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A CENTRALIDADE DO CUIDADO MATERNO NO CONTEXTO DA
DEFICIENCIA INTELECTUAL: UMA ANALISE BIBLIOGRAFICA

Ava Lorena Santos Barbosa- Assistente Social e Mestre pela Universidade Federal do
Maranhao- Sao Luis/MA

RESUMO:

O presente artigo tem como objetivo analisar, a partir de revisdo bibliogréafica, a centralidade
do cuidado materno no contexto da deficiéncia intelectual, com énfase na sobrecarga imposta
as maes, no impacto do diagnodstico em suas trajetérias de vida e nos itinerdrios terapéuticos
percorridos na busca por aten¢do a satde dos filhos. A andlise ancora-se em estudos que
evidenciam como a estrutura patriarcal da sociedade brasileira atribui a mulher, de forma
quase exclusiva, a fungdo de cuidadora integral, em detrimento de sua autonomia, saude e
projetos pessoais. Dialoga-se também com pesquisas sobre inclusdo escolar, que revelam
como o estigma associado a deficiéncia intelectual, reproduzido nas instituigdes de saude e
educacdo, intensifica a sobrecarga dessas maes. Argumenta-se que tal configuragdo nao
constitui uma escolha individual, mas uma imposi¢ao de ordem social, politica e cultural que
tensiona as identidades dessas mulheres entre ser mae e ser pessoa. Os resultados apontam
para a necessidade urgente de politicas publicas intersetoriais que reconhecam e redistribuam
o trabalho de cuidado, fortalecam as redes de apoio e garantam integralidade na atenc¢do as
familias de pessoas com deficiéncia intelectual.

Palavras-chave: Cuidado Materno. Deficiéncia Intelectual. Sobrecarga. Servigo Social.

Maternidade Atipica.
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INTRODUCAO

Pensar a deficiéncia intelectual na contemporaneidade exige que se considerem nao
apenas os processos de inclusdo ou exclusdo das pessoas com deficiéncia, mas também as
condi¢des de vida de quem cuida. No Brasil, o cuidado de criangas e adultos com deficiéncia
intelectual recai, de forma sistematica e socialmente naturalizada, sobre as maes. Essa
realidade ndo ¢ casual: ela ¢ produto de uma organizacdo social que, sob os pilares do
patriarcado, delega & mulher as responsabilidades do cuidado como extensdo presumida de
sua natureza, € nao como trabalho reconhecido e compartilhado.

Estudos sobre maes de pessoas com deficiéncia intelectual evidenciam que o impacto
do diagnostico, os obstidculos nos itinerdrios terapéuticos e a centralizagdo do cuidado
produzem sobrecarga fisica, emocional, econdmica e social, reconfigurando profundamente
suas trajetdrias de vida (Cerqueira; Alves; Aguiar, 2016).

Este artigo constitui uma revisdo bibliografica qualitativa e se estrutura em dois eixos
tematicos centrais: o impacto do diagndstico, os itinerarios terapéuticos e a invisibilidade das
maes nos servigos institucionais; e a sobrecarga do cuidado materno como expressdo das
desigualdades de género, do estigma social e da insuficiéncia das politicas ptblicas. Ao final,
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sdo apresentadas consideragdes que apontam para demandas no campo do Servigo Social e

das politicas publicas voltadas a esse segmento.

1. O DIAGNOSTICO E SEUS DESDOBRAMENTOS: SENTIMENTOS,

ITINERARIOS e INVISIBILIDADE DAS MAES

A descoberta de que um filho possui deficiéncia intelectual representa, para a familia e
especialmente para a mae, um momento de intensa ruptura com o que havia sido projetado.
Cerqueira, Alves e Aguiar (2016) identificam que as maes vivenciam essa descoberta
perpassada por sentimentos de choque e negacgdo, raiva, barganha, depressdo e posterior
aceitagdo.Trata-se de um processo semelhante ao luto, marcado pela ruptura entre o filho
idealizado e o filho real, com demandas e perspectivas distintas das inicialmente projetadas.

A deficiéncia intelectual apresenta um complicador adicional: frequentemente ndo se
manifesta de forma evidente ao nascimento, o que prolonga a trajetoria diagnostica e o
sofrimento das familias. Carolina, entrevistada por Cerqueira, Alves e Aguiar (2016),
percebeu alteragcdes no desenvolvimento da filha aos seis meses, mas o diagndstico apenas foi

obtido quando a crianga tinha cinco anos. Esse intervalo, marcado por incertezas, consultas
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frustradas e respostas insatisfatdrias, representa um periodo de sofrimento silenciado que o
sistema de saude raramente reconhece ou acolhe.

Essa invisibilidade institucional inaugura o que Cerqueira, Alves e Aguiar (2016)
denominam de itinerarios terapéuticos, o conjunto de percursos, estratégias e tomadas de
decisdo que as maes empreendem em busca de atencdo a satde dos filhos. Esses itinerarios
sdo, via de regra, marcados por obstaculos nas dimensdes geografica, econdmica e funcional.
Esses itinerdrios sdao marcados por barreiras geograficas, econOmicas e institucionais,
exigindo deslocamentos constantes, elevados custos e, muitas vezes, o abandono do trabalho
para garantir o acompanhamento dos filhos.

A invisibilidade das maes dentro dos proprios servicos que atendem seus filhos € outro
dado revelador. Cerqueira, Alves e Aguiar (2016) registram que os cuidados prestados pelos
profissionais sdo direcionados exclusivamente a crianca, desconsiderando as necessidades
emocionais, psicoldgicas e sociais da cuidadora. A fala de Erica, uma das participantes do
estudo, ¢ emblematica: ao afirmar que precisaria de apoio psicologico e que necessita de
calmante para aguentar, ela expde a medicalizagdo do sofrimento gerado por um sistema que
exige tudo da mae e nada lhe oferece em troca. Como sustentam as pesquisadoras, quando as
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situagdes de cuidado ndo sao protegidas por politicas publicas, a exclusdo e a opressao passam
a ser experimentadas ndo somente pelas pessoas com impedimentos corporais, mas também
por suas cuidadoras (DINIZ; SANTOS, 2010 apud JESUS; SOUZA, 2023).

O estigma social associado a deficiéncia intelectual atravessa e agrava esse quadro.
Goffman (1988), referéncia central na analise sociologica do estigma, demonstra que o
estigma nao reside no atributo em si, mas no significado social que lhe ¢ atribuido. A
deficiéncia intelectual, historicamente tratada sob a logica do modelo biomédico como desvio
da normalidade, carrega um peso simbolico que organiza praticas de exclusdo nos espagos de
saude e educacdo. Como revela Barbosa (2025), as representacdes sociais sobre a deficiéncia
intelectual, produzidas e reproduzidas pelos agentes institucionais, ainda carregam resquicios
do modelo médico-patologico, infiltrando-se nas praticas cotidianas e restringindo o horizonte
de expectativas sobre os estudantes e, por extensao, sobre suas familias.

A pesquisa de Barbosa (2025) registrou percepgdes de profissionais da escola que
atribuiam ao distanciamento familiar parte dos insucessos escolares dos estudantes com

deficiéncia intelectual, desconsiderando que o afastamento dessas maes frequentemente
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decorre de jornadas extensas de trabalho, dificuldades de transporte e do proprio esgotamento

gerado pela sobrecarga do cuidado doméstico.

2. Sobrecarga, Género e Maternidade Atipica: O Cuidado Como Imposicao

Social

A centralidade da mde no cuidado de filhos com deficiéncia intelectual ndo ¢
fendmeno natural, mas socialmente construido. Compreender essa dinamica exige situar o
cuidado dentro das relacdes de género que estruturam a sociedade brasileira. Conforme
destaca Saffioti (1987 apud JESUS; SOUZA, 2023), a identidade social da mulher ¢
construida mediante a atribuicao de distintos papéis que a sociedade espera ver cumpridos, € o
cuidado integra, de forma praticamente inexoravel, esse conjunto de expectativas socialmente
naturalizadas.

O conceito de maternagem, diferenciado de maternidade por Jesus e Souza (2023), ¢é
especialmente 1util aqui. Se a maternidade se refere ao ato de conceber e gerar a vida, a
maternagem diz respeito ao conjunto de emogdes, praticas e relagdes afetivas envolvidas no

processo de maternar. No contexto da deficiéncia intelectual, a maternagem assume contornos
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que transcendem o esperado: ela ¢ continua, potencialmente sem término, atravessada pela
incerteza ¢ marcada pela auséncia de reconhecimento social. A mae ndo cuida apenas; ela
abdica. Como afirma Buscaglia (1993 apud JESUS; SOUZA, 2023, p. 8), o ajustamento a
essa nova realidade pode exigir da mulher uma dréastica mudanga em seu modo de vida, na
profissdo, nas esperangas para o futuro e nos planos para alcangar seus objetivos.

Essa abdicacao se manifesta em multiplas esferas da vida. As maes entrevistadas por
Jesus e Souza (2023) relatam o abandono de cursos de formagao profissional, a saida do
mercado de trabalho, a restrigdo de atividades de lazer e o comprometimento do proprio
cuidado com a saude. Quando perguntadas sobre como percebem o cuidado de si mesmas
enquanto mulheres, as respostas revelam um fendmeno de fusdo identitaria entre ser mae e ser
cuidadora. M2 declara com clareza: ndo tem eu para mim, eu ndo me sinto, é sé elas, e
acrescenta que abandonou o curso de enfermagem e o terceiro ano escolar em fungdo das
filhas. M3, por sua vez, relata que mudou muito desde o nascimento do filho com deficiéncia,
abdicando do trabalho e de sair a lugares que o filho ndo suportava frequentar. A mae deixa de
existir como sujeito autonomo e passa a existir, quase que exclusivamente, em fungdo do

filho.
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A dimensao capacitista que permeia a sociedade amplifica essa sobrecarga de maneira
especifica. Fietz (2024) demonstra que a logica capacitista ndo apenas incide sobre as pessoas
com deficiéncia, mas também sobre suas maes, produzindo o que chama de maes mais ou
menos capazes. A mae que protege demais ¢ acusada de superproteger e impedir o
desenvolvimento do filho; a que concede autonomia ¢ julgada por colocar o filho em risco.
Esse duplo vinculo acusatorio coloca as maes cuidadoras numa posi¢do permanente de
julgamento externo, sem que os contextos concretos de suas vidas sejam considerados. As
proprias instituigdes,servigos de saude, escolas, centros especializados, participam dessa
dindmica ao cobrar das maes uma performance de boa mae que, muitas vezes, ¢ incompativel
com as condig¢oes reais de sua existéncia.

No campo educacional, essa responsabilizacdo materna € especialmente visivel. A
pesquisa de Barbosa (2025) registrou percepgdes de professores e gestores que atribuiam a
falta de acompanhamento familiar como um dos principais obstaculos a aprendizagem dos
estudantes com deficiéncia intelectual. Um dos professores entrevistados afirmou que sem
acompanhamento de um mediador na sala e com o apoio familiar inconsistente, fica
impossivel dar aten¢do individualizada. Embora a critica seja legitima em relagdo a auséncia
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de mediadores, ela silencia o fato de que as maes que nao aparecem com frequéncia nas
reunides escolares frequentemente o fazem por razdes objetivas: jornadas de trabalho
extensas, esgotamento fisico e emocional, ou a propria sobrecarga dos cuidados cotidianos do
filho em casa.

Esse cendrio expressa a violéncia simbdlica descrita por Bourdieu (2004), pela qual a
escola naturaliza expectativas de participacdo familiar sem considerar as desigualdades
materiais que limitam essa participacdo. As maes de menor capital cultural e econdomico, que
ja carregam o maior peso do cuidado, sdo duplamente penalizadas: pelo sistema de saude que
ndo as acolhe e pela escola que as culpabiliza pela auséncia.

O resultado é que as maes ndo apenas cuidam sozinhas, mas frequentemente o fazem
sem rede de apoio efetiva. O isolamento afetivo e social dessas mulheres é, portanto, tdo
profundo quanto o esgotamento fisico. A pesquisa de Barbosa (2025) identificou, entre os
familiares entrevistados, situagcdes em que a mae era a Unica responsavel pelos cuidados, sem
qualquer apoio de parceiro, outros familiares ou servigos de assisténcia social. Em um dos

casos, a familia vivia exclusivamente do BPC da crianga, sem qualquer outra fonte de renda,
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numa condi¢do de vulnerabilidade que torna o cuidado ndo apenas um encargo emocional,
mas uma limita¢ao material concreta.

O Servigo Social ¢ convocado, nesse cenario, a uma atuagdo que supere a logica da
culpabilizacao individual e incida sobre as determinagdes estruturais. A sobrecarga das maes
cuidadoras de filhos com deficiéncia intelectual ¢ uma expressao concreta das desigualdades
de género, da precarizagdo das politicas publicas e do capacitismo estrutural que organiza
nossas instituicdes. Reconhecer a mae ndo apenas como cuidadora, mas como sujeito de
direitos em si mesma, é condi¢do indispensavel para qualquer projeto de justica social que se

pretenda verdadeiramente inclusivo.

CONSIDERACOES FINAIS

A analise empreendida neste artigo evidencia que o cuidado materno de filhos com
deficiéncia intelectual constitui uma questdo de ordem publica e politica, que ndo pode ser
reduzida a esfera privada da familia. A sobrecarga imposta a essas mulheres ¢ o resultado de
um conjunto articulado de fatores: a naturalizagdo do cuidado feminino pela estrutura
patriarcal; a insuficiéncia e a inacessibilidade dos servigos publicos de saude, educagdo e
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assisténcia social; a auséncia ou distancia dos pares paternos; uma cultura capacitista que nega
as pessoas com deficiéncia intelectual o pleno reconhecimento de sua condig¢do de sujeitos de
direitos; e processos institucionais de estigmatizacao que produzem violéncia simbolica sobre
as familias.

Evidencia-se, portanto, que a organizagdo social do cuidado constitui uma expressao
das desigualdades de género, aprofundada no contexto da deficiéncia intelectual. A auséncia
de redistribuicdo das responsabilidades entre Estado, familia e sociedade mantém as maes
como principais responsaveis pelo cuidado, frequentemente as custas de sua satide, autonomia
e projetos de vida. Sob a perspectiva do Servigco Social, esse cenario reafirma a necessidade
de fortalecer politicas publicas que reconhecam essas mulheres como sujeitos de direitos e
promovam a socializa¢ao do cuidado como condigdo para a efetivacao da inclusdo e da justica

social.
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