa nas bar-
reiras ambientais encontradas nos servigos de
saude3e3626366747678-8183 na negacdo da sexualida-
de e, concomitantemente, ao direito as decisdes
reprodutivas orientadas e adequadas as necessi-
dades que a diversidade das expressdes da defi-
ciéncia exige*>#648>6798  Persiste de forma ainda
hegemonica a perspectiva de que uma gestagao
de uma mulher com deficiéncia por si s6 carac-
teriza um risco obstétrico, ou é fruto de uma
violéncia sexual sofrida. Tal visdo, na maioria
dos casos, ndo é baseada em evidéncias clinicas
e de direitos, o que implica o comprometimento
de um cuidado humanizado, a nido garantia de
acompanhante no parto¥, o desrespeito ao plano

de parto e repercute nos indices de cesariana*®.



A ébtica da deficiéncia como falha, falta, defeito
- imagem que descaracteriza e menospreza o im-
pedimento corporal como expressdo legitima de
um corpo que se reorganiza nas interagdoes com o
mundo - se atualiza nas representagdes culturais
de que uma gestagdo de uma mulher com defi-
ciéncia demarque uma geracdo de criangas com
deficiéncia, nas perspectivas de uma heredita-
riedade arriscada, provocadora de medo*>*2. As
estruturas capacitistas se enlacam nas emogdes
perigosas, que evocam desprazer, medo, receio, e
uma subjetividade baseada no sofrimento, impu-
tando as mulheres com deficiéncia a incapacida-
de de cuidar do filho e exercer a maternidade®~".
Neste eixo cabe destacar o medo das ameacas de
perder a guarda de seu filho, que tem nos profis-
sionais que atuam na area social agentes de uma
acao de controle biopolitico do Estado*®-45234%€,

Justica reprodutiva:
politizar a maternidade e o cuidado

Um dos artigos afirma que maternar é um
ato politico®. Politizar a maternidade significa
denunciar a estrutura patriarcal que limita a mu-
lher a um espaco privado, sem direitos e respon-
savel apenas pelo cuidado da casa e dos filhos.
Nos artigos, identificamos relatos interessantes
sobre o desejo de engravidar como expressao de
reivindica¢do da feminilidade, forga, sonho pes-
soal, capacidade ou mesmo de confronto social
para ampliacdo do olhar das pessoas proximas
sobre sua sexualidade e condigédo de ser de dese-
j032,38,39,48,51,56-58,61 ,64,73,75,76.

Neste ponto evocamos o conceito de justica
reprodutiva®, compreendido como uma formu-
lagdo - de base interseccional do feminismo das
mulheres negras estadunidenses e afro latino-a-
mericanas — em que garantir direitos sexuais e
reprodutivos passa necessariamente pela consi-
deragdo das relagdes de desigualdade que geram
opressoes e negac¢des dos direitos sociais e econo-
micos, inviabilizando decisdes e sobrevivéncia das
mulheres, principalmente as negras e pobres®.

Indicamos aqui a necessidade de emergén-
cia de outras praticas e da produgdo de conhe-
cimentos em que as mulheres com deficiéncia e
suas lutas por direitos sejam incorporadas nas
abordagens de cuidado a mulher. Para tanto ha
a necessidade de um letramento sobre direitos
baseados na chamada disability justice®, deslo-
cando a deficiéncia de um olhar discriminatdrio
da tragédia pessoal, especifica daquela mulher
(como dito nos artigos: a mulher cega, “cadei-
rante”, com deficiéncia intelectual etc.) para uma

visdo inclusiva, de escuta ativa, dialdgica. Mia
Mingus nos lembra, em seu blog pessoal, que a
deficiéncia evoca caréncia, tristeza e, portanto, é
rechacada como indesejavel, na imagem de um
acontecimento tragico. Tal estrutura de pensa-
mento alimenta praticas discriminatorias, que
fundamentam argumentos baseados em uma vi-
sdo eugénica que justifica o direito ao aborto de
fetos com deficiéncia. A escrita em primeira pes-
soa da autora defende a acessibilidade como uma
resisténcia concreta ao isolamento das pessoas
com deficiéncia. A acessibilidade como direito
a interdependéncia. Sua perspectiva vai ao en-
contro da perspectiva da ética do cuidado como
critica a logica neoliberal da independéncia dos
corpos'. Ela avanga na formulagdo do conceito
de acessibilidade como justi¢a, na necessidade
de abranger classe, lingua, cuidados infantis, ba-
nheiros ndo segmentados por género. Mia Min-
gus defende que a acessibilidade néo se restrinja
a logistica para as pessoas com deficiéncia, mas
avance na direcio de compreender e praticar
uma acessibilidade como justi¢a, e ndo apenas
como inclusdo ou diversidade.

A acessibilidade a luz da disability justice se
afasta do modelo de igualdade do “somos como
vocés” para um modelo de deficiéncia que abra-
ce a diferenca, confronte privilégios e desafie o
suposto “normal” em todas as frentes. A ideia da
autora ndo é aumentar as fileiras dos privilegia-
dos, mas desmantelar os sistemas que as mantém.
Assumir a acessibilidade como valor - pois nao
se pode alcangar a justica para as pessoas com
deficiéncia sem ela - e questionar uma cultura
de inacessibilidade e a produgio da invisibilida-
de, com consequente opressdo das pessoas com
deficiéncia.

Para enfrentar essas opressoes, no cuidado as
mulheres com deficiéncia urge construir as de-
cisOes sobre satude, sexualidade e planejamento
reprodutivo, desconstruindo as praticas da inte-
gracdo social — alimentada por um olhar que dis-
crimina linhas de cuidados para a mulher A ou B,
alimentando exclusdo. A 16gica de inclusio con-
sidera a interagdo, tornando a deficiéncia uma
caracteristica que precisa ser tornada comum, e
ndo extraordindria. A base reside em olhar as
necessidades das mulheres baseadas em direitos,
acessivel e inclusiva, em que sexualidade, plane-
jamento reprodutivo e justica sejam legitimadas
socialmente.

Constatamos uma lacuna nos artigos relativa
a reconhecer os direitos sexuais e reprodutivos
como direitos humanos para as mulheres com
deficiéncia. Tal auséncia pode indicar uma agen-
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da em aberto para novas pesquisas, fomentado-
res de politicas e praticas inclusivas. Para tanto
seriam potentes os referenciais da disability jus-
tice embebidas no marco da justica reprodutiva.
Alguns artigos evocam os direitos sexuais e re-
produtiVOSIS,35,40,41,43-45,47,53,55,57,67. Alnda que esteja
presente uma preocupagio dos profissionais em
oferecer um cuidado adequado®72747, eles res-
saltam ndo terem sido “treinados” para o parto de
uma mulher com deficiéncia. E importante que,
na constru¢do de praticas inclusivas, a garantia
da acessibilidade e o enfrentamento de barreiras
fisicas, comunicacionais e de informagio acessi-
vel as necessidades das mulheres com deficiéncia
estejam integrados a desconstrugio do capacitis-
mo que alimenta barreiras atitudinais. A questao
ndo é um “treinamento” de novas praticas, mas
o enfrentamento de logicas desumanizantes das
mulheres com deficiéncia. Faz-se necesséario ou-
tras formas de comunicagdo para decisdes infor-
madas e acolhimento. Muitas mulheres lamenta-
ram ter seus partos domiciliares ou com parteiras
rejeitados por se encaixarem no grupo de alto ris-
co*%%_ Entretanto, aos impedimentos corporais
ndo correspondia para essas mulheres nenhum
risco obstétrico.

O termo injusti¢a ocupacional esta relaciona-
do as dificuldades financeiras nos arranjos e pla-
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nejamentos de cuidado familiar* por mulheres
com deficiéncia intelectual, mas ndo exclusivas
destas>,

Consideragdes finais

A presente revisio nos possibilitou reconhecer
que a maternidade das mulheres com deficiéncia
precisa de estratégias politicas para seu reconhe-
cimento no plano dos direitos. Para tanto, des-
tacamos: (1) a familia e as relagdes de proximi-
dade ndo necessariamente garantem seguranca
e reconhecimento para as mulheres com defici-
éncia nas suas trajetdrias sexuais e reprodutivas.
Esse é o primeiro Jocus da infantilizacdo como
processo a ser desconstruido pelos servicos de
saude desde a adolescéncia; (2) para além de
combater a violéncia obstétrica como expressdo
contra mulheres negras, precisamos enfrentar o
que denominamos capacitismo obstétrico, diri-
gido as mulheres com deficiéncia; (3) a aposta
para enfrentar teoricamente, na formagio e na
politica, os estere6tipos contra a maternidade das
mulheres com deficiéncia e seus direitos sexuais e
reprodutivos estd em enfrentar os vocabuldrios e
praticas capacitistas, aprofundando os principios
da justica reprodutiva com a disability justice.
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