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RESUMO

Objetivo: discutir as contribuicdes da narrativa como abordagem metodolégica e ética na pesquisa qualitativa
em saude, a partir da analise de sentidos e estratégias de cuidado construidos por maes e redes de apoio de
Pessoas com Deficiéncia.

Método: estudo qualitativo, de natureza reflexiva, com abordagem narrativa, realizado em Chapecé, Brasil,
com quatro maes, uma avo, uma irma de pessoa com deficiéncia e duas profissionais de saude. Os dados
foram produzidos em abril de 2025, durante uma roda de conversa, utilizando palavras-disparadoras para
evocar memorias e elaborar narrativas sobre cuidado, desafios do capacitismo e reconstrugéo subjetiva. As
falas foram gravadas, transcritas e analisadas sob a perspectiva da hermenéutica, da bioética narrativa e da
analise critica do discurso.

Resultados: foram revelados quatro nucleos de sentido: (1) solidao: territério do maternar, (2) a rede como
resisténcia ao capacitismo, (3) o cuidado como fé e reinvencéo, e (4) a elaboracdo de sentido diante do
inesperado. As narrativas permitiram acessar camadas profundas da experiéncia humana, evidenciando
resiliéncia, reconstru¢do simbdlica e producao de sentidos éticos e existenciais.

Conclusao: a abordagem narrativa revelou-se um gesto ético, politico e estético. Narrar pode servir ao cuidar,
resistir e produzir conhecimentos situados, emergentes das histérias de vida, comprometidos com a dignidade
e a existéncia das pessoas. A pesquisa reafirmou a narrativa como instrumento de transformacgao e partilha,
capaz de reposicionar sujeitos e reconstruir modos de existir.
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TELLING TO RESIST: CONTRIBUTIONS OF MOTHERS' NARRATIVES AND CARE
NETWORKS IN DISABILITY

ABSTRACT

Objective: To discuss the contributions of narrative as a methodological and ethical approach in qualitative
health research, based on the analysis of meanings and care strategies constructed by mothers and support
networks of People with Disabilities.

Method: This is a qualitative, reflective study with a narrative approach, conducted in Chapeco, Brazil, with
four mothers, one grandmother, one sister of a person with disability, and two healthcare professionals. Data
were produced in April 2025, during a conversation circle, using trigger words to evoke memories and develop
narratives about caregiving, the challenges of ableism, and subjective reconstruction. The speeches were
recorded, transcribed, and analyzed from the perspective of hermeneutics, narrative bioethics, and critical
discourse analysis.

Results: Four core themes were revealed: (1) solitude: the mothering territory, (2) the network as resistance to
ableism, (3) care as faith and reinvention, and (4) the elaboration of meaning in the face of the unexpected. The
narratives allowed access to deep layers of human experience, highlighting resilience, symbolic reconstruction,
and the production of ethical and existential meanings.

Conclusion: The narrative approach proved to be an ethical, political, and aesthetic gesture. Narrating can
serve to care for, resist, and produce situated knowledge that emerges from life stories, committed to people's
dignity and existence. The research reaffirmed narrative as an instrument of transformation and sharing,
capable of repositioning subjects and reconstructing ways of existing.

DESCRIPTORS: Qualitative research. Family. Bioethics. People with disabilities. Caregivers.

CONTAR PARA RESISTIR: CONTRIBUICIONES DE LAS NARRATIVAS DE LAS
MADRES Y LAS REDES DE CUIDADO EN EL AMBITO DE LA DISCAPACIDADE

RESUMEN

Objetivo: Analizar las contribuciones de la narrativa como enfoque metodolégico y ético en la investigacion
cualitativa en salud, basandose en el analisis de los significados y las estrategias de cuidado construidas por
madres y redes de apoyo de personas con discapacidad.

Método: Se trata de un estudio cualitativo y reflexivo con un enfoque narrativo, realizado en Chapecd, Brasil,
con cuatro madres, una abuela, una hermana de una persona con discapacidad y dos profesionales de la salud.
Los datos se obtuvieron en abril de 2025, durante una mesa redonda, utilizando palabras desencadenantes
para evocar recuerdos y desarrollar narrativas sobre el cuidado, los desafios del capacitismo y la reconstruccion
subjetiva. Los discursos fueron grabados, transcritos y analizados desde la perspectiva de la hermenéutica,
la bioética narrativa y el analisis critico del discurso.

Resultados: Se revelaron cuatro temas centrales: (1) la soledad: el territorio de la maternidad, (2) la red como
resistencia al capacitismo, (3) el cuidado como fe y reinvencion, y (4) la elaboracion de significado frente a
lo inesperado. Los relatos permitieron acceder a capas profundas de la experiencia humana, poniendo de
relieve la resiliencia, la reconstruccién simbdlica y la produccion de significados éticos y existenciales.
Conclusién: El enfoque narrativo demostrd ser un gesto ético, politico y estético. La narracién de historias
puede servir para cuidar, resistir y producir conocimiento situado que surge de las historias de vida,
comprometido con la dignidad y la existencia de las personas. La investigacion reafirmé la narrativa como un
instrumento de transformacion y comparticion, capaz de reposicionar a los sujetos y reconstruir formas de
existencia.

DESCRIPTORES: Investigacion cualitativa. Familia. Bioética. Personas con discapacidad. Cuidadores.
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INTRODUGAO

As narrativas constituem um recurso epistemologico e metodoldgico cada vez mais valorizado
nas pesquisas qualitativas em saude, especialmente naquelas voltadas a compreensao de experiéncias
subjetivas e coletivas de adoecimento, cuidado e exclusédo social. Desde os estudos pioneiros
nas Ciéncias Sociais em Saude, tem-se reconhecido o seu potencial como técnica de geracao de
materialidades empiricas e como objeto de conhecimento, capaz de traduzir experiéncias humanas
em formas comunicaveis, sensiveis e criticas'2. Narrar € uma maneira de intervir simbolicamente?
sobre a realidade ao problematizar discursos hegemoénicos e abrir espago para epistemologias
implicadas. A deliberagéo ética emerge, entdo, como um percurso formativo e aplicado, em que a
escuta sensivel e o reconhecimento das singularidades se tornam aspectos centrais na analise e
enfrentamento de questdes éticas?.

A pesquisa com maes e redes de Pessoas com Deficiéncia (PcD) é apresentada neste
contexto por evidenciar, de forma exemplar, a poténcia da narrativa como estratégia metodoldgica
na investigagao qualitativa em saude. Essas mulheres vivem experiéncias marcadas por intensas
demandas subjetivas, sociais e politicas, frequentemente invisibilizadas pelos modelos tradicionais
de investigagdo. Ao narrar suas vivéncias, entre siléncios, dores, redes de apoio e reinvengdes
subjetivas, as maes produzem sentidos que ndo poderiam ser captados por abordagens padronizadas
ou distanciadas. O uso da narrativa, nesse caso, permite acessar camadas profundas da experiéncia
humana, revelando aspectos éticos, afetivos e existenciais do cuidado no contexto da deficiéncia’.

A luz desses aportes, ndo se trata de reiterar conceitos ja consolidados sobre narrativa,
mas de desloca-los para uma pratica situada de escuta e cuidado, como a que se construiu neste
estudo. A palavra narrar vem de narrare, que significa arrastar para a frente, e deriva também de
gnarus, aquele que sabe e aquele que viu. O narrador, portanto, € aquele que leva adiante o rastro
do vivido, exteriorizando-o na memodéria e na linguagem. Como destaca Larrosa Bondia4, narrar ndo
€ apenas relatar fatos passados, mas mobilizar a experiéncia de modo a educar o olhar, transmitir
sentidos e criar possibilidades de compreensao partilhada. A narrativa, nesse horizonte, se torna
um gesto pedagdgico: ao contar, o sujeito reinscreve sua propria memoria e abre espago para que
outros aprendam a ver, sentir e pensar de forma situada®*.

No campo da Saude Publica, o uso das narrativas representa uma importante inflexao frente aos
modelos biomédicos tradicionais. Narrar experiéncias de vida e cuidado rompe com a impessoalidade
dos discursos oficiais e se configura como ato politico e subjetivo, capaz de transformar tanto os
sujeitos quanto os modos de cuidar. A narrativa, assim, aparece como for¢ca germinativa de novas
formas de cuidado e de resisténcia simbdlica®®.

Pesquisas que se apoiam na hermenéutica e na dialética® ressaltam o carater relacional e ético
desse tipo de abordagem, que propde a construcao de sentidos compartilhados entre pesquisador e
participantes, frequentemente por meio da transcriacao de histérias de vida, oficinas de validagao e
integracéo de diferentes vozes em uma narrativa coletiva. Compreender o sofrimento, a luta e o amor
que atravessam os cotidianos de maes de PcD requer métodos que deem conta da complexidade
e da singularidade dessas trajetorias®.

O presente estudo parte dessa premissa e propde discutir o uso das narrativas como método
de coleta e analise de dados em uma pesquisa qualitativa centrada em mulheres, familiares de rede
de apoio de PcD. O recorte focaliza o papel dessas mulheres no enfrentamento do capacitismo
estrutural’®, nas redes de cuidado que sustentam e, sobretudo, nas formas como elaboram suas
vivéncias em palavras, siléncios e memoarias. Ao transformar escutas em relatos sensiveis e analises
comprometidas com a dignidade das histérias contadas, a experiéncia desse estudo possibilitou
compreender a narrativa como um modo de cuidar e resistir no fazer cientifico, para além do método®.
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A escolha pelas narrativas, nesse contexto, também se ancora em um campo tedrico e
politico que reconhece as mulheres como protagonistas de um processo continuo de reinvengao
de si, do maternar e do cuidado. Estudos anteriores apontam que a deficiéncia, enquanto condigcéo
socialmente construida, reorganiza os modos de vida familiares e impde as maes responsabilidades
desproporcionalmente distribuidas’™®. A maternidade atipica, portanto, demanda escuta, visibilidade
e instrumentos metodoldgicos que respeitem e revelem essas camadas de significados, vivéncias
€ experiéncias.

Nesta justa medida, n&o se trata de reiterar conceitos ja consolidados no campo da narrativa,
da bioética ou dos estudos sobre deficiéncia, mas de desloca-los para uma pratica situada de escuta
e cuidado, construida no encontro com maes e redes de apoio de PcD. O objetivo desta pesquisa é
discutir as contribuicées da narrativa como abordagem metodoldgica e ética na pesquisa qualitativa
em saude, a partir da analise de sentidos e estratégias de cuidado construidos por maes e redes
de apoio de Pessoas com Deficiéncia. O termo maternar é utilizado, neste estudo, de maneira
deliberada e intencional, a fim de deslocar o foco da maternidade do aspecto meramente biolégico ou
institucional para as praticas efetivas de cuidado que se manifestam no cotidiano. Maternar implica
envolvimento ético e afetivo, um trabalho continuo que exige dedicagao, disponibilidade de tempo,
implicacado subjetiva e afetos e enfrentamento permanente das normas e regulamentos sociais que
regem os processos maternos, elementos que se tornam particularmente presentes no contexto da
deficiéncia. Assim, maternar nao é simplesmente gerar ou ter filhos, mas envolve uma rede complexa
de interacdes, afeto e responsabilidade que configuram o cuidado nos seus multiplos aspectos,
sobretudo quando envolve PcD™,

Assim, este artigo emerge da vivéncia com mulheres/afectos de PcD, cujas narrativas revelaram
desafios concretos de cuidado, mas principalmente, provocaram o contar como gesto de elaboracao
subjetiva e resisténcia epistémica, capaz de confrontar verdades instituidas e afirmar outras formas
de existir, cuidar e conhecer'. Representa, portanto, um avango em relagao a outras pesquisas ao
discutir a problematica da neurodiversidade'*'4, independentemente do grau de comprometimento
das pessoas envolvidas. Tal abordagem promove a participacéo ativa das maes na construcéo de
conhecimentos que lhes dizem respeito diretamente. Além disso, o texto se destaca por adotar o
paradigma da neurodiversidade como possibilidade tedrica, conferindo visibilidade a outras perspectivas
epistémicas neste campo.

Neurodiversidade é o fato biolégico expresso pela variagdo das mentes e do funcionamento
neurocognitivo humano, enquanto o paradigma da neurodiversidade defende que tais diferencas
precisam ser respeitadas e acomodadas ao invés de patologizadas; promovendo movimentos de
justica social, equidade e inclusdo, a partir da aprendizagem mutua que ultrapasse as fronteiras
culturais e acolha e valorize cada individuo'. Além disso, tal pensamento pode produzir mudancas
nas politicas e praticas clinicas locais'. Ao substituir a nogao de transtorno ou disfungao para a de
atipicidade cerebral (divergéncia no pensamento e na ag¢ao) o foco é deslocado para compreender
0os ambientes que definem as experiéncias de pessoas neurodivergentes; estas participando do
empreendimento de uma nova ciéncia translacional do neurodesenvolvimento, cujo objetivo deixa
de ser atingir o cérebro disfuncional ou corrigir déficits e passa a ser promover ambientes positivos e
experiéncias afirmativas'?'+'5. Dado seu potencial, alerta-se para que paradigma(s) da neurodiversidade,
originado(s) principalmente em pesquisas sobre autismo na América do Norte e Europa, ndo sejam
simplesmente traduzidos e transpostos para contextos diversos, sem o devido apre¢o aos cenarios
socioculturais, histérias e perspectivas locais, reproduzindo praticas colonizantes de pesquisa’®.
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METODO

Foi realizado um estudo de natureza qualitativa, com carater metodoldgico e reflexivo, com base
na experiéncia empirica de uma pesquisa participante, conduzida com quatro maes, uma avé, uma
irma de PcD e duas profissionais da saude, realizada por meio de roda de conversa. A investigacao
teve como foco compreender os desafios, os sentidos e as estratégias de cuidado mobilizadas por
essas mulheres no contexto da deficiéncia.

As participantes foram selecionadas por meio da técnica de amostragem em cadeia, conhecida
como bola de neve'®, recomendada quando a identificagdo prévia de toda a populagéo-alvo é inviavel.
O processo inicia-se pela selegao de informantes-chave, sementes, que atendem aos critérios da
pesquisa e, por meio de suas redes, indicam novos participantes. A cada novo contato, a cadeia de
indicagbes se expande até que se atinja a suficiéncia dos dados. Neste caso, a saturagao de informagao
foi avaliada por estabilidade de cédigos e auséncia de novos sentidos relevantes nas ultimas falas.
Cumpre destacar que se definiram multiplas sementes para reduzir circunscrigao de redes.

Foram critérios de inclusdo: mulheres com 18 anos ou mais, que fossem méaes de PcD ou
tivessem implicagao direta no cuidado cotidiano; além de uma avé (vinculo familiar direto), uma irma
(rede de apoio familiar) e duas profissionais de saude com experiéncia assistencial no cuidado a PcD
no territério do estudo. Critérios de exclusdo: pessoas sem vinculo familiar/afetivo ou sem atuacao
assistencial direta no cuidado de PcD, ndo concordancia com a gravagdo em audio e uso de falas
sob sigilo, indisponibilidade para participagao integral na roda.

A produgado das narrativas ocorreu em abril de 2025, a partir da utilizagdo de palavras-
disparadoras, que funcionaram como elementos facilitadores da evocagao de meméarias, sentimentos e
sentidos. Cada participante foi convidada a escolher uma tarjeta contendo uma palavra significativa. As
palavras-disparadoras (Siléncio, Fé, Destino, Renascimento, Luta, Afeto, Sentido) foram selecionadas
pelas pesquisadoras com base em revisao prévia de literatura e em achados de uma etapa anterior
do projeto (macro pesquisa), que apontavam a recorréncia desses afetos e sentidos na maternagem
atipica. O conjunto foi definido por consenso entre as pesquisadoras e pré-avaliado quanto a clareza e
relevancia semantica para o contexto local. O uso de palavras-disparadoras visou convocar memorias e
sentidos®®sem dirigir a narrativa, favorecendo a associagao livre® e a produgéo coletiva de significados
em roda, em consonancia com a proposta de escuta situada e com a ética da bioética narrativa2.

A roda de conversa ocorreu em um unico encontro presencial, com duragdo aproximada
de trés horas, tempo considerado suficiente para favorecer a emergéncia de narrativas densas e a
construgéo de sentidos compartilhados. A composigao do grupo, ainda que numericamente reduzida,
mostrou-se adequada ao objetivo do estudo, uma vez que privilegiou a profundidade da escuta, a
diversidade de posi¢cdes na rede de cuidado e a saturagao interpretativa dos sentidos produzidos,
observada pela recorréncia tematica e pela estabilidade dos coédigos nas narrativas finais.

Aanalise foi conduzida em chave interpretativa, em harmonia com abordagens que compreendem
a narrativa como método de compreensao situada e hermenéutica®, a fim de acessar sentidos,
siléncios e resisténcias presentes nos relatos. O pesquisador foi considerado sujeito implicado e autor
do processo analitico, em dialogo com a bioética narrativa, de modo a garantir rigor com sentido e
compromisso ético-politico.

As narrativas foram produzidas em ambiente coletivo, favorecendo a expresséo individual e
a construcao de sentidos compartilhados, permeados pela escuta sensivel, pela identificagcao e pelo
acolhimento entre as participantes. As falas foram gravadas, transcritas na integra e organizadas
em agrupamentos tematicos, considerando-se os sentidos atribuidos, as recorréncias discursivas e
a densidade simbdlica dos relatos.
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Inspiradas por Foucault''7, as analises buscaram identificar o contetido das falas e também
os regimes de verdade que as atravessam, os siléncios estruturantes e as formas de sujeigédo e
resisténcia emergentes nas narrativas, dialogando com os pressupostos da bioética narrativa'2. As
narrativas, entendidas como produg¢des discursivas atravessadas por marcas sociais, historicas e
subjetivas, ganham outro sentido, que n&o o simples relato de experiéncias’-'®. A andlise extrapolou
o conteldo manifesto das falas, aprofundando os contextos de producéo do discurso, o nao dito, as
relagdes de poder e os processos de subjetivacado implicados™.

Estareflexao é atravessada pela critica a metodolatria, entendida como a tendéncia a esvaziar
o0 método de sua intencionalidade critica e politica, convertendo-o em mera técnica ou protocolo
desvinculado do contexto'®. Contra essa reducgdo, propomos um reposicionamento do método como
pratica ética e situada, que assume a escuta como ato de cuidado e de criagdo compartilhada de
sentidos. Nesse horizonte, inspira-nos Freire?°, para quem a pratica metodoldgica ndo se separa da
praxis educativa: ela € viva, dialégica e enraizada nas condigdes concretas dos sujeitos. Assim, rigor
e sentido ndo sao categorias opostas, mas inseparaveis em uma ética da escuta situada.

Os procedimentos éticos foram rigorosamente observados, em conformidade com a Resolugao
n°466/2012 do Conselho Nacional de Saude. O projeto foi aprovado no Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade do Estado de Santa Catarina.

O consentimento foi compreendido como um processo continuo, € ndo como um ato pontual.
Antes do inicio da roda de conversa, as participantes foram informadas sobre os objetivos do estudo,
0s usos possiveis das narrativas, as formas de registro e o carater voluntario da participagao.
Foi explicitada, ainda, a garantia de confidencialidade de todas as informagdes compartilhadas,
assegurando-se o anonimato das participantes por meio da supressado de dados identificadores e
da utilizagdo de codigos ou pseuddnimos nas transcrigdes, analises e divulgagdes dos resultados.

Durante todo o encontro, foi reafirmado o direito de interromper falas, solicitar a retirada de
trechos, revisar suas préprias narrativas ou se retirar da atividade a qualquer momento, sem qualquer
prejuizo. Considerando a carga emocional evocada pelas narrativas, a condugéo do encontro priorizou
a escuta sensivel, o acolhimento mutuo e o respeito aos siléncios, n&o havendo indugéo a exposi¢cao
de experiéncias dolorosas.

Nos resultados, os trechos que emergem dos discursos das mulheres vém seguidos das
iniciais dos seus correspondentes em inglés: Mommy - M, Sister - S, Nurse - N e Grandmother - G,
seguidos de numero de ordem, respeitando o anonimato.

Durante as etapas desta pesquisa e na produgao deste artigo, ndo foram utilizadas ferramentas
de Inteligéncia Artificial; portanto, os autores assumem total responsabilidade pelo conteudo da
publicacgéo.

RESULTADOS
Tecendo vozes: o cuidado, a dor e o sentido nas narrativas das maes

A analise das narrativas revelou a poténcia metodoldgica das palavras-disparadoras na
evocacgao de memoarias e sentidos profundos associados a experiéncia do cuidado no contexto da
deficiéncia. As falas das participantes, organizadas por afinidades tematicas e densidade simbodlica,
permitiram a emergéncia de quatro grandes nucleos de sentido: 1) solidao: territério do maternar; 2) a
rede como resisténcia ao capacitismo; 3) o cuidado como fé, renascimento e reconstrugéo subjetiva;
e 4) o destino e o sentido como elaborag¢des existenciais do inesperado.

A construgcdo dos nucleos de sentido resultou de um movimento analitico que articulou
recorréncia discursiva, densidade simbdlica e contexto de produgéo das falas. Por exemplo, trechos
que evocavam siléncio, invisibilidade e auséncia de partilha afetiva, como fiquei com isso para mim
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ou meu luto existe na soliddo, foram inicialmente codificados como isolamento e ndo reconhecimento,
sendo posteriormente reunidos no nucleo solidao: territério do maternar. Processo semelhante ocorreu
com narrativas que destacavam apoio familiar, pertencimento e reciprocidade, reunidas no nucleo a
rede como resisténcia ao capacitismo.

Solidao: territério do maternar

Algumas narrativas compuseram o conjunto de histérias sobre maternar um filho(a) PcD,
onde a solidao aparece n&o apenas como auséncia de companhia, mas como um modo de estar no
mundo marcado pela incompreensio, pela invisibilidade e pelo isolamento social e institucional. Nessa
direcdo, os encontros entre maes, em salas de espera de consultérios, nas escolas ou, mesmo, em
grupos com tais caracteristicas, constituem um momento de escuta e partilhamento. Ja tentei terapia
algumas vezes, mas terapia para mée atipica? Quem consegue vivenciar isso? E muito especifico.
Os nossos encontros, para mim, sdo muito mais terapéuticos. (M1)

O trecho a seguir, da mesma mae, articula siléncio e soliddo como marcas subjetivas de um
percurso de cuidado intensivo e ndo compartilhado, onde até o luto adquire novos contornos: Tenho
tentado lidar com a soliddo e entender, porque o meu luto nunca existiu no passado. Hoje ele existe
na soliddo. Na solidao de quem? Do meu filho principalmente (M1).

Outra mae aponta para a solidao no inicio da trajetéria, marcada pelo siléncio forgado, pelo
medo de sobrecarregar os outros e pela auséncia de partilha afetiva, desde o diagndstico da crianca:
Fiquei com medo de contar para eles [0s seus pais], que pudessem ter um treco. Fiquei com isso
para mim, escondi minha gravidez inteira. [...] Vejo que ele [filho] esta sozinho, e quando eu e meu
marido, a gente se for [pausa/choro] isso é outra questéo dificil. (M2)

A Mommy 3, por sua vez, expressa um tipo de isolamento simbdélico: o rompimento com o
ideal de controle da maternidade, que a separa de experiéncias mais previsiveis: Antes de eu ter a
[filha com Sindrome de Down], eu era muito neurdética, muito preocupada... a gente acha que controla
tudo, mas néo controla. (M3)

Para a Mommy 4, a soliddo ganha contornos identitarios, marcada pelo processo de negacgao
da deficiéncia da filha e de sua prdpria condicdo como mée. Essa recusa inicial revela um nao-
pertencimento que atravessa sua experiéncia, intensificando o isolamento e adiando a possibilidade
de reconhecimento e acolhimento: Eu levei muitos anos negando minha condigdo como mée atipica,
negando a condi¢do da minha filha como uma pessoa com deficiéncia. [...] Se eu néo tivesse tido
a [filha com sequelas neuroldgicas], ndo tivesse passado por tudo isso, eu seria uma das pessoas
que olharia diferente, que ficaria curiosa, falaria alguma palavra capacitista. (M4)

A rede como resisténcia ao capacitismo

As redes de apoio emergem como contraface da exclusao e sustento no cuidado cotidiano,
distribuem o fardo emocional e deslocam o foco do individual para a responsabilidade coletiva.
Funcionam como tecnologia de reconhecimento e legitimidade das diferengas, especialmente nos
momentos de crise:

Se nés fossemos preparados na familia, nas escolas, para sermos rede de apoio, talvez ndo
acontecesse o preconceito. [...] Ele [irmao surdo] nunca foi escutado. Hoje ele sofre comisso. (...) (S1).

Tivemos desde cedo um apoio terapéutico que esclareceu a condigdo dela [filha], e como
tivemos esse apoio, a gente sempre tenta fornecer esse apoio para as pessoas proximas. [...] A gente
[méaes de PcD] se ligava, oferecia apoio, faz uma diferenga bem grande. (M3)
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Recordo que eu estava ao lado da minha filha, quando ela recebeu o diagnostico, por telefone:
um tumor cerebral. Para mim sempre foi dificil, sofri em dobro, pela filha e pela neta, mas foi a familia
que me segurou. (G1).

Assim, a rede produz acessibilidade comportamental, reciprocidade e pertencimento,
convertendo vinculos em mecanismo ético de resisténcia ao capacitismo.

O cuidado como fé, renascimento e reconstrugao subjetiva

As narrativas revelam que o cuidado intensivo no contexto da deficiéncia opera como uma
travessia subjetiva. Longe de ser apenas tarefa pratica ou afeto naturalizado, o cuidado emerge como
experiéncia transformadora, marcada por dor, entrega e reinvengdo. Em muitas falas, fé, renascimento
e reconstrugéo de si entrelacam-se como modos de sustentar a continuidade da vida quando ela
foge das promessas de normalidade: Eu escolhi a palavra fé, porque naquele momento, eu me virei
completamente para Deus, foi quem me segurou, me ajudou a ir em frente. (M2)

Mesmo diante do medo e da incerteza, a fé torna-se uma pratica ética, um modo de preparar-
se para o que nao se pode controlar: Estou me apegando a Deus, me preparando... tenho que me
preparar mais do que ele, porque na verdade, ele ndo entende muito o que acontece. (M2)

ANurse 1 ndo era mae de uma PcD, mas também era mae. Ela aborda o renascimento como
um processo em espiral, que atravessa sua experiéncia como mae, profissional e mulher. A gravidez
dificil e ndo planejada marca o inicio de um percurso de reconstrugao subjetiva: Ela [filha] fez renascer
em mim o desejo de ser mde novamente... mesmo sendo uma gravidez dificil.[...] A maternidade é
uma oportunidade de aprendizado. A gente nasce e renasce junto com os filhos. (N1)

Ao reconhecer os desafios da maternidade singular daquelas que ela cuida, Nurse 2 também
aponta para a poténcia dessa vivéncia como catalisadora de forca e empoderamento: Quando a
gente pensa na maternidade atipica, os desafios sGo mais intensos... mas um lado positivo é essa
capacidade de superagdo e empoderamento das mulheres. (N2)

Esses depoimentos apontam que o cuidado, quando vivido no campo da deficiéncia, ndo é
apenas acgao sobre o outro, é também pratica de si. Ele desestabiliza certezas, convoca a entrega,
mas também abre caminho para o surgimento de novas subjetividades, mais conscientes, mais
potentes, mais éticas.

Destino e sentido: elaboragoes existenciais do inesperado

Diante do inesperado que a deficiéncia impde, as maes entrevistadas revelam um movimento
continuo de elaboragao existencial, uma tentativa de produzir sentido onde antes havia expectativa,
controle e planos definidos. A Mommy 4 traduz esse percurso com a nogao de amor fati, inspirada
em Nietzsche, como tentativa de amar o préprio destino, ndo como resignagao, mas como forma
de resisténcia afirmativa: Tem que achar o porqué veio para mim, o que eu tinha que aprender com
isso, e aquilo passa a ser o sentido da tua vida. [...] Tatuei ‘amor fati' na minha pele... tentar amar o
teu destino, amar aquilo que veio para vocé. (M4)

A Mommy 3 também atribui sentido a chegada da filha, deslocando a deficiéncia da esfera
do acidente ou da falta para o campo da aprendizagem e do pertencimento: Ela era para mim, ndo
era para outra pessoa... ela veio para nos ensinar um monte de coisas. (M3)

A Mommy 2 rememora o momento da descoberta como ruptura abrupta do ideal de
previsibilidade, evocando o colapso das garantias biomédicas: Meus exames eram todos normais
[...] e ai apareceu um cisto na cabega do bebé. E agora? [...] Foi um desespero [...] mas estou me
apegando a Deus, me preparando para o que vira. (M2)
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A Mommy 1, por sua vez, expressa de forma poética a sensacao de isolamento e esforco
constante ao falar sobre o caminho da maternidade atipica: Para outras maes, existe um caminho
asfaltado, n6s temos no maximo uma trilha no meio da floresta... ou estamos com a foice na méao
abrindo a propria trilha. (M1)

Sister elabora o sofrimento do irmao como um alerta ético. Sua escuta do outro transforma-se
em engajamento: Essa tristeza que ele manifesta, eu vejo que ele tem alguns transtornos emocionais
porisso. [...] O fato de ndo sermos rede faz de alguma forma com que muitas pessoas com deficiéncia
se sintam deslocadas, ou né&o vistas. Isso pra mim é o preconceito. (S1)

Essas vozes revelam que, diante do inesperado, o cuidado ndo se resume a adaptagao técnica
ou emocional. As maes constroem narrativas que reorganizam o sentido da vida, deslocando o foco
do que foi perdido para o que pode ainda ser vivido. Sao elaboragbes que ndo anulam a dor, mas a
transformam em matéria ética e existencial. Essas narrativas apontam para processos profundos de
reconstrucao simbdlica, nos quais o destino deixa de ser um fardo e passa a ser incorporado como
caminho, como possibilidade de reinvencao.

Os sentidos em conjungao

A partir dos depoimentos das participantes, emergem nas narrativas quatro grandes nucleos
de sentido ja descritos: (1) solid&o: territério do maternar; (2) a rede como resisténcia ao capacitismo;
(3) o cuidado como fé, renascimento e reconstrugao subjetiva; e (4) o destino e o sentido como
elaboracgdes existenciais do inesperado. A conjungéo desses nucleos de sentido permite compreender
a manifestacao dos significados e e estratégias de cuidado construidos por maes e redes de apoio
de Pessoas com Deficiéncia, conforme apresenta a Figura 1.

Figura 1 — Sentidos e estratégias de cuidado construidos por maes
e redes de apoio de Pessoas com Deficiéncia.
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O diagrama representa o(a) filho(a) PcD como centro de toda a atengao, imediatamente
protegido(a) e maternado(a) pela mée atipica, a qual também é apoiada e amparada pela rede de
apoio. Tudo isso em meio a sentidos e estratégias que envolvem o maternar como uma condi¢ao
solitaria, a resisténcia ao capacitismo sustentada pela rede de apoio, o inesperado e a busca por
elaborar sentido diante dessa vivéncia, tendo a fé e a reinvengcao como estratégias para o cuidado. O
diagrama traz um movimento circular e continuo, que evidencia a interrelacdo e a complementariedade
entre os atores envolvidos e a compreensao do sentido enquanto significado, sentimento e direcdo
para a construcdo do cuidado. Em torno desses elementos estdo as pessoas que concretizam o
cuidado a(o) filho(a) PcD e suas percepgbes expressas nos nucleos de sentido.

DISCUSSAO
Um cuidado nao capacitista

O capacitismo é a materializagao de atitudes preconceituosas que hierarquizam sujeitos em
funcdo da adequacao de seus corpos a um ideal de beleza e capacidade funcional. Com base no
capacitismo estrutural’, PcD sao sistematicamente discriminadas e invisibilizadas, sendo vistas sob o
olhar daincapacidade. O capacitismo constitui um regime de poder que regula afetos, expectativas e
relagdes sociais, determinando como as PcD s&o tratadas de modo generalizado como incapazes de
produzir, de aprender, de amar, de cuidar, de sentir prazer, de exercer maternidade ou paternidade.
Essa perspectiva vai além de uma simples categoria analitica. Nesse sentido, autoras?! ressaltam
que o capacitismo ndo pode ser separado das desigualdades de género e do patriarcado, pois as
mulheres com deficiéncia e as maes cuidadoras sofrem duplamente a opressao, tanto pela condigéao
com a qual se defronta quanto pela sobrecarga socialmente atribuida ao feminino. Assim, pensar
o capacitismo em chave feminista implica reconhecer como a exclusdo é também atravessada por
relacdes de género, sexualidade e maternagem, exigindo respostas éticas e politicas mais complexas.

Boff se ampara em Heidegger para afirmar que O cuidado se encontra na raiz primeira do ser
humano, antes que ele faga qualquer coisa. E, se fizer, ela sempre vem acompanhada de cuidado e
imbuida de cuidado. Acrescenta que Do ponto de vista existencial o cuidado se acha a priori, antes
de toda atitude e situacdo do ser humano o que sempre significa dizer que ele se acha em toda
atitude e situagéo de fato?>34,

O cuidado é essencial a sobrevivéncia® e a manutengao das formas de vida e, dada a fragilidade
e vulnerabilidade humana, nao é possivel sobreviver aos primeiros anos de vida sem um cuidado
diario e constante, assim como € preciso manté-lo por mais de uma década para que um individuo
chegue a vida adulta. A fragilidade e vulnerabilidade humana fazem com que o cuidado ndo seja
dispensavel ao longo da vida, mas algumas condi¢des intensificam a sua necessidade, a exemplo de
condi¢des de adoecimento, de velhice ou de deficiéncia. Chama atengao aos estudiosos do cuidado,
que tais atividades sdo predominantemente exercidas por mulheres e sdo pouco valorizadas ou
até despercebidas pela sociedade. Essa afirmacao ratifica constatacbes de que as mulheres séo
majoritariamente as cuidadoras de seus filhos com deficiéncia®*.

Narrar é cuidar: por uma epistemologia da escuta e da criagao

Ao invés de abordagens narrativas centradas predominantemente na reconstrucao de
trajetdrias individuais ou na analise retrospectiva de experiéncias de adoecimento, a proposta aqui
apresentada desloca o foco para a narrativa como pratica coletiva, situada e implicada®. Ao integrar
escuta, analise e devolutiva estética em um mesmo movimento, esta abordagem dialoga criticamente
com modelos narrativos mais descritivos ou interpretativos, ao afirmar a narrativa como tecnologia
de cuidado e resisténcia, e ndo apenas como técnica de acesso a experiéncia. Sendo assim, o
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estudo revisita a bioética narrativa, mediante metodologias interpretativas consolidadas, mas propde
um deslocamento ético-politico ao reposicionar as participantes como coautoras de sentidos € nao
apenas como fontes de dados.

Esta experiéncia e a construgédo aqui relatada evidenciam que a narrativa, enquanto gesto
metodoldgico e ético, permite acessar camadas de sentido que permanecem invisiveis sob lentes
positivistas. Trata-se de uma via de conhecimento que ultrapassa a descri¢ao factual, inscrevendo-se
no territorio da experiéncia vivida, onde o cuidado é também linguagem, corpo, memaria e resisténcia.
As maes, a avo, airma e as profissionais que participaram da roda de conversa mobilizaram discursos
marcados por afetos, lutos, esperancas e enfrentamentos que dificilmente emergiriam em abordagens
centradas em protocolos ou categorias estanques®.

Considerando esses subsidios, a narrativa nao é retomada aqui como categoria tedrica
abstrata, mas deslocada para uma pratica concreta de escuta, criagao e cuidado, que se realiza no
encontro entre pesquisador e participantes. Nesse plano, as narrativas funcionam como praticas de
subjetivagao e resisténcia ao capacitismo estrutural’, que atravessa as experiéncias dessas mulheres,
e também a epistemologia dominante que naturaliza o silenciamento de vozes subalternizadas™ 6.
Nessa diregdo, evocam o que Parker?” denomina de valor do desacordo: ao divergir das versdes
hegeménicas da realidade, as narrativas criam espacgos de contestagdo e de pluralidade moral,
afirmando que o conflito de perspectivas pode ser fértil para o cuidado e para a ética. Constroem,
assim, um conhecimento situado, encarnado e insurgente, que desafia tanto a légica biomédica
normatizante quanto os ideais romantizados da maternidade. Alinham-se, portanto, a proposta da
bioética narrativa, que valoriza a escuta sensivel e a dignidade das histérias como fundamento ético
do cuidado™.

Do risco da metodolatria a invengao situada do método

A prépria metodologia adotada, a escuta provocada por palavras-disparadoras em ambiente
coletivo, tensiona a centralidade do pesquisador como detentor do saber e desloca o foco da validagao
cientifica para a co-construgao de sentidos. A escuta ativa torna-se, assim, uma tecnologia de cuidado
e de produgao de conhecimento’s.

Ao recusar a neutralidade iluséria e abracar a complexidade das vozes escutadas, esta
pesquisa reposiciona as maes de PcD como autoras de suas proéprias historias, para além de meros
objetos de estudo. Reconhece-se, contudo, conforme a nogéo de neutralidade axiolégica de Max
Weber?¢, que a analise cientifica requer distinguir juizos de fato e de valor, ainda que se admita que
toda escolha de objeto e abordagem seja atravessada por valores. Partindo desse reconhecimento,
opta-se aqui por uma postura implicada, que assume a escuta como ato ético e situado. A escuta
compartilhada, quando transformada em narrativa literaria e reflexao analitica, amplia os horizontes
éticos, epistemoldgicos e politicos da pesquisa em saude. A narrativa deixa, entdo, de ser mero
instrumento técnico e passa a ser também gesto de cuidado e reparagao simbdlica®.

Superar a metodolatria, portanto, ndo significa abdicar do rigor, mas recolocar o método a
servico da escuta, da interpretagdo e do compromisso ético-politico com os sujeitos da pesquisa'®. E
necessario propor alternativas viaveis e coerentes com os principios da saude coletiva, da enfermagem
e dos estudos implicados com a justiga social.

Reconhecer a narrativa como tecnologia metodoldgica hibrida'?, que transita entre a produgao
de dados, a analise e a devolutiva estética, € um passo nesse caminho. Com base na experiéncia
desta pesquisa, propde-se aqui uma sistematizacao original da abordagem narrativa, reconhecendo-a
como tal tecnologia, inspirada na bioética narrativa e na descri¢ao interpretativa?s, que se estrutura
a partir da pratica concreta de transformar escutas sensiveis em contos, entreatos e devolutivas
literarias. Propbe-se aqui uma sistematizagao possivel da abordagem narrativa, organizada em cinco
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movimentos articulados: (1) Escuta provocada (e nao dirigida): uso de palavras-disparadoras que
convocam sentidos simbdlicos e profundos; (2) Produgéo coletiva e situada: rodas de conversa como
forma de confrontar a ldgica individualizante da entrevista tradicional; (3) Transcriacdo narrativa: a
escrita como ato de escuta e devolutiva estética, que transforma falas em enredos, respeitando vozes
e siléncios; (4) Entreatos analitico-poéticos: insercao de textos breves que articulam literatura, filosofia
e analise, produzindo sentido para além da descri¢éo; (5) Reversibilidade da analise: abertura para
que participantes tensionem, validem ou completem as narrativas, dando voz e expressao aos atores.

Essa abordagem abre ainda a possibilidade de que a narrativa se converta em devolutivas
estético-analiticas, como contos, textos literarios ou produtos compartilhaveis, ampliando o alcance
ético e politico da pesquisa.

Ao reconhecer que o desacordo é inerente as relagées humanas, as narrativas também se
configuram como gesto de cuidado ético, pois promovem a escuta da diferenca e a inclusao de vozes
marginalizadas, em sintonia com o horizonte de uma bioética narrativa insurgente?. Nesse horizonte,
a pesquisa passa a ser um territério de encontro, criacido e reconstrugdo de mundos possiveis, onde
o rigor passa pela consisténcia ética, tedrica e estética da analise %.

A adocgao da narrativa como técnica de entrevista confere a coleta de dados um carater
mais sensivel e acolhedor. Essa abordagem permite aos participantes ampliarem seu repertorio de
palavras, ressignificar vivéncias dificeis e projetar possibilidades positivas para o futuro. As narrativas
revelaram ainda tracos de processos resilientes, reafirmando o potencial da narrativa como uma
estratégia metodoldgica potente, capaz de acessar dimensdes subjetivas profundas e promover
elaboragdes transformadoras®®.

Recomendacgoes e implicagoes

Recomenda-se incorporar rodas de conversa com palavras-disparadoras como dispositivo de
escuta narrativa em servigos de cuidado e/ou Atencao Primaria a Saude, incluir educagao permanente
para escuta situada e protocolos anticapacitistas (rede de apoio, acessibilidade comportamental).
Para pesquisa futura, conduzir estudos multicéntricos/longitudinais, incluir PcD como participantes
e coautores, testar triangulagdo de métodos (diario de campo, observagao, entrevistas individuais)
e avaliar impacto em indicadores de acolhimento e sobrecarga de cuidadoras. Para tanto, pode-se
utilizar o referencial bioético da Deliberagdo Moral?.

Limitagoes do estudo

Este foi um estudo qualitativo contextual com amostragem em cadeia, sujeito a circunscrigao
de redes. O uso de palavras-disparadoras pode ter privilegiado certos sentidos, mitigou-se por
mediagao nao diretiva e devolutivas. Sem triangulagao metodolégica neste recorte, privilegiou-se a
profundidade do método escolhido. Os resultados visam transferibilidade, sustentada por descricdo
densa e reflexividade.

CONSIDERAGOES FINAIS

A pesquisa sustenta que a narrativa, operada como tecnologia metodoldgica hibrida (coleta—
analise—devolutiva), é potente para acolher vozes silenciadas e produzir sentidos situados no cuidado de
maes de PcD. O dispositivo de palavras-disparadoras em rodas de conversa possibilitou a emergéncia
de quatro nucleos de sentido (solidao, redes, cuidado, destino) e evidenciou a narrativa como gesto
ético-politico de reconhecimento e resisténcia. Renuncia-se ao ritualismo metodolégico em favor de
uma escuta situada, rigorosa e implicada. Como implicagdes, recomenda-se incorporar dispositivos
de escuta narrativa na Atencao Primaria e na formagao em saude, orientar praticas anticapacitistas
centradas em redes de apoio e adotar devolutivas estético-analiticas como parte do cuidado.
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