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RESUMO

PILUSO, Roberta Pinheiro. Mulheres e o cuidado de pessoas com deficiéncia: justica e
interseccionalidade. 2021. 126 f. Dissertacdo (Mestrado em Politicas Publicas e Formacao
Humana) — Centro de Educacéo e Humanidades, Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
2021.

Esta dissertacdo problematiza o lugar que o cuidado ocupa na vida de mulheres cuidadoras de
pessoas com deficiéncia em nossa sociedade. As discussdes se baseiam na critica feminista ao
modelo social da deficiéncia e buscam uma perspectiva interseccional de analise com apoio e
reflexdes nas narrativas de quatro (4) mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia. Nesse
sentido, ao realizar entrevistas com mulheres (maes, avd e irma) responsaveis pelo cuidado
familiar de pessoas com deficiéncia, em conjunto com referéncias académicas e tedrico-
metodologicas, pretende-se compreender como opera o trabalho de cuidado informal e familiar,
historicamente relegado as mulheres, nos ambitos social e juridico, especialmente no aspecto
da teoria da justica e de politicas publicas que o envolvem e considerando os marcadores sociais
de diferencas e desigualdades de modo interseccional. Para tanto, autoras no campo dos
feminismos foram fundamentais para pensar a estrutural responsabilidade das mulheres com
relacdo ao cuidado, principalmente de pessoas com deficiéncia, visto majoritariamente como
subalterno, desvalorizado e confinado ao ambito doméstico, em especial para refletir sobre as
obrigagdes socialmente atribuidas a homens e mulheres. Em vista disso, a pandemia da COVID-
19 e suas decorréncias operaram ainda como acontecimentos que afetaram os caminhos da
pesquisa e que foram colocados em analise, pois durante o periodo pandémico, em 2020, ficou
ainda mais evidente a sobrecarga do trabalho de cuidado que afeta as mulheres e como o
racismo também opera nesse contexto, tendo em vista que o cuidado ¢ majoritariamente
realizado por mulheres, sobretudo mulheres negras. Para tanto, a Teoria das Capacidades de
Martha Nussbaum, que envolve 10 (dez) capacidades centrais para que todas e todos possam
viver vidas plenas e com potencialidades de escolha, aporta importantes conceitos para repensar
a alocacao do cuidado nas teorias da justiga, no direito e nas relagdes sociais. Buscou-se ainda
problematizar alguns aspectos das relagdes de cuidado de pessoas com deficiéncia, com
reflexdes também no campo das politicas publicas. Dessa forma, verifica-se a importancia de
se conferir visibilidade e centralidade as discussdes e demandas acerca do cuidado de pessoas
com deficiéncia, repensando as politicas publicas e as praticas sociais dominantes, diante da
dimensao que o cuidado ocupa na existéncia de todas as pessoas, com e sem deficiéncia.

Palavras-chave: Cuidado. Feminismos. Deficiéncia. Justica. Interseccionalidade.



ABSTRACT

PILUSO, Roberta Pinheiro. Women and the care of people with disabilities: justice and
intersectionality. 2021. 126 f. Dissertacdo (Mestrado em Politicas Publicas e Formacéo
Humana) — Centro de Educacéo e Humanidades, Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
2021.

This dissertation problematizes the place that care occupies in the lives of women caregivers of
people with disabilities in our society. The discussions are based on feminist criticism of the
social model of disability and seek an intersectional perspective of analysis with support and
reflections based on the narratives of four (4) women. In this sense, when conducting interviews
with women (mothers, grandmother, and sister) responsible for the family care of people with
disabilities, together with academic and theoretical-methodological references, it is intended to
understand how the informal and family care work, historically relegated to women, operates
in the social and legal spheres, especially in the aspect of the theory of justice and public policies
that involve it and considering the social markers of differences and inequalities in an
intersectional way. To this end, authors in the field of feminisms were fundamental to think
about the structural responsibility of women in relation to care, especially related to people with
disabilities, mostly seen as subordinate, devalued, and confined to the domestic sphere,
especially to reflect on the socially assigned obligations to men and women. In view of this, the
COVID-19 pandemic and its consequences still operated as events that affected the research
paths and which were put under analysis, because during the pandemic period, in 2020, the
overload of care work that became even more evident affects women and how racism also
operates in this context, considering that care is mostly performed by women, especially black
women. Therefore, Martha Nussbaum's Theory of Capabilities, which involves 10 (ten) central
capacities so that everyone can live a full life and with potential for choice, provides important
concepts to rethink the allocation of care in theories of justice, in law and social relations. It
also sought to problematize some aspects of care relationships for people with disabilities, with
reflections also in the field of public policies. Thus, there is the importance of giving visibility
and centrality to the discussions and demands regarding the care of people with disabilities,
rethinking public policies and dominant social practices given of the dimension that care
occupies in the existence of all people, with and without disabilities.

Keywords: Care. Feminisms. Disability. Justice. Intersectionality.
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INTRODUCAO - O CUIDADO DE PESSOAS COM DEFICIENCIA: UMA QUESTAO
DAS MULHERES?

A dissertacdo que aqui apresento é fruto de muito trabalho, pesquisa, encontros e afetos.
Sentimentos como inquietagdo, reconhecimento e incomodo foram alguns dos que o estudo me
proporcionou durante essa jornada que néo foi simples, mas foi repleta de descobertas.

Quando cheguei ao mestrado, pesquisar com mulheres cuidadoras de pessoas com
deficiéncia ndo era 0 meu objetivo inicial, a0 menos ndo de uma forma explicita. Contudo,
acredito que talvez a questdo ja estivesse ali de alguma forma, permeando meus pensamentos,
gerando inquietudes e vindo a tona em meus escritos, ainda que “sem querer” ou “sem saber”.

Esse trabalho se inicia contando um pouco do percurso que fiz para chegar ao que sera
exposto nesta dissertagdo. Narro um pouco da minha trajetéria e a partir dela como pensei nos
caminhos de uma pesquisa com mulheres cuidadoras. Os encontros com essas mulheres
provocaram deslocamentos e questionamentos fundamentais para refletir, com um viés
interseccional, sobre a alocacdo do cuidado em nossa sociedade e¢ em possibilidades de
recoloca-lo no centro de uma necessaria discussdo social, politica e juridica: o cuidado como
questdo de justica.

Dentro do primeiro capitulo “Os percursos da pesquisa ¢ da escrita” justifico a
construcao de um problema a ser pesquisado, abordando um pouco das motivacgdes pelas quais
a pesquisa foi possivel. Em um segundo momento do capitulo, narro como as teoriza¢fes dos
Estudos da Deficiéncia e a contribuicdo feminista ao Modelo Social foram essenciais como
ponto de partida tedrico-metodologico para meus questionamentos e afetacdes nessa pesquisa.

Os estudos da deficiéncia e a chamada 22 fase ou geracdo do Modelo Social da
Deficiéncia eram referéncias por mim desconhecidas até ingressar no mestrado e provocaram
deslocamentos relevantes para os caminhos que segui na dissertacdo. A partir dos pensamentos
e das criticas aportados pelas mulheres com deficiéncia e pelas mées e cuidadoras de pessoas
com deficiéncia, passei a perceber o cuidado como questdo crucial para compreender as
conexdes entre os estudos de género e os estudos da deficiéncia.

Depois do Exame de Qualificacdo, por sugestdo da banca, e por uma vontade que eu ja
anteriormente manifestava, realizei entrevistas com mulheres cuidadoras de pessoas com
deficiéncia para, com elas, compreender e analisar o que é dito, ou melhor, o que nédo € ouvido
a partir das narrativas dessas mulheres, refletindo, junto com as ferramentas tedrico-
metodoldgicas e referéncias académicas, sobre a auséncia de espagos de escuta e acolhimento

de suas necessidades. Quais as questdes e demandas que elas enfrentam? Por que vemos mais
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mulheres cuidando do que homens, principalmente de pessoas com deficiéncia? Esses foram
alguns dos questionamentos langados ao longo dessa pesquisa.

Nesse sentido, optei por pensar as conexdes entre género e deficiéncia em busca de uma
perspectiva interseccional, pensando, baseada em autoras/es do campo dos feminismos, 0
género e a deficiéncia como experiéncias também atravessadas por outras categorias de analise,
como: raga, classe social, idade e territério. Especialmente tendo a deficiéncia como categoria
de analise, que € interseccionada com outras experiéncias, e deve ser assim analisada, 0 que
ainda pouco acontece na academia e em outros espacos, incluindo-se ainda o capacitismo
enquanto ferramenta/categoria interseccional. Além disso, levando em consideracdo que a
experiéncia de cuidado de pessoas com deficiéncia é realizada majoritariamente por mulheres,
no ambito familiar

Dessa forma, o viés da interseccionalidade é usado nesta pesquisa como uma
ferramenta analitica para compreender quem sdo as pessoas que cuidam de pessoas com
deficiéncia, quais sdo as suas demandas e vozes e como pode ocorrer a relacdo de cuidado com
pessoas com deficiéncia, que também tém existéncias marcadas pelas interseccdes. Essa
ferramenta €, inclusive, fundamental para pensarmos como as diversas opressdes e 0S
privilégios estdo interligados.

No capitulo 2 intitulado “O cuidado de pessoas com deficiéncia e a interdependéncia
mutua dos seres humanos” discorro sobre algumas das minhas afetacdes nos encontros com as
mulheres cuidadoras. Ali estdo algumas das partilhas de experiéncias sobre o cuidado familiar,
a alocacdo do cuidado como algo do campo do feminino, do doméstico, do subalterno e do
inferior, bem como o desgaste que o cuidado opera subjetivamente e fisicamente nas mulheres
em uma sociedade cisheteropatriarcal®.

Nesse sentido, analiso conceitos acerca do cuidado e da interdependéncia a partir da
perspectiva da critica feminista ao Modelo Social. Em um mundo permeado pela
interdependéncia mdtua, o cuidado aporta como conceito essencial para pensar as relacdes
humanas. Acredito que todos esses conceitos precisavam ser esclarecidos nessa parte mais
inicial da pesquisa antes da realizacdo de aprofundamentos em questbes mais especificas.

Ainda, na continuacdo desse capitulo apresento um pouco das entrevistas e do perfil das

1 O termo cisheteropatriarcado ¢ utilizado por Carla Akotirene em seu livro “O que ¢ interseccionalidade?”.

Dessa forma, para a autora: “o patriarcado ¢ um sistema politico modelador da cultura e dominagao
masculina, especialmente contra mulheres. E reforgado pela religido e familia nuclear que imp@e papéis de
género desde a infancia baseados em identidades binarias, informadas pela nogdo de homem e mulher
bioldgicos, sendo as pessoas cisgéneras aquelas ndo cabiveis, necessariamente, nas masculinidades e
feminilidades duais hegemdnicas. A despeito do género atribuido socialmente, pessoas ndo-cis estdo fora da
identificacdo estética, corpdrea e morfo-anatomicas instituidas” (AKOTIRENE, 2018, p. 112)
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entrevistadas, esclareco a metodologia das entrevistas, da pesquisa com mulheres cuidadoras e
narro a respeito das sujeitas dessa pesquisa. Apresento e analiso algumas das narrativas feitas
por essas mulheres sobre como funciona a relacdo de cuidado em suas vidas e como € cuidar
especificamente de alguém com deficiéncia.

Os temas centrais nas entrevistas foram o cotidiano e a vida das mulheres que
cuidam de pessoas com deficiéncia, a relacdo delas com a deficiéncia e 0s aspectos
relacionados ao cuidado de um familiar com deficiéncia, nesse sentido buscando
compreender como elas percebem o0s apoios e as politicas publicas relativas ao cuidado de
pessoas com deficiéncia. Com isso, considerei nas andlises quais aspectos seriam
importantes para pensar as relagcdes de cuidado entre as mulheres e as pessoas com
deficiéncia que necessitam de algum tipo de cuidado, ja que sdo as mulheres as pessoas
historicamente responsaveis pelo trabalho cuidado na sociedade.

Cabe mencionar também, ainda que apenas introdutoriamente, que o processo da
pesquisa levou a escolha quatro mulheres que cuidam de pessoas com deficiéncia no
ambito familiar, que possuem pertencimentos raciais diversos, de faixa etaria ampla - entre
20 e 65 anos, de classe média (com variacGes socioeconémicas) e que algumas sao
moradoras de regibes periféricas do Rio de Janeiro, com a finalidade de buscar uma
pesquisa mais plural que analisasse questdes que pudessem emergir acerca de género, raca,
classe social, idade, territorialidade, entre outros marcadores.

Ao fim do capitulo 2 abordo a questao dos “Atravessamentos de uma pandemia: Covid-
19 e o cuidado de pessoas com deficiéncia”, analisando, dessa vez a partir das escritas no diario
de campo, de informacgdes por mim recolhidas entre os meses de marco a novembro de 2020,
por meio de reportagens e noticias em veiculos de midia, de e-mails enviados para as
entrevistadas solicitando informacdes sobre como estavam lidando com a situacdo da pandemia
e as consequéncias do isolamento social em relacdo a rotinas de cuidados com os familiares
com deficiéncia, e de algumas referéncias tedricas que versam como a pandemia afetou de
modos diferentes homens e mulheres, especialmente tendo em mente que sdo as mulheres as
principais responsaveis pelo trabalho do cuidado de pessoas com deficiéncia. Nesse sentido, o
isolamento social, a diminuicdo das redes de apoio intra e extrafamiliares no contexto de
afastamento social da pandemia da Covid-19, a histdrica distribuicdo de tarefas desigual entre
géneros e as demandas de trabalho online tornaram ainda mais evidente para todo o0 mundo a
grande “crise do cuidado” (DINIZ, 2020a; BIROLI, 2018) que vivemos.

A interseccionalidade também €é operada aqui, com os aportes de autoras do campo dos

feminismos e da deficiéncia, quando pensamos que, além do género, a base fundamental do
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cuidado de pessoas com deficiéncia tem cor e tem classe social, tal qual o trabalho de cuidado
em geral. Sdo as mulheres negras as que mais realizam func6es ligadas ao cuidado, tanto em
suas familias, quanto em seus trabalhos externos, e isso precisa ter visibilidade. Nesse sentido,
ainda que ndo seja intengdo dessa dissertacdo analisar em profundidade o trabalho de cuidado
remunerado e formal de pessoas com deficiéncia, foi possivel perceber que esse trabalho formal
é realizado, sobretudo, por mulheres negras e tem consequéncias no trabalho de cuidado
informal.

Em seguida, no capitulo 3, intitulado “O cuidado como questdo de justiga: temos 0
direito de cuidar e sermos cuidadas(0s)?”, apresento meus incomodos enquanto operadora do
direito sobre o lugar que o cuidado ocupa na discussdo a respeito da justica. As teorias juridicas
classicas ndo contemplavam o cuidado, e, dessa forma a abordagem da tedrica Martha
Nussbaum sera fundamental para repensar o cuidado dentro do &mbito da justica. Com o aporte
da Teoria das Capacidades, dessa autora, busca-se compreender a realocacdo do cuidado como
categoria central na pauta dos direitos humanos e fundamentais.

Ao final do capitulo problematizo aspectos que considero cruciais das relacGes de
cuidado e as politicas publicas que o envolvem. Inicialmente realizo uma reflexdo acerca do
proprio cuidado enquanto categoria em disputa, notadamente diante das novas demandas
juridico-sociais que emergem na atualidade. Ainda nesse contexto, pensando junto com as
mulheres cuidadoras dessa pesquisa, analiso as politicas publicas de cuidado existentes e se elas
ddo conta (ou ndo) das questbes envolvidas quando falamos de politicas publicas que
contemplem as pessoas que necessitam de cuidados e seus familiares cuidadores.

Com a narrativa das mulheres cuidadoras e com a andlise dos aspectos tedricos do
cuidado, além das problematizacbes aprofundadas pelos desdobramentos da pandemia,
pergunto e introduzo a trajetdria desta pesquisa: o cuidado de pessoas com deficiéncia é uma

questdo apenas das mulheres?
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1 OS PERCURSOS DA PESQUISA E DA ESCRITA

1.1 Justificativa de construcdo de um problema

Refletir sobre os caminhos que me fizeram chegar ao meu tema da dissertacdo poderia
parecer algo simples a primeira vista, bastando contar meu percurso na vida académica e o que
me fez chegar a essa decisdo. Contudo, ao sentar e percorrer a trajetéria antes de coloca-la no
papel, percebo o emaranhado de teias que tracaram, cruzaram e movimentaram, de forma
continua e descontinua, meu caminho (ndo sé académico) e me fizeram chegar até aqui.

Creio que comecar a pensar a partir da minha graduacdo possa ser 0 recorte mais
adequado. Entre tantas dificuldades e desisténcias, cheguei a Faculdade Nacional de Direito da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) aos 18 anos. Assumo que o Direito nunca foi
realmente a minha primeira escolha, mas por acreditar que dentro da area das ciéncias sociais e
humanas seria aquela que me abriria mais opc6es, acabou sendo a escolhida. A ideia era cursar
juntamente com a faculdade de Historia na Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro
(UNIRIO), mas os horarios conflitantes me fizeram desistir e continuar apenas no curso de
Direito.

De fato, a formacéo na area juridica € abrangente e me permitiu ter contato com as mais
diversas matérias. Dentre elas, a que mais despertou meu interesse foi a disciplina de Direitos
Humanos e o grupo de pesquisa sobre o Sistema Interamericano de Direitos Humanos (SIDH)?,
do qual fiz parte por dois anos e fui contemplada com uma bolsa de estudos para a uma
Competicdo Simulada sobre o SIDH na American University em Washington, DC (IAMOQT)

em 2011. Nessa simulacéo existia um caso concreto hipotético em que tinhamos que atuar pela

2 O Sistema Interamericano de Direitos Humanos é um dos trés sistemas regionais de protecéo de direitos
humanos, ao lado dos sistemas europeu e africano. Ele foi desenvolvido no &mbito da Organizagéo dos
Estados Americanos (OEA). Tal sistema baseia-se, fundamentalmente, no trabalho de dois 6rgéos: a
Comissdo Interamericana de Direitos Humanos e a Corte Interamericana de Direitos Humanos. O primeiro
protagoniza a tentativa de solu¢es amistosas com os Estados, fazendo informes que verificam as violagdes e,
nos casos de paises que aceitam a jurisdicdo da Corte, o relatério-denuiincia em caso de persisténcia na
violagdo. Dessa forma, exerce a chamada funcéo quase judicial, elaborando relatérios com recomendagdes e
sangdes morais. Alguns casos brasileiros apreciados pela Comissdo sdo: o caso do Carandiru, o da chacina da
Candeléria e o da violéncia contra Maria da Penha. O outro érgédo é a Corte Interamericana de Direitos
Humanos, criada pela Convencdo Americana de Direitos Humanos (CADH) ou Pacto de San Jose da Costa
Rica, sendo a submissdo & Corte uma clausula facultativa nesta Convengdo. A Corte possui duas atribuices:
a) Consultiva — segundo o artigo 64 da CADH e b) Contenciosa — artigo 61 a 63 e 66 a 69 da CADH. Alguns
casos brasileiros julgados pela Corte sdo o de Damido Ximenes Lopes, pessoa com deficiéncia mental
submetida a condi¢es desumanas no SUS, o do Povo Indigena Xucuru, em que houve violagdo a
propriedade coletiva dessa populacdo, e 0 mais recente caso, julgado em 2020, dos Empregados da Fabrica
de Fogos de Artificio, de Santo Ant6nio de Jesus, que explodiu hd mais de 20 anos.
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defesa do Estado ou das vitimas, aprendendo ainda o funcionamento do sistema de peticGes e
denuncias acerca de violagdes de direitos humanos no Sistema Interamericano.

Paralelamente, estagiei na Defensoria Publica da Unido (DPU) no nucleo de Tutela
Coletiva e Direitos Humanos em que analisava casos concretos, notadamente na area da salde,
como falta de leitos e caréncia de atendimento em hospitais federais e distribuicdo de
medicamentos. Nessas situacdes, auxiliava na elaboracao de acGes e orientagdo juridica para as
pessoas vitimadas por aquelas questdes e de outras violagbes de direitos humanos. Além disso,
desenvolvia atuacdo relativa a busca de criancas retiradas ilegalmente do territorio nacional em
virtude de sequestro internacional de crianca, bem como a fiscalizacdo de politicas publicas
federais, tanto na area da saude quanto na area da assisténcia social.

Ao aprofundar meus estudos acerca dos Direitos Humanos e pela vivéncia do estagio
realizado na graduacdo, me vi diante da tematica da pessoa com deficiéncia, que surgia ndo so
pelas demandas de pessoas com deficiéncia na DPU, mas também pelas leituras que realizava
acerca do assunto. Tamanho foi 0 meu interesse e a curiosidade por estudos que ndo haviam
sido abordados em nenhuma das matérias cursadas na faculdade, que a questdo foi tema da
minha monografia ao final do curso de direito, intitulada “Acgdes Afirmativas relativas a pessoa
com deficiéncia: analise sob a perspectiva dos Direitos Humanos e da Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil”, em 2013.

Além disso, durante os ultimos periodos da graduacdo, comecei a me interessar pela
problematizacdo das experiéncias das mulheres nas questdes da justica, percebendo o género
como categoria de andlise dentro do Direito, especialmente no que diz respeito ao modo como
o Direito afeta as vidas de mulheres, embora a problematica igualmente nao fosse tratada em
nenhuma matéria obrigatoria ou eletiva da faculdade de Direito até entéo.

Ap0s a graduacdo, senti necessidade de complementar os estudos iniciados na faculdade,
ainda um pouco perdida sobre 0s rumos a seguir na carreira profissional. Dessa forma, decidi
seguir nos estudos da pos-graduacdo em Direito Publico, com o objetivo de aprofundar a
tematica das politicas de acGes afirmativas, em especial, daquelas concernentes as pessoas com
deficiéncia. Durante as aulas, conheci o Presidente da ADVERJ (Associacdo de deficientes
visuais do estado do Rio de Janeiro), o que foi muito importante para minha insercdo no campo
social da deficiéncia.

Fui convidada por ele, a época vice-presidente da Comissdo de Defesa dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia da OAB/RJ (CDPD — OAB/RJ), para integrar a referida comissdo. Em

2015, iniciei minha participagdo na CDPD — OAB/RJ e l& permaneco até hoje, atuando na
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orientacdo juridica e na fiscalizacao das politicas publicas relativas a pessoa com deficiéncia no
Rio de Janeiro (como explicarei adiante).

A composi¢do da CDPD ¢ dividida em Delegados, pessoas formadas em Direito, e
Colaboradores, que também sdo integrantes, formados nas mais diversas areas, como Servico
Social, Psicologia e Pedagogia, ou mesmo pessoas que militam na area da pessoa com
deficiéncia hd muito tempo, ainda que nao tenham formacdo académica ou na area juridica.
Inicialmente, ingressei como Delegada na Comisséo, e nesse posto participei das atividades por
trés anos, de 2015 a 2018. Em marco de 2019, fui nomeada Secretéria-Geral da referida
Comissdo, e, em janeiro de 2021, fui nomeada Vice-presidente, atividade que exerco até a
atualidade.

Inicialmente, ao ingressar na CDPD/OAB-RJ, logo me chamou a atenc¢do o fato de a
grande maioria das colaboradoras serem mulheres, especialmente mées de pessoas com
deficiéncia, com historias de vida muito parecidas: todas integralmente responsaveis pelo
cuidado de seus filhos! Poucos pais de criancas e adolescentes participavam das discussdes ou
dos eventos que organizavamos. A narrativa das mdes de criancas e adolescentes com
deficiéncia era de que poucos pais eram presentes na criacao e no cuidado com os filhos, mesmo
que algumas delas fossem ainda casadas com os genitores de seus filhos.

Por outro lado, pude ainda perceber a existéncia de poucas mulheres com deficiéncia na
referida Comissdo e, quando ingressei, ndo existiam delegadas mulheres com deficiéncia,
apenas colaboradoras (todas, como dito, mées de pessoas com deficiéncia)®. Questionar o
motivo de poucas mulheres com deficiéncia participarem de forma mais ativa da CDPD e a
razdo pela qual muitas mées (e poucos pais) de pessoas com deficiéncia atuavam como
colaboradoras da Comissdo comegaram, a partir dai, a permear meus pensamentos.

A partir do meu ingresso na Comissdo, me aproximei dos movimentos sociais ligados a
pessoa com deficiéncia e constatei ainda mais a importancia da resisténcia e da luta das pessoas
com deficiéncia para a garantia de seus proprios direitos. “Nada sobre nos sem nos”: este lema
dos movimentos politicos da deficiéncia foi a minha inspiracao para refletir ainda mais sobre a
importancia da representatividade e da presenca dos corpos com deficiéncia para a luta e
garantia de direitos.

Entretanto, com a vivéncia pratica da militdncia, comecei a perceber também a

existéncia de uma fragmentacdo dentro dos proprios movimentos sociais do chamado segmento

% No ano de 2021 na CDPD da OAB-RJ temos uma colaboradora com deficiéncia, que é funcionaria publica
do Ministério do Trabalho, atuante ha muitos anos no movimento da pessoa com deficiéncia e dangarina em
cadeira de rodas, que se juntou ao grupo em 2017.
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da pessoa com deficiéncia. Movimentos de pessoas com deficiéncia visual, intelectual, auditiva,
entre outras, muitas vezes possuem posi¢coes divergentes e algumas vezes ndo dialogam entre
si. Tal fato me causou estranheza no inicio, contudo, com o passar do tempo, o estranhamento
inicial tornou-se algo com o qual passei a lidar no meu cotidiano.

Grande parte do nosso trabalho na CDPD envolve discutir, participar de formulagoes,
questionar e fomentar politicas publicas voltadas para as pessoas com deficiéncia no &mbito do
estado do Rio de Janeiro. Dentre alguns exemplos, € possivel citar: elaboracdo de palestras
acerca da tematica da deficiéncia, realizacdo de Audiéncias Publicas sobre questdes importantes
para 0 movimento (por exemplo, o passe interestadual da pessoa com deficiéncia), discussdes
sobre programas de politicas publicas voltadas para a inclusdo de criancas com deficiéncia nas
escolas, elaboracdo do Programa de Valorizacdo do Advogado com Deficiéncia (atualmente em
fase de execucdo), orientacGes juridicas acerca de reclamagfes que recebemos sobre nao
cumprimento da politica de cotas para pessoas com deficiéncia em faculdades, concursos ou
empregos, fiscalizacdo de politicas de saide mental e de acessibilidade nos Tribunais, entre
tantas outras atividades.

Esse local de privilégio dentro da CDPD ¢ ainda importante analisador para situar a
minha posi¢ao privilegiada na pesquisa, sendo relevante mencionar que o analisador ¢ “aquilo
que provoca analise, quebra, separacdo, explicitacdo dos elementos de dada realidade
institucional” (ROSSI; PASSOS, 2014, p. 173). Nesse contexto, tomo como analisador o
privilégio na pesquisa, por ser da area do direito, 0 que observo tanto como um fato que
denuncia o que esta posto em termos de privilégio, quanto como um evento potencializador de
mudancgas, a partir do momento em que percebo essa posicao privilegiada.

Nesse sentido, por ser da area do Direito, os relatos de situagdes e violéncias chegam
de forma mais rapida e direta até o meu lugar de escuta e acdo. Inclusive, uma das funcgdes
realizadas foi o inicio de um didlogo com o Ministério Publico do Rio de Janeiro para o
estabelecimento de acBes conjuntas no combate a violéncia fisica contra mulheres com
deficiéncia* em 2017. Foi nesse momento, durante as pesquisas para a efetivacdo das acoes
conjuntas, que voltei minha atencdo para a questdo das mulheres e da deficiéncia, temas que eu
mesma ja estudava de forma separada, e ainda nao os percebia de forma (inter)relacionada.

Ao comentar com colegas dos movimentos sociais da pessoa com deficiéncia sobre o

assunto ouvi muitos relatos de pessoas que conheciam alguma mulher com deficiéncia que ja

4 O projeto ainda se encontra em andamento, ja tendo sido realizado um seminario no Ministério Publico do
Rio de Janeiro em 2016 e discussBes sobre como 0 MP e a CDPD podem agir de forma conjunta quando
receberem dendincias de maus tratos e violéncia contra mulheres com deficiéncia.
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tinha passado por situacdo de violéncia ou até mesmo tinham sofrido elas mesmas algum tipo
de violéncia contra a mulher “entrelagada” com a experiéncia da deficiéncia.

Ao mesmo tempo, resolvi comentar com colegas feministas, com as quais costumo
conversar e debater sobre violéncia doméstica, a questdo da violéncia contra a mulher com
deficiéncia e muitas relataram nunca terem pensado nessa especificidade. Muitas ndo haviam
pensado na situacdo de maior vulnerabilidade a que esta submetida tal parcela populacional,
ainda que apos nossas conversas, tenham realmente demonstrado interesse pelo debate.

Percebi que talvez as mulheres com deficiéncia viessem sendo negligenciadas
historicamente por ambos os movimentos, tanto pelo movimento feminista quanto pelo
movimento das pessoas com deficiéncia (sendo que este € mais recente). Comecei também a
me questionar (como mulher, feminista, e envolvida na temética da deficiéncia em meu dia a
dia de trabalho) como ainda n&o tinha pensado de forma mais profunda no assunto.

Como, diante de tantas leituras e debates, eu ndo havia pensado nas especificidades as
quais estdo submetidas as mulheres com deficiéncia? Como minhas colegas, militantes
feministas, que transmitiam tanto conhecimento para nos, também n&o se davam conta da
importancia e da dimensao dos problemas e das questdes enfrentadas pelas nossas irmas com
deficiéncia? Como ndo pensdvamos o lugar das mées e mulheres cuidadoras (que visivelmente
sempre foram a maioria das pessoas que cuidam de pessoas com deficiéncia)? Onde estao as
vozes das mulheres com deficiéncia e/ou cuidadoras de pessoas com deficiéncia na militancia,
na academia e na sociedade?

A partir de tais questionamentos, fui buscar bases tedricas para entender a questdo e me
deparei com poucos estudos sobre o tema, especialmente na area do Direito. Nesse sentido,
pelas buscas e leituras dos textos existentes, vieram as confirmacdes tedricas para as minhas
reflexdes praticas no sentido de que, de fato, a tematica das mulheres e deficiéncia foi e é
invisibilizada ao longo da historia.

Diante de tal constatacdo, o desejo de me aprofundar acerca da interface entre os Estudos
da Deficiéncia e o campo dos Estudos Feministas foi crescendo ao mesmo tempo em que eu
buscava ingressar no Mestrado. Durante esse tempo, tomei conhecimento do PPFH, um
programa de pds-graduacdo onde poderia estudar politicas publicas e formagdo humana dentro
do aspecto do tema que possuia interesse: a relacdo entre os Estudos da Deficiéncia e 0 campo
dos Estudos Feministas, destacando a importancia de tal debate para a articulacéo das politicas
publicas nacionais.

Nesse sentido, em um primeiro momento, durante o Pré-projeto a ser apresentado ao

Programa, optei por uma abordagem que partisse do ponto das politicas publicas relativas ao
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enfretamento da violéncia contra a mulher com deficiéncia e chegando a outras politicas
publicas que envolvessem apenas essa parcela da populagdo e tratando da questdo da
visibilidade, politicas publicas e educacdo em direitos humanos.

Eu, vinda do Direito, de um campus deslocado da UFRJ que queria se fazer “seleto”,
onde a maioria das pessoas eram conhecidas por mim, em que pese a dificuldade académica de
pautar e partilhar discussdes que sempre percebi como necessarias, cheguei a um programa
interdisciplinar, onde muitos ja se conheciam e me senti um “peixe fora d’agua”. Recordo-me
do desespero apds as primeiras aulas e orientacbes em que sinceramente acreditei que nao ia
dar conta desse novo mundo, das novas referéncias e das diversas pautas. Assumo que tive
muita dificuldade de me realocar e me encontrar diante de todas as novidades. Aos poucos, com
o carinho da minha orientadora e do grupo de orientacdo, além do apoio da familia e amigos o
caminho foi ficando mais facil, agradavel e bonito. Redescobri-me enquanto pesquisadora e
enquanto pessoa.

Nesse sentido, ao iniciar as aulas do mestrado, principalmente a disciplina sobre
feminismos plurais® e a orientacdo a pesquisa, percebi que o caminho que me trouxera até
aquele momento da minha pesquisa passava muito mais pela questdo das mulheres e da
deficiéncia, e ndo das mulheres com deficiéncia. Assim, seria necessario um estudo mais
aprofundado acerca das questdes que podem se abrir a partir da interseccionalidade e, nesse
sentido, das contribuicdes que podem existir dos estudos da deficiéncia para as teorias
feministas e do feminismo, especialmente do feminismo negro, para pensar os estudos da
deficiéncia.

Nesse aspecto, a priori, parecia que haveria uma automatica troca entre os estudos da
deficiéncia e os estudos de género e que ambos se influenciavam no que Débora Diniz (2003,
2007) e outras autoras do campo dos estudos de género e deficiéncia chamavam de um “vice-
versa” de influéncia, inter-relagdes e aprendizados mutuos. No entanto, ao longo das leituras,
comecei a perceber que talvez a “troca” partisse muito mais do campo dos estudos da
deficiéncia para uma interface com a perspectiva feminista, do que o contrario.

Tal fato me estimulou a me deter também com mais vagar nas influéncias dos
movimentos sociais e seus dialogos internos e interlocucdes com outros movimentos. Afinal,
eu ja tinha vivenciado dentro do segmento da pessoa com deficiéncia que a pauta das mulheres
era pouco abordada. InterseccGes em marcadores sociais, como raca, classe social e sexualidade

sequer eram mencionadas. Da mesma forma, a pauta da deficiéncia dentro do movimento

5 Disciplina formalmente nomeada “Quem tem medo dos feminismos?” (2018-2), lecionada pela professora
Giovanna Marafon, que também é minha orientadora na pesquisa.
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feminista ainda era silenciada. Como, entdo, tratar de questBes que sdo dificeis de serem
pautadas dentro dos proprios movimentos? Questdes que encontram dificuldades, inclusive, de
articulacdo entre os dois movimentos. Questdes essas que sao ainda embrionarias dentro da
academia. Seria um movimento de trazer para 0 ativismo as questfes académicas? Ou aqui
haveria outro “vice-versa” no sentido de se levar para a academia as questdes do ativismo?

Para auxiliar nas minhas indagacOes e reflexdes, mergulhei ainda mais no referencial
tedrico indicado por minha orientadora, pelo qual me vi completamente absorvida durante
meses e que se tornou presente durante boa parte da dissertacéo: as leituras de Débora Diniz e
Anahi Guedes de Mello e outras autoras/es referéncias no campo dos estudos de género e
estudos da deficiéncia, que me fizeram pensar em respostas para tantas questdes, alertaram para
tantas outras ndo pensadas e também lancaram questionamentos.

Em especial, a perspectiva da 22 Geragdo do Modelo Social da Deficiéncia, com as
questdes do cuidado e da interdependéncia despertaram em mim algo novo e especial. A partir
das leituras, emergiu um interesse de me aprofundar nesses aspectos e mais uma vez questionei:
como eu, que exerci 0 papel de cuidadora por tanto tempo em minha vida e que também preciseli
de cuidados em muitos momentos, negligenciei pensar acerca da dimensdo do cuidado na vida
das pessoas? Como eu, enquanto mulher e feminista, naturalizei por tanto tempo o cuidado
como atividade considerada hegemonicamente feminina sem problematizar a questdo?

Tais incdmodos e indagacgdes, gerados a partir dessas novas leituras, de palestras, de
conversas na orientacdo e por um novo olhar que eu mesma lancava dentro do ambiente em que
convivo, provocaram em mim a necessidade de analisar a centralidade das relac6es de cuidado
nos estudos de género e deficiéncia.

Dessa forma, para compreender mais adequadamente as intersec¢cfes possiveis entre 0s
campos dos estudos de género e deficiéncia, para analisar a visibilidade das demandas das
pessoas com deficiéncia e das mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia e para combater
o discurso capacitista® me parecia, nesse momento, que as relagdes de cuidado seriam eixos
centrais para analisar as questdes e até para recoloca-las. Entendendo, nesse sentido, que o

método ndo é a mera aplicacdo de conceitos, mas sim o exercicio desses conceitos, mesmo que

& Anahi Guedes de Mello, mulher com deficiéncia, pesquisadora e doutora em Antropologia, que é uma
importante referéncia académica nos estudos sobre deficiéncia no Brasil e igualmente nessa pesquisa,
traduziu para o portugués o termo capacitismo. Anahi, no texto “Entre Pesquisar e Militar: engajamento
politico e constru¢do da teoria feminista no Brasil” narrou ainda a dificuldade e resisténcia iniciais da
incorporacao do termo nos documentos finais da 111 Conferéncia Nacional de Politicas para Mulheres.
Em contrapartida, Anahi conseguiu, na Il Conferéncia Nacional de Politicas Publicas e Direitos
Humanos de LGBTSs, que a palavra capacitismo fosse incluida nas diretrizes de alguns dos eixos dessa
Conferéncia (mais sobre o capacitismo serd abordado adiante).
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com possiveis arranjos distintos daqueles de onde eles emergem em um primeiro momento
(BERNADES et al, 2016), importando de que modo os conceitos lidos e estudados, como o0s
estudos da deficiéncia e a interseccionalidade, por exemplo, sdo colocados no trabalho de
pesquisa.

Nesse contexto, realizei o Exame de Qualificagdo em 20 de setembro de 2019, com a
banca composta por Anahi Guedes de Mello (UFSC), Bruno Sena Martins (Universidade de
Coimbra - Portugal) e Méarcia Moraes (UFF), além da minha orientadora Giovanna Marafon
(UERJ). Foi uma ocasido pela qual sou muito grata, por ter tido a oportunidade de partilhar
saberes com pesquisadores incriveis em um momento de contribuicdes muito ricas e
importantes para o desenvolvimento da pesquisa. A banca avaliadora, entre outras
consideracfes, muito generosamente, sugeriu a realizacdo de uma pesquisa de campo com
entrevistas como modo de pesquisa com as cuidadoras de pessoas com deficiéncia.

Em um momento pds-qualificacdo, a partir de encontros com mulheres que cuidavam
de pessoas com deficiéncia em suas familias e do meu interesse em conhecer suas narrativas a
respeito do cuidado de pessoas com deficiéncia, passei a pensar como seriam as entrevistas.
Inicialmente pensei em quantas e quais pessoas poderia entrevistar. Com base nas orientacdes
recebidas na ocasido do Exame de Qualificacdo percebi que ndo poderia ser um ndmero muito
grande de pessoas, em virtude também do tempo exiguo que tinha no mestrado. Assim, ponderei
gue um numero adequado seria de trés a cinco entrevistadas, para que pudesse fazer entrevistas
mais longas e completas e para que fosse possivel analisa-las no tempo habil do mestrado.

As entrevistadas foram todas pessoas conhecidas por mim ou por minha rede de contatos.
Além disso, em sua grande maioria, sdo pessoas que ndo tém o habito de dar entrevistas sobre
serem cuidadoras de alguém e, especificamente, cuidadoras de pessoas com deficiéncia. No
momento inicial escolhi cinco mulheres as quais sabia serem (ou terem sido) cuidadoras de
pessoas com deficiéncia e devido a possibilidades e compromissos a época das entrevistas
(realizadas entre janeiro e fevereiro de 2020) foram possiveis quatro entrevistas, como sera
esclarecido adiante.

Assim, entrevistei mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia, majoritariamente
méaes (uma que € também avo), e uma mulher que é irmad mais velha, para ouvir e, com a
investigacdo, contribuir para a abertura de espacos para que essas vozes se articulem e falem
por elas, sobre elas, para outras e para todas as pessoas. Afinal, sdo vozes de mulheres pouco
escutadas na academia, nos movimentos sociais e na sociedade em geral. Pretendendo, com
iss0, investigar o que considero uma lacuna ndo mencionada: o que néo é dito pelas mulheres a

partir do lugar social que ocupam em relacdo a deficiéncia como maes e cuidadoras e o0 que ndo
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é ouvido quanto ao que elas tém a dizer. Para realizar uma pesquisa qualitativa de qualidade,
interessa também estar atenta ao que ndo foi dito ou escrito e langar ainda mais questdes
norteadoras que levantam problemas de pesquisa.

Dessa forma, “pensando com cuidado™’, inspirada nas palavras de Maria Puig de la
Bellacasa (2012), acredito que o cuidado deveria ganhar um destaque fundamental para o
pensamento coletivo de um mundo permeado pela interdependéncia mutua e deveria ser
colocado no centro de uma discussdo académica, juridica, social e politica. Com isso, seria
possivel pensar num outro lugar em relagdo as narrativas dessas mulheres cuidadoras de
pessoas com deficiéncia e num outro lugar que o préprio cuidado deveria ocupar no debate
publico.

Enquanto formada em Direito, nos estudos para a pesquisa de mestrado,
compreendi, em consonancia com outras autoras como Nussbaum (2006), Federici (2019)
e Fraser (1987), que tambeém as Teorias da justica acabaram por negligenciar a dimensao
do cuidado enquanto uma questdo de justica, igualdade e vida digna. Tornando-se, assim,
também importante para a pesquisa refletir sobre se as teorias de justica classicas, como a teoria
de Jonh Rawls (que fundamenta muitos argumentos juridicos sobre o principio da igualdade e
as acOes afirmativas), contemplam, ou deveriam ser revistas de modo a contemplar, o cuidado
como uma questdo de justica, que envolve trabalhos mal remunerados e distribuicdo desigual
de género em relacdo as funcgdes de cuidado de pessoas com deficiéncia.

Nesse contexto, dentre a Teorias de justica contemporaneas, a Teoria das Capacidades,
de Martha Nussbaum (2007), emergiu como fundamental na defesa dos direitos humanos e
especialmente na realocacdo do cuidado como categoria central para se pensar a justica. Tal
teoria se propde a complementar de alguma forma a obra de Rawls (1992, 2002). Em suma,
para 0 autor e sua teoria da justica como equidade, os individuios deveriam ter um contrato
social justo entre eles e o Estado. Para que esse contrato fosse justo, as pessoas deveriam se
posicionar diante de ponto de partida inicial: em um suposto “véu da ignorancia” (RAWLS,
1992, 2002). Em uma “situacéo hipotética fundamental” (RAWLS, 1992, 2002), diante desse
Veu, seria decidida a estrutura de uma sociedade ideal, sem que cada um conhecesse seu papel
na sociedade, para que essa decisdo fosse a mais justa possivel. Segundo Rawls (2002), a justica
como equidade pretenderia permitir e mediar a convivéncia politica através do contrato social,
fazendo arranjos e acordos mutuos entre as pessoas que estariam em iguais condi¢des. Contudo,

para Nussbaum (2007), nem todos estdo nessa igualdade de condicdes para fazerem acordos e

" Tradugdo Livre. No original: “thinking with care”.
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a teoria da justica como equidade ndo comportaria as pessoas que dependeriam do auxilio de
outras — 0 que pode acontecer com as pessoas com deficiéncia, como serd explicado adiante.

Além disso, também acredito que o cuidado deve ser percebido como categoria em
disputa, uma vez que na atualidade emergem novas normas e demandas juridico-sociais, tais
como a regulamentacéo da categoria de cuidadoras/es, o que se relaciona com a maneira pela
qual o cuidado se da no ambito familiar.

Dito isso, ao realizar as entrevistas, inspirada pelas narrativas de mulheres que tém
um cotidiano marcado pela experiéncia de cuidado familiar e informal de pessoas com
deficiéncia, percebi ainda mais 0 quanto suas vozes e experiéncias estavam silenciadas.
Além disso, o relato é de que as poucas politicas publicas existentes atinentes as pessoas
com deficiéncia ou a mulheres acabavam por ndo contemplar as necessidades tanto das
cuidadoras quanto da pessoa com deficiéncia de quem elas cuidavam.

Contudo, em marco de 2020 o Brasil (e desde o inicio de 2020 também o mundo) foi
atravessado pela pandemia da Covid-19. Tal pandemia, decretada oficialmente pela OMS em
11 de margo de 2020, modificou modos de vida e existéncia, com isolamento social, a suspenséo
das atividades em escolas e universidades, entre outras tantas questdes delicadas que sdo de
conhecimento publico.

Tambeém a pandemia afetou a minha pesquisa. Nao sé pela suspensdo das atividades na
UERJ, com a passagem das orienta¢Bes para 0 modo virtual, mas especialmente afetou a propria
pesquisa em si, sensibilizando seu percurso e implicacdes. Como poderia seguir pesquisando o
cuidado e ndo observar os inumeros atravessamentos que a pandemia apresenta para as pessoas
gue estdo em casa e necessitam de cuidados ou de cuidar outras pessoas?

Dessa forma, minha orientadora aconselhou a escrever um diario de campo durante a
pandemia e pensar em modos de inserir as consequéncias da pandemia na minha pesquisa para
a dissertacdo, uma vez que os temas se mostraram intrinsicamente ligados. Além disso, durante
a pandemia voltei a procurar as entrevistadas, por vias remotas (enviei e-mails e mensagens por
Whatsapp em setembro de 2020) e recebi de algumas delas retornos sobre como estavam suas
rotinas de cuidados com os familiares com deficiéncia. Assim, o diario de campo, juntamente
com os relatos das entrevistadas, referéncias académicas e as observacgdes obtidas por veiculos
de midia rendeu novas escritas, que vieram para a dissertacdo e para as analises sobre o cuidado
de pessoas com deficiéncia.

Nesse sentido, houve uma reestruturacdo na dissertacdo, em que acrescentei uma secao
ao capitulo 2 dedicada aos “Atravessamentos de uma pandemia: a COVID e o cuidado de

pessoas com deficiéncia” para analisar, de forma mais cuidadosa e aprofundada os ultimos
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meses que estamos vivendo com relacdo ao cuidado, as percepc¢des das cuidadoras nesses
periodos e as demandas juridico-sociais que se relacionam com o cuidado em tempos
pandémicos.

Em sintese, desejo produzir uma pesquisa que seja comprometida com a minhatrajetoria
e referéncias e situada a partir do meu lugar de pesquisadora. Enquanto uma mulher branca na
academia que tem consciéncia dos privilégios da branquitude e, em busca de uma perspectiva
critica e de ultrapassagem, com justica social, especialmente no meio académico, acredito que
a pesquisa deve também problematizar os aspectos que se interseccionam notadamente para
contribuir em direcdo a visibilidade da luta das mulheres e cuidadoras de pessoas com
deficiéncia.

Nesse aspecto, na linha do que propée Donna Haraway (2009), entendo que o olhar da
pesquisa € sempre situado, parcial e marcado, de forma que sO se pode conhecer a partir de
algum lugar. Assim, seguindo a autora, essa dissertacdo tem o intuito de conhecer a partir do
local que me encontro na pesquisa, sem desejar uma falsa objetividade, imparcialidade ou
neutralidade cientifica, mas sim a producdo de conhecimento a partir dos encontros,
deslocamentos, questionamentos e reflexdes que essa trajetoria, Unica em seu sentido, foi
possivel de construir.

Sobretudo, almejo que seja uma pesquisa em que 0s estudos de género operem como
aliados aos estudos da deficiéncia, cujos pressupostos estdo balizados na luta contra todas as
formas de opressdo. Um feminismo que seja verdadeiramente plural, atento as interseccdes e a
importancia do cuidado familiar e do trabalho de cuidado. E mais do que isso: almejo que essa
seja uma pesquisa Util para a transformacdo da realidade, articulando a academia com a
militancia®, desnaturalizando concepges hegemonicas e transformando situages opressivas

no sentido de me aliar a emancipacao de sujeitas/os e a ampliacdo de mundos, afetos e cuidados.

1.2 Estudos da deficiéncia® e a contribuicdo feminista como ponto de partida tedrico-

metodologico

No comego temporal do mestrado, foram fundamentais as leituras sobre os Estudos da

Deficiéncia, as quais funcionaram como ponto de partida tedrico-metodoldgico para a pesquisa.

8 Aqui me inspiro no texto de Anahi sobre a atuagdo do/da pesquisador(a) na producdo de conhecimento e na
prética politica (MELLO, 2019a).

® Durante as discussGes no Grupo de estudos e pesquisa em feminismos, relagGes raciais, deficiéncia e outras
dissidéncias (GIRA), coordenado por Giovanna Marafon na UERJ, optamos por usar a preposicdo “da”
deficiéncia e ndo a palavra “sobre”, embora muitos autores utilizem a tradugio “sobre”.
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Em especial a compreensao do Modelo Social da Deficiéncia e as contribui¢des feministas para
a chamada “segunda geragdo (ou fase)” de tal modelo, bem como as criticas a perspectiva mais
individualista da primeira geragdo dos Estudos da Deficiéncia, que aportaram importantes
contribui¢des sobre o cuidado, foram fundamentais para os caminhos da pesquisa.

Compreendendo que o percurso tedrico-metodologico de qualquer pesquisa ¢ unico em
sua trajetoria, considero que construir a metodologia do trabalho ¢ construir uma metodologia
singular em todos os aspectos. Nao ¢ apenas se basear em algo dito por um autor, mas o método
pelo qual se desenvolve a minha propria pesquisa, meu proprio caminho e percurso. Desse
modo, compreender a deficiéncia como categoria conceitual de analise foi importante para
perceber que a deficiéncia ndo € uma categoria a ser pensada e construida isoladamente, mas
em conjunto com outras categorias de analise.

Nesse contexto, a compreensdao do Modelo Social foi ganhando maior relevincia na
medida em que as reflexdes emergiam sobre suas contribui¢des, seus conceitos € eventuais
fissuras ou lacunas em suas concepgoes. Nao seria possivel pensar sobre deficiéncia e cuidado,
sem refletir inicialmente sobre o que estd posto em termos do que compreendemos por
deficiéncia na atualidade. Feita essa explicagdo inicial breve, acredito ser importante descrever
a conjuntura na qual o momento em que o Modelo Social estd inserido.

Nesse sentido, conforme ensinam as/os teoricas/os dos estudos da deficiéncia (DINIZ,
2007; MELLO, 2014 e outros), anteriormente a 1* geragdo ou fase do Modelo Social da
Deficiéncia existia referéncia a outros modelos, especialmente ao Modelo Médico, sendo certo
que o modelo médico ndo foi o primeiro modelo existente e que existiam também outros
modelos que coexistiam com ele, como, por exemplo, o modelo religioso. Contudo, optei nessa
pesquisa por apenas mencionar o0 modelo médico e o0 modelo social, acreditando que o foco
para este trabalho estd nas contribuicGes do modelo social frente as concepgdes de deficiéncia
atualmente postas, tendo em mente que as compreensdes dos modelos médico e religioso
continuam disputando espago ainda na atualidade®®.

Segundo as tedricas e os teoricos dos estudos da deficiéncia, como Diniz (2007), o
modelo médico de compreensao da deficiéncia foi constituido no p6és 1* Guerra Mundial e partir
da premissa de que a deficiéncia era relacionada a causas estritamente médicas ou biologicas,

sendo compreendido como um defeito incompativel com o padrdo de normalidade estético,

10 Além disso, importante compreender, aportada em Mello (2014) e Diniz (2003, 2007) que os chamados
modelos da deficiéncia as vezes se confundem e néo sdo Unicos, bem como que, por vezes, 0 modelo médico
se confunde também com o modelo caritativo.
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existencial e social pré-estabelecido pela sociedade capitalista em que importam os corpos aptos,
belos e produtivos para o trabalho (DINIZ, 2007; MELLO, 2014).

Nesse contexto, a questdo da produtividade ou utilidade para o trabalho ganhou mais
forca com “a alianga ao discurso liberal da eficiéncia, introduzido pelo sistema de produgdo
industrial” (LOBO, 2015, p. 227). Assim, segundo a autora, aquelas pessoas vistas como
“menos fortes, menos inteligentes € menos capazes” (LOBO, 2015, p. 227-228), teriam menos
utilidade segundo a logica utilitarista e a estrutura capitalista.

A literatura afirma que a abordagem do modelo médico pretendia normalizar as pessoas
com deficiéncia e cura-las, através de um modelo de integracdo, em que a pessoa com
deficiéncia deveria se integrar e adaptar a sociedade, ao contrario de um modelo inclusivo, em
que a sociedade ¢ que deveria se adaptar a pluralidade de corpos e existéncias das pessoas com
deficiéncia (MELLO, NUERNBERG, BLOCK, 2014). Segundo Bruno Sena Martins e

Fernando Fontes:

O facto de a deficiéncia ter sido definida como objeto médico, respeitante ao corpo
individual, foi um fator decisivo para que se tivessem privilegiado respostas
resolutamente centradas no individuo no seio de uma ‘abordagem reabilitacional’
(MARTINS; FONTES, 2016, p. 40).

No encontro com essa abordagem e com as leituras do modelo social (DINIZ, 2003,
2007), o incébmodo e desconforto tornaram-se ainda mais profundos e inquietantes ao perceber
que as pessoas com deficiéncia foram historica e tradicionalmente submetidas as construgdes
modernas que as definiram como inferiores, uma vez que viventes em COrpos que eram
considerados patologicos, disfuncionais, errados e anormais, para os padrdes estabelecidos
(DINIZ, 2007; MELLO, 2014). No sentido das leituras realizadas, é possivel perceber que as
vozes e experiéncias das pessoas com deficiéncia sofreram um sistematico apagamento ao
longo da histéria, em favor do nomeado discurso médico ou biomédico (MELLO, 2014).

Em contrapartida ao Modelo Médico, consoante Diniz (2003, 2007) e Mello, Nuernberg
e Block (2014), a chamada 12 fase do Modelo Social ndo se limitou as questdes bioldgicas,
aportando importantes consideracfes de que a estigmatizacéo e a discriminacdo da deficiéncia
ocorreriam no meio social. Portanto, para esses tedricos do Modelo Social, a deficiéncia deveria
ser encarada como problema social, caracterizada pelo encontro com uma sociedade que produz
opressdo, barreiras e que discapacital’ algumas pessoas. Nesse sentido, novamente segundo

Débora Diniz:

110 termo “discapacita” ¢ aqui inspirado no texto “Nao ¢ o corpo que nos discapacita, mas sim a sociedade: a
interdisciplinaridade e o surgimento dos estudos sobre deficiéncia no Brasil e no mundo” (MELLO;
NUERNBERG; BLOCK, 2014).
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O argumento dos tedricos do modelo social foi mostrar que o modelo médico da OMS
invertia a verdadeira causa da deficiéncia: o problema nio estava na lesdo medular de
Oliver, por exemplo, mas nas barreiras arquitetonicas e morais de uma sociedade que
ndo ¢ capaz de atender a diversidade fisica e intelectual das pessoas (DINIZ, 2003, p.
3).

Os autores Débora Diniz, Livia Barbosa e Wederson dos Santos (2009) afirmam que
para a 12 geracdo/fase do Modelo Social, a problematizacdo da deficiéncia estaria na prépria
sociedade que ndo ¢é adaptada a diversidade dos corpos. Nesse modelo, para eles e segundo
autoras como Mello (2018), o referencial ndo é a perda ou auséncia de um atributo corporal,
como seria para 0 modelo biomédico, mas a relacdo da pessoa que possui um corpo com
impedimentos*? em relagdo ao contexto social do qual ela faz parte, sendo a deficiéncia, assim,
uma construcdo social e um conceito que “denuncia a relagdo de desigualdade imposta por
ambientes com barreiras a um corpo com impedimentos” (DINIZ; BARBOSA; SANTOS,
2009, p. 65).

Nesse sentido, segundo as/os tedricas/os do Modelo Social existiriam duas principais
discriminacdes que afetariam as pessoas com deficiéncia (DINIZ, 2007, MELLO, 2014; FIETZ,
MELLO, 2018). A primeira delas seria uma discriminacéo sob o viés socioeconémico, pois
para a sociedade capitalista em que vivemos, o foco estd na produtividade, logo o corpo tido
como normal deveria ser perfeito e produtivo (MELLO, 2014). Uma segunda principal
discriminacao, de acordo com as mencionadas autoras, seria a patologizacdo ou medicalizacao
do corpo deficiente.

Lilia Ferreira Lobo faz uma importante afirmacgdo ao dizer que a deficiéncia “sé
passou a existir mediante uma pratica que a objetificou e a um discurso que a nomeou”
(LOBO, 2015, p. 17). Dessa forma, a autora afirma que deficiéncia é uma construcédo
historica, algo fabricado, o que ndo quer dizer que 0s corpos ndo sejam marcados pela
diferenca (seja ela corporal, comportamental, entre outras), mas que a visdo da diferenca
como desigualdade, algo ruim ou anormal, é um discurso que foi convencionado historica
e socialmente (LOBO, 2015) ao longo do tempo.

Segundo os tedricos dessa primeira fase ou geracao, as desvantagens encontradas na
deficiéncia seriam resultado mais das barreiras presentes no encontro com a sociedade do que
das lesbes fisicas ou mentais propriamente ditas (DINIZ, 2007), além de pouco ou nada
mencionarem o corpo (MELLO, 2014). Nesse sentido, eles alegavam que, com a retirada de

tais barreiras sociais, as pessoas com deficiéncia poderiam alcancar a independéncia. Nesse

12 Débora Diniz, Livia Barbosa e Wederson dos Santos no artigo “Deficiéncia, Direitos Humanos e Justi¢a”
tragam aprofundada génese do conceito de deficiéncia como restri¢do de participagdo ao corpo com
impedimentos. (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009).
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contexto, “a deficiéncia deixava de ser meramente um ‘problema médico’ para ser, na realidade,
um problema econdmico, sociocultural e de Direitos Humanos” (MELLO, 2014, p. 42)3,
Acredito ser essencial contextualizar o Modelo Social (da primeira geracdo), aportada
nas leituras de Diniz (2003, 2007), Mello e Nuernberg (2012), entre outros, que os tedricos que
pensavam essas questdes, eram, em sua maioria, homens brancos escolarizados, que
reproduziram os “discursos dominantes de género”, como nomeiam autoras como Diniz (2007)
e Mello (2014). Além disso, segundo as autoras, eles ndo enfrentaram as dificuldades relativas
a experiéncia da deficiéncia na infancia ou em qualquer momento antes de terem se tornado
pessoas com deficiéncia e assim trouxeram também actimulo e lugar de privilégio de um corpo
que, na maior parte da vida, foi lido como normal e masculino. Nos discursos daqueles teéricos,
qualquer questdo caritativa que se apresentasse diante da deficiéncia era desprezada (DINIZ,
2003, 2007). Conforme Débora Diniz:
Os primeiros teoricos do modelo social eram homens, em sua maioria portadores de
lesdo medular, que rejeitavam ndo apenas o modelo médico curativo da deficiéncia,
como também toda e qualquer perspectiva caritativa perante a deficiéncia. Principios

como o cuidado ou os beneficios compensatdrios para o deficiente ndo estavam na
agenda de discussoes (DINIZ, 2007, p. 60).

Entretanto, Diniz (2007) aponta que tedricas feministas, mulheres com e sem deficiéncia
e maes ou cuidadoras de pessoas com deficiéncia, foram além das consideracGes propostas pela
12 fase/geracdo do Modelo Social, no que se denomina a 22 fase do Modelo Social, trazendo a
questdo “do cuidado, da dor, da lesdo, da dependéncia e da interdependéncia, como temas
importantes” (DINIZ, 2007, p. 60) para a pessoa com deficiéncia.

De acordo com a autora (DINIZ, 2007), essas mulheres trouxeram a perspectiva da
subjetividade do corpo lesado, e que para além da experiéncia da opressao do corpo deficiente
haveria a convergéncia de outros marcadores sociais de diferencas e que sdo vetores de
desigualdades sociais, como raca/etnia, classe, género, classe, sexualidade, territorialidade,
idade, entre outros (DINIZ, 2007; KITTAY, 1999; MELLO, 2014, 2018, 2019). Desse modo,
é possivel, inclusive, utilizar a contribuicdo da critica feminista ao modelo social para também
pensar em uma perspectiva interseccional de analise, como sera visto adiante.

Nesse sentido, os aportes de Diniz revelam que a sobrevaloriza¢do da independéncia,
realizada pelos tedricos da 1* geracdo seria considerada “um ideal perverso para muitos

deficientes incapazes de vivé-lo” (DINIZ, 2007, p. 64), em especial os deficientes graves e

13 Em sua dissertacdo, Anahi esclarece que a deficiéncia passa a ser encarada como um modo de vida, uma
possibilidade digna e condi¢do humana, sendo as pessoas com deficiéncia vistas como sujeitas e cidadas,
com direitos e deveres, e ndo mais de forma passiva, como fardo social e objeto de politica especial
(MELLO, 2014).
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gravissimos, independentemente da eliminagcdo de barreiras ou ndo. Seguindo sua linha de
pensamento, juntamente com Livia Barbosa, esse ideal seria insensivel a diversidade de
experiéncias corporais das deficiéncias e negaria o direito das pessoas com deficiéncia a terem
uma vida ordinaria, simples ou comum (DINIZ; BARBOSA, 2010).
Diante do contexto apresentado, é importante a defini¢do de deficiéncia apresentada por
Mello e Nuernberg (2012), que se encontra em consonancia com a perspectiva social da
deficiéncia, de que a deficiéncia ndo esta sé no corpo, mas é produto da sociedade, sendo
também relacional e ndo binéria (visto que ndo se trata do bindbmio eficiéncia/deficiéncia):
Concebemos o fendmeno da deficiéncia como um processo que ndo se encerra no

corpo, mas na produgao social e cultural que define determinadas variagdes corporais

como inferiores, incompletas ou passiveis de reparag@o/reabilitagdo quando situadas

em relagio a corponormatividade * , isto é, aos padrdes hegemdnicos

funcionais/corporais tidos como aceitos. Nesse sentido, a deficiéncia consiste no
produto da relagdo entre um corpo com determinados impedimentos de natureza fisica,
intelectual, mental ou sensorial ¢ um ambiente incapaz de acolher as demandas
arquitetonicas, informacionais, programaticas, comunicacionais e atitudinais que
garantem condi¢des igualitarias de inser¢do e participagdo social (MELLO;
NUERNBERG, 2012, p. 363).

Ademais, para a 2* fase do Modelo Social, Débora Diniz afirma que a experiéncia das
mulheres nao deficientes, porém com experiéncia relacionada a deficiéncia como cuidadoras,
também “provocou a revisao de pressupostos e abalou o argumento de autoridade que existia
de que era preciso ser deficiente para ser possivel escrever sobre deficiéncia” (DINIZ, 2007, p.
69).

Em especial, aqui ¢ possivel fazer um paralelo com a minha propria experiéncia. Na
medida em que ndo sou uma pessoa com deficiéncia, haveria problemas em realizar uma
pesquisa em relagcdo a experiéncia de pessoas com deficiéncia e cuidadoras de pessoas com
deficiéncia?

Meu percurso académico estd implicado com um “lugar situado” (HARAWAY, 2009):
como mulher, branca, com experiéncia como cuidadora familiar de uma pessoa com deficiéncia,
e como operadora do Direito ativista dos direitos das mulheres e das pessoas com deficiéncia.
E desse local que falo, analiso e escrevo, ¢ nesse local que estou no meu universo de relagdes e
¢ desse lugar situado que também parte essa pesquisa. Isto é, de um lugar de privilégio que

funciona ndo apenas como uma posicdo de dendncia sobre o que estd sendo analisado e da

14 Corponormatividade compulsoéria é a normativa corporal tida como ideal e aceita e “que considera
determinados corpos como inferiores, incompletos ou passiveis de reparagao/reabilitacdo quando situados em
relacdo aos padrdes hegemdnicos corporais/funcionais” (MELLO, 2016, p. 3271). Atualmente, Anahi Guedes
de Mello (2019a) revisitou e renomeou o termo “corponormatividade compulséria”, traduzindo-0 do inglés
compulsory able- bodiedness para o termo “capacidade compulsoria”, em portugués.
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prépria posi¢cdo de privilégio em si, mas também como local situado que pode ser
potencializador de transformac@es a partir das aberturas de outros espacos e analises.

Acredito, em primeiro lugar, o que digo e escrevo sobre deficiéncia ndo me da o direito
de falar em nome de nenhuma pessoa com deficiéncia, mesmo porque as experiéncias das
deficiéncias sdo extremamente multiplas e diversas. Nesse sentido, nem mesmo uma pessoa
com deficiéncia poderia falar em nome de todas as demais, ainda que tenha uma experiéncia
corporal que eu ndo possuo.

Em segundo lugar, pessoas com deficiéncia ndo sdo objetos da pesquisa, sdo sujeitos
que tém corpo, voz e experiéncias. A pesquisa € a analise que pode ser realizada com ela parte
do reconhecimento e da (trans)formagao do lugar de experiéncia que tenho como uma mulher
branca na academia que conviveu e convive com a experiéncia da deficiéncia por alguns
periodos de minha trajetoria pessoal, e que, especialmente, convive com a perspectiva do
cuidado a todo o momento, assim como todo ser vivente.

Desejo falar “da” deficiéncia e com os estudos da deficiéncia me aliar para compreender
que falar da deficiéncia e do cuidado sdao assuntos que devem ser abordados por todas e todos.
Ainda que a experiéncia corporal das pessoas com deficiéncia esteja sempre a frente nas
discussdes. Nao sofro capacitismo em relagdo a deficiéncia na pele, embora seja mulher e
diversas vezes tenha experimentado tratamentos sexistas € o sexismo seja atravessado pelo
capacitismo, conforme as li¢des de Mello (2020), em consonancia com Taylor (2017).

Nesse sentido, ¢ importante que se esclareca desde logo o que ¢ capacitismo, termo
traduzido e desenvolvido no Brasil por autoras como Anahi Guedes de Mello (2016, 2019a) e
Adriana Dias (2013). Dessa forma, para Mello (2016), citando Dias (2013), 0 “capacitismo ¢
um neologismo que sugere um afastamento da capacidade, da aptidao, pela deficiéncia”
(MELLO, 2016, p. 3267 apud DIAS, 2013, p. 5). Em inglés, o termo original € ableism, e
segundo autores como Tarvainen (2019) e Campbell (2009) o capacitismo se forma por crencas
preconceituosas que produzem a deficiéncia como o oposto em relagdo as pessoas sem
deficiéncia e que se baseia em padrdes estéticos, de beleza e de capacidade funcional,
hierarquizando corpos e existéncias de pessoas com deficiéncia como inferiores, desviantes,
inGteis socialmente e indesejados.

Diante desse contexto, estou em relagdo com pessoas que sofrem capacitismo e nao
estou fora desse universo de relagcdes. Nesse sentido, segundo Gesser et al (2020), aportadas
também em Eliana Avila (2014), a incorporacio do capacitismo aos estudos interseccionais é
fundamental para fortalecer as demais formas de resisténcia. Desse modo, acredito que ¢é

possivel repensar também o lugar social das pessoas consideradas sem deficiéncia, pois ndo
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basta ndo ser capacitista, sendo necessario ter uma conduta anticapacitistal®, e com essa
perspectiva estou implicada na pesquisa com mulheres que cuidam de pessoas com deficiéncia
em suas familias.

Nesse contexto, na direcdo do proposto por Lourau (1993), acredito que a pesquisadora
ndo ¢ neutra, mas em verdade afeta e ¢ afetada pela pesquisa. Mobilizo aqui a Andlise
Institucional no sentido de que para essa referéncia tedrico-metodolégica, o campo ¢ a
pesquisadora se produzem ao mesmo tempo, no encontro de uma com o outro. Nessa direcao,
a Analise Institucional aportou o importante conceito de anélise de implicacao que, em oposi¢ao
a uma suposta neutralidade cientifica, propde analisar as proprias condigdes da pesquisa, os
conceitos utilizados, incluindo a analise do proprio lugar do pesquisador (MIRANDA et al,
2018), nesse caso, da pesquisadora.

Além disso, acredito, pensando junto com as tedricas do modelo social, que pensar na
deficiéncia, nas mulheres e no cuidado das pessoas com deficiéncia € pensar também na ligagao
com o envelhecimento e com acontecimentos da vida cotidiana com potenciais experiéncias de
viver uma deficiéncia que sdo possiveis para todas as pessoas (MELLO, 2014; DINIZ,
BARBOSA, SANTOS, 2010), inclusive para mim mesma € por pessoas proximas a mim. Até
mesmo por também por ter vivido a experiéncia de cuidadora por muitos anos com meu avo,
que se tornou pessoa com deficiéncia por desdobramentos decorrentes da idade, e pela minha
experiéncia na CDPD-OAB/RIJ.

Os estudos da deficiéncia sdo, assim, uma ferramenta teérico-metodologica importante
para esta pesquisa no sentido que me impulsionam a abordar a deficiéncia a partir de outras
perspectivas, € como uma verdadeira categoria de andlise que esta em relagdo com outras
categorias, perspectivas e ferramentas. Nesse contexto, “o campo dos Estudos sobre Deficiéncia
oferece subsidios tedrico-metodoldgicos que podem corroborar com a promog¢ao dos Direitos
Humanos, ndo somente para as pessoas com deficiéncia, mas para todas as pessoas”
(PANISSON, GESSER ¢ ANDRADE, 2018, p. 223).

Desse modo, ¢ possivel, inclusive, partir de uma andlise conjunta dos estudos da
deficiéncia, especialmente do Modelo Social, com a ferramenta analitica da interseccionalidade,
como abordarei ainda nesse capitulo, e com a perspectiva do cuidado sob um viés feminista

interseccional. Nesta pesquisa, a deficiéncia ¢ pensada ndo como uma categoria de analise

15 Neste ponto, inspirada novamente pelas leituras acerca do capacitismo conforme escritas de Anahi
Guedes de Mello, pensando ser necessario que se va além, numa conduta que seja “anticapacitista”, tal
qual nas discussdes sobre racismo e branquitude onde se aprende que ndo basta ndo ser racista, mas
que € necessario ser antirracista. Sobre racismo e branquitude, grande referéncia é Maria Aparecida
Silva Bento, especialmente o texto “Branqueamento e branquitude no Brasil” (BENTO, 2002).
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isolada das demais marcagdes sociais, mas como categoria analitica atravessada também por
outras categorias de analise como género, raga, classe social e territorio.

Operando o Modelo Social da deficiéncia, em especial em sua segunda
fase/momento/geracdo, como base tedrica dessa pesquisa, 0s conceitos por ele tragados foram
pensados na perspectiva de refletir sobre suas potencialidades e sobre suas eventuais fissuras
para as analises que pretendo fazer ao longo desta dissertacdo. Assim, € importante que 0s
conceitos trazidos e analisados ndo sejam mera repeticdo conceitual, importando sobremaneira
como eles foram operados e em que circunstancias estdo situados, para formar um pensamento
critico sobre a questdo pesquisada.

Além disso, 0 Modelo Social ndo é aqui apenas um tema a ser explanado, mas funciona
como uma “politica de escrita” (FRANCO, 2016), em um processo em que a pesquisadora ou
pesquisador esta situada/o, similar ao proposto por Haraway (2009). Em seu trabalho sobre a
politica de escrita na pesquisa, Franco defende uma politica que “seja local, que leve em
consideracdo 0s percursos e atravessamentos no processo de produgdo de um conhecimento”

(20186, p. 15), como aqui também pretendo realizar.

1.3 Estudos de género e da deficiéncia: em busca de uma perspectiva interseccional

No encontro com os estudos da deficiéncia, pude perceber a necessidade de pensa-la
enquanto categoria conceitual de analise e como uma categoria interseccional de modo similar
ao apresentado por autoras dos campos dos estudos de género e da deficiéncia, como Rosemarie
Garland-Thomson (2002), Marivete Gesser e colaboradores (2018) e Anahi Guedes de Mello
(2014, 2020). Nesse sentido, é preciso lancar um olhar na direcdo para perceber as formas pelas
quais a deficiéncia se intersecciona com outras categorias de analise ou marcadores sociais da
diferenca, ja que a deficiéncia ndo esta isolada de outras marcacdes e pertencimentos sociais.

Desse modo, pensar a deficiéncia é pensar como a experiéncia é atravessada e
influenciada por outras categorias de analise como género, raca, classe social, idade,
escolaridade e territorio (MELLO, 2014, 2020; GESSER, 2018). Pensar nas cuidadoras de
pessoas com deficiéncia também é pensar em pessoas, notadamente mulheres, atravessadas por
outros marcadores sociais de diferenca.

Nesse sentido, ndo existe uma “mulher universal”. Cada corpo lido como feminino lida
com as experiéncias corporais vividas, sentidas e atravessadas por outras tantas possiveis
experiéncias. No encontro com as mulheres sujeitas dessa pesquisa, pude perceber que muitas

experiéncias que elas passam enquanto cuidadoras familiares de pessoas com deficiéncia sdo
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comuns como, por exemplo, a narrativa de poucos espacos de acolhimento e escuta, embora
cada uma compreenda esse fato a sua maneira. Por outro lado, existem questdes e experiéncias
especificas de cada uma, que as torna diferentes entre si, ainda que facam parte de um grupo
com semelhangas.

Assim como também ndo existe um ser humano universal, ndo existe um deficiente
universal, ou uma cuidadora universal. O lema “nada sobre nds, sem nds”, consolidado no
movimento de luta da pessoa com deficiéncia e ja mencionado nessa dissertacdo, nao pode se
referir apenas a um “deficiente padrdo”, mas deveria também levar em consideragdo as
experiéncias multiplas e heterogéneas da deficiéncia, compreendendo as pluralidades existentes.

Dessa forma, usar a ferramenta analitica da interseccionalidade nessa pesquisa €
politizar ainda mais a escrita e perceber de que formas as interse¢des entre as categorias de
género e deficiéncia podem operar e se relacionar, em conjunto ainda com outras opressoes,
como as marcadas por raca, classe, territério, idade e sexualidade, podendo langar um novo
olhar sobre as questdes ja colocadas e ainda langar outras questdes ndo pensadas. Nesse sentido,
0 objetivo desta secéo é refletir sobre o uso da ferramenta analitica da interseccionalidade como
ferramenta tedrico-metodoldgica nesta pesquisa.

Pensar com a interseccionalidade era uma metodologia que até o mestrado eu
desconhecia, mas que me fez deslocar do lugar comum e perceber que as experiéncias das
pessoas cuidadoras de pessoas com deficiéncia ndo sao iguais e as deficiéncias e as experiéncias
das pessoas que necessitam de cuidados tampouco sdo. Dessa maneira, ndo seria correto
naturaliza-las ou homogeneiza-las na pesquisa. Assim, conhecer a ferramenta analitica da
interseccionalidade foi fundamental para ndo essencializar as entrevistadas e para compreender
as multiplicidades existentes entre elas e as analises possiveis de serem feitas. Para, entdo,
compreender como 0s atravessamentos de opressdes como género, deficiéncia, raca, classe,
idade, territorialidade, entre outros, podem se transversalizar, destacando desde ja que nas
entrevistas realizadas os elementos que mais compareceram, além da deficiéncia e do género,
foram o capacitismo, a classe social e a territorialidade na qual estao inseridas.

Nesse contexto, a construcdo de perspectivas interseccionais advém do feminismo negro
e é trazida enquanto pauta na critica feminista ao Modelo Social. Assim, apesar das multiplas
complexidades envolvidas quando se trata do exato conceito de interseccionalidade, em
especial quanto a proveniéncia do termo, ha, segundo Carla Akotirene (2018), feminista negra
e importante autora contemporanea brasileira, certo sentido comum/partilhado de que ela

objetiva “dar instrumentalidade teérico metodoldgica a inseparabilidade estrutural entre
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racismo, capitalismo e cisheteropatriarcado” (AKOTIRENE, 2018, p. 14). Kimberlé Crenshaw,

autora estadunidense, é conhecida por ter pensado a interseccionalidade como:
A conceituacdo do problema que busca capturar as consequéncias estruturais e
dindmicas da interagdo entre dois ou mais eixos de subordinagdo. Ela trata
especificamente da forma pela qual o racismo, o patriarcalismo, as opressdes de classe
e outros sistemas discriminatorios criam desigualdades basicas que estruturam
posicdes relativas de mulheres, racas, etnias, classes e outras. Além disso, a
interseccionalidade trata da forma como agdes ¢ politicas especificas gera opressoes

que fluem ao longo de tais eixos, constituindo aspectos dindmicos ou ativos do
desempoderamento (CRENSHAW, 2001, p. 175).

Embora a fama de criadora do termo seja dada a Crenshaw, autoras e intelectuais negras
brasileiras como Lélia Gonzalez e Sueli Carneiro ja abordavam as questdes interseccionais entre
género, raca e classe social desde as décadas de 1970/80 (CARNEIRO, 2011; GONZALEZ,
1984).

Nesse sentido, conforme Akotirene (2018), aportada em Crenshaw, a
interseccionalidade é uma sensibilidade analitica pautada pelas mulheres negras para pensar
sistemas de opressdo, permitindo compreender ““a coliséo das estruturas, a interagao simultanea
das avenidas identitarias, além do fracasso de um feminismo em contemplar mulheres negras”
(AKOTIRENE, 2018, p. 14), ndo brancas, com deficiéncia, pessoas transgéneras, entre outros
grupos.

Cabe dizer que, ainda é comum nas escritas, as mulheres com deficiéncia acabarem
sendo alocadas como “outras”, depois de marcadores sociais como classe, raga e género. Pouco
se aborda ainda na academia a questéo da perspectiva critica da deficiéncia, mesmo no ambito
das Ciéncias Sociais, do Direito, da Psicologia e da Educacdo. Ha aqui capacitismo no modo
de pensar e conhecer quando, muitas vezes, exclui-se a deficiéncia como categoria analitica
interseccional, isolando-a de outras categorias de analise ou marcadores sociais de diferenca
que também a constituem.

Contudo, algumas autoras ja comecam a fazer essa articulacdo que explicita e reconhece
a deficiéncia como categoria de analise que se vincula a outras. Anahi Guedes de Mello,
entrevistada por Lelia Schewe (2020) aponta, inclusive, para necessidade de se identificar o
capacitismo como uma categoria interseccional que produz violéncias com relacdo as pessoas
com deficiéncia, em sua entrevista para a revista Nomadas*®. Da mesma forma, segundo Gesser
et al (2020), o capacitismo tem uma dimensao estrutural, pois é estruturante das relacfes sociais.

Como dizem as autoras: “afeta ndo somente as pessoas com deficiéncia; e interseccional, porque

16 Entrevista disponivel em http://nomadas.ucentral.edu.co/index.php/component/content/article?id=1064:as-
deusas-nos-protejam-dessas-novas-cruzadas-anahi-guedes-de-mello-anticapacitismo-feminista-desde-el-sur-
global. Acesso em: 18 de set. de 2020.
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ele atinge as pessoas de diferentes formas, a depender de suas posi¢des de raga, género,
deficiéncia e classe social, dentre outros” (GESSER et al, 2020, p. 36).

Desse modo, as autoras afirmam a importancia de pensar a deficiéncia desde uma
perspectiva aliada a interseccionalidade, pois: “emancipa o lugar da pessoa com deficiéncia nas
lutas anticapacitistas, o que ndo deixa de ser um ato politico, uma vez que visibiliza as trajetérias
de lutas por reconhecimento e por politicas sociais” (GESSER et al, 2020, p. 36). Nesse sentido,
a literatura reflete sobre a importancia das pessoas com deficiéncia nas lutas anticapacitistas
para que haja mais visibilidade e reconhecimento de suas demandas.

Nesse contexto, Anahi Mello, citando também Eliana Avila (2014), afirma a
importancia de se incluir o capacitismo “como parte da matriz de discriminacdo interseccional
nas teorias feministas, decoloniais e queer” (MELLO, 2019b, p. 47-48).

Por sua vez, Akotirene (2018) articula, menciona e nomeia explicitamente a deficiéncia
e 0 capacitismo, relacionando-0s ao racismo, em suas palavras:

Sendo assim, ndo apenas o racismo precisa ser encarado como um problema das
feministas brancas, também o capacitismo € problema das feministas negras, a cada
vez que ignoramos as mulheres negras que vivem a condi¢do da marca fisica ou gerada
pelos transitos das opressdes modernas coloniais: sofrendo o racismo por serem
deficientes. Portanto, na heterogeneidade, afasta-se a perspectiva de hierarquizar

sofrimento, visto como todo sofrimento estar interceptado pelas estruturas
(AKOTIRENE, 2018, p. 41)

Nessa perspectiva, novamente com Akotirene: “a interseccionalidade impede aforismos
matematicos hierarquizantes ou comparativos” (AKOTIRENE, 2018, p 38). Dentro desse
sentido, Patricia Hill Collins, outra importante pesquisadora do feminismo negro e
interseccional nos convida a afastar nossos discursos de analises somatdrias ou aditivas da
opressao e a pensar em nossas multiplas identidades, mesmo quando somos convocadas a todo
momento a nos categorizarmos em binémios excludentes (COLLINS, 2015), como, por
exemplo, pessoas com e sem deficiéncias, pessoas negras e brancas ou mulheres que sao méaes
e mulheres que trabalham fora do ambiente doméstico. Nesse sentido, ela afirma que nédo deixa
de ser mée quando deixa seu filho na escola, que ndo esquece tudo que aprendeu enguanto
professora universitaria quando realiza uma tarefa doméstica, e que ndo fazendo sentido, assim,
pensar na interseccionalidade com hierarquias ou bindmios de categorias (COLLINS, 2015).
Em suas palavras: “Nossa tarefa é, entdo, redefinir a opressdo, desvelando as conexdes
existentes entre raga, classe e género como categorias de analise” (COLLINS, 2015, p. 19).

Cecilia MacDowell Santos (2017), com base em Yuval-Davis €, na minha leitura, em
consonancia com Akotirene (2018) e Collins (2015), relata que ndo ha um modelo aditivo, mas

um processo “construtivo de desigualdades e de identidades” (SANTOS, 2017, p. 44) na
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interseccionalidade. Além disso, a autora aponta que existem também importantes desafios na
abordagem interseccional, como o perigo de se cair em universalismos e no essencialismo, além
da dificuldade de constituicdo de categorias identitarias a0 mesmo tempo em que existem
diferencas dentro das instituicbes ou grupos. Nesse sentido, para a autora:
A abordagem interseccional, por se basear em um pensamento categorico € propor
uma analise das posigdes sociais, enfrenta o desafio de dar conta, simultaneamente,
da dinamica da construgao social das categorias e das identidades, por um lado, e das

posicdes de desigualdade no &mbito de uma determinada estrutura e instituigdo social
(SANTOS, 2017, p. 45).

Avaliar os desafios e as dificuldades da ferramenta da interseccionalidade s&o aspectos
destacados por outras autoras importantes do campo dos feminismos, como Akotirene (2018),
Hill Collins (2015) e Crenshaw (2001), e que sdo fundamentais de serem discutidos na presente
pesquisa. Pensar essas dificuldades e diferente de certo preconceito de parte da academia, que
julga a interseccionalidade como banal ou rasa e algumas vezes até como capturada pelo
capitalismo e neoliberalismo (como se em nossa sociedade algo néo fosse).

Nesse sentido, existem alguns perigos quando se aborda a perspectiva da
interseccionalidade como, por exemplo, possiveis apagamentos de determinados marcadores
sociais em detrimento de outros, 0 que pode ocorrer quando varias intersecgdes estdo presentes,
como, por exemplo, o apagamento da deficiéncia ou da raca. Outra dificuldade é que as pautas
dos estudos da deficiéncia também ainda pouco refletem sobre interseccdes de género, raca,
classe, sexualidade e outras possiveis marcacdes sociais de diferencas e desigualdades

Nesse sentido, € importante ressaltar que para autoras como Adriana Piscitelli (2008) e
Avtar Brah (2006) a interseccionalidade ndo é apenas analisar opressdes, mas especialmente as
diferencas e as diversidades. Piscitelli (2008) propde a categoria de articulacéo para caracterizar
as articulacdes e interacGes entre as multiplas formas de diferencas e desigualdades. Brah (2006)
aborda a diferenca como experiéncia, subjetividade e relacdo social e afirma a importancia de
se evitar essencialismos ou reducionismos quando da utilizacao da interseccionalidade, como,
por exemplo, seria essencializar ou homogeneizar todas as mulheres cuidadoras de pessoas com
deficiéncia ou colocar todas as pessoas com deficiéncia como iguais.

Na linha de Cecilia MacDowell Santos, que leva adiante a premissa de Donna Haraway
(1995), acreditamos ainda que a abordagem interseccional deve também ser situada, localizada,
parcial, partindo da “premissa segundo a qual os conhecimentos cientificos e os saberes das/os
operadoras/es do Direito, ou de outros agentes do Estado, sdo conhecimentos parciais,
produzidos no ambito de relagbes de poder” (SANTOS, 2017, p. 55).
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A experiéncia do cuidado de pessoas com deficiéncia ndo pode ser lida a partir de uma
perspectiva isolada de marcadores sociais da diferenca, como deficiéncia, género, raga, classe
social, territdrio, idade, sexualidade e outros. A critica feminista da deficiéncia ressalta
inclusive a importancia das intersecgdes que “produzem subjetividades e diferenciam o modo
como 0s sujeitos significam suas vidas (...) para, assim, entender a opressao e a discriminagéo
interseccionais vivenciadas pelos distintos sujeitos” (BOCK et al, 2020, p. 137).

Dessa forma, Panisson, Gesser e Gomes (2018) desenvolvem e ponderam que “essa
compreensdo interseccional dos fendmenos ndo tem o propdsito de reforcar categorizacdes no
sentido de tipificar ou classificar identidades, mas o de ampliar o potencial analitico e politico”
(PANISSON et al, 2018, p. 225). Os mesmos autores, ao citarem Rosemarie Garland-Thomson,
afirmam que a importante autora “considera a deficiéncia como uma categoria constituinte da
identidade e destaca que a interseccdo da deficiéncia com outras categorias como género, raca
e classe intensifica os processos de opressdo e exclusdo social” (PANISSON et al, 2018, p.
226). Assim, pensar com a interseccionalidade nos auxilia a compreender as possiveis opressoes
e relacbes pelas quais passam cuidadoras de pessoas com deficiéncia e as pessoas com
deficiéncia que eventualmente necessitam de cuidados, assim como nos auxiliam a pensar nas
diferencas e as diversidades que se articulam e interseccionam e que podem se apresentar dentro
de um mesmo marcador social de desigualdade ou de um grupo pesquisado, como, por exemplo,
as cuidadoras familiares de pessoas com deficiéncia, que possuem semelhancas e diferencas
entre si.

A interseccionalidade é ainda notadamente relevante para o desenvolvimento de teorias
que relacionam o racismo e a deficiéncia, como por exemplo a teoria DisCrit (“disability critical
race theory”)'’ aportada por Beth A. Ferri, David J. Connor e Susan Annamma, que pretende
desmantelar as desigualdades intensas arraigadas na educacdo (ANNAMMA, CONNOR,
FERRI, 2018). Essa teoria investiga como os padrfes de opressdo do racismo e do capacitismo
se entrecruzam na criacdo de processos de normalizacdo pautados na branquitude e na
capacidade compulsoria®® via ideias de normalidade dos corpos. Nesse sentido, de acordo com
os autores Philippe Oliveira de Almeida e Luana Adriano Aradjo:

a DisCrit oferece uma analise multidimensional, que indica como preconceitos e
opressdes associados a raga e a d/eficiéncia podem se articular e se retroalimentar.

Pessoas ndo brancas sdo, com frequéncia, retratadas como fisica, emocional e
intelectualmente “inferiores” a pessoas brancas — desse modo, hierarquias sociais

17 Uma tradugAo possivel desse termo seria: Teoria Critica da Raga e Deficiéncia.
18 «Capacidade compulsoria” ¢ termo traduzido por Anahi Guedes de Mello em varias de suas obras, a saber:
Mello (2019a, 2018 e 2016).
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seriam validadas pela anatomia, em um regime no qual o corpo define o papel politico
a ser desempenhado pelo sujeito (ALMEIDA; ARAUJO, 2020, p. 619).

Com aporte nesses autores e na referéncia DisCrit é possivel perceber que na relacao
entre deficiéncia e raca, ou entre capacitismo e racismo, é possivel 0 “aprendizado por analogia”
(ALMEIDA; ARAUJO, 2020, p. 619) em que os referidos grupos aprendem com as
experiéncias dos outros, “dado que ambos experenciam situacOes de opressdo perpetuadas no
contexto de uma mesma estrutura” (ALMEIDA; ARAUJO, 2020, p. 619). Diante desse
contexto, € importante ressaltar a relevancia da coalizao dessas lutas.

Segundo Almeida e Aratjo (2020), uma outra forma de relacionar raca e deficiéncia
ocorre por meio da interseccionalidade ja que as opressdes estdo interligadas tais como raca,
classe, género e deficiéncia (ALMEIDA; ARAUJO, 2020, p. 624). Da mesma forma, segundo
Paula Helena Lopes, Alana Lazaretti Solvalagem e Fernanda Grangeiro Malty Seixas Busse, 0
capacitismo esta relacionado com outras experiéncias para além dos corpos com deficiéncia
(LOPES et al, 2020). Assim, os autores relacionam:

a experiéncia da deficiéncia com a raga, fazendo uma correspondéncia do conceito de
racismo internalizado com o capacitismo, que também produz subjetividades
normalizadas. Os efeitos deste capacitismo gera feitos de auto-aversio e a

desvalorizag@o de si, tornando dificil para a pessoa assumir a deficiéncia como parte
da identidade (LOPES et al, 2020, p. 134).

Portanto, torna-se importante olhar para deficiéncia, género, racga, classe social,
escolaridade, idade e territorialidade como categorias de analise que podem ser observadas em
conjunto com outros marcadores sociais da diferenca para refletir sobre a maneira com a qual
se inter-relacionam ou dialogam quando se trata de cuidadoras/es de pessoas com deficiéncia.

Assim, baseada nas autoras e autores mencionados, devemos falar de
interseccionalidade como uma ferramenta de analise que permite transversalizar e operar
metodologicamente relacdes/opressdes que se interseccionam e refletir sobre as relagdes entre
diferencas e diversidades. Em especial, nas entrevistas dessa pesquisa com mulheres cuidadoras
de deficiéncia emergiram com mais forca as opressdes relacionadas a género, deficiéncia,
capacitismo, classe social e territorio, como veremos adiante.

O feminismo negro, fundamental na criacdo e desenvolvimento da ferramenta da
interseccionalidade, criou bases fundantes para que fosse possivel articular marcadores sociais
que sofrem opressdes, ainda que de formas diversas. A critica feminista ao modelo social da
deficiéncia aportou-se nessa necessaria articulacdo para analisar a situacdo das pessoas com

deficiéncia dependentes de cuidados e a importancia das pessoas que provém esses cuidados,
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ja que a relacdo de cuidado e interdependéncia é inerente a natureza humana, como afirma
Kittay (1999).

Além disso, essa analise pode auxiliar na percepcdo sobre quais as contribuicGes que a
perspectiva feminista pode trazer para os estudos da deficiéncia, j& que sdo muitas as
contribuicdes que os estudos da deficiéncia, especialmente o Modelo Social, aportam para a
teoria feminista classica, especialmente no que concerne as mulheres cuidadoras de pessoas
com deficiéncia. Como advogada militante dos direitos da pessoa com deficiéncia e das
mulheres, acredito ainda que as politicas publicas e sociais para pessoas com deficiéncia e seus
cuidadores sdo importantes lutas politicas e ndo podem ser dissociadas das lutas de outros
segmentos e movimentos sociais: as intersec¢des sao necessarias para pensar e lutar contra 0s

sistemas de opressao.
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2 O CUIDADO E DE PESSOAS COM DEFICIENCIA E A INTERDEPENDENCIA
MUTUA DOS SERES HUMANOS

2.1 Cuidado e a Interdependéncia mutua dos seres humanos

Diante do exposto até o momento, foi possivel perceber que a perspectiva do cuidado
foi uma das maiores contribui¢cdes do Modelo Social da Deficiéncia a partir da critica feminista,
sendo também uma ferramenta analitica para a pesquisa e exemplo concreto de um dialogo
interseccional importante para se analisarem as articulagdes entre os estudos de género, da
deficiéncia e de outros marcadores sociais da diferenca, como o proprio capacitismo, para
contribuir “para a ampliacdo do potencial analitico e politico desses dois campos de estudos”
(GESSER et al, 2020, p. 22).

Segundo Anahi Guedes de Mello e Adriano Henrique Nuernberg, existem trés eixos a
partir dos quais seria possivel identificar pontos centrais em comum entre 0s estudos feministas
e de género e os estudos sobre deficiéncia, quais sejam: “o pressuposto da desnaturalizagdo do
corpo, a dimensdo identitaria do corpo e a ética feminista da deficiéncia e do cuidado” (2012,
p. 640). Sobre esse ultimo, que interessa a este trabalho, os autores esclarecem ainda que:

Foi mérito das feministas a critica a perspectiva individualista da primeira geragéo
dos Estudos sobre Deficiéncia, que negava a dimensao do cuidado, negligenciando a
condicdo de pessoas com graves lesdes dependem do auxilio de outros nas atividades

da vida diaria, mobilidade, participagdo social (MELLO; NUERNBERG, 2012, p.
642).

Nesse sentido, segundo as/os autores do campo de estudos da deficiéncia e de
género, como Diniz (2007) e Mello (2014), a perspectiva feminista da 22 fase do modelo
social criticou as premissas individualistas da 12 fase e visibilizou a importancia do
cuidado, majoritariamente realizado por mulheres, na busca de um sistema mais igualitario
e que ainda levasse em conta outros atravessamentos, corpos e opressdes que
eventualmente pudessem se transversalizar com a deficiéncia, como género, raca, classe
social, territorio, idade, sexualidade, entre outros.

Desse modo, as tedricas feministas criticas ao modelo social individualista da 12
geracdo “desafiaram, ndo s6 o tabu do corpo deficiente como, principalmente, a falsa
suposicdo de que todos os deficientes almejariam a independéncia, ou mesmo seriam
capazes de experimenta-la” (DINIZ, 2007, p. 66), assim como € crucial ressaltar a
experiéncia das mulheres com deficiéncia no debate (MELLO, 2014; FIETZ, MELLO, 2012).



41

Dessa forma, a critica feminista da segunda fase do Modelo Social trouxe ainda,
segundo Diniz (2007), a perspectiva de pessoas que ndo poderiam ser independentes,
capacitadas ou produtivas para a vida social, segundo os paradigmas capitalistas, bem
como outras questdes como, por exemplo, as pessoas temporariamente deficientes (DINIZ,
2007).

Assim, como ja mencionado, colocar em anélise a deficiéncia a partir da perspectiva
do cuidado torna-se fundamental para que esses ideais de autonomia e independéncia sejam
questionados e repensados. Nesse sentido, conforme Helena Moura Fietz e Anahi Guedes
de Mello, “para boa parte do movimento social da deficiéncia a independéncia seria a faculdade
de tomar as prdprias decisdes, de fazer escolhas, enquanto a autonomia seria a possibilidade de
controlar o prdprio corpo em torno do ambiente mais proximo” (FIETZ; MELLO, 2018, p.
116). A critica feminista ao Modelo Social vem justamente reforcar o argumento de que a
sociedade atual opera em torno de concepcdes de autonomia e independéncia irreais e que todas
as pessoas (com e sem deficiéncia), foram, sdo ou serdo dependentes de alguém em algum
momento de suas vidas.

Nesse contexto, segundo as tedricas do campo dos estudos de género, como Eva Kittay
(1999, 2011) e Biroli (2018), existe pelo menos um momento na vida humana que todos
precisamos de cuidados de alguém que é na infancia (sobretudo na primeira infancia). Segundo
essas autoras, em caso de vida longa, em termos etarios®®, ha também o momento do
envelhecimento, em que essa dependéncia do cuidado por parte de outras pessoas se amplia.
Além disso, também existem momentos em que as pessoas Sse tornam dependentes
provisoriamente, como situacdes de doencas ou quando alguém quebra uma perna em um
acidente, por exemplo, que sdo situacOes cotidianas da vida. Segundo Lopes et al, as tedricas
feministas como Rosemarie Garland-Thomson (2002) e Eva Fedder Kittay (2011):

trouxeram contribui¢des significativas no que tange a contraposicdo as ideias
generalizantes e universais sobre as necessidades e caracteristicas dos diferentes
corpos e subjetividades com deficiéncia. No caso de pessoas com deficiéncia com
lesdes severas e em situacdo de dependéncia, foram as teodricas feministas que
evidenciaram que os principios de bem-estar ndo podem ser fundamentados em uma

logica meramente individualista e/ou produtivista, mas, sobretudo no principio da
interdependéncia das pessoas” (LOPES et al, 2020, p. 134)

19 Nesse contexto, vale trazer a reflexdo sobre idadismo, qual seja, o preconceito em fungéo da idade da pessoa.
Esse preconceito ou exclusdo pode afetar pessoas idosas, em fun¢do de sua idade, ou até trazer
“consequéncias danosas também para criangas e jovens cuja capacidade de denlncia e resisténcia esta
fortemente dependente de uma rede de pessoas adultas com o poder de intervir’, nas palavras de Ana Cristina
Santos (2020), em entrevista disponivel em: https://www.publico.pt/2020/09/08/opiniao/opiniao/nao-opiniao-
discriminacao-1930697. Acesso em: 18 de set. de 2020.
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Helena Fietz (2017), tomando por base a critica feminista ao modelo social, afirma que
um outro significado pode ser dado ao proprio entendimento sobre a dependéncia. Nesse
sentido, nas palavras da autora: “um olhar a partir das teorias do cuidado permite
desestigmatizar a nogdo de dependéncia e, com isso, trazer a tona os diferentes modos de estar
no mundo que aqueles que dependem de cuidados para viver apresentam em sua vida cotidiana”
(FIETZ, 2017, p. 111). Dessa forma, corroborando com Fietz (2017), Lopes el al (2020), Kittay
(1999), Fietz e Mello (2018), torna-se crucial reconhecer a dependéncia como constituinte da
condicdo humana para garantir o bem-estar e a dignidade das pessoas com deficiéncia e
suas(seus) cuidadoras(es), até porque, pensando a partir de interdependéncia, cuidado e
envelhecimento, situacGes de apoio, ainda que provisorio, e situacdo de deficiéncia, que
também pode ser transitoria, fazem ou fardo parte da vida de todos.

Em especial, consoante as tedricas do campo da deficiéncia (DINIZ, 2003, 2007;
MELLO 2014), a segunda geragédo/fase do Modelo Social da Deficiéncia, capitaneada pelas
teoricas feministas, em geral mulheres com deficiéncia ou mé&es de pessoas com
deficiéncia, trouxe a figura das cuidadoras das pessoas com deficiéncia para a analise,
esclarecendo que este papel sempre foi ligado a uma espécie de obrigacdo feminina de
cuidar (da mesma forma que a obrigacdo feminina de maternar). Essa perspectiva permite
a critica dessa naturalizacédo do cuidado como atividade hegemonicamente feminina, a qual
reflete uma desigual divisdo sexual do trabalho e as expectativas relacionadas aos lugares
das mulheres na familia e na sociedade, como veremos adiante. Podendo compreender, a
partir da critica da segunda fase do Modelo social, que o cuidado vai além das mulheres e
das familias, mas também é dever do Estado e da sociedade, como afirmam Mello e
Nuernberg (2012).

No trabalho realizado na OAB/RJ, foi possivel perceber a ampla presenca de méaes
de pessoas com deficiéncia, tanto nos eventos que realizamos na Comissdo, quanto como
as colaboradoras da CDPD-OAB/RJ sdo com frequéncia integralmente responsaveis pelo
cuidado de seus filhos, como ja mencionado, em oposi¢ao a pouca presenca de pais ou
homens responsaveis pelo cuidado dos filhos com deficiéncia.

Dessa forma, de acordo com Helena Fietz e Anahi Guedes de Mello, ainda que seja
imprescindivel que haja a dissocia¢do do “cuidado como armadilha de género” (FIETZ;
MELLO, 2018, p. 123) no tocante as obrigacbes e expectativas que recaem sobre as
mulheres, deve-se ter em mente que o trabalho do cuidado ainda é realizado na maior parte

pela populacdo feminina (FIETZ; MELLO, 2018), tal qual o trabalho doméstico em geral.
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Pensando ainda na quest&o do uso do tempo, grande assunto dentro dos estudos de
género na atualidade, é importante mencionar que o uso do tempo em que mulheres e
homens se dedicam as atividades domésticas e de cuidado ainda é muito diferente e reflete
a hierarquia de género e as desigualdades presentes na sociedade. Nesse contexto, as
mulheres gastam mais tempo cuidando e realizando tarefas domésticas do que os homens,
como veremos adiante. Segundo Maria de la Paz LOpez Barajas, especialista em estatisticas
de género da ONU Mulheres (Organizagdo das Nagdes Unidas para as Mulheres), “o
trabalho doméstico e de cuidados, ndo remunerado, € uma das areas na qual se observa com
mais clareza essa desigualdade [de género]” (BARAJAS, 2016, p. 21).

Dessa forma, ha diferenca no uso do tempo e na divisdo de responsabilidades entre
trabalho remunerado e trabalho ndo remunerado, especialmente nas tarefas concernentes
ao cuidado, o que se aprofunda ainda mais quando ocorrem intersec¢cdes de marcadores
sociais da diferenca, como, por exemplo, no caso das mulheres pobres que “sdo as que
executam maior jornada de trabalho total e sdo as que t€ém menos tempo livre” (MOREIRA;
MOSSER, 2019, p. 87) e ainda pensando com outras intersec¢Ges possiveis em que isso se
aprofunda, como raca, idade, territorio e outras.

Nesse sentido, a referéncia aportada pelo trabalho de Silvia Federici (2017), com
uma pesquisa histérica relevante que durou 30 anos a ser concluida, identifica e analisa
relacdes entre a ascensdo do capitalismo, caca as bruxas e ao trabalho reprodutivo e que
resultou em dois livros importantes, um lancado em 2017 e outro em 2019 no Brasil. A
autora discorre sobre os cercamentos das mulheres ao trabalho domeéstico como néo
remunerado, sendo uma formacédo do capitalismo, construida sobre diferencas sexuais ja
concebidas e entdo reconstruidas para cumprir novas fungdes sociais (FEDERICI, 2017).
As mulheres foram confinadas ao trabalho reprodutivo “no exato momento em que este
trabalho estava sendo absolutamente desvalorizado” (FEDERICI, 2017, p. 145), e quando
o valor de qualquer trabalho realizado fora do lar era muito inferior se comparado ao salario
dos homens (FEDERICI, 2017).

Dessa maneira, conforme a leitura de tedricas do campo feminista e da deficiéncia,
como Helena Moura Fietz e Anahi Guedes de Mello (2018), o respeito e a reciprocidade em
relacdo as pessoas com deficiéncia se iniciam pelo reconhecimento de que as deficiéncias,
as necessidades e as dependéncias que todo ser humano experimenta, colocam-no em uma
relacdo de continuidade entre a vida das pessoas com e sem deficiéncia, sendo justamente
isso que as aproxima (FIETZ; MELLO, 2018). Nesse sentido, o tema do cuidado, assunto

central nesta dissertagdo e “profundamente debatido pelo feminismo, ¢ compreendido como um
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preceito que € préprio da condicdo humana e, como tal, necessita de melhor respaldo nas
politicas publicas e na prote¢ao social” (LOPES et al, 2020, p. 134).

Ao realizar essa pesquisa me recordei de dois documentérios que assisti em novembro
de 2019 no “Festival Assim Vivemos — 9° Festival Internacional de filmes sobre deficiéncia”,
que abordavam a relevancia e a poténcia da interdependéncia. O primeiro deles, chamado “A
cabeca e a mao”, conta a historia de duas mulheres mais velhas que se ajudam numa rede de
apoios e afetos mutuos. Orandina e Angelina cresceram juntas num orfanato em Portugal e a
medida que Orandina foi perdendo os movimentos de seus membros por uma condigcdo
neuroldgica degenerativa, Angelina, que tem deficiéncia intelectual, foi se tornando sua
cuidadora. O outro documentario foi o “Dra. Manavi” em que uma médica iraniana com
deficiéncia fisica também é cuidadora dentro e fora de sua familia. Ambos os filmes apresentam
importantes reflexdes sobre interdependéncia e cuidado, similar aos aportes da critica feminista
ao modelo social, remetendo ainda a importancia dos afetos e das redes de apoio especialmente
para o cuidado de pessoas com deficiéncia.

Além disso, para autoras do campo dos feminismos, como Biroli (2018) e Mello
(2014), é importante pensar a questdo em termos de relacdes e de justica social. Para a
autora, as deficiéncias e “necessidades, dependéncias e vulnerabilidades sdo inerentes a
condicdo humana e privar as pessoas idosas e com deficiéncia dessas capacidades basicas
se configura em uma injusti¢a social”. (MELLO, 2014, p. 127):

Em razdo disso, autoras do campo dos feminismos como Mello (2014), Diniz
(2007), Fietz (2017) e Biroli (2018) compreendem que o cuidado deveria se configurar
como conceito central dos estudos de género, visto que, em geral, o trabalho do cuidado
recai, em geral, sobre as mulheres. Para Maria Puig de la Bellacasa (2012), o cuidado é
algo imprescindivel para a humanidade e nenhuma pessoa existe sem ele. Por esse motivo,
ele deveria ter mais visibilidade. Nesse sentido, segundo Mello e Nuernberg (2012):

A medida que promove a visibilidade & dimensdo do cuidado como uma questdo de
justica, a perspectiva feminista da deficiéncia permite politizar esse contexto da vida
privada, bem como resgata a condi¢io da mulher cuidadora, muitas vezes esquecida

no bojo das politicas publicas para mulheres e pessoas com deficiéncia (MELLO;
NUERNBERG, 2012, p. 642)

Assim, a perspectiva feminista da deficiéncia em relacdo ao modelo social torna
possivel visibilizar as vidas e existéncias das mulheres cuidadoras, muitas vezes
desqualificadas socialmente, menosprezadas e precarizadas em termos salariais. Estariam
essas mulheres inseridas no bojo das politicas publicas para o grupo das pessoas com

deficiéncia? Estariam as demandas dessas cuidadoras presentes no bojo das politicas
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publicas para as mulheres? A normativa brasileira da solugcdo as demandas delas para o
cuidado de pessoas com deficiéncia? O cuidado familiar, isto é, aquele realizado no interior
das familias, conta com algum tipo de apoio externo?

Como serd visto adiante, com base em Mello e Nuernberg (2012), importa refletir
acerca da garantia do cuidado como um direito fundamental e pensé-lo para além da familia
e ndo apenas como responsabilidade das mdes ou mulheres cuidadoras de pessoas com
deficiéncia, propondo-se outro projeto de sociedade e de justica, um que considere também
“0 cuidado como uma responsabilidade do Estado e da sociedade” (MELLO;
NUERNBERG, 2012, p. 642).

Nesse sentido, com base na critica feminista, é ainda importante politizar a discussao do
cuidado, incluindo-a numa agenda dos movimentos sociais e politicos, pensando em formas
mais coletivas de refletir sobre o cuidado de pessoas com deficiéncia para que ele ndo seja
exercido sempre as custas da vida de suas provedoras, ja que, como veremos adiante, o cuidado
(em geral e mais especificamente de pessoas com deficiéncia) ainda esta ainda muito restrito
ao ambito familiar e a redes de apoio e de afetos, capitaneadas por mulheres, e pouco incluido
nas politicas publicas estatais e até pouco abordado nas discussdes sociais.

Dessa maneira, o cuidado deveria ser compreendido como um “principio ético e
moral da condicdo humana” (MELLO, 2014, p. 171; FIETZ, MELLO, 2018, p. 116) sendo
verdadeiro Direito fundamental e devendo ser pensado como uma responsabilidade do
Estado, da familia (ndo s6 das mées, avés, irmas, filhas e netas, isto é, ndo s6 das mulheres
que podem compor uma familia) e da sociedade.

No contexto apresentado pelos mencionados autores, o cuidado e a interdependéncia
sdo questdes que fazem parte das relacbes humanas, que sdo diversas, podem e devem ser
pensados como verdadeiros valores humanos que se aplicam a pessoas com e sem deficiéncia
(MELLO; NUERNBERG, 2012; KITTAY, 1999), em que pese ainda serem considerados
exclusivamente femininos (DINIZ, 2007; MELLO; NUERNBERG, 2012) e confinados a esfera
doméstica e privada. Assim, de acordo com 0s autores e autoras, por serem tratados dessa
forma, acabam sendo desvalorizados e invisibilizados na sociedade.

Nesse sentido, seguindo a linha adotada por Mello e Nuernberg (2012), a sociedade
atual, ainda pautada no modelo médico, compreende que a vida é feita de individuos autbnomos
e independentes, cujas existéncias ndo seriam marcadas por relacdes de apoio reciproco, pela
independéncia do trabalho, atencdo, afetos e/ou cuidado de outras pessoas. Por isso, entdo,
colocar o cuidado no centro de uma reflexdo académica, politica e juridico-social é trazer uma

compreensdo de que os vinculos e relagbes de interdependéncia caracterizam a vida humana
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(KITTAY, 1999), a vida cotidiana de todos, embora ndo vivenciados da mesma maneira por
todas as pessoas (com e sem deficiéncia).

A partir dai emergem algumas questdes fundamentais: Quem tem tempo para cuidar de
outras pessoas com deficiéncia e quem tem condi¢des adequadas de cuidado para si quando
necessita de cuidados? Como se d& a organizagdo do cuidado, quando existe, por exemplo, uma
pessoa com deficiéncia dependente de cuidados? Para auxiliar a responder estas e outras
questbes, em conjunto com as ferramentas tedrico-metodolégicas enunciadas, serdo

apresentadas a seguir as entrevistas e as entrevistadas dessa pesquisa.

2.2 Sobre as entrevistas e as entrevistadas

Considero fundamental que essa pesquisa seja uma producdo académica de uma
narrativa centrada em sujeitas (ndo em objetos de pesquisa), em referéncias de metodologia
de pesquisa com cuidadoras de pessoas com deficiéncia, como as realizadas por Helena
Moura Fietz (2017) e que seja uma producado pautada em uma “investigagdo emancipatoria
da deficiéncia” (OLIVER, 1992).

No sentido de uma pesquisa com sujeitas e no modo de proceder as entrevistas me
inspirei na proposta da autora e artista interdisciplinar portuguesa Grada Kilomba em seu
livro “Memorias da Plantacao™ (2019). Grada me auxiliou profundamente a pensar como
articular as entrevistas que fosse centrada nas sujeitas com delicadeza para, na minha
pesquisa, abarcar os estudos de género, da deficiéncia e a perspectiva do cuidado,
considerando também os pertencimentos raciais.

Além disso, a presente dissertacdo € uma pesquisa que incorpora referéncias de
metodologia de pesquisa com cuidadoras de pessoas com deficiéncia, como as realizadas
por Helena Moura Fietz (2017) especialmente em seu artigo sobre cuidado familiar de
pessoas com deficiéncia intitulado “Deficiéncia, cuidado e dependéncia: reflexdes sobre
redes de cuidado em uma familia em contexto de pobreza urbana”, e outras autoras como
Kittay (1999) e Mello (2014), que trazem uma importante abordagem do cuidado
relacionado a interdependéncia e em oposicdo ao ideal capitalista de produtividade e
independéncia. Dessa forma, as analises realizadas a partir das entrevistas foram feitas a
luz do Modelo Social da Deficiéncia, especialmente diante da critica feminista a tal modelo
(ou seja, da segunda fase do modelo social), buscando-se ainda uma perspectiva

interseccional de analise.
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Nesse contexto, em seus estudos acerca da perspectiva de pesquisa com cuidadoras de
pessoas com deficiéncia, as autoras mencionadas visaram problematizar os diversos modos
pelos quais as redes de cuidado e dependéncia operavam no cotidiano (FIETZ, 2017), tanto da
perspectiva das mulheres que cuidam (objetivo desta dissertacdo) quando das pessoas que séo
cuidadas.

Além disso, Fietz (2017) salienta a importancia de uma aproximagao com a critica
feminista a segunda fase do Modelo social quando pensa as relacdes de cuidado entre mée
e filha no seu supramencionado artigo. Dessa forma, a autora segue ainda a logica de
Annemarie Mol (2008) observando o cuidado como prética e analisando as relacGes que
dele advém com a referéncia também de Kittay (1999), que percebe o cuidado enquanto
intrinseco a vida humana (FIETZ, 2017). Assim, segundo a autora, ao trazer perguntas
baseadas em uma metodologia com mulheres cuidadoras para as entrevistas, torna-se
possivel que as sujeitas da pesquisa repensem a propria relacdo de cuidado ali estabelecida
e reflitam como funciona (ou deveria funcionar) o aparato estatal diante das necessidades
de cuidado de pessoas com deficiéncia.

Geisa Leticia Kempfer Bock, Débora Marques Gomes e Rose Clér Estivalete Beche
em seu artigo “A experiéncia da deficiéncia em tempos de pandemia: acessibilidade e ética
do cuidado” corroborando com pensamentos como os de Fietz (2017) e Kittay (1999),
fazem uma interessante proposta metodologica de associar o modelo social da deficiéncia
enquanto perspectiva tedrica a uma pesquisa que seja comprometida com as lutas das
pessoas com deficiéncia. Nesse contexto, as autoras se baseiam em uma “investigagdo
emancipatoria da deficiéncia” aportadas em Michael Oliver, esclarecendo que esse tipo de
investigagdo “dedica-se a sistematica desmistificacdo de estruturas e dos processos que
criam a deficiéncia, bem como do estabelecimento de um ‘didlogo viavel’ entre a
comunidade cientifica e as pessoas com deficiéncia, de modo a potencializar a sua
emancipa¢io” (BOCK et al, 2020, p. 125 e 126).

Seguindo a mesma proposta, Gesser et al (2020) aportam importantes
esclarecimentos sobre as caracteristicas de uma pesquisa baseada em uma “investigagao
emancipatoria da deficiéncia”. Nesse sentido, nas palavras das autoras € uma perspectiva
que possui entre as suas principais caracteristicas:

a) o entendimento da deficiéncia como uma forma de opressao social; b) a necessidade
de visibilizagdo das barreiras sociais que obstaculizam a participagdo social das
pessoas com deficiéncia; c) a critica ao processo de patologizagao e objetificagdo da

pessoa com deficiéncia; d) a analise dos efeitos do entrelacamento entre género, raca,
deficiéncia e outras categorias sociais para a producdo de subjetividades e
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vulnerabilidades; e) a importdncia de produzirmos conhecimentos e praticas
psicossociais com as pessoas com deficiéncia (...) (GESSER et al, 2020, p. 28).

Dessa forma, pesquisas que se propdem a uma “investigacdo emancipatdria da
deficiéncia”, como € o caso da presente dissertagdo, devem trazer uma perspectiva de que
a deficiéncia é uma opressdo social, nos moldes do modelo social, e visibilizar que séo as
barreiras sociais que, de fato, trazem obstaculos para as pessoas com deficiéncias e suas
relacGes. Assim, devem fazer critica ao modelo médico, que patologiza as pessoas com
deficiéncia, e ao capacitismo. Nesse contexto, € importante ainda que pesquisas como essa
se proponham a pensar as transversalidades da deficiéncia com outros marcadores sociais
como o género, raca, classe social, territdrio e outros.

Nesse sentido, também foram fundamentais os caminhos metodoldgicos de
pesquisas que também realizaram entrevistas com cuidadoras de pessoas com deficiéncia
ja que essa dissertacdo é uma producdo académica que leva em conta, como mencionado,
uma narrativa centrada em sujeitas responsaveis pelo cuidado familiar de pessoas com
deficiéncia.

Dessa maneira, pesquisas com cuidadoras de pessoas com deficiéncia, como as
realizadas por Helena Moura Fietz (2017) e por Joana Margarida Pimentel Mateus Alves
(2011) que também realizaram entrevistas com cuidadoras, foram inspiragcdes importantes
para que essa fosse ainda uma “investigacdo emancipatoria da deficiéncia” (OLIVER,
1992). Nas palavras de Alves (2011, p. 7): “As entrevistas sdo formas de interacdo muito
proximas entre os sujeitos e, por isso, permitem retirar dos discursos informacoes e elementos
de reflexdo muito ricos”. Essas autoras produziram relevantes pesquisas com entrevistas
delicadas e ndo diretivas, o que € inspirador para pensar nos modos de proceder nessa pesquisa,
em que as entrevistas funcionam como uma empiria circunscrita, que abriu espaco para
narrativas de situacdes cotidianas vivenciadas por cuidadoras de pessoas com deficiéncia e
relatos em primeira pessoa feitos por elas e trazidos ao texto por mim. A pesquisa conta ainda
com as analises e discussdes das narrativas a partir das ferramentas teérico-metodologicas ja
abordadas.

Como ja mencionado, na ocasido do Exame de Qualificacdo, a banca sugeriu, em
conjunto com a minha orientadora, diante de uma vontade que eu ja possuia anteriormente,
a realizacdo de entrevistas com as mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia,
notadamente as maes, mas ndo s, mulheres que em geral exercem o papel de cuidado na

vida de pessoas com deficiéncia.
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A partir dai fui refletindo sobre modos de conversar e entender as narrativas tao
silenciadas dessas mulheres responséaveis pelo cuidado de pessoas com deficiéncia e em
como trazer para a pesquisa suas narrativas. Essas pessoas, que chegaram a essa pesquisa
por meio de conhecimentos e relacdes profissionais e pessoais, sdo mulheres que cuidam
ou cuidaram de alguém com deficiéncia no interior de suas familias. Assim, sdo cuidadoras
familiares, que exercem o trabalho de cuidado dentro do ambito familiar e ndo séo
cuidadoras profissionais, embora o cuidado profissional atravesse em alguns momentos as
relacdes familiares das mulheres entrevistadas e seja esse um ponto que a pandemia de
Covid 19, em 2020, tenha destacado (como veremos a seguir).

Logo ap6s o Exame de qualificagdo ingressei na disciplina “Feminismos, Relagoes
Raciais e de Género: leituras atuais”, ministrada pela minha orientadora no PPFH/UERIJ, a
qual considero fundamental para o desenvolvimento de uma narrativa centrada em sujeitas
que pretendendo apresentar nessa dissertacdo. Estudamos, entre outros materiais, o livro
“Memorias da Plantacao” (KILOMBA, 2019). Em especial, o capitulo trés desse livro,
intitulado “Dizendo o indizivel”, me afetou profundamente para pensar como articular as
entrevistas e uma pesquisa que fosse centrada nas sujeitas, com modos de abarcar o0s
estudos de género, deficiéncia e a perspectiva do cuidado.

A leitura da autora portuguesa me deslocou do meu lugar, ndo sé enquanto
pesquisadora, mas também como mulher branca, refletindo sobre as relacGes raciais e inter-
raciais que vivencio. Enquanto mulher branca, passei a interrogar a minha branquitude e
questionar os lugares de privilégio racial.

Para realizar seu estudo, Grada Kilomba guiou a pesquisa centrada em sujeitas/os
se utilizando de entrevistas narrativas biograficas com mulheres negras que recordam suas
trajetorias e historias pessoais inseridas em estruturas racistas e por meio de experiéncias
da vida real na Alemanha (local da pesquisa). Segundo a autora, aportada também em Paul
Mecheril, a pesquisa centrada em sujeitas/os “examina as experiéncias, autopercepgoes €
negociac¢oes de identidade descritas pelo sujeito e pela perspectiva do sujeito” (KILOMBA,
2019, p. 81).

Essa légica funciona similarmente ao proposto de forma brilhante e sensivel por
Marcia Moraes (2010), no sentido de “pesquisar COM” e ndo sobre o outro, na medida em
que sdo sujeitas/os que tém corpo, voz e experiéncias. Dessa forma, nas palavras da autora,
“pesquisar COM” ¢ uma “pratica performativa que se faz com o outro e ndo sobre o outro”
(MORAES, 2010, p. 42). Nesse sentido, Moraes (2010) questiona quais realidades que

desejamos verdadeiramente produzir ou subverter com nossas pesquisas em uma metodologia
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que pretende engajamento e transformacdo na medida em que somos comprometidas, situadas
e posicionadas dentro de uma realidade que queremos transformar com o trabalho de pesquisa.

E importante mencionar que na presente pesquisa com sujeitas existem semelhancas
que se aproximam com a pesquisa com sujeitas de Grada Kilomba, ao passo que também
existem diferencas, j& que ndo era o objetivo da autora portuguesa pesquisar com pessoas
com deficiéncia, diferente de Moraes (2010), Fietz (2017) e Alves (2011), autoras que
pesquisam com pessoas com deficiéncia e cuidadoras/es. No caso de Grada Kilomba, a
pesquisar se deu em relacdo ao racismo cotidiano, com mulheres negras de idade e classe
social semelhantes a dela, o que tornou possivel a geracdo de um conhecimento a partir de
relacGes de poder mais igualitarias entre pesquisadora e pesquisadas.

Nesse ponto, faco um paralelo pensando na minha pesquisa, na qual acredito que o
fato de ser mulher, por si sO0, ndo torna nossas relagbes mais igualitarias, mas uma
perspectiva feminista pode possibilitar nos aproximar de um referencial mais igualitario.
Além disso, embora eu ndo seja mée, ja fui cuidadora familiar responsavel pelos cuidados
de pessoas com deficiéncia em momentos centrais da minha existéncia. Mas é preciso
marcar também a diferenca, especialmente, porque no momento ndo sou responsavel pelo
cuidado familiar de nenhuma pessoa com deficiéncia e, embora esteja inserida no
movimento social de luta de pessoas com deficiéncia, eu igualmente ndo possuo uma
deficiéncia. Além disso, Kilomba almejava pesquisar o racismo cotidiano e nesse sentido
as referéncias metodologicas sdo diferentes, sendo necessario na minha pesquisa
referéncias metodologicas relacionadas ao cuidado de pessoas com deficiéncia para
analisar as entrevistas realizadas.

Outro aspecto importante é que grande parte de minhas entrevistadas sdo também
de classe social semelhante a minha: a maioria com grau universitario (ou em vias de
obtencdo dele) e de classe média, moradoras do Rio de Janeiro e regido metropolitana
(incluindo periferias), ainda que o conceito de classe média seja vago e amplamente
adotado, também abarcando na pesquisa tanto mulheres de uma classe média mais alta
quanto mais baixa. Das quatro mulheres que pude entrevistar, duas compdem a Comissao
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da OAB/RJ, onde sou atualmente Secretaria-geral,
e a outra metade delas provém de vinculos com a Universidade do Estado do Rio de Janeiro
(UERJ), onde faco mestrado.

Nesse sentido, acredito que a analise do cuidado ndo pode prescindir de uma
abordagem de género, afinal as mulheres, como mencionado por importantes autoras do

campo dos feminismos como Federici (2019), Biroli (2018) e Fraser (1987), as mulheres
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fazer a maior parte do trabalho de cuidado no mundo. Nesse sentido, segundo recentes
dados, elas fazem cerca de 75% do trabalho em ambito mundial®®. Entretanto, penso ser
necessario ir além ultrapassando o limite do género exclusivamente, uma vez que sdo
reproduzidas maiores desigualdades quando existe a convergéncia entre género,
deficiéncia, raga, classe social, idade, sexualidade e territorialidade. Assim, precisava
compreender, na pesquisa, se poderia existir maior desigualdade ou experiéncias distintas
em relacdo a deficiéncia quando relacionadas ao poder racial, de género e renda social.
Nesse sentido, achei importante também para perceber eventuais diferencas entre mulheres
cuidadoras brancas e ndo brancas?! que pudessem emergir.

Pensando especialmente aqui com a ferramenta analitica da interseccionalidade,
acredito que a proposta de campo apresentada também deva ter a sensibilidade analitica
de ouvir as vozes de mulheres negras, ja que podem existir nuances, diferencas e até
desigualdades na experiéncia de mulheres cuidadoras devido ao pertencimento racial.
Assim, a escolha das mulheres entrevistadas na minha pesquisa foi multi-racial, contando
com mulheres que se autodeclararam: branca (1), parda (1) e negra (2).

Pensando na convergéncia entre género, raca e classe, torna-se imprescindivel o
referencial de interseccionalidade, para que se possa entender como as interages ocorrem.
Para tanto é importante compreender a deficiéncia enquanto categoria de analise com
aporte em uma perspectiva interseccional, como ja mencionado. Nesse sentido, Panisson,
Gesser e Gomes (2019) defendem o argumento da “deficiéncia como uma categoria de
analise que, na interseccdo com marcadores sociais tais como o género, sexualidade,
geracdo, classe social, raga e regiao, produzem a intensificagdo dos processos de opressdo”

(PANISSON et al, 2018, p. 224).

20 Disponivel em: https://g1.globo.com/natureza/blog/amelia-gonzalez/post/2020/01/20/mulheres-fazem-
75percent-de-todo-o-trabalho-de-cuidados-nao-remunerado-do-
mundo.ghtmI?fbclid=IwAR1IS73VW10H]5EJ7Qh7uwafk _N0inx6X059iKqj7ONXc-AyM6uel4nRuc.
Acesso em: 06 de fev. de 2020.

Utilizo aqui o termo “ndo-brancas” especialmente porque, apesar de no Brasil a maior parte do trabalho de
cuidado ser feito por mulheres negras, em escala global, principalmente no norte do planeta, o trabalho de
cuidado tem sido efetuado em grande por mulheres imigrantes, notadamente mulheres do sul global como as
originarias da América-Latina, Africa e algumas partes da Asia. Nesse sentido, Silvia Federici afirma “a nova
diviséo internacional do trabalho reprodutivo promovida pela globalizacdo depositou uma grande quantidade
do trabalho de cuidado sobre os ombros das mulheres imigrantes... milhdes de mulheres da Africa, da Asia,
das ilhas do Caribe e dos antigos paises socialistas imigram a regides mais afluentes da Europa, do Oriente
Médio e dos Estados Unidos para servir como babas, empregadas domésticas e cuidadoras de idosos. Para
fazer isso, elas precisam abandonar suas proprias familias, inclusive filhos e pais idosos, e recrutar parentes
ou contratar outras mulheres com menos poder aquisitivo para substitui-las, pois ja ndo podem oferecer esse
tipo de cuidado” (FEDERICI, 2019, p. 259).

21
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Afinal, como dito por diversas autoras no campo dos feminismos, como Biroli
(2018), a alocacdo do cuidado ndo é aleatdria: ela tem género, cor e classe social. Os
padrGes das pessoas responsaveis pelo cuidado (cuidadoras) sdo correspondentes aos
padrdes de hierarquias de género, raca e classe, sendo entre as pessoas que cuidam a maior
incidéncia de mulheres, negras e de camada mais pobre da populagdo?.

Nesse sentido, autoras como Biroli (2018) e Silvia Federici (2019) afirmam que a
histérica desvalorizacéo e invisibilizacdo das tarefas de cuidado se relaciona as condicGes
de realizagdo dessa atividade n&o vista como trabalho, muito menos a ser remunerado e
que historicamente foi desqualificado. Ao longo da histdria especialmente em paises de
base colonial, escravocrata e racista, como o Brasil a atividade de cuidado acabou sendo
relegada as mulheres negras (BIROLI, 2018).

Dessa forma, as mulheres negras deveriam ter lugar na pesquisa, ainda que eu
mesma néo seja uma mulher negra, pois elas sdo responsaveis por grande parte do trabalho
de cuidado relacionado a pessoas com deficiéncia, especialmente quando se trata de
trabalho remunerado. Ainda que a presente pesquisa seja uma proposta de analise do
cuidado familiar, ou informal, de pessoas com deficiéncia (que pode ser exercido por
mulheres negras ou brancas), o trabalho de cuidado e doméstico remunerado é
majoritariamente exercido por mulheres negras e funciona como apoio fundamental para o
cuidado familiar, estando com ele relacionado, embora com ele ndo se confunda, como
veremos adiante.

Nesse contexto, penso ainda que a pesquisa realizada ¢ uma pesquisa implicada e,
portanto, necessita de uma analise de implicagdes, que, como ja mencionado opera em oposi¢ao
a uma suposta neutralidade cientifica, no sentido de analisar as proprias condi¢des da pesquisa,
os conceitos e o lugar do proprio pesquisador/a em relacdo ao que esta pesquisando (MIRANDA
et al, 2018).

Dessa forma, pretendo me utilizar também de elementos da Analise Institucional para
compreender os conceitos tedricos langados em meu ambito de pesquisa, ndo apenas para
reproduzi-los, muito menos para naturaliza-los, mas para refletir com eles e sobre eles acerca
de suas poténcias e eventualmente de suas falhas, observando que as instituicdes analisadas,
como a familia e as politicas publicas de Estado, também operam dentro de um contexto de

relacdes de poder e influéncias.

22 Disponivel em: https://g1.globo.com/natureza/blog/amelia-gonzalez/post/2020/01/20/mulheres-fazem-
75percent-de-todo-o-trabalho-de-cuidados-nao-remunerado-do-
mundo.ghtml?fbclid=lwAR11S73VW10Hj5EJ7Qh7uwafk__NOinx6X059iKqj7ONXc-AyM6uel4nRuc.
Acesso em: 06 de fev. de 2020.
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Com Lourau (1993) sabemos que o pesquisador ndo € neutro, ao contrario, afeta e ¢
afetado pela pesquisa, desse modo a pesquisadora esta implicada no campo da pesquisa, a qual
tem um lugar privilegiado para analisar as relagdes de poder, até mesmo as que perpassam a
propria pesquisadora. Assim, € possivel que a implicagdo “denuncie o que as institui¢des
deflagram em nés” (ROMANGNOLI, 2014, p. 47), como, por exemplo, o que o trabalho de
cuidado de pessoas com deficiéncia (constituido ao longo do tempo e naturalizado como
feminino), produz de efeitos que estdo imbricados em nds e na sociedade. Dessa maneira, ¢
também por uma analise dessas implicacdes que ¢ “possivel acessar a instituigdo e produzir
conhecimento a partir de suas contradi¢gdes” (ROMANGNOLI, 2014, p. 47).

A Andlise Institucional e as outras abordagens teéricos-metodoldgicas utilizadas, como
os estudos da deficiéncia, a pesquisa com sujeitas e a interseccionalidade, foram fundamentais
no sentido de subsidiar meios para compreender conceitos dentro do ambito de pesquisa, néo
trabalhando apenas com o discurso ou com uma ideia de representacdo, mas pensando que as
instituicOes existentes sdo criagdes de determinado tempo e territdrio e que institucionalizam e
forjam modos de pensar, isto €, as praticas fazem com que pensamentos se tornem instituigoes.

Como ja mencionado, um importante aspecto dentro da Analise Institucional é a analise
de implicaces de como a/o pesquisador/a se vé naquele cenario, ndo apenas dizendo que esta
ali, mas de que modo esta, procedeu para estar em relacdo com aquela pesquisa e com aquele
campo. E importante mencionar como ocorreram as pesquisas, as entrevistas e o porqué e como
a/o pesquisador esta naquele momento com aquelas pessoas e se utilizando daqueles conceitos.

Nesse momento de reflexdo mais uma vez tive o auxilio de minha orientadora e de
minhas colegas do grupo de orientacdo, a quem sou muito grata pelas contribuicdes acerca
do modo de entrevistar, para pensar quem eu entrevistaria, como poderia se dar esse
momento e o grupo de informagdes que eu gostaria de trabalhar, ainda que inicialmente,
dentro do tempo possivel no mestrado.

Para chegar até os trés temas centrais de pesquisa mencionados e presentes nas
entrevistas, quais sejam: a) o cotidiano e a vida dessas mulheres que cuidam de pessoas
com deficiéncia; b) relacdo delas com a deficiéncia; e c) aspectos relacionados ao cuidado
de um familiar com deficiéncia como a existéncia ou ndo de politicas publicas efetivas, e
ramificacBes desses temas, refleti sobre quais questdes e percursos seriam importantes para
pensar as relacBes de cuidado entre as mulheres, que majoritariamente exercem essa
funcéo, e as pessoas com deficiéncia que necessitam de algum tipo de cuidado.

O processo acabou levando a escolha de quatro mulheres, como dito, de classe

média, com variacdes socioecondémicas de mais alta a mais baixa (pensando o
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pertencimento social de classe média pelas condi¢Bes de trabalho, escolaridade,
empregabilidade, moradia e nivel socioecondmico), composi¢cdo multi-racial (uma que se
autoidentifica como “parda”, ainda que possa ser lida socialmente como branca na cidade
do Rio de Janeiro, duas mulheres autoidentificadas negras e uma mulher branca), com
idades entre 20 e 65 anos, participantes do meu convivio académico e profissional. Duas
sdo mdes de pessoas com deficiéncia. Uma é mée e avo (tendo filho e neto com
deficiéncias). E a outra é irma de uma pessoa com deficiéncia. Dessa forma, ainda que haja
relativa diferenca etaria e de renda, sdo mulheres cuidadoras familiares que possuem
relacdo direta com a deficiéncia.

Todas sdo cuidadoras no interior de familias constituidas pelo parentesco
heterossexual na sociedade heteronormativa®, que representa apenas uma dentre tantas
formas de viver. Nesse sentido, essa estrutura familiar ndo foi um critério de composicéo
para a pesquisa. Inclusive, acredito que seria muito interessante ouvir também mulheres
em composigdes familiares com maior diversidade, o que ndo foi possivel no universo
dessa dissertacdo, mas que seria fundamental em um aprofundamento futuro da pesquisa.

As questdes de territorialidade, moradia e estudo/trabalho também foram aspectos
que busquei trazer nessa pesquisa, ao entrevistar mulheres moradoras de regides periféricas
do Rio de Janeiro (como o suburbio da cidade e regido da Baixada Fluminense) e ndo
apenas da regido central ou da zona sul. Nesse sentido, como sera abordado adiante, uma
das entrevistadas é oriunda do Norte do pais e veio para o Sudeste (Rio de Janeiro)
orientada pelos medicos de seu filho para que pudesse buscar melhor tratamento para ele.
Tal mudanca de regido também se apresenta como uma opressao ja que a diferenca entre
territérios é marcada por diferentes modos e possibilidades de atendimento adequado,
tempo, custos e desgastes de deslocamento, compreensdes mais limitadas de deficiéncia,
além da perda de redes de apoio locais.

Refleti se poderia ir além sobre o grupo de entrevistadas, mas acredito que no
momento da pesquisa, ainda realizada no ambito do mestrado, ndo seria pratico ou viavel
a realizacdo de entrevistas e analise das informacdes para além da quantidade de quatro
mulheres em conversas diretivas realizadas numa média de 30 minutos de duragdo cada

uma.

2 A nomenclatura utilizada se refere as normas fundadoras da sociedade contemporanea que se balizam em
padrdes de heterossexualidade binérios. Nesse sentido, conferir: BUTLER, J. O parentesco é sempre tido
como heterossexual? Cad. Pagu, Campinas, n. 21, p. 219-260, 2003.
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Um fato curioso que destaco nesse momento foi que pensei que teria muita
dificuldade para encontrar pessoas que quisessem participar da pesquisa, acreditava que
ninguém ia querer se deslocar para passar um tempo falando com uma mestranda. Fiquei
extremamente surpresa (e feliz) quando todas quiseram participar.

Fiquei interessada ao perceber que elas ficavam, assim como eu, ansiosas por nosso
encontro e algumas até quiseram antecipar as entrevistas em relacdo as datas marcadas,
porque queriam falar logo. Pensava depois que talvez ndo pudessem esperar mais. Com
isso, comecei a pensar no tamanho da necessidade que essas mulheres tiveram de falar e
de serem ouvidas, quanta necessidade possuem de espaco para suas questdes que muitas
vezes ficam abafadas numa rotina aparentemente normal, que ficam invisibilizadas nos
atravessamentos que nos constituem e que consomem nosso tempo cotidiano.

Realizei os contatos para combinar as entrevistas por e-mail e por telefone. As
entrevistas foram realizadas nos meses de janeiro e fevereiro de 2020 em locais escolhidos
pelas entrevistadas para facilitar o acesso de todas.

A entrevista com Angela foi realizada no fim de janeiro de 2020, no centro da cidade
do Rio de Janeiro, e durante o intervalo de almoco dela, em uma sala de reunides disponivel
no prédio onde trabalha. Por morar em um municipio periférico a cidade do Rio de Janeiro
e por ter uma agenda cheia, por uma sobrecarga que ela ja relatava nesse momento, aquele
foi o local e dia possivel para nossa entrevista. O encontro foi leve e descontraido no inicio,
mas a0 mesmo tempo descobri tantas coisas sobre Angela que desconhecia. Ela narrou
alguns episddios dificeis pelos quais passou junto a seu filho que eu ndo poderia imaginar.
Ao final, ficamos emocionadas. Angela era uma das entrevistadas mais entusiasmada com
a oportunidade de dar uma entrevista sobre ser cuidadora de seu filho, inclusive nossa
conversa foi antecipada em alguns dias pois ela estava ansiosa para poder participar e
partilhar. Apds terminarmos as gravacoes e quando ela me levava até a porta para nos
despedirmos, ela disse: “foi tdo bom ter alguém assim pra conversar sobre isso”.
Compreendi que para Angela era muito importante aguele momento de conversar com
outra pessoa, em especial outra mulher que também foi cuidadora, para dividir e
compartilhar relatos de sua vida como cuidadora de uma pessoa com deficiéncia.

A entrevista com Frida foi também realizada no final de janeiro e no centro do Rio
de Janeiro, logo apds uma reunido em que ambas participavamos e que era a respeito do
passe-livre intermunicipal nos &nibus cariocas para pessoas com deficiéncia. Frida
escolheu aquele dia e horario por ser mais conveniente com sua agenda. A conversa

também comecou de maneira leve, passando por episodios e emocdes delicadas. Pensei: 0
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quanto realmente sei da vida dessa mulher? Conhego-a ha mais de 3 anos, sei que tem um
filho com deficiéncia e que falamos muito sobre as diversas pautas relacionadas a
deficiéncia, mas eu pouco sabia da sua trajetoria de vida.

A entrevista com Débora outra preciosidade, que ocorreu justamente na UERJ, onde
faco mestrado. Por ser um local e dia convenientes para ela, nos reunimos préximas a
concha acustica, ja que era janeiro e estava bem quente, e 14 ocorreu a entrevista.

A Ultima entrevista realizada foi com Maya, a mais jovem do grupo. Também nos
reunimos na UERJ, dessa vez em fevereiro. Maya também mora longe do centro da cidade
do Rio de Janeiro, entdo essa era uma boa oportunidade para entrevista-la. Meu contato
com Maya também ndo era muito grande antes da entrevista, sabia que tinha um irmdo com
deficiéncia e que fazia bolos de chocolate muito bons (sempre elogiados pelas colegas).
No encontro com Maya pude perceber a rotina de uma jovem universitaria, moradora de
uma regido periférica, que acorda muito cedo para poder estudar e ajuda muito nos
cuidados de seu irm&o com deficiéncia.

Foi ainda interessante perceber que alguns padrbes de resposta se repetiram ao
longo das entrevistas de todas, como: a sobrecarga de trabalho, o desgaste, a sensagdo de
abandono, o silenciamento de suas vozes cuidadoras, a auséncia de espacos de escuta, o
apagamento de suas historias, a negagdo de suas identidades em um ou varios momentos, a
subalternizagdo de suas relagdes de emprego formal em detrimento da necessidade de cuidado
familiar, entre outros aspectos.

Pesquisar com mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia possui nuances nao
pensadas por pesquisadoras do campo dos feminismos, como por exemplo, Grada Kilomba.
Pesquisadoras no campo da deficiéncia e dos feminismos, como Helena Fietz (2017) e
Annemarie Mol (2008), aportaram importantes conceitos que operaram como ferramentas
para as perguntas a serem realizadas, partindo da concepcéo de que o cuidado é considerado
como inerente as relacdes humanas. Nesse sentido, foi considerado nas entrevistas
enquanto verdadeira pratica cotidiana “em termos das relagdes que ele suscita” (FIETZ,
2017, p. 103) e que, eventualmente, essas relacfes podem ser assimétricas ou desiguais
entre si.

Em seguida, para preservar a privacidade e assegurar a ndo identificacdo das
mulheres, em uma postura ética da pesquisa, as entrevistadas assinaram um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, idéntico ao que pode ser encontrado no ANEXO A

dessa dissertacdo. Além disso, substitui os nomes reais das entrevistadas por nomes
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ficticios. Cada uma recebeu o nome de uma mulher que considero, além de inspiradora,
um nome potente em seu respectivo campo de estudo ou atuagéo.

Assim, as quatro mulheres receberam os nomes, escolhidos por mim: Angela (em
homenagem a mulher negra, escritora e ativista estadunidense Angela Davis), Débora
(homenageando a mulher branca, pesquisadora e ativista brasileira Débora Diniz), Frida
(em tributo @ mulher mexicana que valorizava a etnia Tehuana, artista e mulher com
deficiéncia Frida Khalo) e Maya (dedicado a mulher negra, escritora estadunidense Maya
Angelou). Duas das entrevistadas tém familiares com sindrome de Down, uma tem relacéo
de parentesco com uma pessoa com autismo e a outra tem relacdo com familiares com
autismo e paralisia cerebral. Nesse sentido, os nomes dos filhos ou parentes citados pelas

2 e

entrevistadas foram substituidos pelos respectivos parentescos, como: “meu filho”, “minha
filha”, “meu marido” etc., no lugar do nome de cada um.

Logo abaixo, encontra-se uma pequena tabela que apresenta as entrevistadas, nao
para categorizar as mulheres sujeitas dessa pesquisa, mas para facilitar a visualizacdo de

caracteristicas que as constituem:

Faixa Branca/ Nivel N Vinculo com a | Faixa etaria da | Deficiéncia do/a
Nome . . Funcao . .
etaria negra superior pessoa cuidada| pessoa cuidada parente pcd
L Autismo
Angela 45-50 Negra Sim Funqopana Mée 20-25 anos considerado
anos Publica
Severo
Paralisia cerebral
-1 113 35'40 aHOS - .
Frida | 999% | pardaze | . N D On?,ge Mae e Avé | (filho) e 05-10 (filho) e autismo
anos finalizado Casa considerado leve
anos (neto)
(neto)
Débora 55-60 Branca Sim Fungopana Mae 30- 35 anos Sindrome de
anos Publica Down
Maya 20-25 Negra Em Estudante Irm& mais 05-10 anos Sindrome de
anos andamento velha Down

A partir da tabela acima?®, apresento as entrevistadas:

24 A denominagdo “parda” foi a utilizada pela entrevistada para se autoidentificar. Nesse sentido cabe esclarecer
que, nessa pesquisa, foi adotada a referéncia de autoidentificacdo com relacdo a todas as entrevistadas.

%5 Embora nio acredite que a expressdo seja a mais adequada, a expressdo “dona de casa” foi mencionada pela
entrevistada e também se encontra no rol de profissdes regulamentadas pela Lei 8.21291 para fins de
previdéncia social. Ressalto que a entrevistada narrou que ingressou com tentativas de aposentadoria no
Instituto Nacional da Seguridade Social (INSS) ha mais de dois anos, mas que ainda ndo obteve
aposentadoria formal, em virtude de problemas com os vinculos precérios anteriores e o tempo que ficou sem
contribuir formalmente com a previdéncia.

% Descricdo da tabela elaborada pela autora da dissertacio: tabela que contém as informagdes sobre as
entrevistadas da pesquisa. As colunas estéo distribuidas na seguinte ordem: nome, faixa etéria, nivel superior,
fungdo, vinculo com a pessoa cuidada e faixa etaria da pessoa cuidada. Na primeira linha tem-se Angela que
possui entre 45 a 50 anos, mulher negra, com nivel superior, funcionéria publica e que tem vinculo de mée
com uma pessoa cuidada que possui entre 20 a 25 anos. Na segunda linha, apresenta-se Frida de 60 a 65
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Angela é uma mulher negra, mde de um jovem com deficiéncia, moradora de S&o
Gongalo, municipio periférico da regido metropolitana da cidade do Rio de Janeiro. Ela é
funcionéaria publica, casada com um homem que ndo € o pai bioldgico de seu filho com
deficiéncia, mas que, segundo ela, trata o rapaz como filho. O pai bioldgico de seu filho
mora fora do estado e ele tem contato com o filho apenas uma ou duas vezes por ano. Em
seus momentos de lazer, Angela gosta de sair com as amigas para conversar e ir a
restaurantes e bares, além disso, participa de atividades ligadas ao movimento de pessoas
com deficiéncia.

Frida é uma mulher aposentada, que se identifica como parda, mée e avd de pessoas
com deficiéncia, moradora da Zona Sul do Rio de Janeiro. Seu filho com deficiéncia tinha
entre 35 e 40 anos na ocasido da entrevista. Os médicos afirmaram, quando o rapaz era
crianga, que sua vida seria extremamente limitada devido a paralisia cerebral e que a mée
deveria largar o emprego como funcionaria publica em Belém, no Para, para se dedicar aos
cuidados do filho. Frida saiu de sua cidade e de seu emprego e veio para 0 Rio de Janeiro
em busca de tratamentos mais eficazes para ele. Hoje esse filho mora sozinho e trabalha.
O outro filho de Frida teve um menino diagnosticado com autismo. Assim, agora enquanto
avo, Frida auxilia nos cuidados do neto, levando-o para atividades e medicos, por exemplo.
Em seu tempo livre, Frida gosta de ir a quadra de escola de samba, shows e participa de
atividades ligadas ao movimento de pessoas com deficiéncia enquanto voluntaria.

Débora, € uma mulher branca, mée de uma jovem adulta com deficiéncia, moradora
da Zona Norte do Rio de Janeiro. Débora é casada com o pai de sua filha e tem mais dois
filhos com ele. Ela é uma mulher que trabalha, estuda e que tenta fazer uma divisao de
tarefas domésticas com seu companheiro para que possa realizar seus trabalhos e tarefas
cotidianas. Nos momentos de lazer, Débora gosta de sair com as amigas, estudar, ir a praia
e ler bons livros.

Maya € uma jovem universitaria negra, irmd mais velha de um menino com
deficiéncia, ex-moradora da Baixada Fluminense e que agora mora na Regido dos Lagos,

no estado do Rio de Janeiro. Ela auxilia a mée nos cuidados com o irmao, especialmente

anos, que se autoidentifica como parda, com ensino superior ndo finalizado, dona de casa, mée e avo de
pessoas com deficiéncias entre 35 a 40 anos (filho) e 05 a 10 anos (neto). Na terceira linha, Débora tem entre
55 a 60 anos, € branca, possui ensino superior, funciondria pablica, mée de pessoa com deficiéncia que
possui entre 30 e 35 anos. Por fim, na quarta linha ha a Gltima entrevistada, Maya, de 20 a 25 anos, mulher
negra, com ensino superior em andamento, estudante, irma mais velha de uma pessoa com deficiéncia que
tem entre 05 e 10 anos de idade.
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quanto as rotinas escolares, ja que é estudante de Pedagogia. Em seu tempo livre, Maya
gosta de sair com os amigos, ler e ir a igreja.

Todas sdo mulheres com suas poténcias e histérias de vida: em comum, sdo
mulheres e exercem o cuidado de uma pessoa com deficiéncia na familia. Mas, para chegar
até elas e a empiria das entrevistas, tive um percurso de estudo no mestrado que me fez
chegar até as quatro entrevistadas do modo como cheguei. Nesse contexto, as leituras do
Modelo Social e da critica feminista foram extremamente importantes para pensar
inicialmente essa pesquisa, como ja explanado, mas outras leituras e referéncias foram
imprescindiveis, especialmente os estudos de género e do cuidado, que foram fundamentais
para refletir também sobre modos de realizar a abordagem das entrevistas com essas
mulheres cuidadoras e efetuar as andlises.

Percebi que néo seria possivel compreender e analisar as relagdes de cuidado de um
familiar com deficiéncia, a partir das experiéncias relatadas pelas quatro entrevistadas, sem
antes entender como funcionava a rotina de cada uma dessas mulheres, como era a vida
delas tendo que cuidar de alguém com deficiéncia, a0 mesmo tempo em que se € mulher
em uma sociedade patriarcal e quando existem ainda outras intersecgfes possiveis, entdo
essas foram as perguntas iniciais da entrevista.

Além disso, era necessario entender qual era a compreensdo delas sobre a
deficiéncia, uma vez que o Modelo Social aborda as concepcdes de deficiéncia e suas
modificagdes ao longo do tempo. Por fim, seria necessario compreender as narrativas delas
percebendo os modos como ocorre a relagdo de cuidado de um familiar com deficiéncia e
em que condicOes ela ocorre (apenas no ambito familiar? Fora dele? Como operariam as
politicas publicas nesse contexto?). Isso tudo em termos conceituais, com uma pesquisa
tedrica, e em relacdo ao que esta posto em termos concretos para aquelas mulheres em suas
existéncias.

Da mesma forma que considero que ha uma metodologia Unica para cada pesquisa
penso que também o método das entrevistas foi singular, em metodologias de pesquisa com
cuidadoras de pessoas com deficiéncia e em Kilomba (2019), pois cada pesquisa tem suas
questdes, propostas e o que advém delas. No caso dessa dissertacdo, as perguntas foram
formuladas a partir dos conceitos estudados e analisados, para que emergissem a partir
desses questionamentos as consideracdes, associacBes e experiéncias das proprias
entrevistadas.

Na proxima secdo trago algumas narrativas importantes relatadas pelas

entrevistadas para analisar de que forma o cuidado de um familiar com deficiéncia esta
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inserido na vida delas e quais os reflexos de cuidar de uma pessoa com deficiéncia. Uma
fala importante de Angela, quando perguntada sobre a sua rotina enquanto mulher cuidadora
de pessoa com deficiéncia, ja d& algumas pistas sobre essa questdo a seguir abordada: “o foco

é a necessidade do meu filho, e sou eu que acabo me adequando”.

2.3 Avida das mulheres que cuidam

Muitas vezes ouvimos as seguintes falas: “uma verdadeira mae cuida do lar e dos filhos”
ou “uma verdadeira méae abdica da vida pelo seu filho/a” ou ainda “uma verdadeira mae pde as
necessidades do filho na frente das suas”. Quantas vezes ja escutamos ou lemos essas
afirmacBes? Quantas vezes n6s mesmas ja falamos alguma delas? Muitos podem afirmar que
essas falas se relacionam com uma questdo natural, de instinto de sobrevivéncia ou de
procriacdo, que supostamente teriamos herdado de nossos ancestrais.

Contudo, sera que esse ideal de mulher devotada ao lar e aos cuidados dos outros, antes
dos seus proprios, ndo acaba sendo uma imposicdo das hierarquias de género alocadas na
sociedade? Uma imposicao, sobretudo solitaria, em que uma mée renuncia a tudo para 0s
cuidados com seus filhos, enquanto o pai ndao precisa fazer isso? Em que medida o Estado se
abstém de algo que alega ser intrinseco da esfera privada? E justo que a tarefa de cuidar seja
obrigacao primordial da mée?

Vérias autoras no campo dos feminismos compreendem a existéncia historica dessa
naturalizacdo do cuidado como relacionado ao género feminino (BIROLI, 2018;
FEDERICI, 2019) e até mesmo da adoragdo da mulher devotada ao lar, ainda que “bem-
intencionada”. Nesse contexto, bell hooks partilha suas percepcdes ao falar das mulheres negras

e seus lares:

O pensamento machista acerca da natureza da domesticidade determinou o modo que
a experiéncia das mulheres no lar € percebida [...] seja em autobiografias, na ficgdo e
na poesia de pessoas negras, multiplicam-se os elogios as virtudes da abnegada mae
negra. Infelizmente, ainda que motivada por boas razdes, a adoracdo da mae negra
exalta as virtudes do auto sacrificio, a0 mesmo tempo que subentende que tal gesto
ndo ¢é reflexo de escolha e vontade proprias, e sim a personificagdo perfeita do papel
‘natural’ de uma mulher (HOOKS, 2019, p. 110).

Particularmente, nunca ouvi que “um verdadeiro pai cuida do lar e dos filhos”, embora
conheca homens que também o facam. Alias, quando os homens exercem alguma funcéo de
cuidado, ainda que pequena, observo que sdo extremamente valorizados. Muitas vezes Vi
pessoas comentando que “fulano ¢ um paizdo”, apenas por ver aquele pai levar o filho ao

médico ou lavar a louca (tarefas cotidianas de cuidados dos outros e de si). Particularmente,
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ndo observo essa valorizagdo quando se trata de uma mulher realizando as tarefas maternas,
pelo contrario, tal fato é visto geralmente ainda como obrigacdo naturalizada, ancorada na
naturalizagdo de habilidades e pertencimentos.

Nesse mesmo sentido, Angela narrou durante as entrevistas que os homens, quando
exercem o cuidado, sdo extremamente valorizados subjetivamente (vistos como “heréis” ou
“superpais’’), enquanto para as mulheres esse papel € visto culturalmente como inato. Para isso,
trago aqui alguns trechos das entrevistas:

Néao é favor...0 que 0 meu marido faz... ah poxa, ele te ajuda. Ele te ajuda néo,
ele s6 ta dividindo, equilibrando entendeu? Falam assim, ah nossa, é um pai
maravilhoso...ai entdo também eu sou uma mae maravilhosa né, pelo que faco?

Ninguém fala. Esse olhar precisa ser mudado, ndo é favor, é filho também
(ANGELA, grifo nosso).

Nesse contexto, outro trecho da fala de Angela é importante:

Culturalmente a gente precisa mudar muita coisa. E por isso acaba tendo essa
sobrecarga, eu acho que a maternidade em si gera ja uma sobrecarga pra
mulher...por que a licenca maternidade da mulher ¢ maior que a paternidade?
(ANGELA).

Nesse relato podemos observar desde logo a sobrecarga das tarefas relacionadas a
maternidade, intensificada quando se trata de um filno/a com deficiéncia. Consoantes os estudos
de género, a ideia de uma masculinidade hegemdnica baseada na dominacdo masculina, no
poder do cisheteropatriarcado e na separacéo de atividades e hierarquias de género (que constroi
uma ideia de binariedade na atuacdo de mulheres e homens enquanto pais) € uma construgdo
social e cultural que ainda € muito presente na sociedade e demanda que sejam necessarios
outros modos de relacdo e existéncias sociais entre homens e mulheres. Nesse sentido, segundo
David Emmanuel de Silva Sousa:

Pensar a construcdo social do masculino e seus reflexos nas préaticas de
dominagdo, marginalizacdo e subordinacdo das mulheres e de outros homens
gue ndo se encaixam no padrao hegemonico de masculinidade parece ser um

caminho que ainda se encontra aberto e que precisa ser desbravado com
profundidade (SOUSA, 2017, p. 208).

Dentro dessa perspectiva, as quatro entrevistadas, sujeitas dessa pesquisa, relataram o
frequente abandono paterno quando se trata de filhos e filhas com deficiéncia (narrativa que
também presenciei desde que ingressei na CDPD-OAB/RJ). O relato do abandono econdmico
ou afetivo dos pais se apresenta ainda muito frequente com relacdo a filhas/os sem deficiéncia.
Com efeito, quando se trata de pais de pessoas com deficiéncia, a situacdo se aprofunda no
sentido de que a excecdo é quando o pai ndo abandona a familia. As narrativas a seguir

esclarecem essa visao:
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A maioria dos homens se separa, isso ¢ fato. A maioria vai embora, o problema é
da mulher, a mulher quem tem que resolver e ai tem aquela coisa né de que ele é o
homem e ai quem tem que parar de trabalhar é a mulher. As vezes a mulher até
ganha mais, ja vi casos [...] mas ai era ela a mulher, ela tinha que cuidar. Assim, sio
poucos os pais que eu conheco que cuida mesmo, sabe. Aquela dindmica de ir pra
terapia ¢ chegar junto sdo pouquissimos...a maioria vai embora e continua tendo a
vida normal. Quem gosta de jogar né...continua o joguinho final de semana, saindo
com os amigos, a mulher ndo né, ela sempre fica ali naquela fun¢do ndo pode sair
entendeu... £ bem diferente a realidade do homem e da mulher (ANGELA, grifo
nosso).

Em outro momento, Angela também disse:

E mais dificil para o homem aceitar sim e ainda costuma transferir a
responsabilidade pra mulher né. A mulher acaba sendo a parte mais vulneravel né,
que leva a culpa maior né? E triste (ANGELA, grifo nosso).

Além disso, das quatro entrevistadas, duas maes pararam de trabalhar para cuidarem de
seus filhos com deficiéncia: Frida e a mae de Maya. O argumento principal da mée de Maya foi
a questdo financeira, ja que os tratamentos custariam mais do que o salario que ela ganhava

enquanto secretaria:

Maya: Minha mae trabalhava antes dele nascer, mas depois que ele nasceu, ela ndo
trabalhou mais.

Roberta: Ela parou de trabalhar?

Maya: Sim, ela era secretaria.

Roberta: Mas vocé acha que teve a ver com o nascimento do seu irmao?

Maya: E... porque assim, ela era secretiria e o dinheiro que ela que teria que pagar
para alguém cuidar do meu irméo era melhor ela mesma cuidar, é isso [...] a gente
tava (SIC) morando em Caxias na época mesmo...em Caxias na €poca teria que ficar
na escola integral que é um salario-minimo entendeu? Ai é melhor ficar com aquele
vinculo mesmo de maée]...] era mais vantajoso assim dessa forma, né (MAYA, grifo
Nno0sso)

Quando Maya menciona o fato de a mae largar o emprego ser mais “vantajoso” é
possivel fazer uma reflexdo sobre essa ideia de “vantagem”. A ideia de que o cuidado é relegado
ao ambito familiar, com pouco apoio externo, funda-se na suposicdo de que as mulheres
deveriam assumir as tarefas de cuidado como parte de seu mandatério trabalho doméstico.
Conforme Federici (2019), compreendemos que muitas mulheres que trabalham fora de casa
precisam abandonar o emprego quando o trabalho de cuidado aumenta, como no caso da mée
de Maya. Isso € parte de uma carga sociocultural na sociedade em que o papel social da mae é
o de cuidar de quem quer que precise e para que a estrutura familiar, responsavel pelo cuidado,
se mantenha dentro também da divisdo sexual do trabalho.

Joana Margarida Pimentel Mateus Alves, em pesquisa realizada com cuidadores
familiares em Portugal, igualmente constatou que “embora os cuidados se alimentem dos lagos
familiares, eles concretizam-se principalmente pela via do trabalho feminino” (ALVES, 2011,

p. 43). Quando a autora se refere ao fato de as mulheres serem as principais responsaveis pelo
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cuidado familiar e suas consequéncias no ambito profissional, afirma que as possibilidades de
insercdo delas “no mercado de trabalho formal e remunerado encontram-se dependentes do
apoio informal que estas tém que prestar a familia e do modo como as politicas reconhecem o
cuidado informal” (ALVES, 2011, p. 19-20).

Essa “op¢d0” por renunciar ao trabalho fora de casa ou diminuir sua intensidade é vista
como comum ou natural especialmente para as mulheres (muito mais do que para os homens),
ndo sé porque as mulheres ainda ganham menores salarios do que os homens?’ (FEDERICI,
2009). Situacdo como essa foi relatada com relacdo a Debora e a mde de Maya, que embora
sejam mulheres ndo brancas (uma se autoidentifica como parda e outra como negra), séo
mulheres de classe média. Segundo Federici, essa espécie de divisdo social, “afeta todas nos,
até mesmo se ndo somos casadas” (2019. p. 46) uma vez que o trabalho doméstico e de cuidado
é totalmente naturalizado e sexualizado, como veremos ao longo desse capitulo, e todas nos
mulheres somos caracterizadas por ele e subjetivadas a realiza-lo, inclusive, gostando ou nédo
de realizé-lo (FEDERICI, 2019).

Alves (2011) ainda analisou, ao pesquisar com cuidadores de pessoas com deficiéncia
(mulheres e homens), que os cuidadores costumam estruturar seus cotidianos ao redor das
necessidades das pessoas cuidadas e¢ das possibilidades dos apoios familiares, “o que torna
dificil a conciliacdo entre o papel de cuidador e outros papéis e atividades sociais. Uma das
areas da vida de quem cuida mais afetada pelo cuidado ¢é o trabalho e o emprego” (ALVES,
2011, p. 50). Dessa forma, segundo a autora, “pela dificuldade em combinar o cuidado com o
emprego, alguns cuidadores veem-se excluidos do mercado de trabalho, com especial
incidéncia para as maes trabalhadoras” (ALVES, 2011, p. 55).

No caso de Frida, embora funcionaria publica com bom salério, o conselho para que se
dedicasse exclusivamente aos cuidados do filho veio por parte do proprio médico da crianca na
época:

Frida: S6 que eu era funcionaria publica federal ha 9 anos no Ministério da Saude e o
médico também falou pra mim, o neuropediatra né... “6, ndo adianta vocé ficar
mudando de cidade, ficar pedindo licenca sem vencimento, porque vocé vai ter
que se dedicar integralmente a ele. (...) Pra mim sempre foi natural, como eu falei
pra vocé né, como eu larguei o emprego e vim pra ca pra me dedicar somente a
ele, entdo se tornou algo super...assim, eu criei uma rotina com ele, meu outro filho
mais velho, aonde eu passava o dia inteiro ocupada, mas ndo se forma desgastante
entende? Porque cada dia era uma vitdria [...]

Roberta: Mas seu marido, apesar da dificuldade, te apoiou?

Frida: Apoiou sim!

Roberta: E ele ajudava a cuidar do Marcelo?

Frida: Nao, porque ele era da Marinha Mercante, ele vivia mais viajando.

27 Informagédo disponivel em https://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2019-03/pesquisa-do-ibge-mostra-
que-mulher-ganha-menos-em-todas-ocupacoes. Acesso em: 20 de set. de 2020.
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Roberta: Entio ele ficava mais com a questao do trabalho “fora” e vocé com o cuidado
dele?
Frida: Isso, isso. Eu com o cuidado (FRIDA, grifo nosso).

Na rotina de Frida, o trabalho de cuidado do filho com deficiéncia (e do filho sem
deficiéncia) passou a tomar a integralidade do seu dia, ndo mais trabalhando “fora de casa”. Ela
narrou essa vivéncia de sair do trabalho, para se dedicar aos cuidados do filho com paralisia
cerebral, com aparente naturalidade ou naturalizagdo.

Angela ndo parou de trabalhar, mas prestou concurso publico pensando em poder cuidar
mais de seu filho, uma vez que no servigo publico ela teria direito a beneficios ainda ndo
disponiveis para quem trabalha na iniciativa privada (como sera visto em capitulo posterior).
Nesse contexto, em suas palavras, a situacdo do abandono paterno e a atribuicdo do cuidado as
custas da vida das mulheres é comum:

A maioria vai embora, o problema é da mulher, a mulher quem tem que resolver e ai
tem aquela coisa né de que ele ¢ 0 homem ¢ ai quem tem que parar de trabalhar ¢ a
mulher. As vezes a mulher até ganha mais, ja vi casos, ndo tdo mais assim... mas ai

era ela a mulher, ela tinha que cuidar. Assim, sdo poucos os pais que eu conhego que
cuida mesmo, sabe (ANGELA, grifo nosso).

Nao pretendo questionar aqui o direito de uma mulher verdadeiramente desejar “nao
trabalhar e se dedicar integralmente ao lar”. As questdes que lango sdo: seria o cuidado uma
obrigacdo social relegada as mulheres? Sera que apenas as maes ou as mulheres da familia tém
que fazer todos os esforgos possiveis para criar um filho — “em nome do amor”? Onde estdo 0s
pais, o Estado e a sociedade nessa historia? Afinal, existe o “ndo trabalhar” quando se fala em
termos de cuidado? E, finalmente, por que o trabalho do cuidado e do cuidado de pessoas com
deficiéncia e tdo desvalorizado?

Podemos, nesse ponto, partir das observacGes da jovem Maya que narrou sua
perspectiva sobre a questdo desde sua experiéncia enquanto irma de uma pessoa com
deficiéncia, que frequenta hospitais e ajuda a mée no cuidado com o irmdo mais novo:

Eu penso mais que eles (homens) pensam que a gente € mais organizada, aquele papel
mais de méie, eu vejo isso nos amigos. Ah, a Maya faz aquilo, responsavel que
organiza...nos hospitais voc€ sempre observa a figura feminina dificilmente o pai vai
estar junto com a esposa porque geralmente quando tem alguma deficiéncia o pai
acaba separando da esposa e da crianga [...]A sociedade ja associa a mulher ao cuidado

de alguém ou de alguma coisa da responsabilidade e quando ela tem deficiéncia
observo mais (MAYA, grifo nosso).

A necessidade de reconfigurar os espacos publicos e privados, cobrando do homem a
sua volta ao espaco domeéstico, para a assuncao de responsabilidade das atividades do cotidiano
de cuidado e educacéo dos filhos, é indiscutivel ponto que precisa ser aprofundado através de

politicas que garantam a estabilidade da familia, proporcionando aos homens a possibilidade
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de dedicar-se ao &mbito doméstico e assegurar a continuidade da participacdo das mulheres nos
espacos publicos — por exemplo, com a criagdo de creches em universidades e nos locais de
trabalho. Nesse sentido, a ampliagdo da licenca paternidade para 20 dias, pelo advento do
decreto 8.737/2016, funciona como vetor de ressignificagdo dos lugares sociais compreendidos

como masculinos.

A gente vai 14 (no hospital) e observo muito isso: ou ndo tem ninguém observando a
pessoa, a ndo ser um enfermeiro mesmo do local, mas sempre que tem é uma mulher
que ta (SIC) acompanhando alguém ...dificilmente eu vejo um homem além do
enfermeiro. Um ou outro pai, mas é mais dificil...ndo sei se € por causa do trabalho
porque eu também vou as sextas-feiras de tarde 14, mas observo muito sim, é a mulher
que ta cuidando de alguém, sdo pouco os homens (MAYA, grifo nosso).

A narrativa de Maya corrobora com os estudos de género sobre o trabalho doméstico e
de cuidado como em Federici (2017), uma vez que, segundo pesquisadoras do campo dos
feminismos, ao longo da historia, o cuidado foi exercido tradicionalmente e gratuitamente na
esfera domestica e familiar pelas mulheres. Como j& mencionado, as mulheres fazem cerca
de 75% do trabalho de cuidado ndo remunerado no mundo?. Segundo o Relatério da
OXFAM, 90% do trabalho de cuidado no Brasil ¢ feito informalmente pelas familias — e desses
90%, quase 85% é feito por mulheres. Também, na atualidade, nas profissdes ligadas ao cuidado
as mulheres sdo ampla maioria (RICOLDI; ARTES, 2016).

Nesse contexto, Helena Hirata, uma das referéncias nos estudos do cuidado no Brasil,

assim o define:

O cuidado pode ser definido como um trabalho material, técnico e emocional
atravessado por relagdes sociais de sexo, de classe, de raca, entre diferentes
protagonistas: os provedores e as provedoras do cuidado, de um lado, os beneficiarios
e beneficiarias do cuidado, de outro, assim como todos os que administram,
supervisionam ou prescrevem o trabalho. O cuidado nfdo € apenas uma atitude
atenciosa, ele recobre um conjunto de atividades materiais e de relagdes que
consistem em dar uma resposta concreta as necessidades dos outros. O cuidado é
uma disposi¢do, portanto contendo um aspecto ético, e € igualmente pratica. Também
podemos defini-lo como uma relagdo de servico, de apoio ou de assisténcia,
remunerada ou ndo, implicando um sentido da responsabilidade em relago a vida e
ao bem-estar do outro. O trabalho de cuidado diz respeito as pessoas em situacio
de dependéncia, mas todos os seres humanos siio vulneraveis em algum momento
de suas vidas (HIRATA, 2020, p. 26, grifo nosso).

Dessa forma, o cuidado ndo é apenas afeto ou “atitude atenciosa” nas relagdes, COMO
menciona a autora, mas ainda pode ser analisado em sua acepc¢do mais estrita, isto €, enquanto
atividade e trabalho de cuidar de pessoas com deficiéncia, criancas, idosos e doentes. Pode
ainda ser observado como um conceito amplo, que abarca varias dimensdes da vida social,

28 Disponivel em: https://g1.globo.com/natureza/blog/amelia-gonzalez/post/2020/01/20/mulheres-fazem-
75percent-de-todo-o-trabalho-de-cuidados-nao-remunerado-do-
mundo.ghtml?fbclid=lwAR1I1S73VW10Hj5EJ7Qh7uwafk__NOQinx6X059iKqj7ONXc-AyM6uel4nRuc.
Acesso em: 06 de fev. de 2020.
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desde atitudes, praticas e valores que se relacionam com o afeto nas relagfes até as a¢fes do
Estado e as politicas publicas voltadas a populacdo tida como dependente de cuidados. Nesse
contexto, para Puig de la Bellacasa (2012, p. 198): “cuidar ¢ mais do que um estado ético-
afetivo: envolve engajamento material em trabalhos para sustentar mundos interdependentes™?°.

De todo 0 modo, o cuidado tem sido destacado por variadas direcBes tedricas como
categoria central para os estudos de género (VIEIRA, 2020). Autoras como Silvia Federici
articulam ainda a invisibilidade e precarizacgao do trabalho de cuidado com a indispensabilidade
do reconhecimento de seu papel centralidade para a manutencdo de existéncias dignas
(FEDERICI, 2019).

Nesse sentido, Federici reproduz em seu livro a potente frase: “eles dizem que ¢ amor,
nods dizemos que ¢ trabalho nao remunerado” (2019, p. 40). Segundo a autora, o trabalho de
producdo de pessoas sempre existiu e foi associado as mulheres, ainda que as sociedades mais
antigas ndo conhecessem a divisdo nitida entre a produgdo econémica e a reproducéo social,
que se tornou mais pungente apos o advento do capitalismo (FEDERICI, 2019).

Nas sociedades capitalistas, segundo Federici (2019), o trabalho de producéo ficou a
cargo de fabricas, escritorios, entre outros, e € considerado econémico e remunerado por meio
de salarios e dinheiro, enquanto que o trabalho de reproducéo ficou relegado ao ambiente
familiar, onde foi e é feminilizado e sentimentalizado, definindo o trabalho de cuidado em uma
espécie de oposicdo ao trabalho formal e que é realizado por “amor”, ao invés de pagamento
em dinheiro (FEDERICI, 2019).

Nesse sentido, autoras como Federici (2019) e Biroli (2018) reforcam que a partir do
século XX, especialmente, as mulheres ingressaram de forma mais ampla no mercado de
trabalho, contudo elas seguiram acumulando as tarefas domésticas e de cuidado, com apoio e
suporte de outras mulheres da familia (avos, sogras, tias, irmas, filhas etc.), que as auxiliavam
da mesma forma: como uma obrigacdo natural decorrente do vinculo familiar. O cuidado,
assim, segundo as teoricas do campo dos feminismos, continuou a ser uma atividade
desvalorizada, invisibilizada e, na maioria das vezes, sequer considerada como “trabalho”, cuja
responsabilidade recai quase que exclusivamente sobre as mulheres. Frida foi enfatica ao narrar
esse fato:

Roberta: Vocé acredita assim... que a sua rotina em relacdo ao cuidado acabou sendo
um pouco diferente das outras maes e mulheres?

Frida: Ah, com toda certeza!

Roberta: E com relagdo aos homens? Vocé acha que tem diferenga? Ser mae de uma
pessoa com deficiéncia ¢ diferente de ser pai?

Frida: (siléncio). (FRIDA)

2 Tradugdo Livre. No original: “Caring is more than an affective-ethical state: it involves material engagement
in labours to sustain interdependent worlds.”
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Notei que esse siléncio vem de certo incomodo e desconforto para expressar
verbalmente a existéncia de diferencas entre a fungdes de género atribuidas, especialmente com
relagdo ao cuidado e, mais ainda, quando relacionada a um homem que é o companheiro/
marido.

Segundo Maya, seu pai (e pai do seu irmdo) gostaria de ter ajudado no cuidado com o
filho anteriormente e agora tem uma 6tima relagdo com o menino, levando inclusive para
médicos e atividades cotidianas. Dessa forma, agora aposentado, o pai auxilia mais no cuidado
do filho do que quando estava “trabalhando fora”. Esse pai ndo teve uma licenga paternidade e
trabalhou integralmente enquanto sua esposa se dedicava aos cuidados dos filhos. Nesse
sentido, o pai somente conseguiu ver o filho depois de alguns dias de seu nascimento e foi
pouco presente no momento inicial por conta de questdes de trabalho:

Roberta: Entendi, entdo agora ele pode se dedicar mais? Antes ele ndo podia também
né?

Maya: Sim...inclusive meu pai conheceu meu irméio com 15 dias de nascido na
verdade, porque ele tava viajando (a trabalho).

Roberta: E seu pai militar é né? Ele tem plantdo? Tem como tirar dia de folga? Como
é?

Maya: Assim meu pai viajava muito, ja teve até 9 meses fora... ai agora que ele
parou... agora.

Roberta: “Agora” quando?

Maya: Agora mesmo, tem um ano que ele ndo viaja. (MAYA, grifo nosso).

Dentro desse aspecto pude perceber, pelas narrativas de Maya, Frida, Angela e Débora
que até os pais ditos como mais “presentes” performam?’, por vezes, caracteristicas e gestos de
hierarquias de género que lhes séo atribuidos socialmente e, assim, permanecem em segundo
plano no &mbito do cuidado. Quando indagada sobre a divisdo de tarefas de cuidado com seu

marido, Débora assim contou:

Assim, tem coisas que s6 eu olho né, porque eu acho que culturalmente tem coisas
mulher faz e coisas que homem faz né. E até assim, na minha casa acho que essa
coisa ficou um pouco misturada, até pela minha auséncia pra trabalhar tanto, porque
eu trabalhava muito, uma carga horaria pesada, ele assumiu bastante as coisas
domésticas que eu nio tinha condicdes de assumir. Mas eu acho que foi por uma
circunstiancia porque culturalmente € essa coisa que a gente acaba reforcando de
que o homem tem que cuidar de algumas coisas e a mulher de outras. E
normalmente quem cuida é s6 a mulher, cuidar de alguém é normalmente
destinado a figura feminina né. Entio assim, eu acho que ¢ um exercicio bacana
quando a gente vé um movimento diferente, quando vocé vé uma figura masculina
exercendo esse papel do cuidado (DEBORA, grifo nosso)

%0 Ppara a fildsofa Judith Butler, a utilizagio do corpo como forma de expressao esta submetida as experiéncias
do que é vivido. Assim, esta regida pelas regulacbes dos poderes normativos do meio social. O termo
“performatividade”, segundo a autora, indica o carater performativo das praticas reguladoras presentes numa
determinada cultura hegemonica, que gerencia 0s individuos e 0s normatiza e normaliza. Dessa forma, a
performatividade “¢ um modo de nomear um poder que a linguagem tem de produzir uma nova situagao ou
de acionar um conjunto de efeitos” (BUTLER, 2018. p. 35).
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Percebi que foi bastante dificil e desconfortavel para as entrevistadas falarem de seus
companheiros em alguns momentos, e mesmo quando traziam algumas criticas que pudessem
remeter as posturas deles, havia certa protecdo ou uma réapida tentativa de justificar
determinadas atitudes deles. Em outros momentos, as entrevistadas narravam modos de cuidar
ou tarefas que os homens “especialmente” efetuavam, como na seguinte narrativa:

Meu companheiro, por exemplo, pai da minha filha, tem uma forma de cuidar dela
que ¢ tipica dele, tem algumas coisas que ele ndo olha porque ele ndo tem a
preocupagao da questdo da intimidade, como que ela ta se cuidando, se ela faz a
higiene correta...se ela td acima do peso, algumas coisas ele ndo...sabe... parece que...
¢ como se nao competisse, como se nao fosse da competéncia dele ver isso, como se

fosse s6 minha essa competéncia. Entdo volta e meia a gente fica sinalizando isso, pra
ver se todo mundo fica atento né (DEBORA, grifo nosso).

Nesse sentido, importante o aporte de Alves (2011) em sua pesquisa com cuidadores de
pessoas com deficiéncia ao revelar algumas das tarefas que comumente séo atribuidas a homens
e mulheres no cotidiano do cuidado, de forma similar ao que narraram as mulheres desta
pesquisa, especialmente Maya, quando mencionou as atribuigcdes que seu pai tem com relacao

ao seu irmao:

Ao nivel dos cuidados, a situagdo mais comum € que seja a mae a assumir as principais
tarefas. Destacam-se tarefas como: deitar e levantar; vestir, despir e calgar; ajuda para
ir a casa de banho, para tomar banho, lavar os dentes e pentear; preparacdo das
refeicdes e apoio na sua toma; acompanhamento em situagdes variadas (desde
consultas médicas e terapias, até a escola). Dentre as atividades identificadas, sdo
poucas aquelas que os pais executam. A sua participagdo é, em geral, mais nas tarefas
que tém lugar fora da esfera doméstica, como o transporte e mobilidade, o
acompanhamento ao médico, a terapias, € a companhia a eventos de lazer (ALVES,
2011, p. 45).

Dentro dessa perspectiva, as sujeitas da pesquisa fazem relatos semelhantes de que a
responsabilidade dos homens, quando existe, € mais relacionada ao transporte para locais fora
de casa, como idas a médicas/os de rotina, fisioterapeutas, fonaudidlogas/os, psicoldgas/os,
entre outros. Em geral, as mulheres ficam mais responsaveis pela higiene, alimentacéo,
atividades de rotina dentro de casa, auxilio nos deveres da escola e acompanhamento em
hospitais em casos de internacao ou estadia mais permanente do que uma consulta de rotina.

Para além disso, segundo autoras do campo dos feminismos como Biroli (2018) e
Federici (2019), o neoliberalismo aprofunda ainda mais as desigualdades em torno da questdo
do cuidado, visto que o capitalismo neoliberal exige mais horas de trabalho remunerado das
pessoas a0 mesmo tempo que fornece menos suporte publico ao cuidado (como politicas
publicas de apoio a familiares cuidadores, politicas publicas relacionadas a pessoas com
deficiéncia, criancas e idosos), pressionando demasiadamente as familias, as redes de apoio

comunitarias, as redes de apoio de afetos e, sobretudo, as mulheres cuidadoras.



69

Na pesquisa realizada por Alves (2011) ficou evidente que o cuidado informal surge
especialmente em relacdes de parentesco e de proximidade, “sustentado por lagos afetivos, e
pela obrigacdo de ‘cuidar dos seus’ (ALVES, 2011, p. 31), especialmente em virtude de
“parentesco restrito, sendo 0s ascendentes 0s principais responsaveis pelas ajudas aos
cuidadores. Os apoios recebidos querem servigos, querem ajuda financeira, pela familia,
evidenciam-se como muito importantes para colmatar a auséncia dos apoios formais” (ALVES,
2011, p. 47) e esses apoios sdo notadamente e majoritariamente realizados por mulheres.

Nesse sentido, como veremos também em capitulo posterior, todas as entrevistadas
foram categdricas em afirmar que os servigos e politicas publicas ndo dao conta da demanda
das cuidadoras e nem das pessoas com deficiéncia cuidadas. Frida menciona essa problematica,
ndo s6 sob o aspecto dos apoios para pessoas com deficiéncia, como também de seus

cuidadores:

Débora: Entdo eu penso que o Estado deveria realmente chegar junto em relacio
a isso (pessoas com deficiéncia e suas potencialidades). Mas infelizmente eu nio
vejo o Estado dessa forma assim de ter realmente uma renda fixa, de alguma coisa de
estimular.

Roberta: E vocé acha que deveria ter?

Débora: Eu acho que seria o certo, que deveria ter. Como eu acho também que quem
cuida da pessoa com deficiéncia deveria ter algum tipo de apoio realmente psicologico
pra voce ter, saber lidar, estabelecer o limite das coisas, ¢ muito dificil. E muito dificil
se vocé ndo tem realmente nenhum tipo de apoio, se vocé€ ndo tem nenhum recurso
pra voc€ poder acessar, vocé ndo... ou vocé vai criando mecanismos de lidar com isso
e vai no ensaio e erro né, ou vocé vai ficando com algumas questdes ai ndo trabalhadas
ao longo da vida. Nao é simples (DEBORA, grifo nosso).

No mesmo sentido, Angela, quando indagada sobre a questdo das politicas publicas e

dos servicos de cuidados e para cuidadores, relatou:

Angela: Sim. Tem até aquela frase né... “quem cuida de quem cuida?”

Roberta: Verdade. O que vocé acha que poderia ter?

Angela: Eu acho que poderia ... assim ... porque a familia acaba adoecendo junto.
E a familia tem que chegar pra na ponta poder chegar. Por exemplo, o médico do
Lucas cuida de mim também, saio de 14 com a receita do Lucas e a minha receita.
Porque sendo a pessoa surta...(risos)

Roberta: Um apoio psicologico também?

Angela: Sim.

Roberta: Esse suporte da questdo do horario no trabalho funciona pra vocé?
Sinceramente...

Angela: Sim, sim! Funciona. Se ndo fosse isso seria muito diferente.

Roberta: E agora uma pergunta final, que meio que resume algumas coisas, como vocé
pensa a relagdo entre ser mulher e ter essas responsabilidades todas né, como a gente
jatem, a deficiéncia e o cuidado, ndo s6 na sua vida mas no que vocé observa também?
Angela: Siléncio.

Roberta: Como que ocorre? Muitas mulheres cuidam? Ficam sobrecarregadas? Nao?
Vocé se sente sobrecarregada? Sei que vocé ja deu muitas pistas ai, mas se vocé
pudesse resumir.

Eu, assim, o que acontece comigo...os apoios sdo fundamentais. Eu ndo me sinto tdo
sobrecarregada porque tem como dividir. Entdo, ndo me sobrecarrega. O que me
sobrecarrega é porque eu sou mie né, e isso independe de deficiéncia, eu quero
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correr atras e tal, entdo eu acabo ficando preocupada e agrava um pouco por conta da
deficiéncia do meu filho. Porque, por exemplo, ele ndo fala, entdo a gente tem que
ficar imaginando. E..., mas gracas a Deus, eu tenho esse suporte né, tanto no trabalho,
quanto na vida particular, agora quem ndo tem ¢é coisa de enlouquecer gente s3. Tem
que ter uma divisaol[...] quando mais desgastada, pior é o cuidado do meu filho.
Afeta nele. Passa por mim, mas a ponta € ele. Entdo cuidar do meu filho € cansativo,
mas ao mesmo tempo € prazeroso, porque assim, devido a condi¢do do meu filho eu
mudei radicalmente a minha vida (ANGELA, grifo nosso).

Como visto, quando abordei a questdo da interdependéncia, todos nés dependemos de
cuidados, mas nem todos (e sobretudo, nem todas), possuem a mesma carga de responsabilidade
dentro do que podemos chamar de “organizacdo social do cuidado” (HIRATA, 2020, p. 26).

Podemos dizer ainda que ha uma parte da populacdo para quem a carga de cuidado e
precarizacdo é bem maior, quando pensamos em termos de pertencimento de género, racial e
de classe (BIROLI, 2018). Ponderando ainda, em uma dimensdo global, também em
pertencimentos locais diversos, uma vez que essa problematica afeta de formas diferentes paises
com mais e menos recursos (geralmente a diferenca entre Norte e Sul globais, entre centros e
periferias).

Pensando ainda com autoras do campo dos feminismos como Biroli (2018), Federici
(2019), Kittay (1999), Hirata (2020), com a entrada de mulheres no campo do trabalho
assalariado, especialmente de mulheres brancas de classes sociais mais elevadas, o trabalho
doméstico e de cuidado passou ainda a ter diferentes arranjos. Muitas trabalhadoras domesticas,
a maioria pretas e pobres, remuneradas, ainda de que forma precéria, tornaram-se uma das
marcas estruturantes da organizacdo social e de cuidado, especialmente em paises como o
Brasil, em que as politicas publicas relativas ao cuidado sempre foram insuficientes, como
veremos adiante.

Para essas mulheres, a oferta de servicos publicos é sim insuficiente (BIROLI, 2018).
Tal afirmacdo soma-se ao fato de que as alternativas coletivas a mercantilizacdo do cuidado até
entdo sdo poucas e isoladas, as redes de apoio fora da familia até existem, mas sao
extremamente fragilizadas. Dessa forma, enquanto mulheres de classes mais elevadas,
sobretudo, em sua maioria, mulheres brancas, ascendem nos empregos remunerados, ocorre a
delegacdo do trabalho doméstico e de cuidado a outras mulheres, especialmente negras e
pobres.

Segundo Biroli (2018, p. 57) “as experiéncias de cuidado sdo diversas e as hierarquias
de género sdo produzidas conjuntamente pelo patriarcado, pelo capitalismo e pelo racismo,
dimensdes interligadas das estruturas e privilégios correntes”. Nessa pesquisa, ndo podemos
deixar de mencionar os efeitos e as consequéncias que o racismo produz, refletindo e

ultrapassando a marca de género, uma vez que sdo reproduzidas maiores desigualdades
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quando existe a convergéncia entre género, raca, classe e deficiéncia, pensando
especialmente aqui com a ferramenta analitica da interseccionalidade.

As tedricas do campo dos feminismos, como Biroli (2018) e Federici (2017) sdo
enfaticas ao afirmar que os padrdes de quem cuida (cuidadoras) sdo correspondentes aos
padrdes de hierarquias de género, raga e classe, estando entre as pessoas que cuidam a
maior incidéncia de mulheres, negras e de camada mais pobre da populagdo3!. Esses dados
evidenciam a distribuicdo desigual da experiéncia das dependéncias e dos cuidados que
podem recair sobre as mulheres.

A invisibilizacdo e a desvalorizacdo das tarefas de cuidado estariam, assim,
relacionadas as condi¢des de realizagdo dessa atividade ndo reconhecida como trabalho,
muito menos a ser remunerado, que historicamente foi duplamente desqualificada
(FEDERICI, 2019). Flavia Biroli resume bem a respeito das mulheres que cuidam, quando
afirma que “sdo afetadas em suas trajetorias por estarem posicionadas como cuidadoras;
cuidam em condigbes diversas, dependendo de sua posicdo de classe, em relagdes
conformadas pelo racismo estrutural e institucional” (2018, p. 56).

Aproveito para inserir dentro dessas narrativas de mulheres cuidadoras de pessoas com
deficiéncia um dialogo que eu mesma tive, ha alguns anos, com meu querido avd Antdnio, na
época com 89 anos, e que precisou de cuidados na velhice, quando se tornou uma pessoa com
deficiéncia:

Antonio: Eu prefiro ter uma neta menina.

Roberta: Jura v6? Por que vocé me ama muito entdo? (risos)

Antonio: Claro. Muito mesmo. Vocé ¢ a Lowa (nossa cadelinha). E menino néo ia ser
igual.

Roberta: Como assim? Por qué?

Antonio: Menina cuida muito melhor, eu ficando velho como eu fiquei se fosse um
neto, ndo ia cuidar assim de mim como vocé cuida.

2.4 Como é cuidar de uma pessoa com deficiéncia?

E interessante notar, aportada em Alves (2011), que a “importancia dos cuidadores na
vida destas pessoas, contrasta com a sua invisibilidade social e tedrica” (ALVES, 2011, p. 5)
na medida em que ainda existem poucas pesquisas sobre o cuidado de pessoas com deficiéncia,
especialmente com relacdo ao cuidado familiar ou informal. Poucas sdo as producdes

académicas que abordam o cuidado familiar em relacdo a pessoas com deficiéncia, o que pode

31 Disponivel também em: https://g1.globo.com/natureza/blog/amelia-gonzalez/post/2020/01/20/mulheres-
fazem-75percent-de-todo-o-trabalho-de-cuidados-nao-remunerado-do-
mundo.ghtml?fbclid=lwAR1I1S73VW10Hj5EJ7Qh7uwafk__NOinx6X059iKgj7ONXc-AyM6uel4nRuc.
Acesso em: 06 de fev. de 2020.
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ser, desde ja, percebido como uma invisibilizacdo e um silenciamento das experiéncias das
pessoas com deficiéncia, das cuidadoras de pessoas com deficiéncia e das anélises sobre o
cuidado que podem ser feitas a partir dessas realidades. Nesse sentido, nas palavras de Alves
(2011):

Embora a familia assuma um lugar central na provisdo de bem-estar e do cuidado, o
seu papel foi durante muito tempo desconsiderado do debate politico e académico.
Pela sua fungdo neste dominio, também as mulheres foram esquecidas enquanto
uma parte importante para a analise da provisao de bem-estar (Alves, 2011, p. 18,
grifo nosso).

Os impactos para quem cuida de pessoas com deficiéncia, ainda que pouco estudados
na academia ou debatidos no ambiente publico, estdo fortemente presentes nas vidas das
pessoas, como vimos até aqui. Além disso, variam de acordo com a deficiéncia da pessoa
cuidada e podem variar de acordo com classe social, territorio e outros marcadores sociais.
Assim, quanto mais dependente de cuidados € a pessoa com deficiéncia, mais afetada é a vida
da pessoa que cuida e isso acaba por definir a vida das cuidadoras de varias formas, como em
escolhas de emprego, estudo, moraria e vida pessoal. Nesse sentido, Alves (2011) alerta para
evitar um olhar que apague as diferengas: “assim como a dependéncia comporta varias
realidades e ndo pode ser analisada como se de uma Unica coisa se tratasse, também o cuidado
(da dependéncia) ndo pode ser observado como um fendémeno homogéneo” (ALVES, 2011, p.
12).

Dessa forma, existem peculiaridades quando abordamos o cuidado de pessoas com
deficiéncia e durante as entrevistas que realizei havia perguntas mais especificas relacionadas
a essa questdo. Nessa perspectiva, perguntei a todas as entrevistadas: “como &, para vocé, cuidar
de alguém com deficiéncia?”.

Foi interessante perceber que especialmente Frida e Angela tiveram dificuldade para
responder as perguntas sobre como é cuidar de alguém com deficiéncia. Houve um siléncio,
uma pausa profunda, em narrativas que até entdo vinham sendo fluidas e dindmicas. Refletindo
sobre esse aspecto, a dificuldade apresentada por elas no momento de responder faz sentido se
pensarmos na invisibilizacdo e no silenciamento historico que tem marcado a experiéncia das
mulheres que cuidam de algum familiar com deficiéncia. Dessa forma, tive que insistir um
pouco para que pudessem falar mais sobre o assunto, como € possivel observar pelas
transcrices abaixo, a iniciar pela entrevista com Angela:

Roberta: E 0 que é para vocé cuidar de alguém com deficiéncia?
Angela: (siléncio longo) .
Roberta: E dificil? E tranquilo? As vezes sim ou nédo?

Angela: Tranquilo ndo é... é cansativo... € muito cansativo porque ele € maior que eu,
ele é um adulto, tem 20 anos, e tem que ter os mesmos cuidados que um neném. Tem
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uns 4 anos que a gente passou a dormir a noite, porque a gente ndo dormia a noite
porque ele ndo dormia (ANGELA, grifo nosso)

Percebi esse siléncio como uma dificuldade de expor um incomodo e certo desconforto
de expressar verbalmente que a tarefa de cuidar é sim bastante desgastante e cansativa. Indaguei
para mim mesma: 0 que produziu esse desconforto? Penso que a carga subjetiva de um
“trabalho”, compulsoriamente entendido como fungdo de amor”, que recai sobre as maes de
pessoas com deficiéncia é tdo grande que torna, por vezes, dificil que essas cuidadoras possam
se expressar sobre seus sentimentos em relagdo a isso. Quando fiz a mesma pergunta para Frida

ela respondeu:

Roberta: Entendi... e assim, essa relagdo da deficiéncia e cuidado, por exemplo
cuidado do seu filho, cuidar de alguém com deficiéncia. Como é?

Frida: (siléncio por um longo tempo) Nao sei.

Roberta: E desgastante? E natural? Como é?

Frida: Pra mim sempre foi natural, como eu falei pra vocé né, como eu larguei o
emprego e vim pra ca pra me dedicar somente a ele, entdo se tornou algo (...) assim,
eu criei uma rotina com ele, meu outro filho mais velho, onde eu passava o dia inteiro
ocupada, mas ndo de forma desgastante entende? Porque cada dia era uma vitoria.
Roberta: E vocé acha que seu filho com deficiéncia precisou de mais cuidados que
seu filho sem deficiéncia?

Frida: Ah, com certeza né (FRIDA, grifo nosso).

Diante desses relatos é possivel perceber que as entrevistadas narram o cansaco e
situacGes de sobrecarga ao longo das entrevistas, a0 mesmo tempo que sdo rapidas em
mencionar o afeto com que realizam tais tarefas, ainda que essas tarefas as mantenham
ocupadas durante anos e tenham feito com que elas mudassem suas trajetdrias de vida. Percebo
gue h& uma sutileza na justificativa repetida de que ha cansaco, mas ha amor. Sabemos que as
relacdes familiares estdo dentro do &mbito do afeto das relagdes humanas e, de alguma forma,
essas mulheres cuidadoras precisam justificar por que o cuidado cansa, apesar do amor que
sentem por seus filhos, irmdos e netos. Afinal, € um trabalho, uma tarefa cotidiana que exige
entrega, tempo, paciéncia e uma mudanca importante na estrutura do dia a dia das mulheres
cuidadoras.

Além disso, ha a narrativa da diferenca com relagdo aos cuidados de um filho com e
sem deficiéncia que precisa também ser analisada nessa dissertacdo como especificidade
relatada pelas entrevistadas que tem filhos/as com e sem deficiéncia, quais sejam: Frida e
Débora. Para elas, cuidar de filhos/as com deficiéncia exigiu mais cuidados do que em relacéo
as/aos demais filhos/as, e, dessa forma, exigiu mais delas enquanto mées e cuidadoras. Seja por
terem que utilizar mais tempo para levar o filho com deficiéncia para atividades e consultas
médicas do que os demais filhos/as, seja porque também ficavam mais preocupadas com o

futuro do filho com deficiéncia em uma sociedade capacitista pautada na produtividade, ou
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porque também os gastos com os filhos/as com deficiéncia costumam ser mais altos, com
médicas/os, fisioterapeutas, fonoaudiologas/os, especialistas e atividades para desenvolvimento
em geral (como veremos adiante).

Nesse sentido, a estruturacéo do cotidiano dessas mulheres gira em torno dos cuidados
da pessoa com deficiéncia. Como disse Angela quando perguntada sobre sua rotina: “o foco ¢
a necessidade do meu filho ¢ eu acabo me adequando”. Dentro dessa perspectiva, a importante
questdo do apoio familiar torna-se algo que “pode significar uma reestruturacdo dos
quotidianos, ndo s6 ao nivel das atividades desenvolvidas, mas, também, no modo como as
pessoas passam a entender a sua vida e o seu novo papel” (ALVES, 2011, p. 34).

Esse foco somado a falta de apoios para além da rede familiar, de amizade e afetos
(como, por exemplo, a falta de apoio estatal e de politicas publicas), produz sobrecarga nessas
mulheres, 0 que muitas vezes gera efeitos fortes de desgaste fisico e mental. Nesse contexto
Angela também narrou:

Angela: (...) a familia acaba adoecendo junto. E a familia tem que chegar pra na ponta
poder chegar. Por exemplo, o médico do meu filho cuida de mim também, saio de 14
com a receita do Lucas e a minha receita. Porque sendo a pessoa surta.

Roberta: Um apoio psicologico também?
Angela: Sim. Seria Fundamental (ANGELA)

Além disso, novamente a rede de apoios aportou como fundamental para que essas
mulheres pudessem dar o suporte de cuidado necessario e de alguma forma ndo precisarem
interromper suas vidas para realizar o cuidado e continuarem com as rotinas de suas vidas. As
familias, especialmente as mulheres da familia, como as avés, as irmas e as tias sdo
mencionadas em Vvarios momentos como apoios estruturais para o cuidado de pessoas com
deficiéncia. No caso das entrevistadas, como ja mencionado, Maya é uma irma mais velha de
um menino com deficiéncia, ela que auxilia a mée no cuidado com ele. Angela, que tem um
filho com autismo considerado severo, precisa de muitos apoios e menciona a
imprescindibilidade do apoio de sua mde em varios momentos para que ela possa realizar

atividades cotidianas, como descansar e trabalhar:

Roberta: Vocé tem suporte familiar?

Angela: Tenho.

Roberta: Se vocé ndo tivesse esse suporte vocé acha que seria a mesma coisa?
Angela: Ndo. Com certeza ndo. Porque assim, quando mais desgastada pior é o
cuidado do meu filho. Afeta nele. Passa por mim, mas a ponta é ele. Entdo cuidar do
meu filho € cansativo, mas ao mesmo tempo é prazeroso, porque assim, devido a
condigdo do meu filho eu mudei radicalmente a minha vida (...)VVocé passa a dar valor
a coisa pequena, por exemplo, o meu filho desfraldou com 10 anos e isso foi muito
comemorado na minha casa. O que para outras pessoas ¢ “caramba, 10 anos que parou
de usar fralda!”, pra gente foi maravilhoso. Vocé comega a ter um olhar menos
vaidoso né. (pausa, longo suspiro) Mas ao mesmo tempo que é cansativo é prazeroso
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demais, vocé aprende...cada coisinha que ele faz, por mais bobinha que possa ser, €
gigante. Eu falo que o trenzinho nunca t& em linha reta, sempre t4 subindo ou
descendo. E muita pressdo. E muita alegria e tristeza a0 mesmo tempo. Muita coisa
acontecendo (...) Por exemplo, antes de ontem, ele foi dormir 20 para as 4 da manh4,
ai eu fiquei acordada com ele direto, mas ai gracas a deus eu tive o suporte da
minha mae, que ai eu tinha que acordar as 6 e ela viu que eu tava destruida as 11 e
meia da manhd, ai ela se ofereceu pra ficar com o meu filho por mim. Isso é
fundamental” (ANGELA, grifo nosso)

Foram ainda narrados episodios capacitistas, presenciados por essas mulheres com
relacdo as pessoas com deficiéncia que sdo cuidadas por elas. Acionando o capacitismo
enquanto categoria analitica e interseccional, torna-se necessario trazer esses relatos para a
pesquisa uma vez que o capacitismo percebido de forma interseccional e como categoria de
andlise alcanca cada pessoa de forma diversa, a depender de intersec¢des como género, raca,
deficiéncia e classe social, entre outros (GESSER et al, 2020).

A seguir seguem alguns fortes relatos em que a discriminagdo em razdo da deficiéncia
(capacitismo) trouxe marcas para a vida dessas mulheres que cuidam de pessoas com
deficiéncia. Muitos dos episodios ocorreram na escola e envolvendo outras criancas, o que €
sobremaneira grave e quase todas as entrevistadas ficaram emocionadas ao relembra-los:

Na familia mesmo... quando meu irmdo nasceu a minha tia pediu para falar que ele
ndo tinha Sindrome de Down porque ela falou, ela falou que era bom descobrir de
onde seria vinha o problema.... e ai minha mée falou que ja tinha falado o que ele tinha
e ndo sabia qual termo utilizar, mas falou “ele é meu filho ndo depende de ninguém
se vocé vai cuidar dele ou ndo, ndo interessa o que ele tem”. Me magoou muito porque
¢ familia né, porque foi o primeiro momento né e queria esconder (...) também teve
na escola que ele acabou nem se matriculando, quando minha méae foi fazer a
matricula dele a escola ligou dizendo que ndo podia matricular ele porque nio tinha

operado do coragdo na época e a escola falou que so aceitaria se a minha familia
ficasse responsavel por arcar com enfermeiro e ndo tinha como (MAYA).

Nesse momento, Maya relatou um episodio ocorrido dentro do seu &mbito familiar (rede
de afetos) e outro ocorrido na escola. Tanto a familia quanto a escola sdo espacos que deveriam
supostamente serem acolhedores, mas que acabam sendo 0s principais locais em que situacdes
capacitistas ocorrem, como também sera observado nos relatos a seguir. Nesse sentido, Débora

narrou uma situacdo ocorrida também em sua rede de afetos (no casamento de uma amiga):

Débora: Entdo tinha a mae dessa amiga que tava (SIC) gravida, peguei ela
conversando sigilosamente com outra pessoa que ela ndo queria que a moga gravida
visse nem botasse a mao na minha filha em fun¢do...como se alguma coisa pudesse
provocar algo naquela gravidez que tava (SIC) no final. E ao contrario, ela era muito
espontanea, a mulher que tava (SIC) gravida, ela pegou a minha filha e embalou, coisa
linda e ndo percebeu, e se percebeu ndo falou porque talvez pra ela aquilo ndo batesse
como batia pra mie dela né, e aquilo me causou um desconforto muito grande
(DEBORA)
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Nessa perspectiva, € possivel perceber que o sofrimento causado pelo capacitismo, para
aléem das pessoas com deficiéncia, passa também por essas mulheres cuidadoras, que,
infelizmente, lidam com episodios de capacitismo cotidianos. So afetadas por eles e muitas
vezes ficam sem saber o que fazer. Frida relatou uma outra situacdo nesse sentido em que ficou
sem reac¢do, chorando e constrangida ao ter sido chamada a atencdo de uma funcionéria do
shopping por estar em um banheiro feminino com seu filho:

Frida: com 8, 9 anos tinha a parte psicomotora como eu falei muito comprometida,
entdo ele ndo conseguia ir no banheiro ¢ se limpar sozinho e eu precisei leva-lo ao
banheiro...cu ndo podia ir no banheiro masculino, entdo fui no feminino. Uma SG
(SIC)* entrou e fez um escandalo, gritou comigo, perguntou se eu ndo sabia ler
porque o banheiro era feminino ¢ um menino grande tava 14, enfim, e eu fui pega de

surpresa e na hora eu ndo tive reagdo a ndo ser chorar né, ai a minha prima ouvindo
os gritos veio, com uns amigos, fomos parar na administracdo do shopping (FRIDA).

Nessa situacdo é possivel observar, além de uma atitude capacitista por parte da
funcionaria do shopping, também um atravessamento de género quando o filho de Frida (do
sexo masculino) ndo pode frequentar o mesmo banheiro que a mée (do sexo feminino) ainda
que precisasse de apoios para realizar uma basica necessidade fisioldgica.

Outra situacdo narrada por Frida foi durante uma interacdo de outras criangas com seu
filho:

E teve outra vez também... essa que me tocou mais ainda... no prédio que nds
moravamos ele sempre descia pra brincar com o irméo dele 14, e os meninos 14 e tal.
E um dia ele voltou chorando dizendo que eles ndo queriam brincar com ele. Ai eu fui,
e nessa época com o tratamento ele ja tava (SIC) falando, ja tava (SIC) comegando a
ser verbal, ai eu fui 14 falar com as criangas pra saber o que tinha acontecido. Ai uma
menina virou e falou assim pra mim “tia, nds ndo estamos brincando com ele porque
minha mie falou pra nio brincar que ele ¢ maluquinho” (FRIDA, grifo nosso).

Nessa situacdo, as criangas nao queriam brincar com o filho de Frida por orientacdo da
mée delas que, além de agir de forma capacitista afastando seus filhos do convivio com uma
crianca com deficiéncia, utilizou-se de uma expressao pejorativa, mas ainda muito comum:
“maluquinho” que traz em seu cerne ainda a confusdo entre deficiéncia e o estigma da doenca
mental.

Nesse sentido, Alves (2011) também aborda como o capactismo influencia na vida das
familias que entrevistou e que tal comportamento preconceituoso e cruel, ainda presente na
sociedade, traz importantes consequéncias psicoldgicas. Além de produz isolamento, ndo s6 da
pessoa com deficiéncia que sofre o preconceito, mas também da pessoa responsavel pelo

cuidado dela:

O preconceito que continua a vigorar nas nossas sociedades ¢ identificado pelos
cuidadores como o grande responsavel pelo isolamento. O estigma exclui ndo s6 a

32 0 termo “SG” nesse contexto se refere a profissional auxiliar de servigos gerais.
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pessoa com deficiéncia, como, também, quem lhe presta cuidados. A ndo-aceitagio
da deficiéncia ¢ sentida por quem cuida, em sociedade, e ao nivel das relagdes
familiares. O afastamento das familias ¢ aquilo que mais pesa. Dizem que acontece
porque a pessoa com deficiéncia “incomoda”. Isto €, sobretudo, notado com o
crescimento dos filhos e mais veemente nos casos de deficiéncia mental. Os
comportamentos associados a algumas deficiéncias, como o autismo, tornam mais
dificil a participacao destas pessoas e dos seus pais em contextos de lazer (ALVES,
2011, p. 41, grifo nosso).

Diante disso, é possivel perceber que o capacitismo recai também sobre as pessoas
cuidadoras de pessoas com deficiéncia e que elas e suas familias muitas vezes sofrem
isolamento por parte de outras mées e familias. Muitas vezes, elas ndo sdo convidadas para
festas ou eventos para “evitar constrangimentos” entre outras desculpas capacitistas que, na
verdade, mascaram o preconceito na convivéncia com a diversidade dos corpos. O episddio
abaixo narrado por Angela evidencia isso:

Angela: me falaram “ligaram do colégio e pediram pra vocé ir buscar o seu filho”. Ai
eu liguei apavorada né, achando que ele tinha se quebrado ou sei 14, ai eles falaram
“ah, ndo aconteceu nada demais, a gente s6 precisa que voc€ venha buscar aqui”. Ai
eu fui pra 14 achando que ia encontrar meu filho machucado ¢ qual foi a minha
surpresa, eles tinham me ligado porque ia ter festinha de aniversario na sala de uma
amiguinha do meu filho e a méde da amiguinha pediu pra que o meu filho néo
participasse porque ele ndo saberia se comportar na sala e a diretora da escola me
ligou para buscar meu filho pra festinha poder acontecer. Teve esse episodio também
(respira fundo, nessa hora eu quase choro). Sem contar as inimeras vezes que eu fui
na escola e algo acontecendo e o meu filho deitado no tapetinho no chéo da sala.
Roberta: Muitas coisas relacionadas a escola?

Angela: Sim, sim. O preconceito ndo ¢ nem das criangas, principalmente quando sdo
pequenos, quando ficam maiores eles ficam um pouco agressivos também e
preconceituosos, mas isso por conta da formacdo, dos pais, porque no caso dessa

menininha da festinha, ela era amiguinha do meu filho mesmo, foi a mde quem nao
quis (ANGELA).

Nessa situacdo, Angela foi chamada para buscar seu filho na escola por conta de uma
postura capacitista da mae de outra crianca, mas sobretudo uma postura capacitista da prépria
escola, que ao invés de incluir o aluno optou por retird-lo de uma situacéo de interacdo com
outras criancas. A escola ndo foi inclusiva e negou ao filho de Angela a participacdo em uma
festa escolar e negou as demais criangas a convivéncia com a diversidade de experiéncias que
a deficiéncia revela. Infelizmente, esse ainda € um modo de pensar e proceder presente em
muitas escolas, excludentes, que alegam falta de estrutura para ndo incluirem criancas e
adolescentes com deficiéncia.

Outro fator destacado pelas cuidadoras que entrevistei com relacdo ao cuidado de
pessoas com deficiéncia é o alto custo envolvido em tratamentos e recursos que revela aqui
também o atravessamento da classe social. Além do uso do tempo, 0 acesso desigual a cuidados
também ¢é dimensionado pelo dinheiro (BIROLI, 2018). Nesse sentido, também Alves (2011)

afirma que “as familias tém custos acrescidos pela presenca de uma pessoa com necessidades
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de cuidado no agregado doméstico” (ALVES, 2011, p. 59). Dentro dessa perspectiva, trago
algumas falas das entrevistadas sobre a influéncia dos custos e da classe social no cuidado de

pessoas com deficiéncia:

Porque todos nds sabemos que o tratamento ¢ muito caro (FRIDA)

Além da fono ele faz um atendimento que eu ndo sei muito bem ainda o que ¢ (...).
Entao, isso tudo é pago por fora, além do plano de satde né, que tem que pagar esse
atendimento. Acredito que se tivesse isso (apoio financeiro) seria muito bom para as
criangas mesmo né porque ¢ sempre bom ta desenvolvendo alguns esportes e tal
(MAYA)

Porque ¢ tudo muito caro... o servigo publico ndo funciona a contento né (ANGELA)

Nesse contexto, percebendo que o cuidado envolve atividades de alto custo, nédo
podemos deixar de analisd-lo aqui também sob a dtica da interseccionalidade, levando-se em
conta especialmente a classe social e o territorio onde habitam, pois nem todos tém acesso aos
mesmos recursos em virtude do preco dos servicos e dos produtos. Além disso, as pessoas de
regides periféricas sofrem dificuldades de acessar os recursos disponiveis de forma desigual,
geralmente mais presentes nas regides mais centrais, geralmente mais ricas, com mais ofertas
de servicos. Essas mulheres cuidadoras tém ainda um custo de deslocamento elevado, nédo
apenas pelo valor do transporte em si, que € importante, mas também pela questdo de tempo e
cansaco que esse deslocamento para uma regido central com melhores recursos demanda delas
e das pessoas com deficiéncia.

Nesse sentido, por exemplo, Frida teve que deixar o norte do pais para vir ao sudeste ja
que, segundo os médicos, na regido sudeste teria acesso a melhores recursos e tratamentos.

Frida: eu sou 14 de Belém (...) ele por erro médico teve paralisia cerebral no momento
do parto né, o que motivou a minha vinda para o Rio de Janeiro. Eu me mudei pra ca
em 85 com a inteng@o de buscar um tratamento mais especializado, porque na época

os proprios profissionais que cuidavam dele 14, neurologistas, psicélogos e tal, me
aconselharam a procurar um centro mais avancado (FRIDA).

A transversalidade do territorio me fez ainda refletir sobre meu lugar de privilégio
enquanto cuidadora do meu avd. Moravamos na Tijuca, uma regido central da cidade que,
embora ndo seja uma regido rica como a zona sul, tem vantagens em relacdo a outras areas mais
periféricas, pois tem acesso as linhas de metrd, hospitais considerados bons, centros de
tratamentos e profissionais de salde reconhecidos. Nossos deslocamentos para tratamentos
eram quase sempre pequenos e duravam menos tempo do que se morassemos em regides mais
afastadas da cidade.

Caminho para a finalizagdo dessa secdo com uma Ultima frase, dessa vez uma frase

bastante ouvida por uma das sujeitas desta pesquisa, que delimita o lugar desse padréo que a
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sociedade determina para uma mée, especialmente uma mée de pessoa com deficiéncia:
“Débora, vocé nem parece mée de uma pessoa com deficiéncia” (DEBORA).

Esse relato torna ainda mais evidente que para além de uma sociedade que ainda
funciona com hierarquias de género fixas, as maes ou cuidadoras de pessoas com deficiéncia
ndo tém tido direito a uma vida ordinaria, a ser apenas uma mae, ou melhor, a ser apenas uma
mulher (que também é mae, entre outras caracteristicas ou atributos).

Nesse sentido, Panisson et al (2018), aportados em Kittay (2011) e Zirbel (2016),
ressaltam a relevancia do cuidado ser politizado e da “necessidade de o cuidado deixar de ser
concebido como uma pratica desenvolvida exclusivamente por mulheres e no ambito privado”,
além disso, defendem uma premissa que também considero fundamental, “que 0 Estado deve
estruturar praticas de cuidado no ambito publico” (PANISSON et al, 2018, p. 229).

Com Flavia Biroli (2018) é possivel perceber que a questdo do cuidado é, assim, uma
questdo de género, de reconhecimento e valorizacdo de um trabalho realizado massivamente
por mulheres e, em ultima instancia, de transformagdo de uma ordem social desigual e
excludente. Além de uma questdo de género, demarco aqui, € também interseccional, tendo em
vista que as mulheres que cuidam de pessoas com deficiéncia sdo marcadas néo so pelo género,
mas por outros pertencimentos, como raca, classe social, territorio, idade e podem elas mesmas
serem mulheres com deficiéncia.

Especialmente, com as narrativas das mulheres cuidadoras nessa pesquisa, foi possivel
perceber, nesse grupo de mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia, notadamente os
atravessamentos de género, do capacitismo, da classe social e do territorio.

Observamos que as solucdes individuais, pautadas em redes de apoio e afeto, sdo
importantes, mas ndo dao conta da demanda e tendem a sucatear o cuidado e sobrecarregar as
mulheres cuidadoras. Para a defini¢do de possibilidades mais equéanimes acerca do trabalho de
cuidado, em que a dignidade humana prevaleca sobre a logica sexista, capacitista, racista, e de
mercado, o cuidado dever ser observado como central em questdes de justica, direitos e vida

digna, como veremos adiante.
2.5 Atravessamentos de uma pandemia: covid-19 e o cuidado de pessoas com deficiéncia
Como apresentado até aqui, por meio de uma associacao de aspectos historico-sociais,

as mulheres estiveram a frente dos cuidados, o que ndo se mostrou diferente em tempos de
pandemia de COVID-19 (INSFRAN; MUNIZ, 2020; FREITAS et al, 2020). Em marg¢o de
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2020, o Brasil (e desde o inicio de 2020 também o mundo) foi atravessado pela pandemia do
novo Coronavirus.

Tal pandemia, decretada oficialmente pela OMS em 11 de marco de 2020, modificou
modos de vida e existéncia, com isolamento social, suspensdo das atividades em escolas e
universidades, entre outras tantas questdes delicadas que sdo de conhecimento publico.
Também a pandemia afetou esta pesquisa. N&o sé pela suspensdo das atividades na UERJ, com
a passagem das orientacdes para 0 modo virtual, mas especialmente afetou a propria pesquisa
em si. Afinal, como poderia pesquisar o cuidado e ndo observar 0s inimeros atravessamentos
que a pandemia apresenta para as pessoas que estdo em casa e necessitam de cuidados ou de
cuidar de outras pessoas?

Dessa forma, minha orientadora me aconselhou a escrever um pequeno diario de campo
durante a pandemia e pensar modos de inserir a escrita na dissertacao, o que foi um caminho
fundamental para colocar em palavras o que estava observando e sentindo durante a pandemia
com relagdo ao cuidado de pessoas com deficiéncia.

Assim, o diario de campo rendeu novas questdes, que agora sao analisadas
apropriadamente nesse capitulo, inicialmente nao previsto, juntamente com noticias
encontradas na internet e relatos das entrevistadas, que pretende refletir sobre efeitos da
pandemia nos cuidados e a relagdo com as cuidadoras de pessoas com deficiéncia. Nesse sentido,
durante o periodo da pandemia, fiz contato com as sujeitas dessa pesquisa, inicialmente por e-
mail e depois por WhatsApp, para saber como estavam lidando com a situa¢ao da pandemia e
as consequéncias do isolamento social.

Além disso, ap0os ver uma palestra virtual de Ana Cristina Santos, da Universidade de
Coimbra, realizada em 01 de setembro de 202033, em que a pesquisadora relatou parte de uma
pesquisa sobre cuidado e diversidade em contextos de pessoas com mais de 60 anos de idade,
e relatou o envio de e-mails para seus anteriormente entrevistados, para perguntar sobre como
o0 periodo pandémico os estava afetando. Interessada em fazer algo semelhante, abri, entdo, um
desdobramento da pesquisa e das entrevistas que havia realizado, enviando também e-mails
para as entrevistadas, sujeitas da presente pesquisa, para saber como a pandemia afetava seus
modos de vida e suas relagcdes de cuidado.

Nesse sentido, pretendo aqui trazer uma andlise cuidadosa e aprofundada dos Ultimos
meses que estamos vivendo com relagdo ao cuidado, as narrativas das cuidadoras e as demandas

juridico-sociais que se relacionam com o cuidado nesse periodo. Pretendo problematizar como

33 Link sobre a reportagem da palestra realizada de modo virtual em 1° de setembro de 2020:
https://ces.uc.pt/pt/agenda-noticias/agenda-de-eventos/2020/30063. Acesso em: 26 de jan. de 2021.
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a realidade imposta pela Covid-19 tornou ainda mais pungente a discussdo acerca do cuidado
de pessoas com deficiéncia diante das medidas de isolamento para enfrentar os efeitos da
pandemia.

Diante do exposto até o momento, é possivel pensar que a pandemia afetou de modos
diferentes homens e mulheres, atingindo os géneros de forma distinta, uma vez que sdo as
mulheres as principais responsaveis pela economia do cuidado (INSFRAN; MUNIZ, 2020).
Débora Diniz, em entrevista a Folha de Sdo Paulo em abril de 2020, afirmou categoricamente,
0 que muitos ja veem na pratica: “Quando o Estado ndo protege e nos abandona, ¢ ai que a
pandemia tem género, porque o cuidado cabe as mulheres”3*. Acrescentaria ainda, conforme ja
mencionado, que a pandemia tem género sim, e também tem cor e tem classe, tal qual o trabalho
de cuidado em geral.

Como visto, a distribuicdo de tarefas ¢ ainda desigual entre homens e mulheres. Na
pandemia, as demandas de trabalho online somadas as demandas caracteristicamente associadas
as mulheres escancararam ainda mais para o mundo a grande “crise do cuidado” (DINIZ, 2020a;
BIROLI, 2018) que vivemos.

A palavra “cuidado” nunca foi tdo abordada e observo nas midias que muitas pessoas
vém conversando sobre o tema, o que ¢ sobremaneira importante. Conforme o Fundo das
Nagdes Unidas para a Infancia (UNICEF), as mulheres, antes da pandemia da Covid-19, ja
executavam trés vezes mais trabalhos nao remunerados do que os homens®. Segundo o érgio,
o trabalho sem remuneracdo dessas mulheres esta agora aumentando exponencialmente.
Estima-se ainda que 50% das mulheres brasileiras passaram a cuidar de alguém na pandemia.
Entre essas mulheres, 80,6% passaram a cuidar de familiares, 24% de amigos/as e 11% de
vizinhos®®.

Inclusive, a preocupagdo com o aumento da desigualdade de género e a distribui¢ao das
tarefas de cuidado durante a pandemia fez a ONU (Organiza¢do das Nag¢des Unidas) lancar
uma cartilha sobre os direitos das mulheres em meio a crise, intitulada: “Género e Covid-19 na

América Latina e no Caribe: dimensdes de género na resposta a0 COVID-197%". O material

34 “Mundo pos-pandemia tera valores feministas no vocabuldrio comum, diz antropéloga Débora Diniz”. Folha

de S. Paulo, 06 abr. 2020. Disponivel em: https://www1.folha.uol.com.br/equilibrioesaude/2020/04/mundo-

pos-pandemia-tera-valores-feministas-no-vocabulario-comum-diz-antropologa-debora-

diniz.shtml?fbclid=IwAR3dkZGAIKHaKO _j72M78nhHMi4zORZ7xJrm8w9wbrpNF1gAohcZjeWagiY.

Acesso em: 10 de jun. de 2020.

Disponivel em https://www.uol.com.br/universa/noticias/deutsche-welle/2020/05/10/crise-do-coronavirus-

acirra-problemas-enfrentados-pelas-mulheres.htm?cmpid=copiaecola. Acesso em: 03 de out. de 2020.

3% Disponivel em http://mulheresnapandemia.sof.org.br/. Acesso em: 10 de nov. de 2020.

37 Cartilha disponivel em: http://www.onumulheres.org.br/wp-content/uploads/2020/03/ONU-MULHERES-
COVID19_LAC.pdf. Acesso em: 30 de jul. de 2020.
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objetiva alertar as autoridades dos paises sobre o impacto da pandemia na vida das mulheres e
que seja dada atencdo a dimensdo de género em eventuais medidas tomadas durante a crise. A
cartilha apresenta questdes importantes como a garantia do acesso a servigos ¢ cuidados de
saude sexual e reprodutiva, violéncia doméstica, trabalho ndo-remunerado, entre outros
assuntos.

Da mesma forma, algumas medidas foram tomadas no sentido de tentar suprir a lacuna
de politicas publicas de cuidado eficazes. Uma das medidas que caminhou em meio a pandemia
foi o Projeto de Lei n°® 3022 de 2020, que prevé a criacdo de um salario-minimo para a pessoa
idosa ou com deficiéncia que necessite de terceiros para a realizagio das atividades diarias®®.
Esse Projeto de Lei encontra-se em consulta popular para pensar a criagdo de um auxilio-
cuidador, embora isso ndo seja ainda uma politica publica do cuidado, do jeito que seria ideal e
necessario, mas a possivel aprovacao do PL no contexto em que estamos vivendo de negligéncia
de questdes tdo basicas seria muito importante € um passo valioso na garantia do direito ao
cuidado.

Outra medida ja aprovada pelo Senado (mas ainda em fase de aprovacdo na Camara) foi
0 Projeto de Lei ° 2178 de 2020, que dispde sobre o fornecimento de transporte para 0s
deslocamentos de cuidadoras(es) em funcdo de atendimento a idosos e de pessoas com
deficiéncia ou doencas raras, de preferéncia em veiculos que fagam trajeto porta a porta®®.
Apesar de importantes, até janeiro de 2021, esses projetos ainda estavam em vias de tramitacdo
nas respectivas casas legislativas.

Além disso, as dificuldades que muitas pessoas sem deficiéncia estdo experimentando
no contexto de pandemia, como isolamento social e barreiras comunicacionais, ja eram
dificuldades enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia ha muito tempo. Inclusive, algumas
pessoas com deficiéncia ja mais acostumadas com midias acessiveis estdo ensinando as pessoas
sem deficiéncia como é possivel extrair da tecnologia recursos para um maior bem-estar dentro
de casa (ambiente que muitas pessoas com deficiéncia estdo acostumadas a ficar na maior parte
do tempo).

Nesse sentido, em pesquisa realizada por Bock et al (2020), sdo apresentados exemplos

do “impacto da auséncia de uma politica de cuidado que amplia a opressdo vivenciada por

38 Projeto de Lei disponivel em: https://www.camara.leg.br/noticias/670636-projeto-cria-auxilio-cuidador-para-
pessoa-idosa-ou-com-deficiencia-que-precise-de-cuidados-de-
terceiros/?fbclid=IwAR3gZO1trK5HRLgui18Q61VOmM1QRR7124Y7MgGWq0t610W09EX1dnulj3fE.
Acesso em: 20 de jul. de 2020.

39 Projeto de Lei disponivel em: https://congressoemfoco.uol.com.br/legislativo/senado-aprova-projeto-para-
transporte-segregado-de-cuidadores-na-pandemia/. Acesso em: 20 de jul. de 2020.
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pessoas com deficiéncia com o isolamento social” (BOCK, et al, 2020, p. 129). As autoras
mencionam que durante a pandemia houve o aumento de problemas com acessibilidade e a
potencializag@o das vulnerabilidades e que o isolamento imposto como medida para enfrentar
a doenca “revela e faz confrontar as vulnerabilidades e dependéncias” (BOCK, et al, 2020, p.
131) ressaltando que muitas das situacfes de dependéncia sdo desnecessarias ou temporérias e
que poderiam ser “minimizadas se houvesse uma perspectiva de que todas as pessoas sao
interdependentes” (BOCK, et al, 2020, p. 131). Outra discussdo fundamental é sobre a
necessidade de incluséo de pessoas com deficiéncia no grupo de risco da Covid-19, apontada
também por Bdck et al (2020) e, consequentemente, receberem prioridade no calendério e nas
condig@es de vacinagao.

De todo modo, acredito que uma grande contribuicdo que a experiéncia da pandemia
trouxe sobre o cuidado é a sua maior visibilidade. As familias brancas de classe média
brasileiras ficaram sem o trabalho desempenhado por suas diaristas, domésticas, babas e redes
de apoio e de cuidados, como as avos e outras maes, acumulando os trabalhos fora do ambiente
domeéstico, somados aos cuidados extras de acompanhamento de deveres com os filhos fora das
escolas presenciais*®. Para as diaristas, domésticas e babas, a situagdo foi ainda mais dificil na
medida em que muitas perderam 0s empregos ou seus vinculos empregaticios se tornaram ainda
mais precarios e dificeis. Além disso, as redes de cuidado se fragilizaram ainda mais por conta
das medidas de isolamento.

De toda forma, a pandemia da Covid-19 trouxe importantes impactos para as mulheres,
em maior ou menor grau, e o isolamento social deixou mais pungente a divisdo sexual do
trabalho, em que as mulheres ja sdo sobrecarregadas pelos servicos domésticos, variando mais
ainda conforme a classe social, raca, territdrio, idade, entre outros marcadores e afetando mais
as “mulheres mées de grupos mais vulnerabilizados (negras, pobres, mées solo e/ou em
condi¢des precarias de trabalho e existéncia)” (INSFRAN; MUNIZ, 2020), assim como 0 que
percebe neste trabalho, as mées de pessoas com deficiéncia.

Ao serem privadas da presenca das avos e de outras redes de apoio, que sao
fundamentais para essas maes, como vimos até aqui, as mulheres cuidadoras de pessoas com
deficiéncia ficaram ainda mais sozinhas. As medidas restritivas impostas devido ao coronavirus

sobrecarregam especialmente as maes solo ou que vivem fora de regimes conjugais — sendo

40 Exemplo de reportagem abordando esse tema: https://www.uol.com.br/universa/noticias/deutsche-
welle/2020/05/10/crise-do-coronavirus-acirra-problemas-enfrentados-pelas-mulheres.htm. Acesso em: 04 de
out. de 2020.
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importante mencionar que 85% dos responsaveis solos pelos filhos sdo mulheres — em familias
gue a presenca paterna nem mesmo € presente*!,

Esse relato fica evidente neste trecho de uma série de entrevistas realizadas com
mulheres cuidadoras de criangas pelo site Huffpost Brasil: “E bem cansativo. E muito dificil
trabalhar com criangas em casa, mas a gente tem tentado balancear as demandas entre trabalho
e brincadeira™*?, disse uma das entrevistadas em um relato bastante comum entre mulheres
durante a quarentena. Alguns detalhes também demonstram esse escancaramento da diferenca
e desigualdade nas relagcdes entre géneros. Como por exemplo, em outro site, uma mulher
francesa relatou que ela e o marido costumavam dividir as tarefas da casa. Contudo, na
atualidade, somada as responsabilidades do trabalho remoto e as tarefas domésticas, foi ela
quem ficou com a responsabilidade de fazer o almoco da familia — anteriormente ela comia no
refeitorio da empresa. Em suas palavras: “com frequéncia, o trabalho adicional acaba ficando
com as mées [...] Me sinto culpada”. De acordo com seu relato, seu marido ndo carrega essa
culpa, pensando: “fago o que conseguir, o resto eu deixo para depois*3. Nesse caso, para depois
ou para ela.

Além disso, a pandemia escancarou a realidade das mulheres mais exploradas pelo
modo de producdo capitalista cisheteropatriarcal que sobrevive as custas das mulheres mais
vulneraveis (pobres, negras e periféricas), como também afirmam Insfran e Muniz (2020).
Quando pensamos em babas, domesticas, cuidadoras de idosos ou pessoas com deficiéncia,
qual a imagem que nos vem a mente?

O relato de Frida, via e-mail, quando indagada sobre o periodo pandémico, demostra
que sua familia precisou renunciar aos servicos de sua empregada doméstica durante a
pandemia:

Tem sido um grande aprendizado, mas tem demandado muito de mim. Bem,
estamos bem em familia e vivemos intensamente os trés primeiros meses de
isolamento muito juntos, pois ficamos os quatro membros da familia praticamente em
casa, com toda a responsabilidade das atividades de manutengdo de nossa moradia,
uma vez que nossa grande colaboradora e fiel escudeira também ficou em
quarentena. Ela so retornou para nossa casa em julho, pois meu companheiro e pai
da minha filha ja tinha voltado a trabalhar na loja que possui em junho (FRIDA).

A sobrecarga de Frida se relaciona, dentre outros fatores, a perda temporaria do

apoio de sua empregada doméstica, que auxilia nas tarefas domésticas e de cuidado de sua

41 Informacdo disponivel em: https://www.uol.com.br/universa/noticias/deutsche-welle/2020/05/10/crise-do-
coronavirus-acirra-problemas-enfrentados-pelas-mulheres.htm?cmpid=copiaecola. Acesso em: 04 de out. de
2020.

42 Disponivel em: https://www.huffpostbrasil.com/entry/maes-isolamento-
trabalho_br 5e824d85c5b603fhdf4795b5. Acesso em: 04 de out. de 2020.

43 Disponivel em https://www.uol.com.br/universa/noticias/deutsche-welle/2020/05/10/crise-do-coronavirus-
acirra-problemas-enfrentados-pelas-mulheres.htm?cmpid=copiaecola. Acesso em: 02 de out. de 2020.
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filha com deficiéncia em sua casa. Dessa forma, o cuidado formal funciona como apoio
fundamental para o cuidado familiar, estando com ele relacionado, embora com ele ndo se
confunda. Nesse sentido, torna-se importante relatar, ainda que esse néo seja o objetivo dessa
pesquisa, a importancia do trabalho formal (ou remunerado) de cuidado e doméstico, que é
majoritariamente exercido por mulheres negras, pobres e periféricas no Brasil. S&o essas
mulheres que efetuam a maior parte do cuidado remunerado no pais e sdo elas também
sobremaneira afetadas pela pandemia, ndo apenas com a perda de seus trabalhos (precarizados
e muitas vezes sem garantias trabalhistas) ou a maior desvalorizacdo dos mesmos, mas também
com a perda de suas préprias redes de cuidados e apoios que afeta as mulheres em geral.

Com a ferramenta analitica da interseccionalidade podemos aqui tragar um recorte para
pensar a questdo. No Brasil, 3 em cada 4 pessoas que trabalha em profissées ligadas ao cuidado
sdo mulheres**. Em um primeiro momento observamos o género (3 em cada 4 sdo mulheres).
Ainda temos que observar a identificacdo racial (a maioria dessas mulheres é negra ou se
considera ndo-branca). Assim, quando falamos em mulheres que fazem o trabalho de cuidado,
sobretudo o trabalho remunerado de cuidado, falamos de mulheres negras (BIROLI, 2018).

No revoltante caso do menino Miguel, ocorrido em junho de 2020, durante a pandemia,
observou-se de forma muito evidente, pelo viés interseccional, como fatores como racismo
estrutural, questdes de género e de luta de classes operam e se entrecruzam na complexa
sociedade brasileira, aprofundados ainda pelos desdobramentos da pandemia.

Nesse contexto, Miguel, crianca negra de 5 anos, morreu ao cair de um prédio de luxo
enquanto estava sob supervisdo da patroa branca de sua mae. O menino acompanhava a mée,
empregada doméstica negra, no trabalho dela no apartamento dos patrdes, ja que as creches em
Recife estavam fechadas por causa da pandemia de Covid-19 e ela se encontrava também sem
suas redes de apoio mais institucionalizadas. A mde de Miguel desceu para passear com 0
cachorro de sua patroa, e deixou o filho aos cuidados desta. O menino, sentindo falta da mae,
comecgou a chorar durante 0 tempo em que a patroa fazia as unhas com uma manicure e ele
entrou no elevador do prédio. A patroa, de forma negligente e cruel, deixou o menino andar no
elevador sozinho (apertando inclusive o botdo para que ele continuasse no elevador) e a crianca
acabou morrendo ao cair do prédio.

Nesse sentido, as mulheres negras, como vimos, estdo historicamente nessa base

fundamental do cuidado, especialmente em &mbito domestico. Nas palavras de bell hooks: “Eu

4 Informacdo disponivel em: https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-
noticias/releases/20232-estatisticas-de-genero-responsabilidade-por-afazeres-afeta-insercao-das-mulheres-no-
mercado-de-trabalho. Acesso em: 01 de out. de 2020.
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cresci e me tornei mulher ouvindo falar de mulheres negras que cuidavam e davam assisténcia
a familias brancas, ainda que quisessem muito ter tempo e energia para cuidar de si mesmas”
(HOOKS, 2019, p. 107).

Nesse sentido, Débora Diniz, em posts em suas redes sociais igualmente relacionou a
necessidade de priorizar na vacinagdo contra a Covid-19 também para as pessoas cuidadoras de
pessoas com deficiéncia, notadamente as mulheres, sobretudo as mulheres negras. Nesse
sentido, a autora assim afirmou:

Quem deve receber a vacina primeiro? Quem cuida. Quanto mais vulneravel uma
mulher, mais cuidadora ela é. A vacinagdo deve comegar pelas mulheres pobres,

negras, com filhos. Trabalhadoras da economia do cuidado na casa e na rua. E s6
inverter a pirdmide de privilégio do pais*® (DINIZ, 2020b)

Logo no inicio do periodo pandémico (dia 20 de marco de 2020), fiz uma anotagdo em
meu Diario de Campo que destaco a seguir. Nesse periodo alguns tipos de transportes estavam
reduzidos e outros proibidos, sendo possivel apenas o deslocamento de pessoas que
trabalhavam nas chamadas “atividades essenciais”, como médicas/os ou enfermeiras/os,
mediante a apresentacdo de carteira de trabalho ou cracha funcional.

Em um telejornal havia uma senhora cuidadora de uma pessoa com deficiéncia relatando
brevemente a dificuldade que teria para chegar ao trabalho, ja que esse ndo era de “carteira
assinada”. Em seguida, um entrevistado de uma associac¢ao de cuidadores afirmou que, apesar
dos cuidadores/as se enquadrarem nas profisses essenciais e servicos urgentes, eles teriam sim
dificuldades para chegar em seus locais de trabalho e prestar apoios nos cuidados, pois ele sabia
que a maioria das cuidadoras/es ndo trabalhava com carteira assinada.

Assisto o Jornal Hoje...aquele com a Maju Coutinho... as 13:30h no meio de tantas
reportagens sobre o novo virus vem uma entrevista e reportagem falando sobre a
proibicdo de transportes a partir de sabado para algumas cidades, como o Rio de
Janeiro. A ndo ser que a pessoa afirme que esta indo trabalhar, para o hospital etc. Para
tanto, a pessoa tem que apresentar a carteira de trabalho ou o cracha funcional.

O entrevistado da associacdo de cuidadores fala que no caso dos cuidadores de idosos
(mas aqui podemos pensar também nos de pessoas com deficiéncia que precisam de
apoios) € um pouco mais complexo, apesar de se enquadrarem nas profissdes
essenciais e servigos urgentes, pois ele sabe que a maioria ndo trabalha de carteira
assinada ou para uma empresa terceirizada. Ele diz que nos casos de carteira ou
empresa ¢ so apresentar, mas nos demais casos realmente ndo ha ainda uma solugao,

porque fica dificil de comprovar. Maior prova da importancia e da desvalorizagéo dos
profissionais do cuidado? Acho que ndo ha (DIARIO DE CAMPO, 2020).

Minha grande inquietacdo nas anotacBes e na hora que assisti a reportagem era

justamente a obviedade da precarizacdo desse servico de cuidado, essencial para a vida de tantas

4 Disponivel em: https://www.instagram.com/p/CIYEZJ5FbtE/. Acesso em: 08 de jan. de 2021.
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e tantos brasileiros, mas ainda tdo pouco discutido. Ao longo do periodo de pandemia, fui
percebendo que o debate ganhou espago nas midias e nas discussdes em geral“®.

Nesse sentido, ganhou destaque na pandemia o trabalho de cuidado remunerado, que
movimenta diretamente a economia com profissdes como babas e cuidadoras/es de idosos e de
pessoas com deficiéncia. Contudo, apesar de importante, o trabalho de cuidado remunerado néo
é o foco dessa pesquisa. Especialmente para a presente dissertacdo, ganhou relevancia o debate
acerca do trabalho de cuidado familiar, que é o cuidado relegado a casa, que ndo gera dinheiro,
mas que também movimenta a economia, como o cuidado com pessoas com deficiéncia, filhos
e 0s cuidados de uns com os outros no &mbito familiar e de afetos.

Proponho ainda uma breve e inusitada ferramenta de pesquisa (embora todos saibamos
0 quanto ela é comum na prética), que pode ser feita pela/o leitora/o desse documento
académico: colocar as palavras “mulheres” e “pandemia” no site de buscas google.com (ou em
outro de preferéncia do/a leitor/a), em seguida colocar os termos “homens” ¢ “pandemia” e
observar os resultados.

Eu mesma fiz essa busca, inclusive limpando o histérico de navegacdo para nédo
comprometer os resultados da analise e utilizando outros computadores, de outras pessoas. O
resultado, contudo, € bem similar. Para os termos “mulheres” e “pandemia” os resultados se
relacionam a questdo do presente capitulo, relatando a sobrecarga dessas mulheres e como a
pandemia as afetou de forma diferente, além dos casos de violéncia domestica, que aumentaram
nesse periodo.

Para os termos “homens” e “pandemia”, 0s resultados das principais buscas se
relacionam a sexo no periodo de quarentena ou as diferencas entre comportamentos de homens
(que usam menos mascaras) e mulheres (tidas como mais responsaveis) nesse contexto e que
alguns homens estdo assumindo tarefas domésticas na pandemia, mas que as mulheres ainda
sd0 mais sobrecarregadas. Aqui lanco essa provocacdo como forma de promover um

deslocamento em todos nds, inseridas e inseridos em estereotipos de género.

46 Algumas das reportagens que salvei no Diario de Campo estdo disponiveis em:
https://www.huffpostbrasil.com/entry/maes-isolamento-trabalho_br_5e824d85c5b603fbdf4795b5,
https://www.uol.com.br/universa/noticias/deutsche-welle/2020/05/10/crise-do-coronavirus-acirra-problemas-
enfrentados-pelas-mulheres.htm e https://cnte.org.br/index.php/menu/comunicacao/posts/noticias/73091-
mulheres-na-pandemia-mais-sobrecarregadas-e-mais-expostas-a-violencia-domestica. Acesso em: 04 de out.
de 2020.



88

Figura 1 - “Prints” de telas de pesquisa do site Google.com

47

Milherzs tazem omada 1pln. = home offce na pandema

Fonte: google.com

Nesse sentido, ha& ainda uma importante ilustracdo que circulou nas redes, promovida
pela prefeitura de Pato Branco - PR como forma de orientacdo para prote¢do contra Covid-19.
Ap0s protestos, 0 municipio logo tirou essa imagem da campanha das redes sociais. Entretanto,
ainda foi possivel ter acesso ao registo dessa campanha voltada as mulheres, que circulou na

internet, conforme segue abaixo:

Figura 2 - Campanha contra covid-19 promovida pela

Prefeitura de Pato Branco - Parana
NESTA BATALHA A
HEROINA E VOCE!
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Fonte: Imagem que circulou nas redes sociais e em grupos de
rnensagens48

47 Descricdo da imagem: copias de telas de busca do site google.com. A primeira mostra os resultados da busca
pelos termos “mulheres” e “pandemia”, com grande parte dos sites indicados para busca no sentido da
sobrecarga das mulheres nesse periodo. A segunda imagem mostra os resultados da busca pelos termos
“homens” e “pandemia”, com grande parte das informagdes mais gerais sobre salde e sexo na pandemia e
uma sugestdo de busca no sentido da assuncéo de tarefas domésticas por parte dos homens durante esse
periodo.

48 Descricdo da imagem: Imagem com mulher branca com cabelos lisos escuros, que usa 6culos de grau e
méscara de protecio branca, na parte da esquerda. A direita temos os dizeres: “Nesta batalha a heroina ¢ vocé
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Observando essa campanha, ¢ facil compreender o que o discurso de “mulher heroina”
promove: a mulher enquanto responsavel pelos cuidados da casa e de todas as pessoas que nela
habitam, a mulher com a responsabilidade pelo cuidado, inclusive sob o aspecto emocional, da
familia. Nao é a toa que Frida, assim como as mulheres entrevistadas pelos jornais e tantas
outras, todas, estéo relatando maior sobrecarga, especialmente emocional, culpa e cansago. A
mulher é vista como responsavel por toda a limpeza e possibilidades de contato com a doenca,
por ser ela a lembrar a todos de aspectos de protecdo e ainda pelas demais tarefas domésticas e
de cuidado.

Para as mdes de pessoas com deficiéncia, ja& afetadas pelos atravessamentos
mencionados, sem a possibilidade de enviar as criangas para a escola, com a perda das redes de
apoio e afeto por conta do distanciamento social e por terem que fazer todas as atividades
remotas ao mesmo tempo em que cuidam dos filhos, a situagao torna-se ainda mais complexa.

Quando conversei com algumas das entrevistadas por e-mail, em setembro de 2020,
(consegui contato com todas menos com Angela, que narrou que estava sobrecarregada até para
conseguir falar por e-mail ou WhatsApp), elas explicaram um pouco sobre como a pandemia
afetou a rotina de cuidados delas com seus familiares com deficiéncia. Frida e Maya relatam
que estavam auxiliando seus familiares com deficiéncia nos processos de aprendizagem
remotos, ja que as aulas presencias encontravam-se suspensas. Maya relatou certa dificuldade
com algumas professoras, que ndo estavam conseguindo lidar com as atividades remotas de
alunos com deficiéncia. Como Maya é estudante de pedagogia, ela tem um saber especifico e
ajuda sua mée com os estudos de seu irméo durante a pandemia. Frida narrou que contou com
a ajuda de seu companheiro até certo momento da pandemia, quando ele teve que voltar a
trabalhar. A partir dai a sobrecarga continuou.

Em termos de politicas publicas, autores como Bock et al (2020) afirmam que diversas
medidas ndo foram pensadas com relacao as pessoas com deficiéncia e suas/seus cuidadoras/es,
especialmente em tempos de isolamento social e que “as barreiras sociais se agigantam em
tempos de pandemia, a exemplo das barreiras atitudinais impostas ao segmento das pessoas
com deficiéncia, no modo de apresentacdo das informacdes sobre a Covid-19” (BOCK et al,
2020, p. 136). Nesse sentido, muitas das campanhas de prevencdo e informacdo sobre a
pandemia e as medidas de isolamento social ndo sdo acessiveis, 0 que denuncia ainda mais o
capacitismo estruturante da sociedade atual.

(em caixa alta). Cuidado e prote¢do fazem parte do instinto feminino. Na luta contra o coronavirus (COVID-
19), seu papel é muito importante para a satde emocional de toda a sua familia. Nesse momento, seguranca é
tudo. Por isso, mantenha a casa sempre higienizada. Lembre a todos que lavar as maos, bragos e rosto com
agua e sabdo e 0 uso de mascaras devem fazer parte da rotina familiar. Sua missdo, como heroina, pode
salvar muitas vidas”.
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Por outro lado, alguns aspectos positivos podem ser observados. Maya relatou que seu
irm&o tinha comecado a ter interesse pelas atividades domésticas diérias e estava auxiliando no
que era possivel para a idade dele:

Outra mudanga que ocorreu, e que pude perceber, € que pelo fato de passarmos mais
tempo em casa, acabamos realizando por mais vezes atividades do dia a dia. Meu
irm3o tem demostrado interesse em realizar as atividades domésticas, como por
exemplo: tem ajudado a organizar a louga, organizar a cama em que dorme, ajuda a

fazer bolo, comidas, a limpar o quintal ¢ etc. Claro, que sempre ¢ para auxiliar, as
atividades sdo realizadas por um adulto (MAYA, via e-mail)

Com todo o debate sobre o cuidado durante a pandemia, fiz um questionamento no

Diario de Campo em 05 de setembro de 2020: “sera que a (ainda pequena) conscientizacdo em

relacdo ao trabalho de cuidado, sobretudo de pessoas com deficiéncia, durante a quarentena,

vai perdurar?”. Finalizo este capitulo com a potente fala de Débora Diniz sobre o cuidado e a
pandemia, que de alguma forma, procura responder a minha pergunta:

Nos acreditavamos na uberizagdo do mundo, que poderiamos ser autossuficientes.

Mas as mulheres sempre souberam que nio podemos ser autossuficientes, porque
todos sao filhos de uma mae, todos precisamos ter cuidados para existir e persistir.

Essa pandemia mostrou isso com toda a crueldade®®

Essa fala relaciona muito do exposto nessa pesquisa, como 0s aspectos relacionados aos
feminismos plurais, ao cuidado de pessoas com deficiéncia, a interdependéncia e a existéncia
no modo de vida patriarcal padronizado, binario e estatico, tido como natural que, em verdade,
sobrecarrega as mulheres e as coloca em uma atribuicdo definida, limitada e desvalorizada
quanto ao cuidado desempenhado.

Diante desse contexto, como pensar em solu¢bes para o cuidado de pessoas com
deficiéncia em termos de justica que dimensionem o cuidado como algo do cotidiano na vida
de todos? Que valorizem o cuidado na medida em que todos precisamos ou precisaremos dele
em algum momento? Como € possivel pensar em termos de politicas publicas que envolvam o
cuidado e o tratem como tema vital para a existéncia de muitas pessoas que dele dependem e
para as pessoas que 0 exercem?

O proximo capitulo objetiva refletir sobre como o cuidado de pessoas com deficiéncia
vem sendo analisado no ambito das teorias da justica e do direito e como vem operando dentro

do ambito das politicas publicas: elas existem e ddo conta das questbes envolvidas?

49 “Mundo poés-pandemia tera valores feministas no vocabuldrio comum, diz antropéloga Débora Diniz”. Folha
de S. Paulo, 06 abr. 2020. Disponivel em: https://www1.folha.uol.com.br/equilibrioesaude/2020/04/mundo-
pos-pandemia-tera-valores-feministas-no-vocabulario-comum-diz-antropologa-debora-
diniz.shtml?fbclid=IwAR3dkZGAIKHaKO _j72M78nhHMi4zORZ7xJrm8w9wbrpNF1gAohcZjeWagiY.
Acesso em: 10 de jun. de 2020.
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3 O CUIDADO COMO QUESTAO DE JUSTICA: TEMOS O DIREITOS DE CUIDAR
E SERMOS CUIDADOS?

3.1 O cuidado como questéo de justica

Como profissional formada em Direito, nas investigagfes para a pesquisa de
mestrado, comecei a compreender que as Teorias da justica classicas aprendidas na
faculdade acabaram por negligenciar a dimensdo do cuidado enquanto uma questdo de
justica e igualdade. Essas teorias ndo contemplavam o trabalho de cuidadoque é desvalorizado
e a distribuicdo desigual de hierarquias de género. Durante os estudos na graduagdo nem
mesmo ouvi falar na questdo do cuidado enquanto estudava os autores mais abordados no
que concerne as teorias da justica, como: Immanuel Kant, Aristételes, Ronald Dworkin ou
John Rawls.

Todos esses autores foram homens brancos que escreveram sobre justica ao longo
dos seculos. Ao lé-los fica muito evidente que existem lacunas ndo pensadas
(intencionalmente ou ndo), tanto pela questdo temporal, uma vez que alguns escreveram
seculos atras, tanto por serem pessoas que estavam inseridas e no sistema
cisheteropatriarcal em posicédo de privilégio e a reproduziram.

Isso porgque sdo homens que trazem em seus escritos a sua perspectiva e visdo de
mundo, dentro de uma sociedade que subalterniza questdes lidas como femininas. Eram
perspectivas parciais observadas do lugar social que ocupavam, mas que se pretendiam
universais. Ndo era um conhecimento situado ou um saber localizado como na abordagem
aportada por Haraway (2009), mas a uma producdo masculina que ignorava perspectivas e
lugares sociais no qual estavam as mulheres.

Nesse sentido, acredito ser importante trazer para essa pesquisa a reflexdo sobre as
teorias de justica classicas, como a de Jonh Rawls (1992, 2002), que fundamenta muitos
argumentos juridicos atuais sobre o principio da igualdade e as ac¢Ges afirmativas. Da mesma
forma, considero importante perceber as contribui¢fes de outras teorias mais contemporaneas,
como a da tedrica Martha Nussbaum, sem ter a pretensdo de esgotar esse vasto tema, mas
trazendo para a pesquisa as relacfes dessas teorias com o cuidado, sobretudo o cuidado de
pessoas com deficiéncia e o que elas produzem de incomodos e fissuras com relacéo as teorias
mais classicas.

A teoria da justica como equidade, de Rawls, é considerada uma teoria contratualista,

sendo objetivo do autor elaborar uma teoria alternativa ao utilitarismo, sendo certo que este
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altimo afirmava, em breves linhas, a predominancia do bem sobre o justo e ignorava as
preferéncias de integrantes de grupos considerados minoritarios, desde que se maximize a
utilidade e a felicidade e se contemple a maior parte dos individuos (SANDEL, 2012).

Essa teoria da justica como equidade abordava que os principios de justica eram
acordados em uma situacdo inicial de igualdade, isto &, que esses principios seriam
considerados eles proprios objetos de um acordo ou posicdo original em uma situacéao inicial
adequadamente definida. Segundo Rawls, essa posi¢do original seria hipotética e nela as partes
estariam cobertas por um “véu da ignorancia” (SANDEL, 2012; RAWLS, 2002). Em
decorréncia, o individuo, a partir de uma posicao original, seria capaz de classificar suas opcbes
e seguir o plano que melhor satisfaria seus desejos (RAWLS, 2002).

Ronald Dworkin também abordou a teoria da igualdade e justica, pretendendo
complementar Rawls, mas sob outro prisma, optando pela teoria da igualdade de recursos,
defendendo que a “igualdade ideal consiste em circunstancias nas quais as pessoas nao sao
iguais em bem-estar, mas nos recursos de que dispdem” (DWORKIN, 2005. p. 581). Nesse
sentido, sua teoria parte de um ponto diferente da de Rawls (1992) uma vez que pressupde, no
momento da distribuicdo dos recursos, que a escolha das pessoas € feita com base em todas as
informacodes disponiveis (e nao sob um “véu da ignorancia”).

Nesse contexto, entre a Teorias de justica contemporaneas, a Teoria das Capacidades,
de Martha Nussbaum (2007), emerge na atualidade como central na defesa dos direitos
humanos e especialmente na realocacdo do cuidado como categoria central para se pensar a
justica. Tal teoria se propde a complementar de alguma forma a obra de John Rawls, mas com
outra perspectiva, ja que a ideia dele de justica ndo comportaria as pessoas que dependeriam do
cuidado ou auxilio de outras — 0 que, como vimos até aqui, acontece com muitas pessoas com
deficiéncia.

Rawls é tido como um tedrico do liberalismo de vertente igualitaria que também
criticava o Estado de bem-estar social afirmando que seria um regime incompativel com o0s
principios liberais de justica, pois ndo conseguiria garantir uma igualitaria liberdade dos
individuos (Biroli, 2018). Com o aprofundamento do neoliberalismo, a critica de Rawls ficaria
ainda mais latente, j& que a concentracdo de renda e de poder politico vem aumentando e
inviabilizando a democracria e tornando mais precaria a vida dos trabalhadores, especialmente
no contexto do trabalho de cuidado. Nessa perspectiva, Flavia Biroli (2018) afirma que as
propostas do liberalismo igualitario de Rawls ndo tocam em aspectos importantes como a
propriedade privada e que “pouco é dito sobre as assimetrias no exercicio da influéncia nas
democracias capitalistas” (BIROLI, 2018, p. 61).
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Segundo Martha Nussbaum (2007), a questdo das Teorias da justica passa por uma
abordagem das capacidades, a qual seria uma “doutrina politica sobre direitos béasicos”
(NUSSBAUM, 2007, p. 155). Inclusive, em sua viséo, quando ndo se assegura uma sociedade
justa ha uma violacéo a nogdo de justica basica, ja que os direitos basicos estdo implicitamente
ligados a valores como a dignidade da pessoa humana (NUSSBAUM, 2007).

A autora afima que, para a tradicdo do contrato social dos contratualistas como Rawls,
a ideia de vantagem mutua é crucial, visto que as partes do contrato partem do estado natural
para obter beneficios mituos. Assim, para ele, as partes buscam a realizacdo de suas préprias
concepcdes de valores dentro da limitacdo da imparcialidade imposta pela posicao original ja
mencionada. Rawls estabeleceu uma énfase na questdo da renda (income) e riqueza (wealth)
como espécies de indices de bem-estar e de posi¢des sociais relativas, numa “lista heterogéna
de bens primarios”™ (NUSSBAUM, 2007, p. 164). Amartya Sen (1980), por sua vez, propds
que ele trocasse essa lista heterogénea por uma lista de capacidades.

A Abordagem das Capacidades, de Nussbaum (2007), se apoia na proposta de Sen,
utilizando alguns argumentos dele (como a critica no foco na renda e riqueza, que seriam
insuficientes para mensurar, por exemplo, que uma pessoa com deficiéncia pode ter 0s mesmos
recursos que uma pessoa sem deficiéncia e assim ter uma capacidade de deslocamento desigual
em relacao a outras pessoas sem deficiéncia) e outros argumentos adicionais. A autora traz uma
lista de dez capacidades fundamentais, porém ndo taxativas, que deveriam ser garantidas a cada
pessoa em virtude da dignidade humana (NUSSBAUM, 2007), quais sejam: a vida, a salde, a
integridade corporal, os sentidos e imaginacdo, a capacidade relacionada as emocGes e a amar,
a razdo pratica no sentido de formular a prépria concepcdo de bem e planos de vida, a
capacidade de viver e estabelecer relacbes com o0s outros, a capacidade de respeitar as outras
espécies do mundo natural, a capacidade de se divertir, e o controle do proprio ambiente no
sentido de poder aproveitar as oportunidades de participacdo politica, direito de propriedade e
ao trabalho.

Pelo viés das(os) cuidadoras(es), também existe uma ampla variedade de questoes, ja
gue, com base na autora, a depender do trabalho de cuidado realizado, a pessoa cuidadora pode
ser afetada em sua salde fisica, ter sua vida emocional comprometida e pode perder outras
capacidades em relacdo as que os demais possuem. No aspecto do cuidado, a estudande
entrevistada Maya lancou um olhar importante em sua narrativa para o esquecimento das méaes

e cuidadoras, especialmente de observarem e cuidarem de si mesmas. Muitas vezes a sobrecarga

%0 Tradugdo Livre. No original: “heterogeneous list of primary goods”.
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do cuidado é tdo grande que essas mulheres vivem apenas em funcao dos outros e ndo vivem
suas vidas de forma plena, abrindo méo de suas potencialidades e sentimentos:
Acho também que quando tem alguém nessa situacao [de cuidado], a pessoa olha tanto
para o outro que esquece de olhar para si. A questdo da mde mesmo né? Cuida tanto

de alguém. Nao s6 a mde, como a acompanhante. Olha muito para o paciente e
acaba nio cuidando tanto de si (MAYA, grifo nosso).

Nesse sentido, com aporte em Martha Nussbaum (2007), lancar uma abordagem
diferente em relacdo as cuidadoras ndo é dizer que em uma sociedade justa todas/os as/os
cuidadores sejam necessariamente plenamente e totalmente felizes, mas que, segundo a autora,
haja para elas e eles ao menos um nivel minimo de garantias fundamentais e espago para 0
cuidado de si, para que as pessoas cuidadoras ndo precisem abrir médo de suas vidas para garantir
a vida das pessoas cuidadas, como ocorre muitas vezes nos casos de cuidadoras familiares de
pessoas com deficiéncia. Especialmente quando a deficiéncia é considerada muito grave ou traz
impedimentos mais severos, a pessoa que cuida acaba tendo que se dedicar mais aquela
atividade, sobretudo nos casos em que a pessoa cuidada precisa de apoios para realizar praticas
cotidianas a todo 0 momento. Nesses casos, 0 desgaste aumenta e confome a maior necesssidade
de cuidados, maior deveria ser 0 apoio tambeém a pessoa que esta cuidando.

Além disso, de acordo com Nussbaum, o cuidado ndo é uma “coisa tnica" (2007, p.
168), nem deveria ser apenas mais um direito extra adicionado em uma lista de capacidades
béasicas e fundamentais. Na verdade, conforme a autora discorre nos capitulo 2 e 3 de seu livro,
0 cuidado seria um modo de pensar sobre todos os aspectos da lista de capacidades, uma
verdadeira base para poder se chegar a uma vida digna, pois pensar o cuidado seria pensar uma
ampla variedade do que ela chama de capabilities (“capacitagdes ou capacidades™) tanto para
guem é cuidado quanto para quem cuida. Dessa forma, o cuidado para quem dele depende passa
pelo suporte das capacidades de vida, saude, integridade fisica e pessoal e também esta ligado
a um suporte emocional. Além disso, o0 good care, ou “bom cuidado” (NUSSBAUM, 2007, p.
168) seria, segundo a autora, um cuidado individualizado, de acordo com as necessidades de
cada individuo, ja que todos dependemos de cuidados de maneiras e formas diferentes ao longo
da vida.

Acredito, pensando junto com Nussbaum (2007), que o modelo contratualista de Rawls
mostra-se, entdo, negligente com relacdo a pessoas com deficiéncia e também suas(seus)
cuidadoras(es), uma vez que reforca os argumentos excludentes e capacitistas. Por isso, a
abordagem das capacidades € uma possibilidade de ampliar o olhar e propor garantias e direitos

fundamentais dentro do contratualismo e do utilitarismo (NUSSBAUM, 2007). Ainda que a
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abordagem de Nussbaum leve muito da teoria de John Rawls em apreco, para a autora, o foco
da diferenca em relagdo ao autor é justamente a questdo do cuidado e das pessoas com
deficiéncia, elevando a importancia do care a um verdadeiro direito social primario. Nesse

sentido:

O caso da deficiéncia nos leva a focar na importancia do cuidado como um direito
social primario. Essa substancial diferenga para com a visdo de Rawls ¢ altamente
significante uma vez que sua suposicdo de que os cidaddaos sdao "plenamente
cooperativos" o impede de dar ao cuidado um papel suficientemente central. Mas essa
¢ a principal diferenca de conteudo entre os principios de Rawls (estendidos neste
Nnovo caso) € 0s meus para este caso; caso contrario, ha uma sobreposicao consideravel
(NUSSBAUM, 2007. p. 178, tradugdo da autora)®’.

Ao ler Nussbaum (2007) e outras autoras como Diniz (2007) e Mello (2014), percebi
que a deficiéncia contribui para pensar o cuidado e que o cuidado é questdo central para a
deficiéncia. Considerando ainda, segundo teoricos da teoria da justica, como Sandel (2015),
que a produtividade € uma das caracteristicas essenciais do contratualismo e do utilitarismo em
geral, as pessoas com deficiéncia foram, por muito tempo, tidas como “inuteis” socialmente.
Isso porque, de acordo com as defini¢des contratualistas e capacitistas, pessoas com deficiéncia
ndo poderiam contribuir adequadamente para a sociedade e, consequentemente, suas demandas
nunca foram plenamente atendidas e observadas (SANDEL, 2015). Nessa perspectiva,
podemos confrontar as capacidades descritas por Nussbaum e o capacitismo presente na
sociedade e, a partir disso, observar como o capacitismo impede que as pessoas com deficiéncia
e suas/seus cuidadoras/es vivam plenamente vidas dignas.

Nesse sentido, Nussbaum (2007) afirma ainda que o cuidado poderia ser plenamente
garantido pelo suporte de politicas publicas que fizessem da preferéncia de cuidar realmente
uma escolha e ndo uma imposicao social ou uma necessidade sem quaisquer alternativas. Esse
aporte de Nussbaum se relaciona muito ao que ouvi nas entrevistas e ao que ja foi exposto até
aqui. Muitas mulheres ndo tém alternativa sendo renunciar a suas vidas para se dedicar aos
cuidados dagueles que precisam. No encontro com as entrevistadas, percebi que esse foi o caso
especialmente de Frida e da méde de Maya, que deixaram seus empregos para se dedicarem aos
cuidados de seus filhos com deficiéncia. Como também mencionado, Angela levou em
consideracdo a necessidade do filho na escolha de um emprego publico que pudesse dar a ela

mais flexibilidade de horarios para o cuidado familiar doméstico.

51 Tradugdo Livre. No original: “Consideration of the case of disability leads us to focus on the importance of
care as a primary social entitlement. This substantive assumption from Rawls's view os highly significant,
since his assumption that citizens are "fully cooperating” prevents him from giving care a sufficiently central
tole. But this is the major difference in content between Rawls's principles (extended to this new case) and
my own for this case; otherwise there a considerable overlap”
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Observei esse fato muito de perto também com minha mée e comigo mesma quando
ficamos unicamente responséaveis pelo cuidado do meu avl, que era uma pessoa com
deficiéncia. Meu avd ganhava somente um salario-minimo de aposentadoria, obviamente
insuficiente para os gastos que tinha enquanto pessoa idosa e com deficiéncia. Recordo que
apenas com os remedios gastava mais da metade de seus ganhos. Minha mée ficava
extremamente sobrecarregada financeiramente e teve que trabalhar mais um turno (ela ja
trabalhava de meio-dia as 22:45, dando aulas de matemética). Depois procurou um novo
emprego para ganhar mais e ajudar nos gastos com o meu avd. Inclusive, minha mae fez
concurso publico aos 49 anos de idade para conseguir uma estabilidade que permitiu a ela
acompanhar os cuidados mais de perto no final da vida do avd Antbnio, ja que conseguiu um
pouco mais de flexibilidade de horarios na esfera publica, diferentemente do que anteriormente,
na iniciativa privada ou trabalhando como autdnoma.

Quanto a mim, eu ficava com meu avo todos os dias. Durante a semana sempre evitava
sair para nao o deixar sozinho e quando precisava sair era sempre bem rapido para voltar logo.
Lembro que imediatamente depois de concluir a faculdade e do falecimento da minha avo, tive
uma oportunidade de emprego interessante, com possibilidade de crescimento, mas nédo tdo bem
remunerada. Lembro-me de ter ficado desesperada pensando o que ia fazer com meu avoé e,
pesando pros e contras, acabei ndo aceitando, pois financeiramente iamos gastar muito mais
com o pagamento de alguém para ficar com ele do que eu ganharia naquele trabalho.

Dentro desse raciocinio, pensando com a teoria de Nussbaum (2007), é possivel
compreender que o cuidado tem implicacGes para grande parte da vida e dos direitos tanto para
guem cuida, quanto para quem é cuidado. Assim, as capacidades tidas como centrais, sdo
afetadas de alguma forma, especialmente quando ha sobrecarga nesse cuidado. Nesse sentido,
o cuidado é fundamental para pensarmos politica, direito, justica e politicas publicas. Segundo
Nussbaum a questdo tem duas faces, quais sejam: as vidas dos “cared-for” (2007, p. 212), isto
é, aqueles que precisam de cuidados como criancas, idosos e alguns adultos com deficiéncia e
“as vidas daqueles que cuidam™®? (2007, p. 212), que sdo os adultos e em sua maioria mulheres.

Acredito ainda que um dos mais importantes aspectos da abordagem das capacidades
que a autora propde seja a rejeicdo da distincdo entre a esfera publica e privada, colocando a
familia também no centro da discussdo uma vez que é uma instituicdo social e politica que

forma parte na estrutura basica da sociedade.

52 Tradugdo Livre. No original: “the lives of those who care for them”.
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Dessa forma, a associacao das mulheres ao trabalho reprodutivo em d&mbito domeéstico
(FEDERICI, 2019) e a separacdo das esferas publica e privada criaram construgdes sociais em
que os homens performam - pensando com Judith Butler (2018) no carater performativo das
praticas reguladoras presentes em uma determinada cultura dominante — lugares sociais de
género afastados de assuntos domésticos, que sdo tidos como menores, e, por isso,
invisibilizados e precarizados.

Segundo Biroli (2018), a esfera publica acaba sendo o0 &mbito de supremacia masculina
e a esfera privada ou doméstica é tida como local por exceléncia do feminino, numa oposicao
fixa, com evidente sobrecarga das mulheres no exercicio de cuidado, ainda mais no caso de
mulheres de acumulam os trabalhos “fora” e “dentro” de casa. Assim, para a autora, politizar o
ambito privado ou doméstico é tornar essa parte da vida suscetivel a importante discussdo do
cuidado e das relagdes de género.

Nancy Fraser afirma que as instituigdes, muitas vezes, reproduzem esse contraste entre
questdes que importam apenas para 0 ambito publico em oposi¢do as matérias privadas ou
domeésticas, despolitizando certas questdes ao coloca-las no ambito pessoal ou familiar
(FRASER, 1987), como por exemplo, a questdo do cuidado. Por isso, também a partir dessa
autora, é tdo importante politizar o cuidado e perceber o espaco doméstico como espaco
politico, de poténcia e resisténcia.

Nesse sentido, bell hooks, outra importante autora referéncia no campo dos feminismos,
sinaliza a importancia da “construgdo do lar como espago de resisténcia” (HOOKS, 2019, p.
102). Um local de luta contra opressGes, de ensinamentos potentes, de crescimento,
desenvolvimento e até mesmo de subversdo. Um espaco em que ha trabalho de cuidado
exercido diariamente, ainda que ndo ou mal remunerado, mas que enquanto tal, com as
naturalizacbes que sofreu, serve como base fundamental a construcdo social hegemonica. Se
gueremos que essa estrutura seja modificada, por onde podemos comecar? Dentro do proprio
lar. Nossos lares e vidas ndo estdo separados da vida publica, mas nela estdo inseridos. Da
mesma forma, Nussbaum (2007) observa que o reconhecimento da natureza politica da familia
como instituicdo pode ser visto como inicio de um avanco.

Nesse sentido, quais leis ou normas se relacionam aos problemas do cuidado? Como a
legislacdo e o Direito poderiam melhorar as compreensdes dessa situacdo?

Nussbaum (2007) afirma que um problema notorio dos sistemas de justica seria que o
trabalho de cuidado das mulheres dentro da familia ndo é reconhecido como trabalho para fins
legais. Nesse aspecto, ela menciona Kittay (1999), a qual sugere que uma solucao possivel seria

0 pagamento direto as familiares cuidadoras que exercem esse trabalho (esse pagamento seria
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realmente um salério, dando dignidade e reconhecimento ao trabalho de cuidado). Embora, para
Nussbaum (2007), & primeira vista a proposta de Kittay pareca uma solu¢do muito fora do
comum ou inalcancavel, ela menciona que existem medidas similares adotadas em alguns
paises, como Finlandia e Dinamarca. Inclusive, a autora cita o exemplo da Alemanha onde ha
outra estratégia interessante em que as pessoas jovens recebem a opc¢do de exercer servigo
militar ou de prestar servigo alternativo ao militar, sendo que a maior parte desse servigo
alternativo é ligado ao cuidado (em instituicGes de cuidado de jovens, idosos, pessoas com
deficiéncia, entre outras), o que faria com que a importancia e valorizacdo do trabalho de
cuidado passassem a serem mais reconhecidos, em um primeiro momento para esses jovens que
0 exercem e, ao longo do tempo, para a populacdo em geral.

Especialmente os setores publicos, a educacdo e o ambiente de trabalho sdo tidos pela
autora como ambientes fundamentais para as mudancas e transformacées, pois sdo espagos
onde é possivel se perceber ainda mais a importancia do cuidado. Nessa perspectiva, Nussbaum
salienta a “desejavel educacdo publica que enfatize a relevancia do cuidado como parte da vida
humana, tanto para homens quanto para mulheres”®® (NUSSBAUM, 2007, p. 214), numa
tentativa de desnaturalizar esse lugar como feminino e naturalmente inato as mulheres, além de
auxiliar na compreenséo e valor do cuidado como trabalho.

Além disso, para ela, a transformacdo dos ambientes de trabalho, em que as pessoas
ainda se pautam na competicdo e na alta produtividade no local de trabalho em detrimento de
poucas horas em casa, poderia ser modificado com novas flexibilizagdes e normas éticas
(NUSSBAUM, 2007). Dessa forma, segundo a autora, tanto a educacdo quanto o ambiente de
trabalho estariam ligados em busca de uma mudanca integrada, visto que quanto mais cedo 0s
jovens aprenderem a pensar o cuidado como parte de suas vidas, menos dispostos eles estardo
a aceitar ambientes de trabalho muito rigidos, com horarios estaticos, e buscardo empregadores
que oferecam horarios flexiveis, empregos de meio periodo, entre outras possibilidades de
flexibilidade.

Nesse contexto, Nussbaum (2007) afirmou que as novas praticas e tecnologias
poderiam possibilitar a flexibilizacdo tanto do tempo como dos locais de trabalho, mas que as
experiéncias com essas tecnologias ainda eram insipientes. Atualmente, em 2020, vivemos o
momento da pandemia de COVID-19, como anteriormente mencionado, em que, para muitas
pessoas, 0 trabalho remoto (on-line), com horéarios flexiveis € uma opcdo no contexto de

isolamento social vivenciado.

% Tradugdo Livre. No original: “desirable that public education should emphasize the importance of care work
as part of life for both men and women”.
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Contudo, muitas mulheres tém relatado sobrecarga nesse periodo®. Dessa forma, fico a
pensar: sera que esse modo flexivel de trabalho proposto como possivel solugdo por Nussbaum
e que estamos, de certa forma, vivendo na conjuntura da pandemia, realmente faz as pessoas
terem uma visdo do cuidado diferente do que se convencionou? Sera que a divisao de tarefas
de cuidado esta mais justa com mais gente em casa? Ou sera que as mulheres estdo sendo
sobrecarregadas ainda mais? Sera que a “questdo do cuidado” ter se tornado aparentemente
mais nitida com a pandemia acarreta uma mudanca real na vida das mulheres que cuidam? O
que precisamos além de horarios e locais flexiveis de trabalho?

Débora Diniz (2020a) nos da algumas pistas sobre a questéo, ao afirmar que a sociedade
precisa e deve trazer o cuidado para um debate central:

O afeto que nos une agora é o desamparo. Olhamos e buscamos protecdo. Quando o
Estado ndo protege e nos abandona, é ai que a pandemia tem género porque o
cuidado cabe as mulheres. As mulheres sdo as responsaveis pela economia do
cuidado, e quando temos uma distribuicdo desigual do cuidado trancamos a pessoa
em casa — OuU presumimos que as pessoas tém casa e que ela é um espago seguro —a
centralidade do cuidado para a vida social se amplifica.

As mulheres da economia do cuidado perderam um elo fundamental para a
sobrevivéncia: a conexdo com outras mulheres para tomar conta das criancas. As avés
tém um papel fundamental para as mulheres trabalhadoras precarizadas, e com essa
pandemia, houve a segmentacdo dos mais velhos. A anomia social imposta pela
pandemia amplificou a desigualdade de género para as mulheres da economia do
cuidado e as abandonou.

(...) O mundo po6s-pandemia vai ser um mundo em que os valores feministas vao
fazer parte do nosso vocabulario comum (...) Deve ser um mundo no qual vamos

ter de falar da nossa sobrevivéncia e da nossa interdependéncia. Teremos de falar
de cuidados, protecao social, satde. (DINIZ, 2020a, grifo nosso)®.

Dessa forma, o cuidado deveria estar colocado como um debate essencial para a
sociedade ja que todas e todos dele dependem. Nesse sentido, a pandemia tornou ainda mais
patente a importancia do trabalho de cuidado e como que ele vem sobrecarregando e gerando
desigualdade entre homens e mulheres, especialmente no ambito familiar.

Por fim, apresento um caso paradigmatico para pensar cuidado, direito e justica, que é
o “Caso Luo”. Esse caso tornou-se bastante conhecido no Direito e é abordado no livro de
Cinzia Arruza, Tithi Bhattacharya e Nancy Fraser (2019), teoricas da reproducéo social. Nesse
sentido, segundo as autoras, uma mae (“Luo”) processou seu filho em 2017, em Taiwan,

pleiteando indenizacdo pecuniéria pelo tempo e dinheiro investidos em criacdo dele. Ela criou

5 Noticia disponivel em: https://noticias.ufsc.br/2020/09/instituto-de-estudos-de-genero-da-ufsc-alerta-para-
sobrecarga-de-mulheres-nas-novas-rotinas-devido-a-pandemia/. Acesso em: 03 de out. de 2020.

“Mundo pds-pandemia terd valores feministas no vocabuldrio comum, diz antropéloga Débora Diniz”. Folha
de S. Paulo, 06 abr. 2020. Disponivel em: https://www1.folha.uol.com.br/equilibrioesaude/2020/04/mundo-
pos-pandemia-tera-valores-feministas-no-vocabulario-comum-diz-antropologa-debora-
diniz.shtml?fbclid=IwAR3dkZGAIKHaKO _j72M78nhHMi4zORZ7xJrm8w9wbrpNF1gAohcZjeWagiY.
Acesso em: 10 de jun. de 2020.
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os dois filhos como mée solo e ambos ingressaram na faculdade de odontologia, em
decorréncia, ela expectava que eles cuidassem dela quando ficasse idosa (ARRUZZA;
BHATTACHARYA; FRASER, 2019). No momento em que um dos filhos ndo correspondeu
a tal espectativa, Luo ingressou com o processo. “Em veridito inédito, a Suprema Corte de
Taiwan, condenou o filho ao pagamento de 967 mil dolares como ‘custo de sua criagdo’”
(ARRUZZA; BHATTACHARYA,; FRASER, 2019. p. 105)

Para as autoras, 0 caso Luo expressa alguns aspectos fundamentais: o primeiro, de que
sdo necessarias grandes quantidades de recursos e tempo para cuidar de seres humanos, o
segundo, de que muito do trabalho de cuidar de pessoas ainda é realizado por mulheres, o
terceiro ponto importante é o de que a sociedade capitalista ndo monetiza esse trabalho, ainda
que dependa dele e por fim, entendem que no capitalistmo existe uma contradi¢cdo importante
entre a obtencdo de lucro e a necessidade do processo de producdo de pessoas (ARRUZZA;
BHATTACHARYA; FRASER, 2019).

Em dltima instancia, acredito também que o Caso Luo ilustra a necessidade da
centralidade da discusséo da garantia ou direito ao cuidado, na medida em que o cuidado (seja
ele permanente ou ndo) é uma das necessidades basicas dos cidadaos e a garantia de um cuidado
digno seria a marca de uma sociedade verdadeiramente justa, como demonstrou Nussbaum.

Como foi possivel observar, as teorias da justica classicas ndo contemplavam a
compreensdo do cuidado. Nussbaum desenvolveu uma teoria que contribui diretamente para
um novo olhar, com a Teoria das Capacidades, que pode ser direcionada para as pessoas com
deficiéncia e suas cuidadoras. Contudo, ndo apenas as teorias da justica mais conhecidas estao
em descompasso com as demandas sociais, reproduzindo a desigual condicao das relacdes de
género na sociedade contemporanea, mas o tratamento juridico dado ao cuidado no Brasil e as

politicas publicas também estdo nesse descompasso, COMo veremos a seguir.

3.2 O cuidado em disputa

Enquanto advogada e ativista do movimento de pessoas com deficiéncia, feminista
e membro da CDPD/OAB-RJ sou frequentemente indagada a responder questdes
eminentemente juridicas no campo da deficiéncia, como direitos sobre educacéo inclusiva,
curatela, aposentadorias especiais, adicional de 25% concedido pelo INSS a pessoa ao se
aposentar, quando precisa de cuidados, beneficio de prestacdo continuada, entre outros.

Nesse sentido, penso que o cuidado também pode ser analisado como categoria em disputa,
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uma vez que emergem a todo momento novas normas e demandas juridico-sociais, como as
que serdo abordadas nesse capitulo.

Muitos desses pontos ainda estdo sendo discutidos no &mbito juridico, outros sequer
sdo de conhecimento de muitos juristas, que sé tomam ciéncia de questBes relativas a
pessoas com deficiéncia quando se deparam com um caso concreto e, na maioria das vezes,
ndo sabem muito bem como atender a demanda. Até porque a maioria dos juizes,
promotores, defensores publicos e advogados, como eu, ndo tem nenhuma formacdo
relacionada aos direitos da pessoa com deficiéncia no curriculo das faculdades, e, quando
tem, a matéria é estudada numa perspectiva extremamente biomédica, medicalizante e
capacitista.

Algumas das tentativas de responder a essas questdes mais comuns sao encontradas
na Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LBI/ 2015), na Convencéo de
Nova York sobre Pessoas com Deficiéncia (Decreto n° 6.949 de 25 de agosto de 2009) e
na propria Constituicdo da Republica Brasileira (1988). Inclusive, tanto a LBI quanto a
Convencédo foram elaboradas ja em relagdo ou tendo como paradigma principal o Modelo
Social, ressaltando-se que a Convencao possui atualmente status constitucional definitivo
em virtude de sua aprovacdo com quérum qualificado nos termos da Emenda Constitucional n°.
45 de 2004 que acrescentou o paragrafo 3° ao artigo 5° da CRFB®, o qual afirma que os tratados
ou convengdes internacionais que versem sobre direitos humanos e que forem aprovados
mediante o quérum especial de trés quintos em cada casa legislativa e por dois turnos, passaram
a equivaler a emendas constitucionais.

No entanto, como € possivel obter respostas consideradas puramente objetivas se
encontramos praticas extremamente patologizantes na atualidade e até mesmo tentativas
de mudancas legislativas que ainda estdo ancoradas no modelo médico®’? Ou ainda praticas
que sdo pensadas exclusivamente na forma presente na 12 fase do Modelo Social (e que

ndo contempla os atravessamentos de género)? Como responder de forma adequada a tais

% Artigo 5° da CRFB: Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza, garantindo-se aos
brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a
seguranca e a propriedade, nos termos seguintes: (...) 8 3° Os tratados e convengdes internacionais sobre
direitos humanos que forem aprovados, em cada Casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por trés
quintos dos votos dos respectivos membros, serdo equivalentes as emendas constitucionais.

57 Nesse sentido ha o Projeto de Lei n° 1615, de 2019 que “classifica a visdo monocular como deficiéncia
sensorial, do tipo visual, e assegura aos seus portadores os beneficios previstos na legislagdo da pessoa com
deficiéncia”. Tal classificacdo vai no sentido oposto ao que ¢ defendido pelos movimentos de pessoas com
deficiéncia ancorados no Modelo Social da Deficiéncia. O projeto encontra-se atualmente em tramitacdo no
Senado Federal. Disponivel em: https://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/135839.
Acesso em: 10 de jun. de 2020.
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questionamentos se o préprio judiciario reproduz uma concepcéo de deficiéncia sustentada
no modelo medico ainda dominante?

Acredito ser necessario trazer outras concepc¢des de deficiéncia para o Direito, e
para as Ciéncias Sociais de modo geral, em especial partindo da 22 fase do Modelo Social
somada a teorias da justica, como a de Nussbaum, levando em consideracao a contribuicéo
feminista interseccional e a perspectiva do cuidado. Essa alianca de saberes e perspectivas
pode contribuir tanto para responder a questdes juridico-sociais quanto para outros
aspectos relevantes concernentes a deficiéncia, como politicas publicas e relagdes de poder,
que atravessam as relac6es de cuidado.

O fundamento da igualdade perante a lei (artigo 12, 11l da Constituicdo de 1988) e
seus desdobramentos legislativos e jurisprudenciais tém como referéncia os dispositivos e
instrumentos narrados, mas enfrenta resisténcia e ndo possui os efeitos praticos esperados.
Tendo em mente o papel do direito na dominacdo social, a0 mesmo tempo que é campo
relevante para as lutas e disputas sociais, 0 modo como o cuidado é abordado (ou excluido)
das normas juridicas traz repercussdes para a permanéncia de desigualdade e hierarquias
nas relacbes de género (associada também a padrdes racistas e capacitistas) na sociedade
brasileira.

A questdo do adicional de 25% para pessoas aposentadas por invalidez que precisam
de cuidados ¢ um ponto de facil exemplificacdo da dimensdo do cuidado na vida das
pessoas com deficiéncia e como a problematica ainda é ponto de debate e disputa.

Resumidamente, é possivel dizer que o mencionado adicional é concedido ao
beneficiario do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), aposentado por invalidez, que
comprovar que precisa de um/a cuidador/a ou de ajuda permanente de outra pessoa para
suas necessidades basicas. Nesse contexto, em agosto de 2018, o STJ (Superior Tribunal
de Justica) decidiu estender esse direito para todos os tipos de aposentadoria. Dessa forma,
qualquer pessoa que ficasse impedida fisica ou mentalmente, para fins trabalhistas, apos a
aposentadoria e precisasse de um/a cuidador/a também poderia receber esse adicional.

Entretanto, em dezembro de 2018, a AGU (Advocacia-Geral da Unido) pediu ao
STF (Supremo Tribunal Federal) a suspensao dos processos alegando o impacto financeiro
que a decisdo poderia causar aos cofres publicos e, naguela ocasido, teve o pedido negado
pelo ministro Luiz Fux, em fevereiro de 2019. Contudo, a Unido recorreu, e o processo foi

para julgamento na Primeira Turma do STF, que passou a aceitar o pedido de suspensao,
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estando a questio em suspenso desde marco de 2019%. Em paralelo, existe Projeto de Lei em
tramitacdo na Camara dos Deputados que igualmente estende o adicional para todos os tipos de
aposentados, mas que se encontra parado®®.

Outro ponto conflituoso em discusséo é a propria profissdo de cuidador/a, ainda nédo
oficialmente regulamentada®. Recentemente, o Senado Federal havia aprovado o PLC 11/16,
que regulamenta a profissdo de cuidador/a de idosos, criancas, pessoas com deficiéncia ou
doencas raras — e a matéria seguiu para a sancao presidencial. Contudo, em seguida, o projeto
foi vetado pelo Presidente da Republica®'. Ha ainda outro projeto bastante recente (PL
1244/2019) que propGe a regulamentacdo do exercicio da profissdo de atendente pessoal (nao
exatamente de cuidador) da pessoa com deficiéncia, que se encontra aguardando relatoria®?. Na
contramdo desse cenario, recentemente o Parlamento Europeu aprovou o Estatuto do Cuidador
Informal®3.

Tal regulamentacdo tardia advém do fato do trabalho do cuidado ser, como ja
mencionado, geralmente desvalorizado e invisibilizado na sociedade. Segundo Federici
(2019), as/os cuidadores pagos “sdo afetados pela desvalorizacao do trabalho reprodutivo,
formando uma ‘subclasse’ que ainda precisa lutar para ser socialmente reconhecida como
trabalhadora” (FEDERICI, 2019, p. 272).

No mesmo sentido, a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(LBI/2015) nao traz o termo “mediador/a escolar” de forma expressa, tampouco define
claramente suas atribui¢des, em que pese o profissional “mediador/a” ja ser figura presente
em muitas escolas pelo pais.

Contudo, a LBI menciona a expressdo “profissional de apoio escolar” em seu artigo

3% VIII, como a pessoa que realiza “atividades de alimentagdo, higiene ¢ locomogdo do

8 Decisdo disponivel em http://www.stf.jus.br/portal/cms/verNoticiaDetalhe.asp?idConteudo=405560&caixa
Busca=N. Acesso em: 30 de mai. de 2019.

% Projeto de Lei disponivel em https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=
2183409. Acesso em: 30 de mai. de 2019.

8 Em que pese ainda ndo oficialmente regulamentada, o/a cuidador/a acaba atualmente, na pratica, sendo
enguadrado/a como empregado/a doméstico (e ndo como trabalhador autbnomo) nos moldes da Lei
Complementar 150/2015 e da Emenda Constitucional 66/2012.

61 Veto Presidencial disponivel em: https://www.congressonacional.leg.br/materias/vetos/-/veto/detalhe/12446.
Acesso em: 12 de jul. de 2019. As razdes do veto foram: "A propositura legislativa ao disciplinar a profissao
de cuidador de idoso, com a imposicéo de requisitos e condicionantes, ofende direito fundamental previsto no
art. 5%, XII1 da Constituicao da Republica, por restringir o livre exercicio profissional a ponto de atingir seu
nlcleo essencial, nos termos da jurisprudéncia do Supremo Tribunal Federal (RE 414.426, Rel. Min. Ellen
Gracie, Plenério, julgado em 1° de agosto de 2011)”.

62 Disponivel em https://www?25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/135517. Acesso em: 02 de set.
de 2019.

8 Disponivel em https://www.publico.pt/2019/07/05/politica/noticia/parlamento-aprova-unanimidade-estatuto-
cuidador-informal-1878897?fbclid=IwAR2xEfEvVIdOY McGwrQrtVY Xm2UkVtg8h_zJI-
nlpACPKgMjLtMghB4z_d-s. Acesso em: 12 de jul. de 2019.
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estudante com deficiéncia e atua em todas as atividades escolares nas quais se fizer necessaria,
em todos os niveis e modalidades de ensino, em institui¢cbes publicas e privadas, excluidas as
técnicas ou os procedimentos identificados com profissdes legalmente estabelecidas”. Dessa
forma, a legislacdo contemporanea ndo deixa explicita a forma pela qual sdo configuradas as
relagBes entre mediador, escola e familia, deixando a critério do legislador e da jurisprudéncia
as possiveis atribuicdes dos profissionais.

Embora existam alguns projetos de lei que objetivam regulamentar de forma mais
especifica a profissdo de “mediador/a”, ainda ndo hd uma norma em nivel nacional que
uniformize a questdo, o que, como ja mencionado, ocorre também com a profissdo de
cuidador/a. Assim, a questdo acaba sendo resolvida, muitas vezes, em ambito judicial. Como o
profissional de apoio escolar esta elencado na legislacdo e, consoante a jurisprudéncia mais
recente do STF, as escolas publicas e particulares sdo obrigadas a matricular alunos/as com
deficiéncia sem a cobranga de custo adicional, muitas familias conseguem judicialmente a
presenca de um mediador/a para as criangas com deficiéncia. Inclusive, autoras como Fietz e
Mello (2018) trazem em sua pesquisa exemplos de judicializacdo de casos ligados a educacao
inclusiva, cada vez mais comuns.

Contudo, ainda que presente fisicamente, restam muitas davidas sobre as atribuicoes e
0 modo como ¢ realizada a mediacao escolar na pratica. Nesse contexto, torna-se necessario
compreender que o cuidado é um aspecto fundamental do trabalho com pessoas com
deficiéncia e idosos e que o trabalho de mediacdo escolar também é atravessado pelo
cuidado.

Ao mesmo tempo, a discussdo acerca das/os cuidadoras/es e mediadoras/es vai além
da regulamentacdo de uma nova profissdo ou funcéo, pois envolve sobretudo as concepcdes
de deficiéncia, de mediacdo e cuidado que sdo praticadas. Envolve trabalho conjunto e
considerar relacBes de interdependéncia entre pessoas com e sem deficiéncia.

Outro importante paradigma a ser acrescentando é a tardia ratificacdo pelo Brasil
da Convencdo n° 189 da OIT sobre trabalho doméstico, apenas em fevereiro de 2018. Em
ambito nacional, a Lei Complementar n°® 150 de junho de 2015 que assegurou direitos as
trabalhadoras da categoria, como o Fundo de Garantia por Tempo de Servico (FGTS),
adicional noturno, seguro-desemprego, salario-familia, entre outros, veio mais de 50 anos
apo6s a promulgacdo da Consolidacdo das Leis Trabalhistas (CLT) que garantia 0s mesmos
direitos para os demais trabalhadores. Convem ressaltar, como ja mencionado, que o
trabalho doméstico, no Brasil, sempre foi precarizado, invisibilizado e exercido por

mulheres, sobretudo por mulheres negras, tal qual o trabalho de cuidado.
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Nesse sentido, aportada em Silvia Federi, ainda h& outro problema, visto que em
virtude da precarizagdo e da “desvalorizagdo do trabalho reprodutivo, as mulheres, em
comparacdo aos homens, em todos os lugares, encaram a velhice com menos recursos em
termos de apoio da familia, renda monetaria e bens disponiveis” (FEDERICI, 2019, p.
272), gerando um maior indice de mulheres idosas pobres (e ndo aposentadas) em
comparag¢ao com os homens

Segundo Federici (2019, p. 272) “a maior parte do trabalho de cuidado ainda é feita
por mulheres na forma de trabalho ndo remunerado, o que ndo lhes d& direito a nenhuma
forma de pensao”. Assim, segundo a autora, hd uma importante contradicdo em que quanto
mais uma mulher cuida de alguém, menos cuidado ela recebe. No caso do relato de Maya,
isso ficou muito evidente quando ela narrou que as cuidadoras tém pouco espago para
olharem para si, como abordei acima. Parece que quanto maior o cuidado dedicado a
alguém, menos cuidados essa mulher tende a receber, como se houvesse uma gangorra que
pende para o0 outro que recebe o cuidado e faz com que ela sustente. Em contrapartida, falta
equilibrio no cuidado para as cuidadoras.

Assim, pensando com Federici, é fundamental uma transformacéo na divisao social do
trabalho e, sobretudo, “0 reconhecimento do trabalho reprodutivo ou familiar como trabalho,
dando aos que o desempenham o direito a remuneracdo, de modo que os membros da familia
responsaveis pelo cuidado ndo sejam penalizados por fazerem esse trabalho” (2019, p. 273),
sabendo-se que esses membros da familia geralmente sdo as mulheres. Dessa forma, nem a mée
de Maya, nem Frida, nem minha mé&e ou eu mesma deveriamos ter precisado renunciar a
aspectos importantes da vida em prol do cuidado. N&o que isso ndao possa ser uma escolha, mas
sera que realmente €? Ou ¢ uma “escolha” (da falta de escolhas) condicionada a situacao do
cuidado no pais: privado, feminino (majoritariamente negro) e precarizado?

Diante de tais consideragdes, como é possivel ainda pensar politicas publicas que
envolvem as pessoas com deficiéncia sem pensar na dimensdo do cuidado? Como refletir
sobre elas partindo de uma perspectiva feminista, visto que as mulheres sdo, em geral, as
responsaveis por cuidarem de seus familiares com deficiéncia?

Cabendo ainda refletir que se por um lado existe a necessidade de politicas publicas
especificas, por outro lado ha também a necessidade de politicas publicas transversais que
contemplem a diversidade humana e o cuidado como garantia de uma vida digna.

Sera que essas politicas observam e ouvem as experiéncias das mulheres, tanto das
cuidadoras de pessoas com deficiéncia quanto das mulheres com deficiéncia? Como funciona

ou deveria funcionar a politica publica de cuidado no Brasil com a finalidade de garantir uma
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vida digna para as pessoas com deficiéncia? Estdo essas politicas atentas tanto as demandas das
pessoas que cuidam, notadamente mulheres, quanto as demandas das pessoas que

eventualmente necessitem de cuidados?

3.3 Politicas Publicas atuais relativas ao cuidado de pessoas com deficiéncia: existem e

dao conta das questdes envolvidas?

Durante as entrevistas com as cuidadoras de pessoas com deficiéncia, sujeitas dessa
pesquisa, indaguei sobre servicos publicos e politicas publicas de cuidado. As respostas das
quatro mulheres foram bastante similares: o0s servigos existentes ndo davam conta do
atendimento e dos cuidados necessarios para as pessoas com deficiéncia que precisavam de
apoios ou algum tipo de tratamento.

Além de dificil acesso, especialmente ha alguns anos, essas mulheres narram que o
tratamento muitas vezes ainda é privado e muito caro, o que exigiu de algumas o pedido de
auxilio aos familiares ou redes de apoio e mudancas de emprego (como vimos acima, duas
mulheres e maes pararam de trabalhar: Frida e a mde de Maya, bem como Angela trocou o
servigo privado pelo servigo publico — bastante em decorréncia dos beneficios que este oferece).

Nesse sentido, temos a narrativa de Angela, que relata: “é tudo muito caro. Porque
servigo publico ndo funciona a contento né”. Em que pese Angela trabalhar atualmente como
funcionaria publica no &mbito municipal e possuir jornada de trabalho reduzida (que adquiriu
apenas como funcionaria publica, ja que trabalhando em empresa privada néo tinha esse direito
garantido), afirma que o valor do auxilio-creche estendido para filhos com deficiéncia ndo ¢

suficiente.

Eu recebo também um auxilio para filho com necessidade especial, tem também (...)
O auxilio que eu recebo do meu filho ¢ 10% do colégio dele. Os outros 90% eu que
banco. Entdo, auxilio publico entendeu... eu ainda tenho esses 10% e quem néo tem?
[...]JEu pago (medicacdo). Tem as consultas, acompanhamento nutricional, questoes
alimentares, exames né, ele tem plano de satde, que ndo ¢ um plano maravilhoso, mas
¢ quase um salario por més de plano de satide (ANGELA).

Além disso, a entrevistada narrou o preconceito que ainda existe e que ela sofria, por
parte dos colegas de trabalho, com relacdo ao horario reduzido, mesmo que a Lei 13.370/2016
tenha alterado o Estatuto dos Servidores Publicos Federais (e a legislacdo do municipio do Rio
no mesmo sentido) para que o servidor publico com cbnjuge, filho/a ou dependente com

deficiéncia tenha direito a horario especial, sem compensacao de horario. Em suas palavras:

Roberta: Vocé tem essa jornada reduzida agora, mas vocé sempre teve?
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Angela: Nao, quando eu entrei no servigo publico né, consegui, mas antes na iniciativa
privada ndo. Na iniciativa privada é complicado né, a pessoa pode até pedir
judicialmente, mas corre um sério risco né.

Roberta: De perder o emprego?

Angela: Sim. Muito risco. Agora no servigo publico também, assim, € facil conseguir
uma vez que vocé comprove, ndo ¢ uma coisa dificil, mas assim tem muito preconceito,
muito mesmo, dos colegas (...) as pessoas olham assim meio atravessado né, tipo “ah,
ela ganha igual a mim, mas trabalha menos que eu”, quando na verdade uma coisa
nem ta atrelada a outra porque muitas vezes quem fica no horario reduzido trabalha
muitas vezes mais do que quem fica no horario cheio. Porque a demanda é a mesma
e vocé tem que dar conta né (ANGELA).

Como podemos ver também na fala de Angela, na iniciativa privada a questdo da
reducédo da jornada de trabalho é ainda mais complexa. Ha o Projeto de Lei do Senado n° 110,
de 2016 para reduzir em 10% (dez por cento) a jornada de trabalho de trabalhadoras(es) que
tenham sob sua guarda filhos com deficiéncia, contudo essa discusséo ainda néo progrediu nas
casas legislativas.

Nenhuma das sujeitas dessa pesquisa faz jus ao critério estabelecido como elegivel para
0 Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), que € uma garantia constitucional de um salario-
minimo de beneficio mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso a partir de 65 anos que
comprovem nao possuir meios de prover a propria manutencdo ou de té-la provida por sua
familia, de acordo com o artigo 203, inciso V da Constituicdo Federal de 1988.

Acredito que o BPC é fundamental para subsisténcia das familias e garantia do cuidado.
Quando trabalhei na DPU, que auxilia pessoas a obter esse beneficio judicialmente, pude
perceber ainda mais a vital importancia do beneficio, especialmente para as pessoas com
deficiéncia. Um dos requisitos do BPC é a comprovacéo da renda mensal per capita igual ou
inferior a ¥ do salario-minimo (atualmente R$ 261,25) e trata-se de um beneficio assistencial,
portanto ndo € necessario ter contribuido com a Previdéncia Social.

Um dos nossos objetivos na DPU era que esse valor de ¥ do salario-minimo néo fosse
tdo estatico e que fossem levados em consideracdo outros fatores, como: 0 comprometimento
do orcamento do ndcleo familiar com gastos com medicamentos do idoso ou da pessoa com
deficiéncia ndo disponibilizados gratuitamente pelo Sistema Unico de Satde (SUS), ou pelo
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), tratamentos de salde, alimentos especiais,
fraldas, dentre outros. Muitas vezes tinhamos sucesso nas agfes judiciais e 0s assistidos
relatavam a melhora em suas condicGes, tanto com relacdo a pessoa cuidada como da familia
cuidadora, embora o valor ndo seja muito alto e seja para familias de extrema baixa-renda.

Em que pese sua relevancia, o BPC vem sofrendo inimeras ameacas, tanto com a
Reforma da Previdéncia quanto com os sucessivos cortes do governo atual. Nesse sentido, em
2018 a Camara dos Deputados, através do SDC n° 6/2018, substitutivo ao Projeto de Lei do
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Senado n. 55/1996, propds que o requisito da renda per capita fosse alterado para 2 (50%) do
salario-minimo, modificando o art. 20, §3°, da Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) que
regulamente a garantia constitucional do BPC. Em dezembro de 2019, o presidente Jair
Bolsonaro vetou totalmente o mencionado Projeto de Lei, publicando o Veto n. 55/2019 que
foi questionado juridicamente tanto no Tribunal de Contas da Uni&o (TCU) quanto no Supremo
Tribunal Federal (STF).

Em 2020, o Congresso Nacional derrubou o veto do Presidente da Republica,
publicando a Lei 13.981/2020. Contudo, o assunto ainda esta em discussdo com 0 argumento
do governo de que tal medida seria incompativel com a situacdo econdmica atual em tempos
de pandemia, além de inviabilizar as a¢des previstas no orcamento anual e desrespeitar a Lei de
Responsabilidade Fiscal. Convém considerar, por sua vez, que também a situacdo vivida por
pessoas que necessitam do beneficio possivelmente tenha se tornado mais delicada e urgente
durante a pandemia.

O que hd no momento é a Lei 13.982/2020 que adicionou o art. 20-A a Lei 8.742/93 e
que da ao Poder Executivo a possibilidade (discricionaria) de ampliar o critério da renda per
capita para Y2 salario-minimo como regra transitdria, valida somente durante o periodo da
pandemia da COVID-19. Apos esse periodo, provavelmente ainda havera discussdo sobre a
questdo e o governo atual tem mostrado que lutard com todas as forcas para que o beneficio ndo
seja ampliado.

Débora Diniz, em seu documentario “Zika’®* e em sua pesquisa (que virou livro) sobre
as histdrias das maes de criancgas nascidas com microcefalia decorrente do virus Zika, afirmou
a existéncia de um “estado de desemparo vivido pelas milhares de mulheres com seus filhos
notificados, investigados, confirmados ou ignorados” (DINIZ, 2016, p. 142). Esse ¢ mais um
exemplo da situacdo das mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia, totalmente
dependentes de redes de apoio dentro e fora de suas familias e com pouco ou henhum amparo
estatal.

Com relagdo as mulheres com filhos com microcefalia, houve a publicacdo de Medida
Proviséria (MP n° 894 de 2019), posteriormente convertida na Lei n® 13.985 de 07 abril de
2020, que criou uma pensdo especial para criancas nascidas com microcefalia decorrente do
virus Zika, cujo valor é de um salario-minimo mensal.

Em que pesem criticas a essa lei no sentido de que as mées que optarem por solicitar a

pensdo devem renunciar ao Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), fato que acredito ser

4 Documentario disponivel em: https://www.youtube.com/watch?v=m8tOpS515dA. Acesso em: 23 de fev. de
2021.
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desnecessario uma vez que as destinacdes dos beneficios sdo distintas, essa € uma das poucas
iniciativas de politicas publicas de cuidado voltadas a pessoas com deficiéncia. Uma conquista
que é fruto da luta das mulheres e mées e nao de bondade estatal.

A propria declaracdo de Osmar Terra, Ministro da Cidadania, na ocasido da publicacéo
da lei, afirmou como o cuidado funciona de forma central na vida das mulheres: “A grande
maioria [dessas mulheres] é diarista, 80%, 90%. Se parassem de trabalhar, ndo teriam renda
nenhuma. E tiveram que parar porque as criangas com essa sindrome exigem muito de quem
cuida”®. Essa fala, por um lado traz uma questio importante, sobre a questio da extrema baixa
renda que é necessaria para 0 BPC, que ndo é o foco dessa dissertacao, mas vale ser sinalizado,
e 0 quanto o cuidado das criancgas afetou a vida, trabalhos e existéncias dessas mulheres.

Nenhuma das entrevistadas nessa pesquisa € beneficiaria do BPC. De todo modo, tanto
Débora quanto Frida tiveram o apoio financeiro do Plano PAE — antigo “Plano de Apoio ao
Excepcional”, atualmente nomeado “Programa de Assisténcia Especial”, oferecido por uma
grande empresa estatal. Em que pese 0 nome carregar muito ainda da narrativa biomédica da
deficiéncia, ambas afirmaram ter sido um importante suporte financeiro. Inclusive, no caso da
filha de Débora, foi o irméo dela que trabalhava em uma grande empresa estatal que assegurou
para a sobrinha ter direito aos beneficios do plano. Assim, o irméo pleiteou a guarda da sobrinha
(apenas no plano de direito) enquanto no plano de fato a menina continuava com a mae. Apos
a maioridade da jovem, Débora fez a interdicdo para os atos da vida civil de sua filha, segundo
ela, para poder continuar a utilizar aquele plano:

Roberta: fora da familia, assim, do ciclo mais de amigos, afetivo, teve algum apoio de
institui¢des, assim financeiro, vocé conseguiu algum tipo de auxilio no trabalho?
Débora: Assim, eu tive apoio do meu irmao, que € funcionario publico de uma grande
empresa estatal, que quando a minha filha nasceu, como meu companheiro estava
desempregado é...ele ofertou de assumir a posse e guarda dela pra ela poder ser
inserida no programa de atengfo especial.

Roberta: O PAE?

Débora: Sim, o PAE. E ela até hoje... aos 18 anos a gente acabou fazendo a interdigido
dela que eu ndo queria fazer, mas a Petrobras solicitou isso e até hoje ela é curatelada
por ele.

Roberta: Ela recebe esse auxilio financeiro?

Débora: Nio ¢ auxilio financeiro, mas a estatal, por exemplo, hoje ela ta num colégio
que ela tem o EJA e toda uma parte de artes que ¢ a estatal quem banca, eu pago uma
quantia irrisoria perto do que eu pagaria se eu nao tivesse. E um colégio que hoje que
talvez levasse o meu valor todinho, por exemplo, do que eu recebo no estado. Um
colégio caro, colégio de qualidade, que ai ela tem coral, tem danga, tem teatro, isso

também fez com que ela se desenvolvesse de uma forma, que hoje ela t& com uma
desenvoltura muito grande (DEBORA)

8 Disponivel em https://g1.globo.com/politica/noticia/2019/09/04/bolsonaro-assina-mp-que-preve-pensao-
vitalicia-para-criancas-com-microcefalia-causada-por-zika.ghtml. Acesso em 10 de nov. de 2020.



110

O filho de Frida também foi beneficiado pelo plano PAE desde a infancia. Nesse sentido,

a aposentada narrou na entrevista:
Roberta: fora da familia voc€ tinha algum tipo de apoio? Tipo, estatal?
Frida: Ah, sim. A estatal, a empresa que meu marido trabalhou a vida toda e se
aposentou, foi uma méae com o plano PAE, que ¢ o Plano de Apoio ao Excepcional.
Ela custeou todo o tratamento.
Roberta: Entdo é um auxilio financeiro?
Frida: E, e até hoje o meu filho faz fono, tem todo o apoio do plano PAE.
Roberta: E vocé acha que teria sido diferente se vocé ndo tivesse esse apoio do plano?
Mais dificil?
Frida: Com certeza! Seria muito mais dificil, muito mais. E tudo muito caro, clinicas
especializadas, tudo muito caro mesmo. (FRIDA, grifo nosso).

No encontro com a fala de Frida, é interessante pensar que ela se referiu ao Programa
como “uma mae” no sentido de ele ter sido fundamental quanto ao cuidado de seu filho. Frida
nédo disse que a empresa estatal ndo foi um pai com o plano PAE, mas sim uma mae: ha uma
forte carga subjetiva nessa frase. Ante todo o j& exposto até aqui, € possivel ver que a légica de
associagdo do cuidado a uma figura materna, feminina e disponivel para cuidar a todo custo, &
uma armadilha das desigualdades de género, que podem aprisionar a n0s mesmas em nossas
falas, pensamentos e atitudes.

O filho de Frida, mesmo adulto, até hoje faz jus ao PAE, da mesma forma que a filha de
Débora. Ambos sdo de familias de classe média com familiares inseridos na empresa estatal.
Frida e Débora consideram o papel de apoio financeiro desempenhado pelo programa
fundamental para o desenvolvimento das potencialidades dos filhos, ja que esse é o unico tipo
de auxilio financeiro que poderiam ter.

E fundamental mencionar que nos encontros com Débora e Frida, ambas narraram que
a dificuldade financeira seria consideravelmente superior caso ndo tivessem tido a oportunidade
de ter esse tipo de auxilio. Frida, por exemplo, afirmou categoricamente: “seria muito mais
dificil (sem o apoio do plano PAE), muito mais mesmo” (grifo nosso). Refletindo com essas
narrativas, podemos ainda considerar que o cuidado enquanto uma pratica que considere as
necessidades e a escolha das pessoas com deficiéncia ainda esta restrita para as pessoas com
deficiéncia que tém, ou ndo, condicdes de pagar por ele.

Como efeito do campo, considero importante problematizar a nomenclatura PAE (Plano
de Apoio ao Excepcional que posteriormente foi chamado de Plano de Assisténcia Especial)®®.
Como dito, 0 nome ainda carrega muito de uma narrativa biomédica patologizante e possui um

tom capacitista. O nome inicial “excepcional” era uma nomenclatura comumente utilizada,

% Informacdo disponivel em https://ams.petrobras.com.br/portal/ams/beneficiario/programa-de-assistencia-
especial-pae-completa-30-anos.htm. Acesso em: 10 de set. de 2020.
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especialmente em meados do século XX. Atualmente ndo &€ mais observada como uma
nomenclatura possivel para se referir a pessoas com deficiéncia, embora tenha deixado
resquicios e vez ou outra acabe sendo referida pelas pessoas.

O termo excepcional foi trocado pela estatal pela palavra “especial” que, embora
também equivocada, ainda é bastante utilizada. Essa nomenclatura também traz uma carga
subjetiva do receio que a sociedade tem da palavra “deficiéncia” ¢ mascara uma suposta
“aceitacdo”, desde que alguém em condigdo “especial”. “Especial” tem a inten¢do de camuflar
a segregacao e a exclusdo social a que sdo submetidas as pessoas com deficiéncia em maior ou
menor grau. A continuidade de seu uso em nossa lingua, nos sistemas de educacdo, na midia e
veiculos de comunicacgdo se baseia em uma perspectiva de uma vida de exclusdo e de baixas
expectativas fundadas no modelo médico, revelando o capacitismo presente nas instituicdes e
na sociedade que permanecem utilizando o termo.

Em verdade, com o Modelo Social entendemos que tudo o que se reivindica é uma vida
ordinéria, nem especial, nem excepcional (DIN1Z, 2007; DINIZ, BARBOSA, SANTOS, 2010).
A nomenclatura adequada seria o termo “pessoa com deficiéncia”, de acordo com a Convencao
de Nova York sobre Pessoas com Deficiéncia (internalizada com Decreto n°® 6.949 de 25
de agosto de 2009). Por que esse plano ndo poderia apenas se chamar plano de assisténcia a
pessoa com deficiéncia?

De todo modo, todas as entrevistadas narraram a importancia dos apoios das redes
familiares e de amizades para, de alguma forma, suprir também a lacuna que nao vem do apoio
estatal. No encontro com essas narrativas, recordei que, logo apos o fato que narrei sobre a
negativa de um emprego pela necessidade de cuidar do meu avo, nos mudamos (eu, minha mae
e meu av0) para mais perto de familiares e amigos para poder contar com 0s apoios deles em
algumas situacdes. Foi um apoio crucial para que eu pudesse voltar a estudar e inclusive me
dedicar aos estudos para ingressar no mestrado, ainda que a responsabilidade pelo cuidado
continuasse sendo principalmente minha e de minha mée.

Com base em todo o0 exposto, torna-se urgente pensar o cuidado em uma perspectiva
publica e em uma politica publica de cuidado, mais universal e menos dependente de recursos
individuais e de possibilidades de redes de apoio informais. Acredito, pensando com base nas
autoras mencionadas nesse capitulo, que o cuidado deveria ser uma garantia do Estado e da
sociedade como meio de promover justica social, direitos humanos/fundamentais e uma vida
digna para as pessoas com deficiéncia cuidadas e suas/seus cuidadoras/es.

Ademais, a proposta de uma efetiva politica publica do cuidado propde repensar, ou ao

menos tentar repensar, as relacbes de género e subverter a Idgica capacitista, ja que o cuidado
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é historicamente uma atribuicao exclusiva das mulheres, e confinado ao &mbito privado, como
temos visto até aqui e o capacitismo é importante categoria nos estudos da deficiéncia e
interseccionais. Desse modo, a discusséo feita por tedricas feministas sobre as politicas publicas
de cuidado deveria ser indissocidvel de uma discussdo sobre a estrutura cisheteropatriarcal,
junto também do questionamento da estrutura racista, capitalista e capacitista da sociedade.

Esse conjunto faz com que ndo tenhamos ainda uma devida politica publica do cuidado
para cuidadoras de pessoas com deficiéncia, afinal, as mulheres ainda sdo pressionadas a serem
mantidas no espaco doméstico realizando essas tarefas (ainda que também “trabalhem fora”,
sdo sobrecarregadas — no caso de Angela e Débora— ou entdo levadas a largar seus empregos
para cuidar dos filhos — como vimos nos casos de Frida e da mée de Maya).

Sobretudo em um contexto capitalista neoliberal que vivemos em que prevalece a logica
do Estado minimo, o modelo médico e a diminuicdo de quase todas as responsabilidades do
Estado na garantia de direitos e qualidade de vida, vemos a auséncia dessas importantes
politicas. Nessa perspectiva, o aprofundamento da nomeada “crise do cuidado” (termo
mencionado por muitas autoras no campo feminista, como Débora Diniz, Flavia Biroli, Helena
Fietz, entre outras), poderia ser pensado também como resultado do aperfeicoamento do
paradigma neoliberal de dimuicgéo do Estado, tanto pelo viés da dimui¢cdo ou sucateamento de
politicas publicas, entre elas a politica de cuidado, como, nas palavras de Flavia Biroli (2018,
p. 60): “pelo viés de uma subjetividade que esvazia principios coletivos e de solidariedade”
com a ndo valorizacdo das redes de apoio e com a privatizacdo do cuidado de pessoas com
deficiéncia.

Nesse sentido, para que uma sociedade seja verdadeiramente plural, que incorpore a
compreensdo da diversidade corporal sem desigualdade, seria necessario que a
interdependéncia fosse realmente percebida como direito humano, como sinaliza a critica
feminista ao modelo social, e que politicas publicas de cuidado realmente funcionassem de
forma efetiva, ndo sobrecarregando as familias, sobretudo as mulheres que cuidam de pessoas
com deficiéncia. Além de um Estado que pense e estruture politicas sociais, voltadas para o
cuidado, para além das redes de cuidado e afetos. Outro fator que pode colaborar com caminhos
para a solucdo do problema é o proprio acontecimento da pandemia, como ja mencionado, no
sentido de que, para alguns autores, “a experiéncia da pandemia ¢ uma grande oportunidade de
ampliarem-se as praticas colaborativas e a reciprocidade positiva entre as pessoas” (BOCK et
al, 2020, p. 140). Nessa perspectiva, com a pandemia e medidas de isolamento social, tornou-
se mais visivel a questdo do cuidado e que habitamos em um mundo com relagfes de

interdependéncia, sendo assim, somente com solidariedade social, iniciativas colaborativas e
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com a cobranca coletiva para politicas publicas eficazes seria realmente possivel cuidar uns dos
outros (e também sermos cuidadas/os) quando necessario.

Dessa forma, precisamos, urgentemente, falar sobre o cuidado de pessoas com
deficiéncia. Pensar o cuidado com cuidado. Falar de sua importancia e de sua imprescindivel e
necessaria valorizacdo, ainda mais com todas as experiéncias advindas da pandemia. E
precisamos ndo apenas falar, mas ouvir quem cuida de pessoas com deficiéncia, compreender
as possibilidades de politicas publicas efetivas relacionadas ao cuidado e as possibilidades de
normas e teorias de justica que o contemplem.

Sobretudo, precisamos problematizar a coletividade que reproduz, em seus espagos, as
dindmicas de poder, inclusive na formacdo de profissionais que atuam nas politicas publicas,
por mais insuficientes que tais politicas ainda sejam. Uma sociedade que ainda reproduz a forma
injusta de distribuicao de funcdes e tarefas, que ndo entende o cuidado informal de pessoas com
deficiéncia como trabalho, que precariza o trabalho formal de cuidado, que ndo entende que
todos precisamos de cuidado em alguma medida e que, em Ultima instancia, ndo politiza o
debate sobre o cuidado.

O paradoxo é escancarado: a sociedade que silencia as vozes das mulheres cuidadoras
de pessoas com deficiéncia e das pessoas com deficiéncia é justamente a mesma sociedade que
tem como base fundante o trabalho de cuidado das mulheres em todos os espagos. Espero que
com alguns aprendizados advindos da experiéncia pandémica, o cuidado possa ser mais
valorizado e pensado realmente como o trabalho fundamental que é, uma vez que o isolamento
social e outras medidas praticadas durante a pandemia tornaram ainda mais evidente a

interdependéncia de todos os seres humanos, pessoas com e sem deficiéncia.
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CONSIDERACOES FINAIS

A perspectiva de tecer as consideragdes finais de uma pesquisa de dissertagdo nunca me
pareceu uma tarefa facil. Diante de tudo que foi exposto de forma ampla, seria possivel tragar
linhas que encerrem completamente o assunto? Escritos que respondam absolutamente todas as
perguntas langadas? Acredito que ndo. Penso que quando falamos em consideragdes finais
queremos dizer aonde chegamos, como chegamos e os deslocamentos produzidos para chegar
até aqui.

No encontro com as ferramentas tedrico-metodologicas aportadas e com as analises das
narrativas de mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia, foram produzidos
deslocamentos que permitiram, ao longo dessa pesquisa, analisar o lugar que o cuidado ocupa
na vida das mulheres ajudando a refletir sobre este conceito nos ambitos social e juridico, em
uma perspectiva interseccional.

Vimos que o Modelo Social da Deficiéncia, nessa pesquisa funcionando como
ferramenta tedrico-metodoldgica, emergiu problematizando a deficiéncia, ndo como condigdo
puramente biologica, mas que se encontra na propria sociedade que nao ¢ adaptada a
diversidade dos corpos. Nesse contexto, a deficiéncia passou a ser vista por esse modelo como
uma construgdo social, € nd3o meramente uma questao médica.

A perspectiva feminista questionou as auséncias nas ponderagdes iniciais da primeira
fase do Modelo Social, no que se convencionou denominar a segunda fase do referido modelo.
Essas mulheres, notadamente mulheres com deficiéncia, maes e cuidadoras de pessoas com
deficiéncia, trouxeram a tona as discussdes sobre a questdo da subjetividade do corpo que
experimenta a deficiéncia, as nogdes de dependéncia e interdependéncia e que podem existir
outras opressdes de marcadores sociais de diferencas e desigualdades como: raga/etnia, classe,
género, sexualidade, idade, territorialidade, capacitismo, entre outros.

O didlogo interseccional atento as intersec¢des de outras categorias de andlise nos
auxiliou a perceber a propria deficiéncia enquanto categoria de andlise. A deficiéncia ndo
operaria, assim, como um conceito isolado, mas um conceito que estad em relagdo e conexao
com as demais estruturas e opressdes, com os demais corpos e experiéncias. Nesse sentido, a
interseccionalidade como ferramenta analitica foi fundamental para operar os conceitos e para
compreender a experiéncia das mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia, nesse trabalho
apresentadas pelos relatos de Angela, Débora, Frida e Maya, todas responsaveis pelo cuidado

familiar de pessoas com deficiéncia. As sujeitas desta pesquisa ndo falam por todas as mulheres
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cuidadoras, fato esse que seria impossivel, elas falam por si e a partir de suas experiéncias que
muitas vezes sdo comuns entre outras tantas mulheres que cuidam de pessoas com deficiéncia.

Pensando com as narrativas dessas mulheres, foi possivel perceber que existem varias
questdes que permeiam suas existéncias, e outras que também podem diferencia-las. A partir de
uma analise de relatos da vida dessas mulheres que cuidam, foi possivel perceber algumas
semelhangas importantes, como a sobrecarga, o desgaste, o abandono, o silenciamento, a
auséncia de espagos de escuta, o apagamento de suas historias, a negacao de suas identidades
em um ou varios momentos, a subalternizacdo de suas relagdes de emprego formal em
detrimento da necessidade de cuidado familiar, entre outros aspectos importantes, como o
capacitismo que as mulheres cuidadoras de pessoas com deficiéncia também sofrem.

Diante das analises das entrevistas, corroboradas com referéncias académicas, foi ainda
possivel perceber que vida dessas mulheres ¢ muitas vezes pautada exclusivamente para o
cuidar de familiares que sdo pessoas com deficiéncia, elas mudam suas vidas, opcdes de
trabalho, lazer e relagdes para poderem se dedicar aos cuidados, muitas vezes de forma solitaria
ou com auxilio eventual de seus companheiros, pares € de vinculos familiares e de amizade.

Diante do que foi vidvel no ambito das entrevistas realizadas, foi possivel perceber as
interseccgoes e as opressoes especialmente relacionadas ao género, a deficiéncia, a classe social
e a territorialidade, acionando também o capacitismo como categoria de analise nos estudos
interseccionais que apareceu nas narrativas das sujeitas cuidadoras familiares de pessoas com
deficiéncia nessa pesquisa. No grupo de entrevistadas me preocupei com a diversidade de
pertencimento racial. Contudo, ndo foi possivel, por meio das entrevistas realizadas nessa
dissertacdo, levantar atravessamentos mais evidentes entre racismo e capacitismo, embora seja
importante reconhecer que eles existem e que essa € uma relevante questdo para futuras
pesquisas.

Nessa perspectiva, a pandemia de Covid-19, ainda em curso, operou como um
acontecimento tomado no percurso metodoldgico nessa pesquisa, que foi afetado pela pandemia
e suas decorréncias. Assim, tornou-se impossivel que a pandemia ndo fizesse parte dessa
dissertagao, até porque, com as medidas de isolamento adotadas nesse periodo, ficou ainda mais
evidente que as mulheres continuam cuidando e, sobretudo, cuidando mais. Sao elas colocadas
a todo momento como plenamente responsaveis pelo cuidado de suas familias. Com o
fechamento de escolas na modalidade presencial, com a perda de redes de apoio intra e
extrafamiliares, em virtude do distanciamento social e com a manutencdo de uma estrutura
social sexista, capacitista e racista, essa logica de naturaliza¢do da obrigacdo de cuidar atribuida

as mulheres, além de mais notoria ficou ainda mais perversa.
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Nesse contexto, as mulheres negras sdo as que mais cuidam, especialmente no ambito
do cuidado profissional, que, embora ndo seja o objeto dessa pesquisa, se relaciona ao cuidado
familiar e o afeta de variadas maneiras. Esse fato existente na historia das relagdes sociais no
Brasil anterior a pandemia, ficou mais evidente com ela, embora esse aspecto tenha recebido
pouca visibilidade e andlise ao longo dos tempos. Inclusive, perceber a minha implicacao
enquanto pesquisadora branca foi algo dificil, que exigiu um esforgo inicial para nomear a
branquitude e os privilégios que dela advém. Foi importante para que a percepgao dos dados e
as analises fossem feitas com um olhar mais atento e interseccional em relacdo aos marcadores
de diferencas e desigualdades.

Além disso, enquanto operadora do Direito, pensar o cuidado de pessoas com
deficiéncia sem pensar em teorias da justi¢ca ndo faria sentido. E de quais teorias da justica
estariamos falando? Hé& lugar para o cuidado na justica? Pautadas no androcentrismo
cisheteropatriarcal, as teorias da justica classicas desprezavam ou diminuiam a questao do
cuidado, tanto na perspectiva de quem cuidava quanto na perspectiva de quem estava sendo
cuidada(o). Martha Nussbaum (2007) nos auxilia a compreender esses movimentos € a pensar
outro lugar para o cuidado nas teorias da justica: um lugar central.

Lancar um novo olhar para o cuidado de pessoas com deficiéncia ¢ coloca-lo no centro
de uma discussao ético-politico-juridica e pensar também no lugar das pessoas que cuidam e
que sdo cuidadas. A teoria das capacidades aqui aportou importantes conceitos para
repensarmos a realocagcdo do cuidado, pensando numa sociedade que incorpore centralidade a
questdo do cuidado e da interdependéncia, como aspectos essenciais a vida das pessoas
cuidadoras e de pessoas com (e sem) deficiéncia.

Pensar uma ética do cuidado ¢ pensar como a interdependéncia opera em nossas vidas,
ja que todos somos, fomos ou seremos cuidadas(os). E analisar o cuidado enquanto valor,
principio e direito, que deveria ser incorporado ao campo juridico como questdo fundamental,
jé& que estrutura a vida social e os valores humanos, € no campo das politicas publicas, mas que
ainda ¢ considerado feminino e confinado a esfera doméstica.

Autoras no campo dos feminismos foram ainda fundamentais para pensar como o
cuidado tem sido restrito apenas ao ambito familiar ou doméstico e que ele acaba sendo
despolitizado, ao negarmos a importancia que esse espaco tem numa construgao politica de uma
sociedade mais justa e igualitaria. Nesse sentido, foi possivel perceber que a desvalorizacdao do
cuidado ¢ historica e ainda estd presente na sociedade atual, o que se reflete na invisibilizagao
do fazer do cuidado familiar, na precarizagdo do trabalho de cuidado em geral, na falta de

regulamentacdo da profissdo de cuidadoras/es, entre outros aspectos. O reconhecimento desse
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trabalho, majoritariamente exercido por mulheres, a compreensdo dos diversos arranjos
familiares possiveis e a compreensdo da desigualdade entre as proprias mulheres cuidadoras
sdo caminhos propostos para langar um novo olhar para o cuidado de pessoas com deficiéncia.

Nesse aspecto, analisar a sobrecarga de mulheres que cuidam, perceber as intersec¢des
possiveis e colocar o cuidado em um local central de discussdo sdo formas de pensar modos
outros de reestruturacdo do cuidado e de relacdo com a deficiéncia. Como pensar em politicas
de cuidado adequadas a familiares cuidadoras? Politicas que ndao anulem a vida dessas mulheres,
mas que permitam que haja uma reparticdo mais igualitaria de cuidados entre familiares e entre
a familia, sociedade e poder publico? A narrativa das cuidadoras familiares de pessoas com
deficiéncia ¢ a de pouca ou nenhuma politica publica que realmente tenha sido efetiva nesse
aspecto.

Como dito, a pandemia também trouxe a possibilidade de reflexdo sobre a
interdependéncia e o cuidado para mais proximo das pessoas em geral. As medidas de
isolamento tornaram mais evidente a importancia de politicas publicas, de redes de apoio
comunitarias e presenca das pessoas que cuidam, quais sejam, até o momento, as mulheres.
Seriam esses caminhos abertos para colocar o cuidado de pessoas com deficiéncia no centro de
uma discussao ética, politica e juridica? Seriam novos caminhos para repensar a existéncia
humana enquanto interdependente, relacional e coletiva, ao invés da tradicional sociedade
pautada nos valores da independéncia, separacao e individualidade?

Como disse Débora Diniz (2020a), as mulheres sempre souberam que nao ha e que
nunca havera total independéncia e que o cuidado faz parte do cotidiano da vida humana.
Acredito que, mais do que nunca, pensar como mulheres faz toda a diferenga para outras
possibilidades de (r)existéncias e de uma sociedade mais justa, plural e permeada por cuidados

para pessoas com e sem deficiéncia.
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ANEXO A — Termo de consentimento livre e esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidada a participar, como voluntéria, do estudo/pesquisa intitulado
provisoriamente “Mulheres e deficiéncia: reflexdes juridico-sociais em uma perspectiva do
cuidado” conduzido pela pesquisadora Roberta Pinheiro Piluso sob orientagao da Prof. Dra.
Giovanna Marafon.

Vocé foi selecionada e sua participacdo ndo € obrigatdria. A qualquer momento, vocé podera
desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa, desisténcia ou retirada de
consentimento ndo acarretara prejuizo.

Sua participagdo nesta pesquisa consistird em conceder entrevista, gravada em audio, para a
dissertacdo da pesquisadora. Os dados obtidos por meio desta pesquisa serdo confidenciais e
nédo serdo divulgados em nivel individual, ndo havendo mencao a nomes ou situacfes que o/a
identifiqguem, visando assegurar o sigilo de sua participacéo.

A pesquisadora responsavel se compromete a tornar publicos nos meios académicos e
cientificos os resultados obtidos de forma consolidada sem qualquer identificagéo de individuos
participantes.

Caso vocé concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste documento, que possuli
duas vias, sendo uma delas sua, e a outra, do/a pesquisador/a responsavel. Seguem os telefones
e 0 endereco institucional do pesquisador responsavel.

Contatos da pesquisadora responsavel: Roberta Pinheiro Piluso, mestranda do Programa de
Pés-graduacdo em Politicas Publicas e Formagdo Humana (PPFH-UERJ) situado a Rua S&o
Francisco Xavier, 524 — Pavilhdo Jodo Lyra Filho, 12° Andar — Bloco F — Sala 12.111 —
Maracana — Rio de Janeiro — RJ. Cep: 20550-900. Telefone da pesquisadora: (21) 979863332,
e-mail: robertapiluso@gmail.com.

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e que
concordo em participar.

Rio de Janeiro, de de

Assinatura da participante:

Assinatura da pesquisadora:




126

ANEXO B - Roteiro de perguntas realizadas nas entrevistas

Lista de perguntas realizadas nas entrevistas:

1.

2
3
4.
5
6

10.

11.

12.

Qual a sua rotina diaria?

Qual a sua profissdo? Vocé trabalha fora de casa?

Comao vocé se percebe enquanto mulher no dia a dia?

O que é deficiéncia para vocé?

Ja passou por alguma situacao de desconforto com relacdo a deficiéncia?

Como é para vocé cuidar de uma pessoa com deficiéncia? Qual € a sua relagdo com essa
pessoa?

Como funciona a relagdo de cuidado entre vocés (a entrevistada e a pessoa cuidada)?
Vocé acha que sua rotina de cuidados é diferente com relacdo a outras mulheres?

E com relagdo aos homens? Ha alguma diferenca para vocé nesse cuidado com a pessoa
com deficiéncia?

Vocé tem algum apoio na realizagdo das tarefas de cuidado cotidianas? Em caso
afirmativo, pode explicar como ocorre esse apoio?

Vocé recebe algum auxilio governamental ou faz parte de alguma politica publica
relacionada ao cuidado de pessoas com deficiéncia?

Como vocé acredita que sdo ou que deveriam ser as politicas publicas relativas ao
cuidado de pessoas com deficiéncia? Elas existem? Devem melhorar ou séo suficientes,

na sua opiniao?



