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RESUMO

A presente pesquisa buscou analisar as repercussdes do cuidado na vida de mées de criancas
com deficiéncia, a partir de uma perspectiva de género. O cuidado desempenhado pelas
mulheres no espaco doméstico ainda ndo é considerado trabalho. A relagdo entre maternidade,
cuidado e deficiéncia envolve especificidades, principalmente devido a construcdo desigual dos
papéis de género e o caradter de permanéncia e continuidade do cuidado de criangas com
deficiéncia. Sendo assim, foi realizada discusséo sobre a divisdo sexual e racial do trabalho, a
fim de refletir sobre a hierarquizacdo do trabalho entre homens e mulheres, onde as fungdes
exercidas pelas mulheres sdo inferiores a dos homens, e ha uma responsabilizacdo das mulheres
pelo trabalho doméstico e de cuidados. Compreender o trabalho do cuidado, por meio dos
principios da divisdo sexual e racial do trabalho possibilitou analisar a ndo socializacdo justa
dessa tarefa nos espacos domésticos, bem como a auséncia do poder publico. Como
procedimento metodologico, realizou-se 15 (quinze) entrevistas semiestruturadas com
mulheres maes cuidadoras de criangas com deficiéncia no Centro Especializado em
Reabilitacdo Infantil, tipo Il, do Hospital de Apoio de Brasilia e os dados coletados foram
analisados por meio da técnica de analise tematica de conteudo com definicdo de temas e
subtemas. Os resultados apontaram que o trabalho do cuidado das criangas com deficiéncia,
ndo remunerado e ndo socializado, realizado exclusivamente pelas mulheres, acarreta
repercussdes econémicas e sociais, abandono dos projetos educacionais, sobrecarga de
trabalho, isolamento social e adoecimento fisico e psiquico as cuidadoras. Desse modo, as
mulheres entrevistadas demandaram a atuacdo do Estado e reivindicaram a implementacao de
politicas publicas que incorporem a perspectiva de género e de corresponsabilizacéo do trabalho
do cuidado. Por fim, espera-se com essa pesquisa chamar atencao para a dindmica desigual do
trabalho do cuidado na vida de mulheres mées.

Palavras-chave: Género; Cuidado; Maternidade; Deficiéncia; Estado.



ABSTRACT

The present study analyzes the repercussions of care in the lives of mothers of children with
disabilities, from a gender perspective. The care performed by women in the domestic space is
still not considered work. The relationship between motherhood, care and disability involves
specificities, due to the unequal construction of gender roles and the character of permanence
and continuity of care for children with disabilities. Therefore, a discussion was conducted on
the sexual and racial division of work, pointing to the hierarchy of work between men and
women. According to this hierarchy, the functions performed by women are considered inferior
to those of men, and women are responsible for housework and caring work. Looking at caring
work, through the principles of the sexual and racial division of work, made it possible to verify
the unfair socialization of this task in domestic spaces, as well as the absence of public power.
As a methodological procedure, 15 (fifteen) semi-structured interviews were conducted with
women mothers who care for children with disabilities at the Specialized Center for Child
Rehabilitation, type Il, at Hospital de Apoio de Brasilia. Collected data were analyzed by
thematic analysis technique content with definition of themes and subthemes. The results
showed that the work of caring for children with disabilities, unpaid and not socialized, carried
out exclusively by women, causes economic and social repercussions, like abandonment of
educational projects, work overload, social isolation, and physical and psychological illness to
the caregivers. In this way, the women interviewed demanded the State's action and demanded
the implementation of public policies that incorporate the gender perspective and co-
responsibility of caring work. Finally, this research hopes to draw attention to the unequal
dynamics of caring work in the lives of women mothers.

Keywords: Gender; Care; Maternity; Disability; State.
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INTRODUCAO

A nocéo de género enquanto categoria analitica emerge nos debates feministas no fim
do século X1X, em um momento de mudangas no debate tedrico, com intuito de evidenciar as
desigualdades entre homens e mulheres, a partir de um sistema de relagdes (SCOTT, 1995). Em
vista disso, género enquanto construcdo social deve ser percebido em diversos espacos, tais
como o mercado de trabalho, a educacdo e o sistema politico (SCOTT, 1995). Portanto, é
possivel mencionar que “o género ¢ um elemento constitutivo de relagdes sociais baseadas nas
diferencas percebidas entre 0s sexos e 0 género ¢ uma forma priméaria de dar significado as
relacdes de poder” (SCOTT, 1995, p. 86).

A anélise da categoria género atraves do sistema dominacao-exploracéo, que se constitui
em uma estrutura de poder (SAFFIOTI, 1992), compreende que esta categoria é constituida por
relagBes sociais que sdo atravessadas por contradi¢Oes, por isso opta-se pelo uso do termo
relacBes de género (SAFFIOTI, 1992). De modo que os papéis definidos a homens e mulheres
ndo sdo dados de forma natural e sim transformados social e culturalmente. Além disso, este
estudo incorpora a discussdo a respeito do sistema patriarcal como parte de uma simbiose entre
capitalismo, patriarcado e racismo (SAFFIOTI, 1992).

O entendimento do patriarcado enquanto sistema de poder que atua dominando e
explorando as mulheres surge no final do século XX, mais especificamente nos anos 1970, a
partir dos movimentos feministas (DELPHY, 2009). A compreensdo contemporanea do
patriarcado, por meio da perspectiva feminista, evidencia que os homens exercem controle
sobre os corpos das mulheres, soma-se a isso a existéncia do sistema capitalista que une-se a
outros modos de dominacao e intensifica as desigualdades, sobretudo no que se refere a posicéo
das mulheres socialmente, seja plano econémico, no trabalho, na participacdo politica ou na
familia.

Ao analisar especificamente o lugar que as mulheres ocupam em relagédo ao trabalho,
emprega-se 0 uso da divisdo sexual do trabalho como conceito analitico (KERGOAT, 2009)
que decorre das relacBes desiguais entre homens e mulheres, no qual as mulheres é destinado o
lugar de inferioridade. Esta forma de divisdo desigual do trabalho entre homens e mulheres que
é também racial, destina as mulheres a atividades entendidas como femininas, no setor de
servicos, cuidados e com as menores remuneracfes. Além de responsabiliza-las pelo encargo
do cuidado da familia, sobretudo aos membros que apresentam dependéncia por cuidados
continuos, a exemplo das pessoas idosas, criancas, pessoas com deficiéncia e doentes (HIRATA
e GUIMARAES, 2012). Assim, seja nos espacos familiares ou nas instituicbes publicas e
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privadas, as mulheres tém sido as principais cuidadoras, sobretudo as mulheres negras e
empobrecidas.

Nesse sentido, o cuidado apresenta-se como um dos efeitos do sistema de dominacéo-
exploracdo, por ser inserir-se na esfera da reproducdo social, como papel exclusivamente
feminino. Cabe destacar que o cuidado da casa, dos filhos, da familia sdo necessidades
humanas, que todos podem requerer em determinado momento da vida (DINIZ, 2007).
Entretanto, esta atividade deve ser problematizada como papel de homens e mulheres, ao
considerar que “o cuidado como condi¢do da vida humana deve ser entendido ndo apenas como
um problema familiar, mas, sobretudo, como uma questdo social e politica” (GUIMARAES,
2010, p. 26).

Esta dissertacdo analisa a relagdo do cuidado e deficiéncia, a partir da perspectiva de
género. Desse modo, ao abordar a categoria deficiéncia, adota a concep¢éo social e politica,
que teve origem através do modelo social. Este modelo surgiu nos anos 1970, nos Estados
Unidos e Europa, em um momento que o debate sobre deficiéncia se consolidava na academia.
Assim, este debate se incorpora através da reivindicacdo de pessoas com deficiéncia, sobretudo,
homens académicos e com deficiéncia fisica que passaram a descrever a deficiéncia como
opressdo (DINIZ, 2007). O modelo social defende que deficiéncia ndo é resultado do corpo
com lesdo, ao contrério, é entendida como um conceito politico e social, no qual o ambiente
com barreiras é responsavel por ocasionar a experiéncia da deficiéncia (DINIZ, 2007).

Além dessa abordagem, um segundo enfoque incorporado aos estudos sobre deficiéncia
foi apresentado pelas tedricas feministas da ética do cuidado que “falaram do cuidado, da dor,
da lesdao, da dependéncia e da interdependéncia como temas centrais a vida do deficiente”
(DINIZ, 2007, p.60). Sendo assim, trouxeram a perspectiva de género para abordar que havia
outros fatores relacionados a deficiéncia como classe social, género, racga, orientacao sexual ou
identidade (DINIZ, 2007) e ndo somente a existéncia de barreiras que obstruiam a participacéo.

A abordagem sobre género, cuidado e deficiéncia objetiva evidenciar o cuidado como
um problema politico, no qual deve ser corresponsabilizado socialmente. A naturalizacdo do
cuidado como atribuicdo feminina, reflete na auséncia de politicas publicas e beneficios
especificos as mulheres que exercem o cuidado, bem como dificulta o acesso destas cuidadoras
a direitos sociais basicos, a partir do ndo reconhecimento do cuidado como um trabalho
fundamental, de modo que esta perspectiva precisa ser problematizada. A vista disso, pode-se

afirmar que a atuacdo do Estado e maior protecéo frente aos direitos e cuidados das pessoas



com deficiéncia, sucederia relagdes sociais mais justas, ao garantir 0 acesso a protecao social,
dignidade e cidadania tanto para as pessoas com deficiéncia, como para aquelas que cuidam.

Dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) publicados em 2021
através da segunda edicdo do estudo Estatisticas de género: indicadores sociais das mulheres
no Brasil, a respeito de dados referentes ao ano de 2019, apontaram que as mulheres exercem
21,4 horas semanais de afazeres domésticos e cuidados de outras pessoas, em contraposicdo aos
homens que exercem apenas 11,0 horas semanais no desempenho das mesmas funcbes. Ao
abordar a discussdo do cuidado é importante frisar que a tarefa de cuidar engloba diversos
aspectos, como educar, orientar, acompanhar, cuidar da salude, entre outros. Além disso,
segundo dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua (PNAD) de 2019,
36,8% das mulheres realizavam a tarefa do cuidado, ao passo que entre 0os homens a taxa era
de 25,9%. Diante dessa realidade, é possivel identificar que ha uma divisao desigual de funcdes
entre homens e mulheres, que resulta em opressao e naturalizacdo do trabalho doméstico e de
cuidado.

Diante das consideracdes, ressalta-se que o interesse pela temética investigada esta
associado a trajetoria académica no decorrer da graduacéo e na pos-graduacgdo. Desse modo, €
preciso realcar a importancia da participacdo, durante dois anos, como bolsista do Programa de
Iniciacdo Cientifica (PROIC) em pesquisa coordenada por docentes da Universidade de
Brasilia, vinculados a Faculdade de Salude e ao Departamento de Servi¢o Social. A pesquisa
intitulada “Implementacdo do Modelo Unico de Avaliacio e Valoracdo da Deficiéncia: uma
analise do processo de validagdo do indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado (IFBrM)
para acesso as politicas sociais destinadas as pessoas com deficiéncia”, foi muito importante
pelo seu foco e dimenséo nacional. Neste ambito, foram realizadas entrevistas com usuarias/os?
e profissionais de diversos Estados brasileiros buscando averiguar e assegurar se o instrumento
de avaliacdo da deficiéncia é eficaz e completo para contribuir com o acesso das pessoas com
deficiéncia aos servicos e beneficios destinados a elas.

Apesar da pesquisa matriz ndo ter como objetivo a discussdo de género, alguns dos
dados coletados apontaram que, de modo geral, as mulheres sdo as principais cuidadoras de
pessoas com deficiéncia. Por isso, a partir da experiéncia como pesquisadora do PROIC e com

base nos dados do projeto nacional mais amplo, compreendeu-se a necessidade de analisar as

11 No decorrer do trabalho sera adotada a flexdo de género, em primeiro lugar no feminino e em segundo no
masculino. Entende-se que ha pessoas que ndo se identificam com ambas as formas gramaticais, por esse motivo
reforca-se que é preciso estranhar as normas gramaticais historicamente estabelecidas, que posicionam o
masculino como universal (DINIZ e GEBARA, 2022).
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questdes de género e a naturalizagdo do cuidado como atribuicdo das mulheres. Da mesma
forma que esta participagédo evidenciou a importancia da articulagéo entre ensino, pesquisa e
extenséo.

E preciso acentuar que a discussdo de género é um campo de afinidade desta
pesquisadora, que no decorrer da trajetoria académica participou de diversas disciplinas, cursos
e eventos que dialogam com a referida tematica. Enquanto estudante de graduacéo na area de
Servico Social, buscou realizar de forma introdutéria no Trabalho de Conclusdo de Curso
(TCC) aanalise conjunta das categorias género, deficiéncia e cuidado, o que despertou interesse
ainda maior pelo aprofundamento da discussédo. Do mesmo modo que ao ingressar no Programa
de Pés-Graduacdo em Politica Social (PPGPS), participou do Grupo de Estudos e Pesquisa
sobre Género, Politica Social e Servigos Sociais (GENPOSS), em que as discussdes coletivas e
a socializacdo de saberes possibilitaram aprofundar as discussdes que foram realizadas neste
trabalho, assim como é imprescindivel destacar que, as vivéncias pessoais contribuiram,
igualmente, na escolha do objeto de estudo, por reconhecer-se como mulher marcada pelas
opressdes de género e classe, e que desempenha o cuidado cotidianamente.

Para construcdo desta analise realizou-se a pesquisa empirica, por meio da técnica de
entrevista e abordagem qualitativa. Foram realizadas, no total, 15 (quinze) entrevistas com
mulheres mées de criancas com deficiéncia no Centro Especializado em Reabilitacdo Infantil,
tipo 11, do Hospital de Apoio de Brasilia (CERII/HAB), a fim de analisar de que forma a
centralizacdo do cuidado repercute na vida das mulheres mées de criangas com deficiéncia. Ao
refletir sobre género e cuidado, o estudo centrou-se no debate sobre o papel das mulheres como
as principais cuidadoras de criancas com deficiéncia e considerou que a tarefa do cuidado é
permeada pelas relacfes de género. Sendo assim, adotou-se como hipotese de trabalho que a
centralidade do cuidado na figura feminina provoca sobrecarga de atribuicGes que repercute
social e economicamente na vida das mulheres cuidadoras.

A organizacdo deste trabalho foi dividida em quatro capitulos: o Capitulo 1, intitulado
“Compreendendo a deficiéncia — o social € politico”, dialogou com a concepcéo social e politica
da deficiéncia, apresentou marcos juridicos e legislativos importantes no que se refere aos
direitos das pessoas com deficiéncia, refletiu sobre a estrutura capacitista, enquanto forma de
discriminacdo e opressao as pessoas com deficiéncia e, por fim, apresentou a relevancia da
perspectiva interseccional para os estudos sobre deficiéncia, ao considerar que 0s processos de
dominacdo e marginalizagdo atravessam diferentes grupos sociais. O Capitulo 2, denominado

“Género e cuidado: analise interseccional das relagdes desiguais”, destacou brevemente a
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relevancia dos movimentos feministas na Europa, Estados Unidos e Brasil, desenvolveu o
debate sobre a construcéo social da categoria género e o conceito da divisao sexual e racial do
trabalho, refletiu acerca do trabalho doméstico e de cuidados, assim como a especificidade do
cuidado destinado as criancas com deficiéncia.

O Capitulo 3 tem como titulo “Método e percurso metodologico” e 0 objetivo foi
discorrer sobre a epistemologia feminista, com enfoque interseccional como método norteador
para a presente analise, assim como apresentou 0s percursos e procedimentos metodol6gicos
adotados nesta pesquisa. O Capitulo 4 designado ‘“Repercussdes do cuidado na vida das
mulheres cuidadoras de criangas com deficiéncia no Hospital de Apoio de Brasilia”, finalizou
a discussdo apresentando os resultados da pesquisa, divididos por temas, sendo eles: a diviséo
sexual do trabalho, vivéncia e percepcao da deficiéncia, dindmica e repercussao do cuidado e
papel do Estado, em que buscou-se reproduzir alguns trechos dos relatos das entrevistadas, em
conjunto a analise teorica sobre as questdes levantadas.

Por fim, cabe mencionar que o Capitulo 4 incorporou a discussdo acerca da maternidade,
que surgiu no decorrer da pesquisa empirica. Dessa maneira, buscou evidenciar a relacédo entre
maternidade, cuidado e deficiéncia. Tal debate justifica-se, devido aos relatos das entrevistadas,
em que apontaram que hd uma especificidade em realizar o cuidado de criancas com
deficiéncia, assim como lhes € imposto socialmente a garantia de bem-estar a essas criangas,
sobretudo por serem mées. A construcdo social sobre a maternidade, que a compreende de
forma supervalorizada, relaciona-se, geralmente, a dimensdes afetivas e acarreta sacrificios
para as mulheres (SCOTT; LIRA, MATOS, SOUZA, SILVA e QUADROS, 2018), que deixam
de viver suas proprias vidas. Partindo desse contexto, emprega-se o debate sobre a
transversalidade de género nas politicas publicas, a fim de questionar as politicas de viés

maternalista.
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CAPITULO 1 - COMPREENDENDO A DEFICIENCIA — O SOCIAL E POLITICO

Este capitulo busca fomentar o debate acerca da categoria deficiéncia, a saber, por meio
do debate interseccional e da critica feminista. Nesse sentido, no primeiro topico é realizado
um panorama geral acerca dos discursos dominantes produzidos a respeito da deficiéncia e,
posteriormente, reflete a respeito da relevancia dos estudos sobre deficiéncia (Disability
Studies), que emergem com a finalidade de redefinir a compreensdo sobre deficiéncia, a partir
da voz e experiéncia das pessoas com deficiéncia.

No segundo topico, a proposta é expor a relevancia da concepcéao social da deficiéncia
para a protecédo social brasileira. Desse modo, apresenta-se brevemente as principais discussoes
do campo dos estudos sobre deficiéncia no contexto brasileiro, avangando para a exposicao
acerca dos marcos juridicos e legislativos, a favor do avanco dos direitos sociais e politicas
publicas direcionadas as pessoas com deficiéncia no pais. O terceiro topico tem a finalidade de
analisar o conceito de capacitismo, incorporado aos estudos sobre deficiéncia e aos estudos
interseccionais como eixo de opressdo que € estruturante na sociedade, o qual atravessa 0s
corpos daquelas/es que se distanciam dos padrbes de normalidade socialmente estabelecidos.
Logo, ocasiona a opressdo e discriminacao, posicionando as pessoas com deficiéncia e demais
grupos sociais em situacdo de desvantagem e subordinagéo.

O capitulo finaliza-se com a discussao acerca dos estudos interseccionais no campo no
debate sobre deficiéncia, a fim de acentuar a importancia desta perspectiva no combate ao
conjunto de assimetrias sociais. Além disso, evidencia-se que, a critica feminista interseccional
incorporada ao campo de estudos sobre deficiéncia, apoia-se na epistemologia feminista negra
e busca contribuir com a ampliacdo do debate sobre a emancipacéo e justica social, bem como,
pretende fomentar o didlogo com o Estado, a partir da defesa da incorporacdo de politicas
publicas e sociais mais justas e equitativas.

Cabe destacar que, o presente capitulo contempla as producdes de diversas/os
tedricas/os precursora/es do debate dos estudos sobre deficiéncia, através da lente social,
econbmica e politica. Do mesmo modo que, grande parte das/os estudiosas/os mencionadas/os
escrevem a partir de sua propria experiéncia. Ademais, este capitulo empenha-se em fornecer
pressupostos tedricos acerca da categoria deficiéncia, que ndo se esgota neste estudo, uma vez
que discutir deficiéncia em sua interseccdo com as demais formas de opressdo demanda

esforgos constantes em pesquisas e analises amplas e densas.
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1.1. DEBATE SOCIOPOLITICO DA DEFICIENCIA: A RELEVANCIA DOS
ESTUDOS SOBRE DEFICIENCIA, A PARTIR DA CONSTRUCAO COLETIVA DAS
PESSOAS COM DEFICIENCIA

Para compreender a categoria deficiéncia € importante situa-la historicamente, a partir
de uma perspectiva critica, social e politica. Dessa maneira, a concepcao de deficiéncia adotada
na presente analise considera que 0s espacos sociais, instituicdes, praticas culturais e politicas
publicas ndo inclusivas sdo responsaveis por ocasionar a experiéncia da deficiéncia. Parte-se de
uma compreensdo que rejeita o entendimento de deficiéncia como um problema centrado no
corpo e responsabiliza o ambiente pouco acessivel a diversidade corporal e humana pela
opressdo e desigualdades sociais impostas as pessoas com deficiéncia?. Cabe mencionar que
essa perspectiva ndo é consensual e a percep¢do de deficiéncia ainda encontra-se em disputa.
Com isso, 0 objetivo é tensionar e revisar o debate tedrico também repercutido pelos
organismos internacionais e marcos legislativos e juridicos, de modo que possibilite dar
visibilidade a nocdo de deficiéncia trazida pelas proprias pessoas com deficiéncia, atravées de
suas experiéncias, valorizando o lema: “Nada sobre nos, sem nos”.>

Os discursos produzidos sobre deficiéncia historicamente a definiram como doenca e
foram pautados pela perspectiva da normalidade, no qual os saberes dominantes trazidos pela
modernidade no século XVIII utilizaram-se da concep¢do de norma para intervir sobre os
corpos das pessoas com deficiéncia, entre eles o paradigma biomédico (MARTINS, 2017). Por
conseguinte, os termos norma e normalidade associados a concepc¢édo de padronizacao de corpos
se introduziram na lingua europeia entre 0s anos 1840 e 1860, atraves das ciéncias estatisticas
(DAVIS, 1995). De tal modo que, estes discursos provocaram a ideia de aperfeicoamento da
corporeidade, sobretudo das pessoas com deficiéncia, do mesmo modo que implicaram no
estabelecimento de praticas eugenistas que dissiparam procedimentos de esterilizacdo
involuntaria e encarceramento das pessoas com deficiéncia, a fim de garantir a eliminacdo da
deficiéncia (GESSER, BLOCK e MELLO, 2020, p.18).

De acordo com Marivete Gesser, Pamela Block e Anahi Guedes de Mello (2020) a
eugenia surgiu no final do século XIX e inicio do século XX, com o propdsito de incentivar a

reproducdo humana de acordo com o que consideravam geneticamente ideal. Dessa forma,

2 Consultar DINIZ (2003; 2007); BARBOSA (2013).
% Lema adotado por movimentos de pessoas com deficiéncia desde os anos 1980, a fim de reivindicar o
reconhecimento das pessoas com deficiéncia enquanto sujeitos de direitos (SASSAKI, 2007). Este lema foi
incorporado aos movimentos das pessoas com deficiéncia como forma de resisténcia a anos de excluséo social e
invisibilidade.
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diversos grupos populacionais foram expostos a esterilizacdo compulséria, a exemplo de
pessoas pobres, negras, judeus, doentes e pessoas com deficiéncia. Cabe mencionar que as
praticas eugenistas foram reproduzidas sobretudo por instituicdes educacionais, juridicas e
médicas (GESSER, BLOCK e MELLO, 2020). E estas, por sua vez, consideravam as pessoas
com deficiéncia enquanto sujeitos anormais e patoldgicos.

Nesse sentido, a concepcdo de deficiéncia associada a perspectiva da normalidade a
define enquanto corpo desviante (DAVIS, 1995) ou fora do padrdo socialmente estabelecido,
ocasionando a opressao e marginalizacdo dos corpos das pessoas com deficiéncia, por serem
considerados inferiores em relacdo as demais pessoas. Ademais, os discursos normalizadores
sustentam-se em aspectos de funcionalidade, capacidade e aparéncia ao caracterizar a
deficiéncia (DAVIS, 1995). Isto significa que, a funcionalidade considera as capacidades
individuais, por meio das funcdes e/ou estruturas do corpo e a perspectiva da aparéncia refere-
se ao padrdo de beleza universal e ideal de corponormatividade (MELLO e NUERNBERG,
2012) no qual os corpos das pessoas com deficiéncia sdo percebidos como desproporcionais,
incapazes e abjetos*. Tal perspectiva, exclui as pessoas com deficiéncia de espagos com maior
visibilidade e poder, a exemplo das instituices politicas e publicas, as propagandas midiaticas
e programas televisivos, enquanto espacos ocupados majoritariamente por pessoas que nao
experienciam a deficiéncia, o que ocasiona a invisibilidade da deficiéncia.

Partindo dessa analise, ha de se considerar o paradigma biomédico enquanto um dos
principais discursos de poder produzidos acerca da deficiéncia, além de se incorporar como
principal modelo de intervencgdo sobre os corpos das pessoas com deficiéncia. A vista disso, ao
serem considerados como corpos atipicos® as pessoas com deficiéncia tornam-se objeto de
intervencdo da medicina. Este paradigma que promoveu a reabilitacdo dos corpos das pessoas
com deficiéncia ficou conhecido como modelo médico da deficiéncia, fundamentado pelo
conhecimento cientifico e constituido por padrdes de normalidade, essa relacdo ocasiona a
nocdo de deficiéncia como resultado de impedimentos nas fungbes e/ou estruturas do corpo
(BARBOSA, 2013). Logo, este modelo ficou conhecido como “aquele que reconhecia na lesao

a primeira causa da desigualdade social e das desvantagens vivenciadas pelos deficientes,

4 Corpos abjetos sdo entendidos por este estudo enquanto corpos fora da norma socialmente estabelecida. Em
entrevista concedida a Baukje Prins e Irene Costera Meijer, na Universidade de Utrecht, em maio de 1996, Judith
Buttler é precisa ao ser questionada acerca de sua compreensdo de corpos abjetos, ao declarar que “relaciona-se a
todo tipo de corpos cujas vidas ndo sao consideradas vidas e cuja materialidade é entendida como ndo importante”
(PRINS e MEIJER, 2022).

% No livro “Esperanga Feminista”, Débora Diniz acentua que utiliza os termos corpos com deficiéncia e corpos
atipicos de forma indiscriminada, além de destacar que a adogdo do termo corpos atipicos pela perspectiva
feminista possibilitou ampliar a politica feminista (DINIZ e GEBARA, 2022).

15



ignorando o papel das estruturas sociais para a opressdo dos deficientes” (DINIZ, 2003, p.2).
Essa concepcado estigmatiza os corpos das pessoas com deficiéncia e a percebe exclusivamente
como fator bioldgico.

Os discursos dominantes promoveram 0 silenciamento das vozes das pessoas com
deficiéncia, como sujeitos excluidos das decisbes acerca de suas vidas. Desse modo, 0s
chamados estudos sobre deficiéncia (Disability Studies) que se consolidaram nos anos 1970
(MARTINS, FONTES, HESPANHA e BERG, 2017), principalmente nos Estados Unidos e
Reino Unido, surgem como uma nova perspectiva sobre a deficiéncia, que questiona a
centralidade dos saberes biomédicos e torna-se campo de discussdo das Ciéncias Humanas
(DINIZ, 2007). Dessa forma, a redefinicdo acerca da nogdo de deficiéncia institui 0 modelo
social da deficiéncia, fruto da organizacdo de pessoas com deficiéncia, sobretudo, homens
brancos académicos e com deficiéncia fisica, influenciados pela tradicdo marxista, conhecidos
como os teoricos da primeira geracdo do modelo social (DINIZ, 2003). A mudanga de
paradigma proposta pelo modelo social busca lutar pela transformacdo das estruturas da
sociedade.

Michel Oliver, sociélogo e um dos precursores do modelo social da deficiéncia em sua
obra “Understanding disability—from theory to practise”® de 1996, refletiu acerca da sua
compreensdo de deficiéncia ao longo dos anos, apresentando um debate legitimo de sua propria
experiéncia, enquanto pessoa com deficiéncia fisica e académico de grande relevancia para 0s
estudos sobre deficiéncia. Do mesmo modo, disponibilizou analise critica acerca das lutas
organizadas por pessoas com deficiéncia, a fim de proporcionar a redefinicdo no entendimento
de deficiéncia, com base na perspectiva social e de dendncia as estruturas opressoras da
sociedade.

Michel Oliver (1996) destaca que os movimentos de pessoas com deficiéncia foram
responsaveis por questionar as perspectivas individualizantes acerca da deficiéncia. E preciso
acentuar que, o autor opta pelo uso do termo modelo individual” ao referir-se a medicalizacéo
e perspectiva de adaptaces individuais e de tratamento sobre os corpos das pessoas com

deficiéncia, ao invés de modelo médico. Nesse sentido, aponta que 0 modelo social apresenta-

®<Entendendo a deficiéncia — da teoria a pratica” (tradugdo livre).
70 estudioso da deficiéncia Mike Oliver opta pelo uso do termo “teoria da tragédia pessoal” ao referir-se a0 modelo
médico e no que diz respeito modelo social emprega o termo “teoria da opressdo social”, pois segundo ele sdo
termos mais carregados emocionalmente. Isto significa evidenciar a diversidade de terminologias utilizadas para
se referirem ao modelo médico e social nos estudos sobre deficiéncia (OLIVER, 2008).
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se em contraposicdo a esse modelo individual, no qual incorpora a responsabilidade coletiva e

necessidade de transformacéo social. Portanto conclui:

“Dai a deficiéncia, de acordo com o modelo social, sdo todas as coisas que impdem
restricbes as pessoas com deficiéncia, que vdo do preconceito individual a
discriminagdo institucional, de edificios publicos inacessiveis a sistemas de transporte
inviaveis, da educacdo segregada a exclusdo dos arranjos de trabalho, e assim por
diante. Além disso, as consequéncias desse fracasso ndo recaem simples e
aleatoriamente sobre os individuos, mas sistematicamente sobre as pessoas com
deficiéncia como um grupo que vivencia esse fracasso na forma de discriminacéo

institucionalizada em toda a sociedade.” (OLIVER, 1996, p. 33, traducéo livre)®

Tal perspectiva aponta que a discussdo sobre deficiéncia anterior aos estudos sobre
deficiéncia a pautaram sob a ldgica individual e por explicagdes meédicas (BARNES e
THOMAS, 2008). Desse modo, com o surgimento do chamado modelo social da deficiéncia
ela passou a ser entendida, a partir da perspectiva social, cultural, politica e econdmica®. Essa
mudanca de conceituacdo foi proposta pelas préprias pessoas com deficiéncia, que se
organizaram politicamente. O entendimento da deficiéncia a partir da perspectiva social aponta
que esta € resultado de um processo complexo, no qual inclui estruturas opressoras, excludentes
e de permanéncia de barreiras sociais.

Perceber deficiéncia sob este aspecto ¢ afirmar que “o que existe sdo contextos sociais
pouco sensiveis a compreensdo da diversidade corporal como diferentes estilos de vida”
(DINIZ, 2007, p.8). Essa nova concepc¢do disposta para compreender a deficiéncia permite
retirar a responsabilidade individual colocada sobre a pessoa com deficiéncia e responsabilizar
a sociedade desigual e excludente que nao esta sensivel a diversidade humana. Tal perspectiva
busca reconhecer que ha diversos fatores que provocam a deficiéncia, bem como procura
evidenciar que existem modos de vida diversificados (DAVIS, 1995).

Com relacdo a essa perspectiva convém destacar a entrevista concedida por Colin

Barnes a antrop6loga Débora Diniz'°. E importante destacar que esta entrevista inaugura as

8Traducdo livre para: “Hence disability, according to the social model, is all the things that impose restrictions on
disabled people; ranging from individual prejudice to institutional discrimination, from inaccessible public
buildings to unusable transport systems, from segregated education to excluding work arrangements, and so on.
Further, the consequences of this failure do not simply and randomly fall on individuals but systematically
upondisabledpeople as a group who experience this failure as discrimination institutionalised throughout society”
(OLIVER, 1996, p.33).

® Consultar DAVIS (1995); BARNES e THOMAS (2008); ABBERLEY (2008).

1A entrevista foi traduzida e revisada por Débora Diniz e Ana Terra Mejia Munhoz (DINIZ, 2013). Ademais, esta
disponibilizada na revista SER Social, v.15, n.32.
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concepcdes de Barnes no Brasil de forma traduzida, uma vez que suas obras estdo escritas em
inglés (DINIZ, 2013). Colin Barnes ¢ um dos principais fundadores do modelo social da
deficiéncia, alem de experienciar cotidianamente a deficiéncia. Dessarte, ao exprimir sobre sua
percepcao acerca da deficiéncia afirma que todas as pessoas podem vivenciar a deficiéncia em
determinados momentos da vida, uma vez que grande parte dos impedimentos sdo ocasionados
pelo contexto social, sobretudo quando trata-se de uma longevidade de vida. Nas palavras do
autor “as maiores causas do impedimento sdo pobreza, violéncia, poluicao, envelhecimento, ou
seja, eles sdo criados socialmente. Poderiamos eliminar, por exemplo, muitos impedimentos se
as pessoas nao fossem pobres” (DINIZ, 2013, p.238). A analise de Barnes busca trazer uma
perspectiva social que ndo ignora a presenca do impedimento corporal. Por outro lado,
evidencia que as estruturas sociais ndao reconhecem a variedade da corporeidade e das
habilidades dos sujeitos atipicos (DINIZ, 2013).

Nesse sentido, é importante sinalizar que a presente analise ndo objetiva invisibilizar a
importancia dos cuidados médicos para promover melhores condi¢des de saude as pessoas com
deficiéncia, o intuito é denunciar a determinacdo de saberes hegemdnicos e opressores acerca
da deficiéncia que a insere em uma perspectiva de anormalidade. Dessa forma, percebe-se que
o modelo social da deficiéncia desfruta de grande relevancia, principalmente por ter sido
inaugurado pelas construcdes das proprias pessoas com deficiéncia. Além disso, a perspectiva
social e critica da deficiéncia identifica a urgéncia da atuacdo do Estado, de modo que
implemente politicas puablicas mais justas, acessiveis, inclusivas e que busquem a reparacéo de

desigualdades sociais que durante muito tempo tem sido imposta as pessoas com deficiéncia.

Portanto, a redefinicdo da compreensao da deficiéncia, a partir da responsabilizacao da
sociedade, influencia diretamente a forma como a protecdo social sera implementada, posto que
guando assume-se esta nocao, o Estado deve se responsabilizar em garantir direitos mais amplos
e condices de acesso igualitarias. Ou melhor, a formulacdo de politicas publicas e sociais
pautadas por uma concepc¢do social de deficiéncia tornam-se mais justas e adequadas. Para
tanto, é necessaria uma reformulacdo dessas politicas para que reconhecam a perspectiva
emancipatéria e que contem com a participacdo social das pessoas que experienciam a
deficiéncia. No proximo item, se discute como tal debate tem influenciado a protecédo social no
Brasil, sobretudo através da incorporacdo de marcos juridicos e legislativos que alteraram a
concepcdo de deficiéncia e determinaram o direito a condicdo de igualdade em relagdo as

demais pessoas.
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1.2. RELEVANCIA DA CONCEPCAO SOCIAL DE DEFICIENCIA PARA A
PROTECAO SOCIAL BRASILEIRA

No Brasil, o debate acerca da concepcéo social da deficiéncia até as décadas de 1980 e
1990 estiveram centrados nas areas de conhecimento da Psicologia e Educacdo, ndo se
comparando a mesma criticidade dos estudos sobre deficiéncia na Europa e Estados Unidos
(MELLO e NUERNBERG, 2012). No entanto, ao elaborar trabalhos académicos que
problematizam a dimenséo social, tecendo criticas aos discursos hegemonicos sobre as pessoas
com deficiéncia, possibilitaram dar visibilidade ao debate tedrico acerca da categoria
deficiéncia. E, a partir dos anos 2000, esse debate ganha félego nas Ciéncias Humanas e Sociais
(MELLO e NUERNBERG, 2012).

Anahi Guedes de Mello e Adriano Henrique Nuernberg (2012) sinalizam que os estudos
sobre deficiéncia fundamentados por uma concepc¢do sociocultural no Brasil ainda séo
incipientes, bem como a discusséo sobre deficiéncia na sociedade brasileira ainda encontra-se
estruturada por concepgdes biomédicas nas diversas instituicdes e politicas destinadas as
pessoas com deficiéncia. Tal apontamento, evidencia a relevancia de se avancar para além dos
discursos da inclusdo e acessibilidade, isso significa que € necessaria uma mudanca de
paradigma sobre a deficiéncia, a fim de redefinir a atuacéo dirigida as pessoas com deficiéncia,
no qual deve incorporar a perspectiva social em seus arranjos institucionais e as a¢fes do
Estado.

Com relagdo as politicas publicas e sociais brasileiras, é possivel afirmar que as acdes
do Estado estiveram historicamente associadas a um viés caritativo, assistencialista, paternalista
e médico. Isto é, a discussdo acerca da deficiéncia no Brasil recorrentemente imperou sob
perspectivas religiosas, benemerentes, como também prevaleceram as praticas de reabilitacdo
e intervengdes destituidas de criticidade, no qual predominou a légica de responsabilizacao
individual pela condicdo da deficiéncia. No que se refere a educacdo especial, por exemplo,
predominou a logica da integracéo social, no qual as escolas instituiram-se de forma segregada
(MAIOR, 2017). Ademais, a respeito da perspectiva da reabilitacdo, destaca-se que grande parte
dos centros de reabilitacdo foram administrados por organizaces ndo governamentais
(MAIOR, 2017). Estes, por sua vez, sdo apenas alguns dos exemplos das acGes hegemonicas
dirigidas as pessoas com deficiéncia.

Esse cenario passa a se romper a partir da década de 1980 (MAIOR, 2017), sobretudo

no processo de elaboragdo da Constituinte, que contou com intensas mobilizagdes sociais,
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incluindo os movimentos de pessoas com deficiéncia (PAIVA, SILVEIRA e LUZ, 2020). Em
decorréncia disso, a Constituicdo Federal de 1988 (CF/1988) incorpora a perspectiva de
deficiéncia como tema de direitos sociais em diversas esferas, tais como educacdo, salde,
assisténcia social, trabalho, transporte e acessibilidade (BRASIL, 1988). Ademais, outros
direitos que concerne as pessoas com deficiéncia foram estabelecidos posteriormente através
de emendas constitucionais e legislacdes proprias, sobretudo no que se refere a deficiéncias
especificas, acesso a aposentadoria e ingresso na educacdo inclusiva e no ensino superior
(MAIOR, 2017; SANTOS, 2016).

Esse debate € importante para pensar a protecdo social, posto que estas acdes
governamentais tradicionalmente localizaram-se em uma perspectiva dominante, tanto no que
diz respeito a género e raca, como em relacdo aos corpos das pessoas com deficiéncia
(BARBOSA, 2013). Dito de outro modo, as a¢Ges do Estado tém sido orientadas principalmente
aos homens, majoritariamente brancos, heterossexuais e que ndo possuem deficiéncia. Em vista
disso, € imprescindivel que os programas, politicas e servi¢cos governamentais considerem as
necessidades de grupos sociais hegemonicamente marginalizados e oprimidos, a exemplo das
mulheres, a populacdo negra, a populacdo LGBTQI+, as pessoas com deficiéncia entre outros.

Para ilustrar tal apontamento, cabe citar a autora Livia Barbosa (2013), no qual apresenta
uma excelente contribuicdo ao debate sobre necessidades humanas relacionado a critica
feminista e aos estudos sobre deficiéncia. De acordo com a autora supracitada, o debate das
necessidades humanas na perspectiva da justica distributiva considerou apenas as necessidades
dos sujeitos tipicos, enquanto necessidades universais, por esse motivo a critica feminista e os
estudos sobre deficiéncia apropriam-se dessa discussdo para refletir acerca das demandas das
mulheres e das pessoas com deficiéncia, enquanto grupos historicamente negligenciados. Em
especial, no que tange a deficiéncia € possivel enfatizar que “os espacos fisicos, os meios de
comunicacdo, as leis e as estruturas de trabalho, todos sdo construidos sem se considerar a
diversidade corporal.” (BARBOSA, 2013, p. 80).

Diante disso, ao refletir acerca da promocédo de direitos sociais destinados as pessoas
com deficiéncia e a demais grupos marginalizados socialmente, é fundamental garantir a
participacdo democratica desses sujeitos tanto na elaboracdo de legislacdes que incorporem
suas necessidades, na construcdo de espacos sociais mais inclusivos e acessiveis, como na
concretizagdo de espacos de controle social'l. Dessa forma, para que ocorra a efetivagio das

politicas publicas destinadas as pessoas com deficiéncia é importante que estas sejam

11 Consultar PAIVA, SILVEIRA e LUZ (2020); SIQUEIRA, DORNELLES e ASSUNCAO (2020).
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planejadas para atuar com as pessoas com deficiéncia e ndo apenas para elas (SIQUEIRA,
DORNELLES e ASSUNCAO, 2020). Em outros termos, as politicas e servicos que sdo
direcionadas as pessoas com deficiéncia devem incluir a perspectiva e demandas de tais
sujeitos.

Nesse sentido, é importante considerar que o debate promovido pelo modelo social,
além de questionar a hegemonia dos saberes biomédicos sobre as pessoas com deficiéncia,
buscou tensionar as instituicdes e organizacgdes internacionais, tal como a Organiza¢do Mundial
de Saude (OMS), que em 2001 adota a Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) e a Convencgdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD), aprovada pela Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) em 2006. Os dois documentos
internacionais inspiraram a revisao da concepcao de deficiéncia adotada nos diferentes paises,
bem como possibilitaram a instituicdo de politicas publicas apoiadas por esses principios.

A CIF surge como revisdo da Classificacdo Internacional de Doengas (CID), que foi
aprovada em 1980 e questionada durante 20 (vinte) anos pelos defensores do modelo social
(DINIZ, 2003). Dessa maneira, a CIF incorpora a perspectiva biopsicossocial, pois considera
tanto o modelo médico quanto o modelo social da deficiéncia, e ao instituir os fatores
ambientais como determinantes na avaliacdo da deficiéncia retira o foco exclusivo do corpo.
Embora a CIF reconheca 0s aspectos corporais e ambientais que em sua interacdo ocasionam a
deficiéncia, a mesma ainda é tema controverso para 0s movimentos sociais de pessoas com
deficiéncia, que evidenciam que suas caracteristicas ainda estdo associadas a perspectiva
médica da deficiéncia (MARTINS, FONTES, HESPANHA e BERG, 2017). Cabe ressaltar que
0 Estado brasileiro, em conformidade com a CIF, incorpora o modelo biopsicossocial de
avaliacdo da deficiéncia para fins de acesso a bens e servicos destinados as pessoas com
deficiéncia.

A CDPD, reconhecida pela ONU em 13 de dezembro de 2006, foi aprovada no Brasil
pelo Decreto n°186 de 09 de julho 2008 e promulgada pelo Decreto 6.949 em 25 de agosto de
2009. O processo de construcdo da CDPD seu deu com a participacdo das pessoas com
deficiéncia, o que foi determinante para a inclusdo das pautas e perspectivas advindas desses
sujeitos. Assim, objetiva a ampliacdo da protecdo social, ja que reconhece as barreiras que
limitam a participacdo dessas pessoas na vida econdmica, social e cultural. Nessa direcéo,
pessoas com deficiéncia € definida pelo Art.1 da CDPD como:

(...) aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir
sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condigdes com as
demais pessoas (BRASIL, 2009).
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De acordo com Livia Barbosa (2013, p. 14) a Convencdo € um marco importante,
enquanto documento internacional de proteg¢do social: “atualmente, a Convencdo conta com
153 assinaturas e 110 ratificagdes, e seu Protocolo Facultativo com 90 assinaturas e 63
ratificagbes (ONU, 2012)”. Dessa forma, ao ser ratificada pelo Brasil e receber status
constitucional, o Brasil compromete-se em elaborar, implementar e efetivar politicas publicas
e sociais, fundamentadas pelos principios da CDPD (PAIVA, SILVEIRA e LUZ, 2020).

Ao aderir a concepcdo de deficiéncia proposta pela CIF e pela CDPD, o governo
brasileiro busca aprimorar o sistema de protecdo social destinado as pessoas com deficiéncia.
Em vista disso, instituiu 0 Grupo de Trabalho Interministerial em 2007, com a finalidade de
refletir acerca de um modelo Unico para avaliar deficiéncia no pais (SANTOS, 2016). Dessa
forma, emerge o indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr) em 2013, com a proposta de
unificar a avaliagdo da deficiéncia para acesso a todas as politicas publicas e sociais. A primeira
versdo do instrumento foi adaptada e utilizada para identificar as pessoas com deficiéncia
elegiveis para acessar a aposentaria, segundo a Lei Complementar 142, de 8 de maio de 2013,
que institui a aposentadoria para as pessoas com deficiéncia pelo Regime Geral da Previdéncia
Social (PEREIRA e BARBOSA, 2016). Essa versdo foi intitulada indice de Funcionalidade
Brasileiro aplicado para fins de aposentadoria da pessoa com deficiéncia (IFBrA).

Ademais, a nocdo de deficiéncia trazida pela CIF e pela CDPD influenciou nas
mudancas ocorridas na avaliacdo do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), destinado a
pessoas com deficiéncia e idosas/os acima de 65 (sessenta e cinco) anos que Ndo possuem meios
de prover sua prépria subsisténcia (BRASIL, 2011). Nesse sentido, desde 2007 tem ocorrido
significativas mudancas em torno da avaliacdo do beneficio assistencial (SANTOS, 2016). Tais
mudancas exemplificam os desafios em avaliar e classificar a deficiéncia, através da perspectiva
biopsicossocial no Brasil, incorporada a partir da nova descricdo sobre deficiéncia (SANTOS,
2016). Estes desafios sdo tedricos e metodoldgicos, sobretudo para as politicas de Assisténcia
e Previdéncia Social, dado que foram as primeiras politicas a incorporar a avaliacdo da
deficiéncia do ponto de vista relacional (SANTOS, 2016).

A Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), instituida pela Lei n°® 13.146 de 6 de julho de 2015,
também representa um marco importante no que se refere a compreensdo da deficiéncia, bem
como na ampliacdo e defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia, uma vez que tem como
base a CDPD e seu Protocolo Facultativo (BRASIL, 2015). Desse modo, além de ampliar o
entendimento de deficiéncia, a LBI busca, igualmente, mencionar as barreiras que sao

responsaveis por restringir a participacdo das pessoas com deficiéncia. Nesse sentido, “(...) a
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apreciacé@o dos tipos de barreiras descritas na LBl sdo fundamentais para a consideracdo da
deficiéncia na perspectiva do modelo social e da Convengdo. Isto é, da deficiéncia como
restricdo de participacdo social” (SANTOS, 2016, p. 3009).

Além disso, a LBI determinou em seu art. 2° a necessidade da avaliagcdo
multiprofissional e interdisciplinar da deficiéncia, além de exigir que o poder publico elaborasse
um instrumento para avaliar deficiéncia no pais (BRASIL, 2015). Buscando atender essa
determinagdo, o governo brasileiro aprovou a realizagdo da pesquisa intitulada “Implementacao
do Modelo Unico de Avaliagdo e Valoragdo da Deficiéncia: uma anélise do processo de
validacdo do Indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado (IFBrM) para acesso as politicas
sociais brasileiras”, fruto da carta-acordo entre a Secretaria Nacional dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia (SNPD), a Organizacdo dos Estados Ibero-americanos (OEI), a Universidade
de Brasilia (UNB) e a Fundagdo de Empreendimentos Cientificos e Tecnologicos da
Universidade de Brasilia (FINATEC) (BARBOSA e BARROS, 2020), que teve como
finalidade validar o instrumento e adapta-lo para ser utilizado por todas as politicas publicas e
sociais destinadas as pessoas com deficiéncia.

A referida pesquisa ocorreu em Centros Especializados em Reabilitacdo (CER), Centros
de Atencdo Psicossocial (CAPS) e Unidades Basicas de Saude (UBS) em todo territorio
nacional, no qual foram entrevistadas/os profissionais e pessoas com deficiéncia presentes
nessas instituicbes, além da realizacdo de capacitacdo oferecida as/os profissionais para
apresentar o instrumento (BARBOSA e BARROS, 2020). Em marco de 2020, o Conselho
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE) publicou a Resolucao n° 01, de
05 de marco de 2020, aprovando o IFBrM como instrumento apto para avaliar deficiéncia.
Assim, destacou em seu Art. 1°:

Aprovar 0 Indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado (IFBrM) como
instrumento adequado de avaliacdo da deficiéncia a ser utilizado pelo Governo
Brasileiro, conforme prevé o Paragrafo 2° do Artigo 2° da Lei n® 13.146, de 6 de julho
de 2015 (Lei Brasileira de Inclusdo)” (CONADE, 2020, p.1).

A pesquisa sobre implementacdo do modelo Unico de avaliacdo e validacdo do IFBrM
representa marco significativo para tensionar as politicas publicas e sociais destinadas as
pessoas com deficiéncia, visto que apresenta uma proposta critica e politica, assentada em bases
tedricas, além de dispor da aplicacdo de um método critico que defende a emancipacédo e 0s
direitos das pessoas com deficiéncia. Esta foi uma pesquisa que contou com a participagdo das
pessoas com deficiéncia, profissionais, pesquisadoras/es em diversos momentos da pesquisa
desde a construcdo até sua finalizacdo (BARBOSA e BARROS, 2020). Isso evidencia a
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importancia de contar com a participagéo da sociedade civil tanto no que se refere a execucéao
de pesquisas, como na elaborag&o das politicas publicas.

Dessa maneira, ao avaliar e classificar a deficiéncia para acesso a politicas e beneficios,
as/os profissionais precisam dialogar com os principios incorporados pelos marcos juridicos e
legislativos, assim como perceber a relagcdo do corpo com impedimentos em ambientes com
barreiras (SANTOS, 2016). Logo, é preciso potencializar as capacitacdes profissionais e
trabalho multidisciplinar e interdisciplinar. Além disso, os marcos juridicos e legislativos geram
a obrigatoriedade de se repensar os instrumentos para atuar frente a erradicacéo do preconceito
destinado as pessoas com deficiéncia (BARBOSA, 2013).

Embora tenham ocorrido avancos significativos na compreensédo e avaliagdo da
deficiéncia no Brasil, a definicdo sobre deficiéncia ainda encontra-se em disputa, posto que
existem praticas que permanecem caminhando contra os avangos obtidos pelos marcos legais e
pelas construgdes tedricas promovidas pelos estudos sobre deficiéncia. Estes, por sua vez, sao
discursos ainda ancorados por uma perspectiva individualizante, que entendem deficiéncia
como desvio e doenca (PAIVA, SILVEIRA e LUZ, 2020).

Ficou evidenciado que tanto o debate tedrico quanto os referidos marcos internacionais
e legislativos, revisam as concepc¢des hegemdnicas e individualizantes sobre deficiéncia. Desse
modo, ao adotar os principios do modelo social reconhecem as barreiras como responsaveis por
limitarem a participacdo das pessoas com deficiéncia. Cabe enfatizar que as barreiras descritas
por esses documentos vao além das urbanisticas e arquitetdnicas, considerando também as
praticas sociais e institucionais. Ademais, a construcdao de um instrumento Unico para avaliar
deficiéncia no pais representa um avanco importante, principalmente no que diz respeito aos
diversos saberes profissionais utilizados na avaliacdo, bem como a articulacao entre as politicas
publicas e sociais direcionadas as pessoas com deficiéncia.

A vista disso, a redefinicdo da compreensdo da deficiéncia, a partir da responsabilizagéo
da sociedade, interfere diretamente na forma como a protecéo social serd implementada, posto
gue quando assume-se esta no¢do, o Estado deve se responsabilizar em garantir direitos mais
amplos e condi¢des de acesso igualitarias que precisam ir além da garantia da acessibilidade
numa perspectiva universal, ao contrario é importante reconhecer a multiplicidade de
deficiéncias, no qual as singularidades das pessoas com deficiéncia possam ser reconhecidas e
estas de fato inclusas socialmente (MELLO e MOZZI, 2018).

Por fim, teorizar sobre deficiéncia exige desvencilhar-se da hegemonia da normalidade

(DAVIS, 1995). Isto significa considerar que ha outras formas de fazer parte do mundo. Tal
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perspectiva aponta para a necessidade de opor-se a estrutura capacitista, que potencializa as
desigualdades sociais e limita a participagdo social e politica das pessoas com deficiéncia nos
espacos decisérios. Esta estrutura desigual opera por meio de diversas barreiras socias que vao
desde 0 acesso aos servicos, politicas e espacos fisicos, até os comportamentos individuais e
discriminatorios. Com esse propdsito, é preciso reconhecer o capacitismo enquanto eixo de
opressdo, que esta arraigado na sociedade e que perpassa a vida de todos os individuos,
inclusive que ndo experienciam a deficiéncia, mas que o0 reproduzem, uma vez que 0
capacitismo é estrutural. Desse modo, s6 é possivel caminhar em direcdo a transformacéo
societaria que busque a erradicacdo de desigualdades, a partir do questionamento das estruturas
opressoras. Posto isto, no proximo item se discute com maior profundidade o conceito de

capacitismo, afim de problematiza-lo.

1.3. CAPACITISMO COMO EIXO DE OPRESSAO

As préticas eugenistas e os discursos dominantes e biologizantes produzidos acerca da
deficiéncia, ocasionaram a marginalizacdo, exclusdo e patologizacdo da deficiéncia. Esses
discursos e préticas, apesar de antigos, ainda permanecem na atualidade e resultam na
discriminacdo e opressdo imposta sobre as pessoas com deficiéncia, por esse motivo é
recomendado o emprego do termo capacitismo para denominar tal forma de discriminacéao
(MELLO, 2019). Ademais, o capacitismo € entendido como um eixo de opressao que coaduna
com demais formas de opresséo e exploracdo como raca, género, etnia, sexualidade e classe
(GESSER, BLOCK e MELLO, 2020).

O termo capacitismo surge em contraposicdo a ideologia da normalidade, enquanto
debate legitimo inaugurado por pessoas com deficiéncia, no sentido de viabilizar as lutas e
resisténcias contra a sociedade opressora. Anahi Guedes de Mello (2019) afirma que o termo
foi utilizado pela primeira vez no Brasil em 2011 e propde que o0 conceito seja utilizado como
forma de reconhecer que as pessoas com deficiéncia sdo marcadas pelos padrbes da
corpornomatividade e de sua funcionalidade. Segundo ela, o contrario de deficiéncia nos
padrdes dominantes da sociedade é capacidade, por esse motivo, capacitismo € incorporado ao
didlogo acerca da deficiéncia como termo que melhor descreve a opressdo imposta sobre as

pessoas com deficiéncia. Noutros termos, Mello (2016, p.3272) destaca que:
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No caso do capacitismo, ele alude a uma postura preconceituosa que hierarquiza as
pessoas em fungdo da adequacio dos seus corpos & corponormatividade. E uma
categoria que define a forma como as pessoas com deficiéncia sdo tratadas de modo
generalizado como incapazes (incapazes de produzir, de trabalhar, de aprender, de
amar, de cuidar, de sentir desejo e ser desejada, de ter relagBes sexuais etc.), aproxi-
mando as demandas dos movimentos de pessoas com deficiéncia a outras
discriminag@es sociais, como o sexismo, o0 racismo e a homofobia. Essa postura
advém de um julgamento moral que associa a capacidade unicamente a funcionalidade
de estruturas corporais e se mobiliza para avaliar o que as pessoas com deficiéncia sdo
capazes de ser e fazer para serem consideradas plenamente humanas.

Ainda de acordo com Anahi Mello (2016) o capacitismo é uma forma de traduzir para
a lingua portuguesa o termo ableism que remete a capacidade, a fim de distanciar a deficiéncia
do que se considera normal. Em outros termos, como able significa “capaz”, a autora
compreende que a etimologia do termo capacitismo surge da palavra ableism. Logo, o
capacitismo engloba a nocdo de incapacidade, considerando as pessoas com deficiéncia
incapazes para acessar servicos e tomar decisdes acerca de suas proprias vidas (MELLO, 2016).
Além disso, a logica da incapacidade percebe a deficiéncia atraves de duas perspectivas, tanto
do ponto de vista da superacdo, quando ha pessoas com deficiéncia que realizam atividades e
acessam espacgos ndo previstos a elas, como da tragédia pessoal que considera a deficiéncia
como condicdo negativa, no qual percebe as pessoas com deficiéncia como sofredoras e
padecentes de piedade e caridade (FIETZ, 2020).

Fiona Kurumi Campbell, uma mulher com deficiéncia e uma das principais pensadoras
dos estudos sobre o capacitismo, revela em sua obra intitulada “Exploring Internalized Ableism
Using Critical Race Theory”*? publicada em 2008, que o capacitismo assenta-se na crenga do
padrdo corpdreo ideal e esta posto culturalmente. Nesse contexto, o entendimento que se
prevalece € do estranhamento do corpo com impedimentos, até mesmo por parte das pessoas
que experienciam a deficiéncia, que nas palavras da autora supracitada refere-se ao
“capacitismo internalizado”, o qual é consequéncia das opressdes direcionadas aos sujeitos que
vivenciam tal condigcdo, assim como provoca o afastamento e disputa entre as pessoas com
deficiéncia. A perspectiva de Campbell (2008) relaciona os estudos acerca do capacitismo com
0s estudos de raca, a fim de evidenciar essas duas formas de opressdes constantemente veladas.

Desse modo, o0 capacitismo se materializa através de situacBes excludentes e
comportamentos discriminatdrios que limitam a participacdo das pessoas com deficiéncia em
instituicbes publicas e privadas, bem como no acesso aos servicos, espacos, informacdo e
comunicacio (SIQUEIRA, DORNELLES e ASSUNCAO, 2020). Além disso, o capacitismo

ndo apenas inferioriza as pessoas com deficiéncia, mas também outros grupos sociais marcados

12 «Analisando o capacitismo internalizado usando a Teoria Critica da Raga” (tradugio livre).
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pela diferenca, tais como as mulheres, a populacdo negra, a populacdo indigena e LGBTQI+,
posto que esses grupos sao frequentemente questionados sobre suas capacidades de ser e fazer
(MELLO e MOZZI, 2018). Todavia, sdo as pessoas com deficiéncia, sobretudo as mulheres
com deficiéncia as principais inferiorizadas por este sistema desigual e opressor (MELLO e
MOZZI, 2018).

O capacitismo, portanto, afeta a vida das pessoas com deficiéncia de diferentes formas,
na medida em que estranha seus corpos, desconsidera sua existéncia na construgdo dos espacos,
edificios e instituicdes, ignora seus desejos e reivindicacOes, estabelece padrbes estéticos e
corporais, limita o acesso ao lazer, educacao e consumo, além de pronunciar discursos e por em
pratica acdes que constrangem e que segregam sua presenca. Para ilustrar as consequéncias
reiteradas do capacitismo na vida das pessoas com deficiéncia, compete destacar a poesia escrita

14 em seu blog “CripStory”®®, em que

por Maria R. Palacios®, denominada “Naming Ableism
a autora aponta diversos comportamentos e praticas capacitistas. Assim, em um dos versos
acentua: “Capacitismo é quando voceé vira o rosto para o outro lado e diz que o privilégio do
Seu corpo capaz nao é um privilégio e se recusa a ver que 0 seu privilégio é a face da minha
opressdo.”® (PALACIOS, 2017)

Deste ponto de vista, reforca-se que o capacitismo posiciona as pessoas com deficiéncia
em situacdo de desvantagem. Além disso, as acdes direcionadas as pessoas com deficiéncia em
uma sociedade capacitista frequentemente consistem em uma concepg¢do universalizante da
deficiéncia (DIAS, 2013). A vista disso, é imprescindivel reconhecer a multiplicidade da
deficiéncia, posto que embora existam atualmente espacgos acessiveis e mecanismos inclusivos,
estes ainda ndao atendem de forma satisfatoria as demandas de todas as pessoas com deficiéncia,
que permanecem reivindicando a igualdade de condi¢bes com as demais pessoas. Compete
enfatizar que o capacitismo se incorpora enquanto uma estrutura, isto é, molda a sociedade de
acordo com suas praticas e, portanto, as acbes individuais dos sujeitos repercutem tais

fundamentos. Logo, € primordial alargar as lutas anticapacitistas, a fim de erradicar as situacées

13 Maria R. Palécios é poetisa, autora, estudiosa da deficiéncia bem como é uma mulher com deficiéncia fisica, ou
em suas palavras “uma deusa sobre rodas”. Maria ¢ criadora do blog “CripStory” e aborda a discussdo acerca da
deficiéncia, a partir de uma perspectiva de autoestima, amor, relacionamentos e vivéncias pessoais.

14 “Definindo capacitismo” (tradugio livre).

5 Convém ressaltar que o acesso a referida poesia tornou-se possivel através da leitura da Tese de Doutorado de
Helena Moura Fietz, publicada em 2020. A poesia encontra-se disponibilizada em:
https://cripstory.wordpress.com/2017/04/01/naming-ableism/.

18 Tradugdo livre para: “Ableism is when you turn your head the other way and say that your able-bodied privilege
is not privilege and refuse to see that your privilege is the face of my oppression” (PALACIOS, 2017).
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e habitos discriminatorios, bem como reconhecer as pessoas com deficiéncia como sujeitos de
direitos. Tal nocdo ancora-se na perspectiva critica da deficiéncia.

Por fim, o emprego do termo capacitismo, enquanto ferramenta analitica acentua,
igualmente, a necessidade de incorpora-lo aos estudos interseccionais, tendo em vista sua
posicdo como eixo de opressdo, uma vez que naturaliza e hierarquiza os corpos das pessoas
com deficiéncia (MELLO, 2019), considerados menos capazes, menos aptos e menos eficientes
que os corpos de pessoas que nao experienciam a deficiéncia. Dito de outro modo, 0
capacitismo normatiza os corpos, a partir de padrdes estéticos e bioldgicos, desconsiderando
outras formas de habitar o mundo (MELLO, 2019). Assim, é importante englobar a perspectiva
anticapacitista interseccional, a fim de situar a deficiéncia na matriz de opressao de género, raga
e classe, dado que a interseccionalidade é uma ferramenta importante na luta contra as diversas
formas de discriminacdo (SANTOS, KABENGELE e MONTEIRO, 2022). Ademais, este
entendimento aponta que a luta anticapacitista é tdo urgente quando as demais lutas em combate

ao racismo, sexismo, Igbtfobia e desigualdade de classe.

1.4. DEBATE INTERSECCIONAL NOS ESTUDOS SOBRE DEFICIENCIA

Os debates promovidos pelas teoricas feministas aos estudos sobre deficiéncia tiveram
origem nos anos 1990 e 2000 (GOMES, LOPES, GESSER e TONELI, 2019). A partir da
experiéncia das mulheres com deficiéncia que evidenciaram a multiplicidade da deficiéncia,
levando em consideracdo outros marcadores sociais que foram invisibilizados tanto nos debates
dos movimentos feministas hegemoénicos, como nas discussdes dos primeiros tedricos dos
estudos sobre deficiéncia, posto que ambos desconsideraram a correlacdo entre género e
deficiéncia (MELLO e NUERNBERG, 2012).

O outro aspecto incorporado ao debate foi a importancia do cuidado desempenhado
pelas mulheres as pessoas com deficiéncia, no qual as feministas propuseram o conceito da
ética do cuidado (DINIZ, 2003). Esta perspectiva buscou evidenciar a importancia do
reconhecimento do cuidado!’, enquanto atividade essencial, tanto do ponto de vista de quem o
demanda, como daquelas que o exercem constantemente, uma vez que sdo as mulheres as
principais responsaveis pelo desempenho do cuidado. Cabe destacar que o debate

interrelacionado entre deficiéncia, raca/etnia, orientagdo sexual e classe social foi, igualmente,

17 Consultar DINIZ (2003); MELLO e NUERNBERG (2012); BARBOSA (2013).
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desconsiderado nos referidos movimentos, enquanto categorias de andlise entrecruzadas
(GOMES, LOPES, GESSER e TONELLI, 2019)

Nesse sentido, a critica feminista dirigida aos primeiros tedricos do modelo social,
apesar de reconhecer a importancia da nocao social e politica da deficiéncia, buscou evidenciar
que os apontamentos realizados por esses pensadores desconsideraram as diferencas de género
(GOMES, LOPES, GESSER e TONELI, 2019), uma vez que estavam constituidos pelos
privilégios de serem homens e académicos. Da mesma forma que ao apoiarem-se na perspectiva
da independéncia, recusaram a multiplicidade de deficiéncias, ou seja, o fato de que ha pessoas
comdeficiéncias especificas que vdo demandar cuidados constantes e de que a interdependéncia
é uma condicgdo da vida humana (DINIZ, 2003).

A discussao interrelacionada entre a perspectiva feminista e os estudos sobre deficiéncia
possibilitou contribui¢bes tanto para campo da deficiéncia, como para os estudos sobre
feminismo e género. Em funcdo disso, o debate interseccional apresenta-se como nova
possibilidade de reflex&o, sobretudo ao integrar temas centrais aos estudos sobre deficiéncia, a
exemplo do debate sobre género e sexualidade, com a finalidade de desconstruir mitos e tabus
referente aos desejos e escolhas das pessoas com deficiéncia; a incorporacdo do debate acerca
da interdependéncia e cuidado como demanda necessaria, que deve ser considerada no ambito
publico através de politicas publicas e sociais que reconhegcam o valor do cuidado e a
perspectiva de quem o exerce; além da aproximacgéo com os estudos sobre raca/etnia e com as
lutas dos movimentos LGBTQI+ (GOMES, LOPES, GESSER e TONELI, 2019).

Desse modo, a analise interseccional da categoria género e da deficiéncia evidencia as
desigualdades sociais impostas tanto para mulheres com deficiéncia, quanto para aquelas que
exercem o cuidado cotidiano das pessoas com deficiéncia e, ainda permite pensar em outras
categorias de analise, tais como raca/etnia, classe social e sexualidade. Por conseguinte, cabe
mencionar que a critica feminista relacionada aos estudos sobre deficiéncia denuncia as
estruturas opressoras que adotam um tipo ideal de sujeito universal, ignorando a diversidade
humana e apresenta novas medidas de combate as desigualdades sociais vivenciadas pelas
mulheres e pelas pessoas com deficiéncia (BARBOSA, 2013).

Ha de se considerar, portanto, que a deficiéncia deve ser percebida como categoria
analitica (GESSER, BLOCK e MELLO, 2020) em que a identifique do ponto de vista politico,
social e cultural, promovendo a emancipacgdo das pessoas com deficiéncia ao possibilitar que
elas possam se inserir nos processos decisorios, de pesquisas e de formulacdo de politicas

publicas e sociais. Desse modo, a perspectiva interseccional tem se destacado com grande

29



relevancia para a discussdo acerca da categoria deficiéncia, de forma que adotar essa
perspectiva permite situar a deficiéncia a outros eixos estruturantes de opresséo e exploracéo,
bem como possibilita reconhecer que o capacitismo atravessa diferentes corpos, instituicdes e
organizagdes baseado na ideia de sujeito ideal (GESSER, BLOCK e MELLO, 2020).

Em decorréncia disso, o debate sobre capacitismo foi incorporado na matriz
interseccional, devido o apagamento historico da discussdo acerca da deficiéncia em outros
movimentos que versam sobre o corpo (DAVIS, 1995; MELLO, 2019) e tem como objetivo
refletir sobre todos os corpos oprimidos pela corponormatividade, alimentado pela ideia de um
corpo superior a outro (MELLO, 2019). Isto significa que a deficiéncia esta entrelacada ao
debate de género, sexualidade, raga e classe. No que se refere especificamente as mulheres com
deficiéncia essa realidade torna-se mais complexa, devido as posi¢des que as mulheres ocupam
socialmente, sobretudo quando experienciam a deficiéncia, sdo negras e empobrecidas.

Convém ressaltar que o debate interseccional incorporado por estudiosas e militantes do
campo dos estudos sobre deficiéncia, apoiam-se na epistemologia feminista negra, visto que as
demandas das mulheres com deficiéncia foram, igualmente, silenciadas pelo feminismo
branco'® dominante, que reproduziu o privilégio da branquitude (LOPES, SOLVALAGEM e
BUSSE, 2020). Nessa direcdo, ao firmar-se na perspectiva interseccional, a critica feminista da
deficiéncia tem como finalidade evidenciar o capacitismo como matriz de opressao estrutural.
A vista disso, a0 perceber a interseccionalidade como ferramenta tedrico-metodologica de
pensar e lutar contra um sistema dominante e colonial (AKOTIRENE, 2019) faz-se necessario
incorporar a luta contra o sistema capacitista.

No que se refere ao contexto do Brasil, o debate interseccional associado aos estudos
sobre deficiéncia apresenta-se como proposta recente, com objetivo de refletir criticamente
acerca de diversas formas de opressdo que, ao serem cruzadas a deficiéncia, potencializam as
desigualdades impostas a esse grupo de pessoas. Ademais, 0 elo entre os estudos sobre
deficiéncia e a critica feminista tém sido alcancado principalmente através da ANIS (Instituto
de Bioética, Direitos Humanos e Género)!®, enquanto uma importante organizacio nao-
governamental, sem fins lucrativos e que atua com temas acerca dos direitos humanos,
feminismo, género etc.?® Todavia, ainda que o debate interseccional tenha avancado na

conjuntura brasileira, os indices de participacdo das pessoas com deficiéncia em debates

18 para maiores discussGes acerca dos movimentos feministas, consultar o Capitulo 2 do presente estudo, intitulado:
“Geénero e cuidado: analise interseccional das relagdes desiguais”.

19 Consultar MELLO e NUERNBERG (2012); GOMES, LOPES, GESSER e TONELI (2019).

20 Ver site: http://www.bioetica.org.br/?siteAcao=BioeticaBrasilIntegra&id=26, para maiores informagdes acerca
da atuacéo da ANIS.
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académicos e politicos sdo limitados, tal realidade € ainda mais expressiva no que tange a
participacdo das mulheres com deficiéncia (MELLO e NUERNBERG, 2012), que expressam
pouco reconhecimento nos debates académicos e nos movimentos feministas.

Tal perspectiva exige do Estado, enquanto agente da protecdo social, a instituicdo de um
sistema protetivo justo e assegurador de direitos, que considere as diferengas, e reconheca a
pluralidade dos sujeitos a quem sdo destinadas as politicas publicas e sociais. Por esse motivo,
é necessario acentuar a importancia da adocao da concepgdo social da deficiéncia, bem como
reconhecer a relevancia do debate interseccional e anticapacitista na instituicdo de politicas que
considerem o debate de género, raca, classe e deficiéncia de forma imbricada. Cabe destacar
que a CDPD é um dos grandes marcos no que tange a tal perspectiva, uma vez que a CDPD
“faz sete mencdes a género, cinco a pobreza, trés a meninas e duas a idoso” (GESSER, BLOCK
e MELLO, 2020, p.23).

Além disso, a LBI se apresenta como outro marco fundamental, ao passo que incorpora
0 debate de género no que tange aos direitos das pessoas com deficiéncia. No entanto, nenhum
dos documentos supracitados fazem menc¢édo a raca (GESSER, BLOCK e MELLO, 2020),
demonstrando a necessidade da incorporacdo de politicas publicas que considerem tais
discussdes de forma articulada, em oposi¢cdo as politicas seletivas e/ou com viés caritativo.
Sendo assim, as lutas anticapacitistas, antirracistas, anticlassistas e antisexistas ao serem
articuladas, apresentam maior potencial de resisténcia politica, no qual a analise interligada das
desigualdades sociais permite suscitar o dialogo com o Estado, para que este implemente
politicas publicas e sociais que considerem as especificidades de todos os grupos sociais e
garanta espacos democraticos, enquanto locais representativos dessas politicas.

A luta anticapacitista tem como proposito a emancipacdo? e justica social para as
pessoas com deficiéncia historicamente oprimidas. Do mesmo modo que ao associar-se as
reivindicacdes de outros movimentos sociais, potencializa a luta conjunta em combate a
sociedade capacitista, Igbtfobica, sexista, racista e classista. Para tanto, a luta anticapacitista é
uma luta interseccional (GESSER, BOCK e LOPES, 2020). Logo, a perspectiva interseccional
evidencia que reivindicar a promocao da justica social e a construcdo de espacos coletivos que
considerem a diversidade identitaria e corporal é um esfor¢co conjunto, em que todos os

movimentos sociais empenhados com a transformacao societaria devem se articular. Em outros

21 De acordo com Paiva, Silveira e Luz (2020) a emancipagéo social s6 é possivel a partir de uma mudanca da
sociedade, isto é, da transformac&o social.
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termos, € preciso lutar por um feminismo mais inclusivo e diverso, uma vez que “a esperanga

feminista ndo pode temer a diversidade” (DINIZ e GEBARA, 2022, p. 9).
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CAPITULO 2: GENERO E CUIDADO: ANALISE INTERSECCIONAL DAS
RELACOES DESIGUAIS

Este capitulo objetiva apresentar o debate tedrico-conceitual sobre género, raca e classe,
enquanto categorias que operam de forma interrelacionada. Referenciada nessas categorias
pretende-se analisar o trabalho do cuidado, com especial atencdo para o cuidado destinado as
criangas com deficiéncia, objeto de pesquisa desta dissertacdo. Para tanto, se reflete, no
primeiro topico sobre a relevancia dos movimentos feministas, nos paises da Europa, nos
Estados Unidos e no Brasil, como movimentos capazes de possibilitar a transformagéo das
vivéncias das mulheres e incidir na producdo de conhecimento, dominada até entdo pela
perspectiva androcéntrica e patriarcal. No segundo tdpico se discute sobre género, enquanto
categoria analitica fundamental para entender as relacbes desiguais baseadas nas diferencas
percebidas entre os sexos, que atuam de forma articulada a outros eixos estruturantes de
opressao.

Nesse sentido, 0 debate concentra-se em sistemas de poder e dominagdo que atuam de
forma simultanea para dominar e explorar diversos grupos identitarios, com énfase para a
condicao das mulheres, sobretudo negras e em situacdo de pobreza. A partir desta discussao, ha
uma reflexao sobre a divisao sexual e racial do trabalho, com a intengcdo de demonstrar os efeitos
desta divisdo na vida das mulheres trabalhadoras remuneradas e ndo remuneradas, este debate
é realizado no terceiro topico. Logo, 0 quarto topico apresenta a discussdo sobre o trabalho
reprodutivo e de cuidados, a fim de questionar o entendimento destas funcbes como
responsabilidades naturalmente femininas. Desse modo, o referido tdpico apoia-se em diversas
concepcoes que evidenciam o cuidado enquanto trabalho, que extrapola o trabalho reprodutivo,
em outras palavras o cuidado desfruta de particularidades que precisam ser compreendidas. Por
fim, no quinto e Gltimo tépico ha a discussdo acerca do cuidado e deficiéncia, com o objetivo
de demonstrar as especificidades do cuidado destinado as criangas com deficiéncia, que
demandam o cuidado de forma mais continua. Discute-se, igualmente, acerca da importancia
da atuacdo do Estado, através da protecdo social, sobretudo, em relacédo as mulheres cuidadoras
e as pessoas com deficiéncia. Além disso, uma vez que as mulheres cuidadoras de criancas
com deficiéncia constituem o grupo de pesquisa deste estudo, objetiva-se refletir a respeito das
desigualdades de género, raca e classe de forma interseccional, pois compreende-se que estas
repercutem nas praticas de cuidado e na vida das mulheres que exercem o cuidado. Cabe
mencionar, que este debate ndo se esgota neste capitulo, considerando que ha limites em abordar

categorias de grande dimensdo, em um curto periodo de tempo, além de que tal debate exige
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aprofundamento constante.

2.1. LUTAS FEMINISTAS COMO MOVIMENTOS TRANSFORMADORES

O debate acerca de género inaugura-se atraves dos questionamentos produzidos pelos
movimentos feministas??. Desde o século XVIII ja havia mulheres que buscavam questionar a
ordem social vigente e teorizavam sobre a situacdo ocupada pelas mulheres socialmente,
sobretudo acerca de sua posi¢cdo no ambito familiar, auséncia na participacao politica e na vida
publica, reclamando por liberdade. Acrescenta-se a consolidacdo do sistema capitalista, que
tanto impde a divisdo das classes sociais, como também aprofunda desigualdades ja existentes
desde o periodo pré-capitalista. E neste contexto social e politico que as mulheres passam a se
organizar e reivindicar seus direitos.

Nos paises da Europa e Estados Unidos a emergéncia do pensamento feminista
concentrou-se em pautas especificas, sendo as principais: a luta pelo sufrdgio das mulheres,
reivindicacdes pelo direito ao trabalho fora do espaco doméstico, os questionamentos acerca da
precarizacdo do trabalho assalariado feminino e a busca pela igualdade entre o0s sexos
(SAFFIOTI, 1976). Diante disso, os movimentos feministas foram marcados por correntes
tedricas diversas que buscavam teorizar e questionar as desigualdades impostas sobre as
mulheres, entre as principais correntes estavam as feministas liberais e socialistas que
defendiam perspectivas diferentes.

Para o feminismo liberal a luta pela igualdade de direitos entre homens e mulheres foi
uma das principais pautas (GUIMARAES, 2005). Além disso, ndo questionavam a estrutura
capitalista e desconsideravam as diferencas de classe entre as mulheres. Ja as feministas
socialistas utilizaram o arcabouco tedrico marxista para desenvolver as analises sobre a
condicdo das mulheres. Tal perspectiva, considerava que a opressao das mulheres estava
relacionada principalmente as desigualdades entre as classes sociais, por isso acreditavam que
o fim desta divisdo permitiria a libertagdo e emancipacédo das mulheres?.

As lutas feministas foram divididas em ondas, termo utilizado para explicar as diferentes

pautas, em diferentes periodos historicos. Desse modo, as lutas feministas iniciais ficaram

22 Adota-se 0 termo movimentos feministas no plural, por compreender que estes sdo marcados por diversidade
em sua organizacdo, correntes teoricas e agdes. Ademais, nesse periodo também existiram movimentos de
mulheres que reivindicavam direitos. Todavia, ndo se intitulavam como feministas.
23 Como apontado por Mirla Cisne e Telma Gurgel (2008) a emancipacdo das mulheres sé é possivel a partir da
construcdo de uma nova sociedade, que ndo esteja estruturada pelo modo de producéo capitalista.
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conhecidas como a primeira onda do feminismo que perdurou até os anos 1930 (PINTO, 2010).
Esses movimentos ressurgem significativamente na década de 1960, em conjunto a outros
movimentos sociais que ocorriam na época: é a segunda onda. Ao apresentar outras inspiracdes,
passou a reivindicar o reconhecimento do trabalho doméstico ndo remunerado e de cuidados, a
luta por direitos reprodutivos, discussdes acerca da sexualidade e a distingdo
entre sexo e género. J& na década de 1990 houve a inser¢do dos debates de género, raga e classe
de forma articulada, ocasionando a terceira onda. Essas inspiracfes surgem, apds muitas
feministas compreenderem que a insercdo no trabalho assalariado e a conquista do direito ao
voto ndo foram suficientes para alcancar a libertacdo da dominagéo e exploragdo impostas sobre
as mulheres, jA que ha sistemas dominantes que atuam em conjunto para hierarquizar e
determinar sua posicdo socialmente.

De acordo com hooks (2015) ao surgimento do feminismo norte-americano foi dado
destaque a experiéncia das mulheres brancas, de classe média alta, escolarizadas e designadas
ao ambito domestico, que desconsideraram a realidade das mulheres na perspectiva da
totalidade, principalmente com relacdo a vivéncia das mulheres negras e pobres, visto que além
do sexismo enfrentam, igualmente, o racismo. Além disso, é preciso destacar que as mulheres
negras sempre trabalharam, no entanto de forma precaria e desvalorizada. Ao refletir sobre os

discursos dominantes produzidos pelas pensadoras feministas brancas, a autora destacou:

O fato de que n6s, mulheres negras, ndo nos organizamos coletivamente, em grande
nimero, em torno das questdes do “feminismo” (muitas de nés nem conhecem ou
usam o termo), ou de que nao tivemos acesso aos meios de poder que nos permitiriam
compartilhar nossas analises ou teorias sobre género com o publico norte-americano,
ndo negam sua presenca na nossa vida e nem nos colocam em uma posicdo de
dependéncia em relagéo as feministas brancas e néo brancas que falam a um publico
maior (hooks, 2015, p. 203).

Nesse sentido, uma das principais mudancas dentro do movimento feminista foi a
insercdo do pensamento das intelectuais negras que tensionaram o movimento feminista
dominante e contribuiram com uma nova perspectiva de luta, que além de destacar as opressoes
de género, passou a questionar as opressdes de raca e classe. Desse modo, incorporou o
pensamento interseccional ao apontar que esses fatores proporcionam maior subalternizacdo da
mulher na sociedade. Esta perspectiva destaca a experiéncia das mulheres negras, uma vez que
sdo oprimidas e sofrem com as desigualdades de género, classe e raca desde o periodo da
escravatura (DAVIS, 2016).
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O conceito de interseccionalidade foi cunhado pela pensadora Kimberlé Crenshaw e
ganhou maior notoriedade a partir da Conferéncia Mundial contra o Racismo, Discriminagao
Racial, Xenofobia e Formas Conexas de Intolerancia, em Durban, Africa do Sul (AKOTIRENE,
2019). Para a autora Carla Akotirene (2019) o pensamento interseccional reflete acerca da
inseparabilidade entre racismo, capitalismo e cisheteropatriarcado, isto €, compreende que
existe um sistema de opressdo que deve ser analisado de forma interligado na sociedade. Este
conceito centraliza as discussdes de raga, com o objetivo de dar visibilidade a realidade das
mulheres negras silenciadas historicamente. Além disso, reflete sobre outros grupos
identitarios, a fim de ampliar os debates produzidos acerca das inequidades sociais. Nesse
sentido,

Recomenda-se, pela interseccionalidade, a articulacdo das clivagens identitarias,
repedidas vezes reposicionadas pelos negros, mulheres, deficientes, para finalmente
defender a identidade politica contra a matriz de opresséao colonialista, que sobrevive
gracas as engrenagens do racismo cisheteropatriarcal capitalista (AKOTIRENE,
2019, p. 45).

Desse modo, 0 que a perspectiva interseccional propde é refletir coletivamente acerca
da matriz de opressdo posicionada sobre diversos grupos sociais, principalmente as mulheres
negras. A partir dessa analise € possivel questionar os padrdes universais fixados socialmente,
tal como a figura do homem branco e heterossexual, que esta no topo da piramide social. Do
mesmo modo que, as mulheres brancas, de classe média alta e heterossexuais, que embora ainda
vivenciem desigualdades de género, estdo posicionadas em situacao de privilégio em relacao
aos homens negros, mulheres negras, mulheres brancas e pobres. Cabe mencionar que esta
perspectiva ndo busca quantificar essas formas de opressdo, mas sim compreender a
multiplicidade e complexidade da analise das relacGes desiguais. Portanto, a perspectiva
interseccional busca colaborar com a construcdo de uma sociedade justa.

Diante do exposto, faz-se igualmente importante refletir acerca da especificidade do
movimento feminista brasileiro, € importante destacar que estes movimentos ndo estavam
deslocados do contexto mundial de organizacdo das lutas feministas. Todavia, dadas as
particularidades historicas de formacdo e organizacdo social brasileira esses movimentos
dispunham de especificidades, além de que foram impactados pelo golpe militar que resultou
na ditadura militar em uma era cheia de repressdes e violéncias. Desse modo, nos primeiros
anos do século XIX as lutas feministas no Brasil e em outros paises da América Latina
concentram-se nas reivindicagoes pelo direito ao voto feminino (COSTA, 2005).

Nos anos que se seguiram 0s movimentos feministas no Brasil, passaram a questionar

as repressoes causadas pela ditadura militar e assumiram novas reivindicagdes, a exemplo dos
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direitos reprodutivos, reconhecimento do trabalho doméstico, violéncia contra as mulheres e
sexualidade (COSTA, 2005). Além de contribuirem com o0s avangos conquistados na
Constituicdo Federal de 1988, ap6s intensos questionamentos pela inser¢do dos direitos das
mulheres. Nesse sentido, as conhecidas ondas do feminismo ndo ocorreram da mesma forma
no Brasil.

Cabe mencionar que no Brasil as reivindica¢cdes das mulheres negras também foram
invisibilizadas, principalmente por se tratar de um territorio marcado pelo racismo estrutural.
Logo, o pensamento incorporado pelas mulheres negras nesse contexto buscou inserir um
processo educativo para evidenciar as desigualdades presentes entre as mulheres brancas e
negras (SOARES, 1994). De modo geral, essa perspectiva buscou evidenciar as
particularidades historicas vivenciadas pelas mulheres negras. Por esse motivo, como
mencionado por Sueli Carneiro (2003) € preciso enegrecer o feminismo, ndo apenas de forma
tedrica, mas em suas acdes, inclusive na luta por politicas publicas que considerem a perspectiva
de raca.

Embora os movimentos feministas tenham sido atravessados pelas especificidades de
cada territdrio e conjuntura, seu carater diverso possibilitou incluir diferentes reivindicacdes,
alem de proporcionar avancos em suas concepcdes, sobretudo, com a insercdo da perspectiva
interseccional que ao reconhecer as diferentes formas de opressdes, contribui com a ampliagado
do pensamento feminista. Ademais, esses movimentos se instituiram como movimentos
politicos ao se contrapor as instituicbes dominantes que historicamente inferiorizaram as
mulheres, a exemplo do Estado, a familia e a igreja (CISNE e GURGEL, 2008).

Desse modo, ressalta-se a importancia dos movimentos feministas contemporaneos
reivindicarem, da mesma forma, o sexismo, o sistema patriarcal capitalista e racista (hooks,
2018). Tendo em vista que os direitos ja consolidados estardo sempre em risco dentro desses
sistemas, como ja sinalizava Beauvoir (1975), em entrevista televisiva concedida, “nunca se
esqueca que basta uma crise politica, econdmica ou religiosa para que os direitos das mulheres
sejam questionados. Esses direitos ndo sdo permanentes. VVocé terd que manter-se vigilante
durante toda a sua vida”. Neste contexto, ha a importancia da incorporacdo da perspectiva
ampliada sobre o feminismo como movimento transformador, uma vez que acreditar no
feminismo, é poder imaginar um mundo melhor, imaginar como verbo feminista, destacado por
Débora Diniz e Ivone Gebara (2022).

Partindo dessa perspectiva, evidenciar a discusséo de ragca nos movimentos feministas

significa reconhecer que 0s regimes patriarcais e racistas historicamente apagaram a identidade
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das mulheres negras, que antes do periodo colonial e escravocrata ja se organizavam como
liderancas politicas?* (WERNECK, 2010). Todavia, tiveram suas capacidades de organizagéo
politica questionada e ndo foram consideradas como sujeitos ativos. Logo, ao incorporar a
perspectiva trazida pelas pensadoras feministas negras, que articulam o debate de raca, as
discussdes de género e classe, permite-se respeitar e considerar a voz dessas mulheres, que
falam a partir de suas proprias experiéncias, isto é, em seu lugar de fala (RIBEIRO, 2017). Por
fim, o feminismo negro propde um novo entendimento para a categoria género, que nao esta
desarticulada do debate de raca e classe, dado que em situagdo de maior opresséo, exploracao
e desigualdade estdo as mulheres negras e pobres.

2.2. A CONSTRUCAO DA CATEGORIA GENERO E O DEBATE SOBRE
PATRIARCADO

A nocdo de género adotada por este estudo a define como resultado da construcéo social,
isto €, evidencia que existem relacfes sociais entre homens e mulheres, que se estabelecem a
partir de um sistema de dominacdo-exploracdo (SAFFIOTI, 2004). A analise acerca das
relacbes de género permite compreender de que forma se constroem os diferentes papéis
desempenhados por homens e mulheres na sociedade, bem como suas repercussdes em diversos
ambitos da vida®. Além disso, os estudos a respeito das relacdes de género servem como base
tedrica para analise de diversos espacos, tanto domésticos, quanto politicos e institucionais,
dado que este € um conceito que se tornou tedrico, analitico e politico, a partir das
reivindicacdes feministas (MACHADO, 2000).

O uso da categoria género busca recusar-se aos argumentos bioldgicos historicamente
utilizados para justificar a inferioridade das mulheres em relacdo aos homens. Esses argumentos
invisibilizaram as mulheres enquanto individuos, questionando suas capacidades de escolhas e
decisdes, ndo as considerando enquanto cidadas e por isso ndo poderiam ser iguais aos homens
(SCOTT, 2005). Os argumentos que apontam diferencas entre homens e mulheres, baseiam-se

em padrdes e normas bioldgicas e sociais utilizadas para oprimir as mulheres e outros grupos

24 \Werneck (2010) ressalta o exemplo do termo ialodé, como simbolo da lideranca que representa as mulheres
negras.
%5 E importante mencionar que ha pensadoras do campo dos estudos feministas que compreendem género como a
“construgdo da identidade dos sujeitos” (LOPES, 1997, p. 24). Tal perspectiva aponta que essas identidades nao
fixas e podem ser transformadas.
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identitarios. Por esse motivo, considerar as diferencas faz-se necessario para reconhecer que ha
identidades diferentes (SAFFIOTI, 2004).

Em virtude disto, ndo ha igualdade de condi¢des e oportunidade para que as mulheres
alcancem 0s mesmos patamares de acesso a recursos e direitos que os homens. As
desigualdades as atingem em varios &mbitos: menores salarios e postos de chefia e lideranca;
maiores indices de desemprego, informalidade e precarizacdo das relacdes de trabalho; ndo
socializacdo ou divisdo equanime do trabalho doméstico e de cuidados — citando aqui somente
a esfera do trabalho, evidencia-se que tal assimetria entre os sexos ocorre de forma ndo natural,
mas por uma construcao histérica que define o ser homem e ser mulher, e que se aprofunda em
uma sociedade racista e dividida em classes sociais. Ou seja, as mulheres negras e empobrecidas
sdo as mais vulneraveis as diversas formas de opressao e exploracao vigentes em uma sociedade
estruturalmente desigual.

Ha de se considerar, portanto, que a analise interrelacionada de género a outros eixos
que estruturam desigualdades sociais: racismo e capitalismo, ndo busca quantificar as
opressdes, ao contrario, permite uma reflexdo ampliada sobre a realidade social, uma vez que
as relacdes de género sdo permeadas por contradi¢cbes (SAFFIOTI, 2004). Nesse contexto, ao
articular o debate de classe social a categoria género, considerando a emergéncia do sistema
capitalista, entende-se que as opressdes as mulheres sdo transformadas e aprofundadas
(SAFFIOTI, 2004). Indo além, inserir a analise da dimensdo étnico-racial proporciona uma
reflexdo ainda mais ampla, pois a divisdo que ocorre entre as classes sociais inclui as relacdes
de género e de raca.

No que tange a analise associada entre as relacdes de género e patriarcado considera-se
gque ambos sdo importantes para compreender a situacdo vivenciada pelas mulheres e homens
na sociedade (SAFFIOTI, 2004). Ademais, género compde uma categoria mais ampla e
compreende, do mesmo modo, as relacdes igualitarias, sendo que patriarcado refere-se a
dominacdo masculina de forma mais especifica (MACHADO, 2000; SAFFIOTI, 2004). A
concepcao mais ampla de género permite refletir e questionar as estruturas desiguais, assim
como possibilita organizar mobilizacBes que reivindiqguem desigualdades de género em
diferentes espacos, politicas e culturas (MACHADO, 2000; SAFFIOTI, 2004).

Além disso, ndo hd consenso quanto a utilizacdo do termo relacGes de género,

patriarcado ou relagdes sociais de sexo?. Por vezes estes termos sdo utilizados de forma

% Cabe destacar que o presente trabalho adota a categoria género, por compreende-la enquanto categoria
abrangente, no qual “género ¢ a constru¢do social do masculino e do feminino” (SAFFIOTIL, 2004, p.47). Esta
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separada e por outras sdo analisados em conjunto. Todavia, ambos consideram que ha um
sistema que torna desigual a realidade entre mulheres e homens na sociedade, opondo-se a
naturalizagdo desse fendmeno, de outro modo, ainda que discordem acerca dos conceitos,
analisam a totalidade das agdes individuais e coletivas (DELPHY, 2009).

A concepcdo contemporanea de patriarcado insere-se nos anos 1970, por meio da critica
feminista que o define como um sistema dominante masculino a ser combatido (DELPHY,
2009). Desse modo, o patriarcado se expressa a partir de um sistema hierarquizado entre
homens e mulheres, no qual estas ocupam posi¢des subalternas. Além disso, o patriarcado é
composto por bases materiais e ideoldgicas, constituindo-se por uma relacdo de poder dos
homens sobre as mulheres e esta presente tanto na vida privada, como na vida publica, a partir
da configuracdo do Estado, no qual suas instituiges sdo, igualmente, marcadas por relagdes
patriarcais (SAFFIOTI, 2004).

Neste contexto, as relagcbes patriarcais integram-se a outras estruturas que estdo
indissociaveis, a exemplo do capitalismo e racismo. A analise do patriarcado em conjunto com
0 sistema capitalista € essencial, visto que este € um sistema que necessita das mais diversas
formas de desigualdades para existir. Logo, as relacOes patriarcais naturalizam as posicoes
hierarquicas entre homens e mulheres e o sistema capitalista reproduz estas hierarquias, pois
estas sdo indispensaveis para seu funcionamento (D’ATRI, 2017). Cabe evidenciar, do mesmo
modo, que o patriarcado enquanto uma estrutura historicamente dominante, constituida por
relacbes de poder estd concentrada em uma figura especifica que ¢ o homem branco e
heterossexual, isto € “o poder estd concentrado em maos masculinas ha milénios” (SAFFIOTI,
1987, p.16).

Todavia, refletir acerca desses sistemas interligados sem considerar a dimensdo étnico-
racial é insuficiente, dado que as desigualdades de raca soma-se a este processo para oprimir
com maior intensidade diferentes grupos de mulheres. Em outros termos, ha um sistema
heteropatriarcal-racista-capitalista®’ (CISNE e SANTOS, 2018) que de forma articulada resulta

em relacBes desiguais. Dessarte, esta concepcdo evidencia que 0 sexismo e as assimetrias de

perspectiva aponta que essas relagfes sociais desiguais ocorrem entre homens e mulheres, assim como entre
mulheres e entre homens. Cabe assinalar, no entanto, que ainda ndo ha consenso em relacéo a sua utilizacéo.

27 As autoras Mirla Cisne e Silvana Mara Morais dos Santos (2018) partem da perspectiva da consubstancialidade
para refletir sobre o imbricamento entre classe, sexo e raca. Nesse sentido, as autoras apontam que a divisdo entre
as classes sociais determina, do mesmo modo, as divisdes de sexo e raga. Ademais, optam pelo termo relacfes
sociais de sexo na andlise das desigualdades sociais entre homens e mulheres. Cabe, portanto, destacar que o
presente estudo considera ser fundamental a discussdo das rela¢des patriarcais apontada pelas autoras. Todavia,
trabalha com a perspectiva da interseccionalidade, buscando visibilizar a dimenséo racial, bem como, compreende
que a categoria género € mais ampla.
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raca atuam em conjunto para marginalizar e desqualificar as mulheres. Além do mais, a
realidade brasileira expde diretamente esta relagéo, por tratar-se de uma sociedade marcada por
violéncias patriarcais e racistas que atingem, sobretudo, as mulheres negras, indigenas e
empobrecidas.

Tal perspectiva aponta que ha a existéncia de um sistema patriarcal, racista e capitalista
(SAFFIOTI, 1987) que esté intrinseco e opera regulando os corpos, comportamentos e funcdes
sociais das mulheres. Esta simbiose ja apontada por Saffioti (1987) funciona a partir da
supremacia masculina branca e heterossexual, que impacta as mulheres em diversos ambitos,
tal como na estreita participacdo politica, reproducdo de diversas formas de violéncias,
preservacdo de comportamentos sexistas e racistas na familia desde a infancia, na esfera
econémica, de trabalho e de cuidados, nos padrbes universais de beleza socialmente
estabelecidos e nos modelos de sexualidade que produzem discriminacgdes a outras identidades
de género. Isto significa que, essas estruturas de dominacdo-exploracdo, determinam qual o
lugar, ou melhor, o ndo lugar de pertencimento das mulheres, sobretudo, as mulheres negras e
de classes sociais ndo privilegiadas.

Diante do exposto, presume-se que a analise interrelacionada acerca dos estudos sobre
género, raca e classe sdo imprescindiveis para desnaturalizar as relacbes patriarcais,
principalmente ao analisar a esfera do trabalho, dado que uma das expressdes desse sistema
hierarquizado € a divisdo sexual e racial do trabalho, que restringe as mulheres, principalmente
as mulheres negras aos espacos domésticos ou setores menos valorizados e menos remunerados.
Logo, “a mulher negra, portanto, inserida em relagdes patriarcais e racistas, encontra-se na pior
escala social, ocupando, por exemplo, os postos de trabalho mais precarizados e mal
remunerados, e expostas a maiores situagdes de violéncias [...]” (CISNE e SANTOS, 2018,
p.68).

Portanto, analisar a divisdo sexual e racial do trabalho é fundamental para contestar a
apropriacdo do trabalho desempenhado pelas mulheres, que libera os homens do trabalho
doméstico e de cuidados (BIROLI, 2019), bem como, naturaliza as inequidades nos espacos de
trabalho, sejam eles remunerados ou ndo. Ademais, € indispensavel reconhecer a complexidade
desta forma de divisdo que tanto possibilita a superioridade e valorizacdo dos trabalhos
realizados pelos homens, desqualifica os trabalhos realizados pelas mulheres, como também
ocasiona desigualdades entre as mulheres, dado os privilégios de classe e raca, que estabelecem
condicBes diferenciadas de acesso a escolaridade e ingresso no mercado de trabalho. E a partir

das complexidades apontadas que se encontra a divisdo sexual e racial do trabalho.
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2.3. DIVISAO SEXUAL E RACIAL DO TRABALHO

Abordar a divisdo sexual e racial do trabalho exige contextualizar como o trabalho
feminino foi organizado historicamente e os novos sentidos que ele assume, a partir da
emergéncia do capitalismo. Neste contexto, ressalta-se que o trabalho nunca foi alheio as
mulheres, pois desde as sociedades pré-capitalistas estas desempenhavam atividades fora do
lar, apesar de que se tratava majoritariamente de mulheres casadas, submetidas a autorizagéo
dos maridos. Com a instauracdo do sistema capitalista, as mulheres enfrentam uma maior
marginalizacdo de seu trabalho, pois este sistema as posiciona ndo apenas em fun¢Ges mais
periféricas, mas impde ainda mais obstaculos a sua participacdo em atividades fora dos espacos
domesticos (SAFFIOTI, 1976).

Por tratar-se de uma organizacdo social que divide a sociedade em classes sociais,
destagque-se que a mao de obra das mulheres pertencentes as camadas mais pobres foi utilizada
de forma cada vez mais intensa e precéria, com intensas jornadas de trabalho e baixas
remuneracées, especialmente nas fabricas. Ao mesmo tempo que submete muitas mulheres ao
confinamento das atividades da casa e do cuidado com os filhos, sob o mito da naturalizacéo
das capacidades femininas aos espacos reprodutivos (SAFFIOTI, 1976; ANDRADE, 2015).

Dessa forma, a divisdo sexual do trabalho estrutura de forma hierarquica as ocupacdes
destinadas aos homens e as mulheres, de acordo com dois principios fundamentais: o da
separacao, que determina quais os trabalhos que devem ser realizados por homens e mulheres
e 0 hierarquico que define com maior valor os trabalhos desempenhados por homens
(KERGOAT, 2009). A presente divisdo, similarmente, separa o trabalho entre esfera de
producdo e reproducdo, assim destina aos homens o espaco produtivo e remunerado e as
mulheres o @mbito da reproducdo social que as responsabiliza pelo trabalho doméstico e de
cuidados de outras pessoas. Esse processo repercute tanto na naturalizacdo do cuidado como
atribuicdo feminina, como impde dificuldades ao acesso das mulheres as ocupacdes fora do
espaco doméstico, a exemplo do mercado de trabalho formal, dado que estas assumem
responsabilidades e preocupac6es diferentes dos homens nestes espacos (COSTA, 2011).

Anabelle Carrilho da Costa (2016) traca reflexes importantes acerca do fenémeno da
feminizacdo do trabalho assalariado, como uma das expressdes da divisdo sexual do trabalho.
Esse fendmeno é entendido como processo que colabora tanto com a precarizagdo e
desvalorizagéo do trabalho assalariado desempenhado pelas mulheres, quanto define quais séo

as profissdes entendidas como femininas. Desse modo, a autora analisa a feminizagdo do
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trabalho no setor da Mineragéo e aponta que:

Inicialmente, é necessario ressaltar que, a partir da observacdo empirica de um setor
econdmico e profissional tradicionalmente masculinizado, a feminizacdo do mercado
ou de determinados espacos laborais pode ser analisada ndo como uma categoria em
si, mas uma manifestacdo dos processos de contradicdo e dominacgdo no contexto da
divisdo sexual do trabalho no sistema capitalista. Tal anélise relacional é importante
por identifica-la e situd-la como um construto histdrico advindo das relagdes sociais
de género (COSTA, 2016, p.132).

Isso significa que a divisdo sexual do trabalho ao definir caracteristicas masculinas e
femininas a serem desempenhadas nestes espacos reforca a feminizacdo de determinadas
profissdes, que englobam caracteristicas de cuidado, organizacdo, trabalhos manuais etc.,
enquanto os homens exercem majoritariamente funcdes de gestdo e/ou que exigem forca fisica.
Isso se reveste na desvalorizacdo e precarizacao do trabalho exercido pelas mulheres, atraves
de baixas remunerac@es, condicOes desfavoraveis de trabalho, além da sobrecarga de trabalho,
a partir da conciliacdo com as atividades do espaco doméstico. Cabe ressaltar que essa analise
ndo desconsidera a importancia da maior insercdo das mulheres ao espaco de trabalho
assalariado, bem como a relevancia da ocupacéo delas em profissdes masculinizadas (COSTA,
2016). No entanto, busca refletir de forma critica acerca dessa insercao.

Alem disso, a reflex&o acerca da divisdo sexual do trabalho se cruza a outras formas de
opressao. Ao incidir sobre as relacGes de género, articula-se as desigualdades de raca/etnia e
classe social. Nesse sentido, por mais que a divisdo sexual do trabalho reproduza desigualdades
na vida de todas as mulheres, tem efeitos diferenciados a partir da posicdo de classe e raca/etnia
gue ocupam, assim como ndo produz os mesmos beneficios para todos os homens (BIROLI,
2019). Ao refletir acerca das assimetrias e desigualdades de género, raca/etnia e classe que
atravessam a divisao sexual do trabalho, compreende-se que as mulheres brancas de classes
altas, em geral, competem com os homens brancos de sua propria classe, em razdo de ocuparem
posicBes e remuneracbes maiores que homens negros e mulheres negras e pobres (BIROLI,
2019).

Tal apontamento, demonstra que as mulheres negras sdo submetidas a ocupacdes mais
desvalorizadas, de invisibilidade e de precarizacao, tendo como exemplo o trabalho doméstico,
as faxinas e servicos de cozinha e de cuidados. De modo geral, em lugares que ndo podem ser
notadas, uma vez que ndo atendem aos critérios de boa aparéncia estabelecidos universalmente
(GONZALEZ, 1984). Além disso, as mulheres negras sao a maioria no que se refere ao trabalho
doméstico remunerado e ndo remunerado. Dados organizados pelo Departamento Intersindical
de Estatistica e Estudos Socioeconémicos (DIEESE), acerca dos dados divulgados pela da

PNAD, do IBGE entre o periodo de 2019 e 2021, evidenciam que as mulheres correspondem a
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92% da populacéo ocupada no trabalho doméstico, dentre estas 65% sé&o trabalhadoras negras,
com renda inferior a um salario minimo. Portanto, ndo é possivel apontar exclusivamente a
divisdo sexual do trabalho, sem considerar as desigualdades raciais, posto que esta diviséo é
também racial.

Em virtude disto, a divisdo sexual e racial do trabalho ocasiona a “marginalizacdo do
trabalho feminino” (SAFFIOTI, 1976). Ademais, o modo de produgdo capitalista se beneficia
das desvantagens sociais imposta as mulheres, dado que muitas vezes estas desvinculam-se das
atividades produtivas para exercer as reprodutivas, tais como de cuidados com outros, mais
especificamente com a familia. Nesse sentido, no que se refere aos afazeres domésticos é
importante evidenciar que estes abrangem atividades de manutencdo da casa, cuidado dos filhos
ou demais integrantes da familia, auxilio com educacéo, lazer, saude e alimentacdo. Apesar de
serem atividades consideradas reprodutivas, impactam diretamente a esfera produtiva e
proporciona maior acumulacdo de riqueza para o sistema econdmico capitalista, bem como
resulta na insergéo periférica das mulheres no mercado de trabalho (SAFFIOTI, 1976).

Tal articulacdo compde um sistema de opressao que se beneficia de diversas formas da
inferiorizacdo da mulher, especialmente quando se considera a esfera do cuidado e o papel do
Estado, que ao ndo socializar o 6nus do cuidado colabora com a naturalizacdo desta funcao
como responsabilidade da familia, sobretudo da mulher. Isto significa que a divisdo sexual e
racial do trabalho atua de forma coletiva e institucional e atinge, da mesma forma, o acesso das
mulheres ao emprego formal, ao lazer, protecéo social e participacdo politica (BIROLI, 2019).

Portanto, ao refletir acerca da divisao sexual e racial do trabalho é importante considerar
que esta divisdo institucionaliza o trabalho doméstico como responsabilidade das mulheres,
invisibiliza suas atividades nesse espaco, bem como naturaliza as menores remuneracdes
destinadas a elas, até mesmo quando ocupam as mesmas funcdes que os homens (FERERICI,
2019). Além disso, o trabalho reprodutivo e de cuidados estdo no cerne desta discussao, que
perpassam desde a divisdo sexual e racial do trabalho até a dimensdo de afetividade, que é
fundamental para sua reproducdo e naturalizacdo dentro deste sistema. A vista disso, é
imprescindivel discorrer acerca do trabalho reprodutivo e de cuidados, a partir da recusa de sua
imposicao histérica sobre as mulheres, bem como avancar no debate a respeito do cuidado,
enquanto uma atividade que proporciona condicdes dignas e justas de vida e, portanto, precisa

ser coletivizada com o Estado e com a sociedade.
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24. E OU NAO E TRABALHO? PERSPECTIVA FEMINISTA ACERCA DO
TRABALHO REPRODUTIVO E DO CUIDADO

O trabalho reprodutivo € instituido através da divisdo sexual e racial do trabalho, que o
destina ao espaco doméstico, naturalizando que as atividades desempenhadas no lar, que
incluem os afazeres domésticos e os cuidados de outras pessoas, sao atribuicdes naturalmente
femininas (MARCONDES, 2013). No entanto, a esfera da reprodugdo ndo esta distante do
trabalho considerado produtivo, uma vez que contribui com sua manutencdo e reproducéo.
Nesse sentido, o trabalho reprodutivo conta com maltiplas atividades que vdo desde a
manutencdo do lar, como os servicos de limpeza, até o suporte com a tarefa de cuidado
(MARCONDES, 2013).

Historicamente o trabalho doméstico e de cuidados foram apreendidos como atributos
do feminino e, a0 mesmo tempo, desconsiderados como trabalho. Ao serem realizados nos
nucleos familiares reforga-se tal concepcdo. O ndo entendimento dos afazeres domésticos e o
cuidado como trabalho advém da ideia de que tais atividades constituiriam atributo natural do
feminino e, por isso, “melhores” desempenhadas por mulheres, que inclusive os fariam devido
a uma disponibilidade e, ou determinagdo afetiva/amorosa. Tal fato naturaliza os papéis
desiguais de género na esfera domestica e invisibiliza a importancia que essas atividades
ocupam socialmente, ao proporcionarem a reprodugdo social e humana dos individuos.

Silvia Federici (2019) destaca a importancia do reconhecimento do trabalho doméstico
- imposto e naturalizado como atividade feminina, que se apresenta como trabalho oculto e
contribui com o desempenho do trabalho produtivo e com a acumulacdo do capital. Nesse
entendimento, as mulheres realizam essas atividades por afeto, porque gostam ou porque
desempenham melhor essa funcédo, e assim ndo sdo remuneradas ou reconhecidas. Em outros
termos, o amor manifesta-se como fundamento do trabalho ndo pago. Logo,

Essa fraude que se esconde sob o0 nome de “amor” e “casamento” afeta a todas nos,
até mesmo se ndo somos casadas, porque, uma vez que o trabalho doméstico é
totalmente naturalizado e sexualizado, uma vez que se torna um atributo feminino,
todas n6s, como mulheres, somos caracterizadas por ele (FEDERICI, 2019, p. 46).

Cabe destacar que, as reivindicacdes feministas, na denominada primeira onda,
realizadas acerca do direito ao trabalho assalariado recusavam os papéis de donas de casa, com
a perspectiva de que a insercdo no mercado de trabalho resultaria na libertacdo da dominagéo
masculina, assim como, ocasionaria a independéncia financeira. Assim, a partir dessas lutas foi

crescente 0 numero de mulheres no trabalho assalariado (FEDERICI, 2019). No entanto, a
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insercdo das mulheres no trabalho assalariado ndo resultou na libertacdo da dominagdo e
exploragéo de sua forga de trabalho, pois mesmo com a inser¢do no mercado de trabalho as
mulheres continuaram sendo as principais responsaveis pelo trabalho doméstico. Destaca-se
ainda que essa insercdo nao esté isenta de outras formas de desigualdades existentes no mercado
de trabalho, a exemplo da precarizacao do trabalho, as baixas remuneragdes e as desigualdades
de classe e raca. Ou ainda, outras formas de opressdo e violéncia, como os assédios moral e
sexual — que também mais acometem mulheres que homens.

Nesse contexto, a partir dos anos 1970 nos EUA, houve movimentos de mulheres que
buscavam dar visibilidade ao trabalho doméstico ndo remunerado e de cuidados —
reinvindicagOes da segunda onda feminista. Para esses movimentos foi dado destaque as mées
beneficiarias de programas da assisténcia social que buscavam o reconhecimento do trabalho
doméstico ndo remunerado e de cuidados. Por este motivo, a luta pelo assalariamento do
trabalho doméstico ndo € apenas a partir de uma perspectiva financeira, mas de oposicdo ao
modelo capitalista que se beneficia dessa forca de trabalho ndo remunerada e que impede que
as mulheres acessem a direitos e beneficios sociais (FEDERICI, 2019). Diante disto, defender
o direito do salario para o trabalho domestico é lutar pela sua visibilidade, recusando a
dominacéo e exploracdo do trabalho feminino.

Neste cendrio, o cuidado é adotado por uma perspectiva analitica, por compreender a
centralidade que ocupa no ambito privado e pablico, em especial na manutencédo da forca de
trabalho e do funcionamento da vida social, alem de contribuir com a analise acerca das
repercussdes dos papeis de género. Essa centralidade justifica-se por compreender que todas as
pessoas podem requerer cuidado em diferentes momentos da vida, seja na infancia, velhice, por
condicdes de saude ou deficiéncia (DINIZ, 2007). Contudo, o desempenho do cuidado s6 é
visto enquanto trabalho, quando exercido no ambito publico. No que se refere aos espacos
domésticos € visto na maioria das vezes como “ajuda” e/ou “obrigacdo”, ou ainda demonstracao
de afeto e recai quase exclusivamente como responsabilidade e atribuicdo feminina.

E importante ressaltar que apesar do cuidado se constituir enquanto uma atividade
associada ao trabalho reprodutivo, ele possui particularidades, como uma atividade concreta
que envolve a interacdo direta entre individuos, no atendimento de suas necessidades
(MARCONDES, 2013). Por esse motivo, é importante evidenciar que o cuidado extrapola o
exercicio do trabalho reprodutivo, a partir dos afazeres domésticos, uma vez que conta com
dimensbes psicologicas e afetivas que envolvem preocupacdo, compromisso e

responsabilidade, tempo gasto na busca por acesso a Servigos e recursos aos requisitantes destes
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cuidados, a exemplo de criancas, idosos e pessoas com deficiéncia. Ademais, a forma como o
cuidado esté inserido socialmente depende, do mesmo modo, do contexto social e politico, que
moldam as praticas de cuidado.

Desse modo, a definicdo de cuidado que mais se aproxima desta perspectiva é:

“[...] entendemos por cuidado as préaticas sociais que articulam trabalho, emocdes e
padres éticos, que se concretizam na interagdo face a face entre quem cuida e quem
é cuidado. Seu objetivo é atender necessidades humanas (objetivas e subjetivas),
contribuindo para garantir a sustentabilidade da vida humana” (MARCONDES, 2019,
p.57).

A vista disso, o presente estudo percorre diversos paradigmas tedricos que elucidam
sobre o cuidado, com a finalidade de evidenciar suas contribuicdes para a analise proposta?.
Logo, no primeiro momento hé o entendimento do cuidado enquanto trabalho (FEDEREICI,
2019; HIRATA e GUIMARAES, 2012), através da critica da divis&o sexual e racial do trabalho.
A partir disso, apresenta-se a nogdo de cuidado como responsabilidade social e politica®®, ao
evidenciar a importancia da atuacao do Estado através da socializacdo do cuidado. Em relacéo
a ética do cuidado, objetiva-se apresentar este debate de forma sintética, por compreender sua
importancia especialmente no que diz respeito a relacdo entre cuidado e deficiéncia. Por fim,
ha a centralidade da discussdo acerca da interseccionalidade como ferramenta indispensavel
para analise do desempenho das praticas de cuidado em uma sociedade marcada pela
dominacéo e exploragdo, que se apoia em eixos estruturantes de desigualdades — tais como
género, raca, classe.

Diante disso, torna-se fundamental repensar o cuidado, a partir de trés pilares
fundamentais, sendo eles o reconhecimento, a remuneracéo e a divisdo. Nesta perspectiva, ao
reconhecer o cuidado como central na sociedade e como uma atividade que tem repercutido
com sobrecarga sobre as mulheres, permite-se que ele seja entendido enquanto trabalho, ja que
que o que “eles dizem que ¢ amor, nds dizemos que ¢ trabalho ndo remunerado” (FEDERICI,
2019, p.40). Somente assim, as mulheres poderdo dispor de condi¢bes mais dignas e justas para
desempenha-lo, ndo como funcédo natural e exclusiva, mas a partir de sua distribuicdo enquanto
uma responsabilidade coletiva.

Nessa ldégica, ainda que o cuidado seja entendido a partir da compreensdo do

atendimento as necessidades e como pratica relacional (TRONTO, 2015), que esta presente nas

%Cabe assinalar que a categoria cuidado tem como base diversas matrizes tedricas que tanto apresentam
semelhancas, como divergem em suas concepg¢des. Feito essas consideragdes, o presente estudo esforca-se para
apresenta-las brevemente, da mesma forma que evidencia as principais perspectivas que dialogam com esta
pesquisa, sem a intencdo de esgotar o debate. Nesse sentido, para maior apreensdo dessas matrizes tedricas
consultar Marcondes (2019).

29 Consultar Tronto (2015); Federici (2019).
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relacbes humanas e sociais, € importante questionar se as mulheres também serdo beneficiérias
do cuidado em determinados momentos da vida. Repensar o cuidado e a distribui¢do igualitaria
das préaticas de cuidado, significa reconhecer que as mulheres ndo sdo naturalmente
responsaveis pelo cuidado, mas que este papel foi imposto socialmente a elas, bem como
significa questionar a particularidade do cuidado na familia. Isto €, afirmar que o cuidado é
politico e deve estar no centro das discussdes e decisdes politicas (TRONTO, 2015).

Fica evidente a importancia do trabalho do cuidado como atividade essencial para a
reproducdo social e humana, que sé € possivel pois ha pessoas (mulheres) que o desempenham.
Dai a importancia da atuacdo do Estado como responsavel por garantir a renda e subsisténcias
das mulheres que estdo inseridas nesses espacos. Dessa forma:

Obrigar o Estado a pagar um “salario social” ou uma “renda garantida”, a fim de
assegurar a nossa reproducdo, continua a ser um objetivo politico essencial, posto que
o Estado tem mantido como refém grande parte das riquezas que produzimos
(FEDERICI, 2019, p. 33).

Além disso, a ferramenta da interseccionalidade proporciona uma analise ainda mais
abrangente acerca das praticas de cuidado, visto que estas praticas estao estabelecidas por meio
da construcao cultural e social de uma sociedade capitalista, patriarcal e racista e, por isso, torna
a atividade do cuidado desvalorizada, especialmente ao ser desempenhada pelas mulheres. 1sso
significa que, o cuidado € regido tanto pelo género, como pelas desigualdades de raga/etnia.
Ademais, as mulheres ao serem responsabilizadas por este trabalho, em grande medida nao
remunerado, renunciam suas proprias escolhas e necessidades e sdo forcadas a interromper
estudos ou trabalhos no &mbito pablico, além de acumular intensas jornadas de trabalho.

Tal entendimento revela que o trabalho do cuidado dever ser coletivizado e pensado
dentro da agenda politica e feminista (MARCONDES, FARAH e SIERRA, 2020). Esta
problematizacdo questiona a delegacdo do cuidado destinada as mulheres, em especial nos
espacos domesticos, assim como reflete acerca dos efeitos do cuidado na vida das mulheres em
situacdo de auséncia de renda e que vivenciam discriminacdo por raga/etnia, posto que essas
assimetrias provocam a privacdo de escolha de outros modos de vida. Ao contrario da realidade
das mulheres brancas e ricas, que dispdem da possibilidade de delegar o cuidado a outras
mulheres. Do mesmo modo, € preciso que ocorra a participacdo do Estado no cuidado,
ocasionando assim a “desfamiliza¢ao do cuidado” (MARCONDES, FARAH e SIERRA, 2020).
Ou melhor, a desresponsabilizacdo do cuidado como papel da mulher-mae.

Ademais, no que se refere ao cuidado destinado as criancas, identificam-se diversas

especificidades, a comecar pela baixa aceitacdo que este cuidado seja realizado por outra pessoa

48



que ndo a méde (MARCONDES, FARAH e SIERRA, 2020). Esta perspectiva retrata o reforgo
a maternidade e a obrigagdo da mulher pelo cuidado com os filhos. Nesse sentido, a
especificidade do cuidado se expande quando destinado a criancas com deficiéncia, visto que
estes cuidados sdo ainda mais continuos e muitas vezes permanentes, que demandam
igualmente mais tempo e disposicdo das mulheres, além de que esta tarefa torna-se mais

desafiante ao ndo dispor de espacos, servigos e politicas inclusivas.

Por fim, compreende-se a necessidade da coletivizagdo do cuidado numa perspectiva
politica e de género. Isto é, faz-se necessario questionar o papel dos homens no trabalho do
cuidado, assim como exigir que o Estado através de suas politicas e a¢des possibilite melhores
condi¢des de vida para quem cuida e quem é cuidada/o. Indo além, ao realcar o debate do
cuidado em sua interface com género, deficiéncia e protecdo social, é impreterivel salientar que
0 cuidado direcionado as criancas, sobretudo, que experienciam a deficiéncia € constituido por
particularidades, que envolve o aspecto de permanéncia e continuidade, a dimensdo de
afetividade e/ou emogdes que perpassam o processo de aceitacdo de tal condicao, as demandas
de recursos especificos, sejam eles financeiros, tecnoldgicos, de assisténcia a saude e/ou
medicacdo e alimentacdo. Estas vivéncias e multiplicidade de cuidado resultam em maiores
demandas e responsabilidades as mulheres cuidadoras. Logo, busca-se refletir acerca dessas

implicacGes em suas vidas.

2.5. CUIDADO, GENERO, DEFICIENCIA E PROTECAO SOCIAL

O cuidado ao ser articulado a categoria de deficiéncia ganha ainda mais centralidade,
visto que a organizacdo societaria ndo € estruturada de forma inclusiva, fazendo com que as
pessoas com deficiéncia tenham de conviver com inimeras barreiras a sua insercao social e,
ainda, demandem cuidados continuos em diferentes espacos, principalmente domésticos e sob
a responsabilidade feminina. Cabe ressaltar que ha diversos conceitos e discussfes que
permeiam a percepcdo do conceito de deficiéncia, nessa perspectiva discutir essa tematica

articulada as questdes de género e cuidado é desafiador.

A discussdo sobre cuidado e deficiéncia é ampliada pelas teoricas feministas do modelo
social, nos anos 1990 e 2000 que articulam o cuidado e a interdependéncia as discussdes sobre
deficiéncia (DINIZ, 2007). A critica feminista ao modelo social permitiu acrescentar novas

demandas ao debate sobre deficiéncia, tanto ao refletir sobre a experiéncia do corpo, quanto ao
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reconhecer a interdependéncia e o cuidado como questdo de “justica social” (DINIZ, 2007).
Foram mulheres com deficiéncia e cuidadoras de pessoas com deficiéncia que passaram a
reivindicar direitos e visibilidade no campo dos estudos sobre deficiéncia, buscando enfatizar a
importancia de reconhecer de igual forma, a necessidade de condi¢cdes mais dignas de vida
aquelas que exercem o cuidado.

Ao abordar o debate articulado entre cuidado e deficiéncia, destaque-se a ética do
cuidado como teoria importante para refletir sobre as préaticas de cuidado, a partir do ponto de
vista das relacdes de dependéncia e interdependéncia que atravessam as vivéncias das pessoas
com deficiéncia. Ademais, a ética do cuidado tem proposto uma redefinicdo para o debate de
justica social®. Isto significa reconhecer o valor do cuidado como garantidor de condicdes
dignas de vida, sobretudo para as pessoas com deficiéncia que necessitam de cuidados
especificos. Nesta perspectiva, hd pessoas que serdo permanentemente dependentes de cuidado
e, por isso, € essencial refletir sobre a qualidade de cuidado que é ofertada a essas pessoas.
Logo, o debate da ética do cuidado ndo busca ignorar a importancia de dispositivos e servigos
que possam oferecer melhores condicGes de acesso as pessoas com deficiéncia, ao invés disso
procura apontar que o cuidado pode ser, igualmente, uma atividade importante no que se refere
ao atendimento das necessidades humanas.

Cabe sinalizar que a estudiosa Eva Kittay foi uma das precursoras do debate sobre a
ética do cuidado, além de uma das principais estudiosas do campo da Filosofia Feminista e
Filosofia da Deficiéncia (GESSER e FIETZ, 2021). Desse modo, Kittay (2011) defende o
cuidado como valor central e indispensavel, bem como busca realcar a pertinéncia do
reconhecimento daquelas que exercem o cuidado cotidianamente. Nesse sentido, em suas obras
Eva Kittay disserta com base em sua propria experiéncia, enquanto mae e cuidadora de Sesha -
uma mulher com deficiéncia cognitiva. Ademais, em entrevista concedida a Marivete Gesser e
Helena Fietz®!, Kittay expde com profundidade temas relevantes, em especial no que diz
respeito as noc¢des de dependéncia e interdependéncia, ética do cuidado, experiéncias pessoais
e obras publicadas anteriormente. Assim, em um dos relatos acerca da relacdo do cuidado com
as desigualdades sociais de género, raga e classe expde: “Meu privilégio também me tornou
consciente das diferengas de classe e raga envolvidas no cuidar” (GESSER e FIETZ, 2021). Tal
reconhecimento, é fundamental para refletir sobre os diferentes contextos que repercutem nas

praticas de cuidado.

30 Para maiores discuss@es acerca da ética do cuidado e a teoria da justica consultar Kittay (2020).
31 A entrevista pode ser lida em GESSER e FIETZ (2021).
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Helena Fietz (2020) apresenta um estudo importante acerca da deficiéncia e as préticas
de cuidado desempenhadas por maes-cuidadoras de pessoas com deficiéncia intelectual. De
acordo com autora, o didlogo entre deficiéncia e cuidado é um campo controverso, uma vez que
0 cuidado pode ser definido tanto do ponto de vista da reproducdo de estigmas as pessoas com
deficiéncia, quanto como uma pratica importante para garantir bem-estar e qualidade de vida
para aqueles/as que o recebem. Nesse sentido, a autora destaca relatos e experiéncias de
mulheres cuidadoras muitas vezes definidas como superprotetoras, por meio de debates que
inserem os ideais de autonomia e independéncia para as pessoas com deficiéncia. Todavia, essas
reflexdes muitas vezes desconsideram a estrutura capacitista® da sociedade que inviabiliza a
participacdo efetiva das pessoas com deficiéncia, bem como designa as méaes-cuidadoras o
papel de exercer o bom cuidado e garantir-lhes seguranca.

Diante dessa analise € possivel afirmar que as mulheres que desempenham o cuidado
sdo duplamente responsabilizadas, ao serem marcadas pelas relacfes desiguais de género e por
discursos morais que julgam suas praticas de cuidado. Logo, garantir o equilibrio entre
colaborar com independéncia das/os filhas/os e garanti-lhes seguranca e bem-estar ¢é desafiador,
ou seja, “‘enquanto cuidadoras estas mulheres sdo constantemente questionadas sobre sua
capacidade como maes, sua habilidade em cumprir de modo satisfatério o papel que lhes foi
designado” (FIETZ, 2020, p. 202).

A analise sobre o provimento do cuidado, em particular nos arranjos familiares em que
as mulheres sé@o as principais responsaveis por esta funcédo, exige de forma similar considerar o
debate de classe social e raca/etnia (TRONTO, 2013), uma vez que as iniquidades provocadas
pela estrutura desigual repercutem no desempenho do cuidado, assim como no acesso a Servicos
e beneficios que poderiam colaborar com melhores condigcdes de cuidado tanto para quem o
recebe, quanto para aquelas que o exerce.

Nesse contexto, analisar o papel do Estado e protecdo social, implementada através da
institucionalizacdo de politicas publicas e sociais requer, ainda que, de forma resumida
compreender o sistema em que estdo inseridas. Desse modo, o presente estudo destaca o sistema
capitalista como regulador da vida social (WOOD, 2015). Isso indica que para se manter como
sistema dominante, o capitalismo recorre ao Estado para preservar suas condicdes favoraveis
de acumulacdo. Desse modo, o Estado exerce papel central para garantir o desenvolvimento

deste sistema, uma vez que atende majoritariamente os interesses capitalistas. Logo, “o

32 Ao mencionar o capacitismo Diniz (2020, p.74) o define da seguinte forma: “o capacistimo, assim como a
misoginia e o racismo, é uma forma de discriminagdo e opressdo pela abje¢do dos corpos”. Para aprofundar esta
discussdo consultar o Capitulo 1 (um).
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capitalismo é, por sua propria natureza, um sistema andrquico, em que as “leis” do mercado
ameagam constantemente romper com a ordem social” (WOOD, 2015, p. 25). Por esse motivo,
as politicas publicas e sociais estdo sempre em risco, ao inserirem-se em um campo
contraditorio e de interesses dominantes.

Dado o carater contraditério da implementacdo das politicas publicas e sociais,
reconhece-se que as mesmas variam de acordo com as conjunturas econémicas e politicas,
interesses do capital e lutas sociais. Dessa forma, ao se inserirem no capitalismo, colaboram
para manter a ordem, diminuindo as tensdes e controlando 0s movimentos sociais, assim como
sua expansdo varia de acordo com as conjunturas e pressdes sociais, quanto maior a
mobilizagdo, mais avangos. Por fim, diante dessas consideragdes, percebe-se a necessidade de
pressionar o Estado, que se diz neutro nesse espaco, para avancar na ampliacdo das politicas
sociais na dindmica capitalista, com a intencdo de reducdo das desigualdades sociais
(BOSCHETTI e BEHRING, 2006).

Além disso, faz-se necessario mencionar que ha, igualmente, na contemporaneidade o
predominio da ideologia neoliberal, que intensifica os riscos ao sistema de protecdo social e
provimento de politicas sociais, incentivando o trabalho e o esfor¢o individual, portanto,
desestimula a intervengdo estatal na distribuicdo de bens e servicos de carater publico.
Defensores desse modelo atuam por meio das privatizacdes de recursos e servigos publicos,
desmonte de direitos, privatizacdo da seguridade social e abertura aos investimentos
internacionais. O autor Harvey (2008, p. 12) define neoliberalismo da seguinte forma:

O neoliberalismo é em primeiro lugar uma teoria das praticas politico-econémicas que
propGe que o bem-estar humano pode ser melhor promovido liberando-se as
liberdades e capacidades empreendedoras individuais no &mbito de uma estrutura
institucional caracterizada por sélidos direitos a propriedade privada, livres mercados
e livre comércio. O papel do Estado é criar e preservar uma estrutura institucional
apropriada a essas préaticas; o Estado tem de garantir, por exemplo, a qualidade e a
integridade do dinheiro.

Nessa perspectiva, 0 bem-estar deve ser garantido pelo mercado e o Estado atua criando
meios para garantir tais liberdades, denominado de Estado Neoliberal. Assim, o Estado é
importante para o neoliberalismo, atuando no sentido de facilitar e defender a propriedade
privada, as liberdades individuais e liberdades de empreendimento, mesmo que o faca por meio
coercitivos. O neoliberalismo defende a reducéo da intervencdo do Estado no provimento de
gastos sociais com as politicas sociais. Por isso, Harvey (2008) destaca que o Estado ndo é
irrelevante para o neoliberalismo, pelo contrario suas praticas sdo redefinidas para manter o

poder do capital e o consentimento da classe trabalhadora, mesmo que por vias de coergéo.

Diante dessa analise, ao considerar os direitos das pessoas com deficiéncia é primordial
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defender implementacdo de politicas que garantam a acessibilidade e inclusdo, que devem
considerar, do mesmo modo a ética o cuidado (BOCK, GOMES e BECHE, 2020). Pois,
entende-se que a pratica de cuidar colabora com a manutencéo de melhor qualidade de vida e
deve ser incorporada a agenda politica. H& de se considerar ainda a auséncia no acesso das
pessoas com deficiéncia as tecnologias assistivas, transporte, lazer e outros ambientes sociais
de forma inclusiva e acessivel (BOCK, GOMES e BECHE, 2020). Nesse contexto, as pessoas
com deficiéncia que acessam determinados locais e tecnologias, sdo consideradas como uma
categoria privilegiada da sociedade, quando na verdade deveriam ser mecanismos acessados
por toda populacao.

O debate evidenciado expde que a importancia da efetivacdo dos direitos sociais
destinados as pessoas com deficiéncia. Cabe ressaltar, que ha legislagdes destinadas a este
publico que prevé a garantia de politicas publicas, a exemplo do Art. 8° da LBI que evidencia:

E dever do Estado, da sociedade e da familia assegurar & pessoa com deficiéncia, com
prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a salde, a sexualidade, a
paternidade e a maternidade, a alimentacdo, a habitacdo, a educacdo, a
profissionalizacdo, ao trabalho, a previdéncia social, & habilitacdo e a reabilitacdo, ao
transporte, a acessibilidade, a cultura, ao desporto, ao turismo, ao lazer, a informacao,
a comunicacgdo, aos avancos cientificos e tecnolégicos, a dignidade, ao respeito, a
liberdade, & convivéncia familiar e comunitaria, entre outros decorrentes da
Constituicdo Federal, da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e
seu Protocolo Facultativo e das leis e de outras normas que garantam seu bem-estar
pessoal, social e econémico (BRASIL, 2015).

Nesse sentido, apesar de se reconhecer a importancia das legislagdes destinadas as
pessoas com deficiéncia, é necessario que se reivindique a efetivacdo desses direitos, bem como
é fundamental que haja questionamentos capazes de esbocar novas perspectivas sobre o cuidado
e 0 papel das cuidadoras, de modo que este possa ser reconhecido. Ha de se considerar que, 0
Estado negligencia esta funcdo e ndo a compreende enquanto um trabalho, nesse sentido o
mesmo ndo garante protecdo social as mulheres, tornando-se importante refletir acerca da
implementacdo de politicas publicas e sociais que considerem as especificidades do cuidado
desempenhado no ambito doméstico, sobretudo, no que tange ao cuidado destinado as pessoas
com deficiéncia, pois este é demandado de forma mais continua. E, por conseguinte, faz-se
necessario a garantia de politicas que incorporem as demandas das mulheres, das pessoas com
deficiéncia, da populacéo negra e demais grupos que vivenciam condices de opressao.

Destarte, no que se refere ao debate acerca da perspectiva de género nas politicas
publicas brasileiras, compete destacar que ainda que o Brasil seja signatario da Plataforma de
Acdo adotada pela Conferéncia de Beijing em 1995, com o objetivo de implementar a
transversalidade de género nas legislacdes e nas politicas publicas (BANDEIRA e ALMEIDA,
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2013), a atuacdo das politicas brasileiras até o momento operam sob uma concepg¢édo
centralizada com a¢des governamentais que reforgcam a centralidade do cuidado na familia e a
responsabilidade pela maternidade. Cabe considerar que, as politicas e servicos voltados as
mulheres atualmente, sobretudo aquelas que s&o chefes de familia sdo importantes para garantir
a subsisténcia dessas familias. Todavia, reforcam o0s estere6tipos de género nos espagos
domésticos, através de uma perspectiva maternalista®® (TEIXEIRA, 2013).

De acordo com Marlene Teixeira (2013) o fato da delegacdo da maternidade ter sido
imposta historicamente as mulheres, influenciou no planejamento de politicas sociais sob viés
maternalista, que reproduzem os estere6tipos de género e reforcam o lugar dos homens na esfera
da producgdo e das mulheres na esfera da reproducdo. Esta perspectiva desresponsabiliza o
Estado pelo compartilhamento e reconhecimento do cuidado, assim como acarreta a ndo
inclusdo de programas, projetos e beneficios que compreendam as mulheres engquanto sujeitos
de direitos basicos, a exemplo do lazer, do acesso a renda, da educacao entre outros.

Nesse sentido, é elementar que o enfoque de género se situe no debate e nas ac6es das
politicas publicas brasileiras, a fim de reorientar o papel do Estado. De modo geral, a
transversalidade de género tem como fundamento contribuir com a implementacdo de acOes
governamentais e institucionais que atuem no enfrentamento das assimetrias entre homens e
mulheres (BANDEIRA e ALMEIDA, 2013). Além disso, adotar a transversalidade de género
no bojo das politicas publicas de forma interseccional possibilita alcancar as demandas de
diferentes mulheres, que ocupam posicdes sociais distintas, tonando-se possivel vislumbrar o
Estado como garantidor da protecéo social, no qual suas acGes, servicos e beneficios devem
estar orientados pela perspectiva inclusiva e equitativa.

O conceito de interseccionalidade e transversalidade no debate de politicas publicas e
acOes governamentais surge como forma de articular o debate de género com outros eixos de
desigualdades, como raca, sexualidades, classe, deficiéncia entre outros (AGUIAO, 2017).
Desse modo, ao refletir acerca do entrelacamento das desigualdades, busca, de forma similar,
refletir sobre a transversalidade que deve ser incorporada pelas diversas politicas publicas, com
intuito de ndo fragmenta-las, para que assim, essas discussdes estejam presentes na salde,
assisténcia social, previdéncia social, educacdo entre outras. Além disso, Aguido (2017)

ressalta o risco de analisar género, a partir da perspectiva de refor¢o a reproducao social e

30 viés maternalista nas politicas sociais diz respeito as condicionalidades de acesso a tais politicas, que
incorporam critérios associados a maternidade (ANDRADE, 2019).
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responsabilidade da mulher pela manutencdo da familia, assim como o binarismo entre homem
e mulher.

Face ao exposto, é possivel afirmar que os direitos sociais ndo séo a prioridade do
Estado, visto que sua atuacdo é voltada predominantemente em beneficio ao capital. Essa
situacdo torna-se mais latente através da simbiose patriarcado-capitalismo-racismo (SAFFIOTI,
1992). Nesse sentido, as politicas voltadas as mulheres, a populacdo negra, as pessoas com
deficiéncia e demais grupos que vivenciam situacOes de desvantagens sdo constantemente
questionadas. Cabe destacar que, que as relacbes de género, cuidado e deficiéncia estdo no bojo
das relagdes sociais e demandam pesquisas e estudos que colaborem com a exigéncia de maior
participacdo do Estado, que deve atuar por meio de politicas publicas, tendo em vista a reducéo
da sobrecarga das mulheres, a exemplo de creches, escolas adaptadas, beneficios sociais, menor
carga de trabalho etc.

Sendo assim, é fundamental a organizacdo de mobiliza¢Ges sociais que reivindiquem
direitos e a ampliacdo das politicas publicas e sociais. Além de que, as lutas antissexistas néo
séo tarefas exclusivas das mulheres, assim como as lutas antirracistas e anticlassistas ndo séo
responsabilidade apenas da populacdo negra e empobrecida. Em outros termos, considera-se
importante a participagdo dos homens nas referidas lutas, sobretudo 0s que ocupam posicoes
privilegiadas, visto que estes historicamente tem ocupado papel central na estrutura de poder.
Soma-se, ainda, o fato de reafirmar que o Estado é responsavel por efetivar direitos, através da
instauracao de politicas que favorecam a divisao do cuidado entre mulheres e homens no ambito
familiar.

Por fim, é relevante destacar que o debate sobre género, cuidado e deficiéncia alcanca
maior centralidade, quando retratado no contexto de pandemia, causada pelo novo coronavirus
no inicio do ano de 2020. A percepcao acerca do trabalho doméstico e reprodutivo, bem como
a tarefa de cuidar ganha maior destaque, dado que as desigualdades de género, raca e classe sdo
acentuadas, repercutindo principalmente na vida das mulheres negras e em situacdo de
desigualdade de renda. As medidas de seguranca implementadas com a finalidade de conter as
contaminacdes trouxeram impactos diversos para a vida dagqueles/as que ndo possuiam meios
de manter o isolamento social, as fungdes dentro dos espagos domésticos foram agudizadas, a
superlotacdo do sistema publico de salde resultou em demandas de cuidados pela familia, em
particular das mulheres. Logo, a pandemia expbe vulnerabilidades e precariedades que
atravessam principalmente corpos femininos, articulados a outros aspectos da vida que tensiona
as esferas publico e privado (MOREIRA, ALVES, OLIVEIRA e NATIVIDADE, 2020).
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Dados do Relatorio: “Sem parar: o trabalho e a vida das mulheres na pandemia”,
organizado pela Sempreviva Oganizacdo Feminista (SOF) e pela Organizagdo Género e
Numero de 2020 apontam que, 50% das mulheres passaram a cuidar de alguém na pandemia,
além disso, a pesquisa evidencia outros eixos estruturantes de desigualdades, como racga/etnia
e classe social, uma vez que 52% dessas mulheres que passaram a se responsabilizar pelo
cuidado sédo negras e 50% indigenas. Os dados demonstram as propor¢des que o cuidado atinge,
a partir da pandemia, ao revelar além de uma crise sanitaria, uma crise humanitaria, que se soma
a auséncia de politicas governamentais e espacos que possibilitem a escuta das demandas
trazidas pelas mulheres cuidadoras.

Portanto, a realidade experimentada pelas cuidadoras deve ser explorada assiduamente
de forma articulada aos demais eixos de opressdo, como raca/etnia e classe social. Neste
contexto, o capitulo seguinte reflete acerca das repercussdes do cuidado na vida de mulheres
maes cuidadoras de criancas com deficiéncia no Centro Especializado em Reabilitagdo, tipo 11,
do Hospital de Apoio de Brasilia (CERII/HAB), por meio da anélise de entrevistas realizadas
com as cuidadoras mencionadas, a fim de assegurar a presente discussdo tedrica, tal como

refletir acerca de novas demandas que surgiram ao longo da pesquisa de campo.
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CAPITULO 3 - METODO E PERCURSO METODOLOGICO

3.1. METODO: EPISTEMOLOGIA FEMINISTA

O ato de escrever, produzir conhecimento, refletir acerca de metodologias e técnicas no
campo da pesquisa social € um processo arduo. Adotar um método de pesquisa, levantar e
analisar dados sd&o componentes da investigacdo social que exigem, igualmente,
aprofundamentos tedricos e construcdo de conhecimentos. Dessa maneira, escrever uma
proposta metodoldgica articulada ao objeto de estudo da pesquisa social é ter consciéncia de
que ha possibilidade de revisar e reelaborar estas analises a qualgquer momento, posto que ndo
existe uma unica forma certa de escrever (BECKER, 2015). Ao contrario, a busca por
conhecimento, assim como a escrita € um processo inacabado, em constante evolucdo e que
estd suscetivel a revisdes e novos percursos. Logo, compreende-se que, “pesquisar constitui
uma atitude e uma pratica teorica de constante busca e, por isso, tem a caracteristica do acabado

provisorio e do inacabado permanente” (MINAYO, 2007, p.47).

Esta dissertacdo empenha-se em adotar uma producdo de conhecimento voltada a
epistemologia feminista®*, com enfoque interseccional Assim, enfatiza a contribuicdo de
pesquisadoras no campo dos estudos sobre género, raca/etnia e classe, articulado ao debate
sobre cuidado e deficiéncia. Inserindo-se no processo de realizar investigacdo da realidade
social e ndo distante dela, a partir da defesa de uma postura critica, politica e ideolégica na
construcdo de saberes, questionando bases discriminatorias, inclusive dentro dos espacos e
debates académicos, apoiada em uma perspectiva de ciéncia ndo neutra. Além disso, o conceito
de metodologia cientifica adquire abrangéncia, que ndo se resume a adoc¢do de técnicas de
pesquisa ou apenas a articulacdo tedrico-metodoldgica, defende-se que a pesquisa social
repercute tanto na vida de quem investiga, quanto para as/os participantes de pesquisa.

Desse modo, emprega-se a epistemologia feminista, com intuito de questionar eixos
estruturantes de desigualdades e subordinacdo, tal como género, raca/etnia, classe e
capacitismo. O projeto feminista nas ciéncias sociais e espagos académicos tém como objetivo
dar voz e visibilidade as producdes realizadas por mulheres que historicamente foram
invisibilizadas dentro da Ciéncia Moderna (SARDENBERG, 2002). Assim, utilizar um método

que centraliza as questdes de género e possibilita se inserir dentro dele, enquanto mulher que

3434 Consultar SARDENBERG (2002); NARVAZ e KOLLER (2006).
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se identifica como feminista, proporciona uma nova forma de compreender a realidade social
em sua complexidade, assim como inclui escolhas politicas e ideoldgicas que determinam as
praticas que aqui serdo adotadas. Diante disso, a epistemologia feminista compromete-se com
a defesa por mudancas sociais, abordagem critica, linguagem acessivel, ndo sexista e que
questiona subordinacdes (NARVAZ e KOLLER, 2006).

Além disso, entende-se que adocdo de um método feminista ira refletir na coleta e
interpretacdo de dados (SARDENBERG, 2002). A pesquisa de campo, a partir dessa
perspectiva defende uma posicdo ndo hierarquica entre pesquisadoras/es e participantes de
pesquisa, uma vez que se reconhece a experiéncia e vivéncias daquelas/es que participam das
pesquisas. Dessa maneira, Minayo (2007) ressalta que “(...) o campo da pesquisa social ndo €
transparente e tanto o pesquisador como 0s seus interlocutores e observados interferem
dinamicamente no conhecimento da realidade” (MINAYO, 2007, p.203).

Nota-se que, a escolha de tal perspectiva metodoldgica teve como foco evidenciar as relagdes
de género, cuidado e deficiéncia que estdo no bojo das relacdes sociais e demandam pesquisas
e estudos que colaborem com a exigéncia de maior participacao do Estado por meio de politicas
publicas e sociais, tendo em vista a reducéo da sobrecarga das mulheres. Do mesmo modo que,
propde a construcdo de saberes que questione bases discriminatdrias, de opressdo e
subordinacdo, comprometida com a realizacdo de pesquisas de carater transformador, nao
neutra e preocupada com as questdes de justica, equidade e cidadania (BARTON, 2005).
Compreende-se que, essa perspectiva dialogou de maneira mais proxima das participantes,
fundamentada em uma nova forma de apreender o mundo, a realidade social e a experiéncias
das mulheres, questionando a hierarquia e autoridade do saber ha muito tempo posicionado nos
métodos de pesquisas ocidentais. Logo, este estudo dedicou-se as reivindicagdes das mulheres

entrevistadas, a partir da defesa de direitos emancipatorios.

3.2. PERCURSO METODOLOGICO - O CAMPO DE PESQUISA

A presente pesquisa adotou a abordagem qualitativa que, segundo Minayo (2002, p.21):

Responde questdes muito particulares. Ela se preocupa nas ciéncias sociais, com um
nivel de realidade que néo pode ser quantificado, ou seja, ela trabalha com o universo
de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, 0 que corresponde a
um espaco mais profundo das relagfes, dos processos e dos fendmenos que ndo podem
ser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis.
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Para além da andlise da complexidade da realidade social, a pesquisa qualitativa
reconhece suas limitagdes e imperfeicbes (MINAYO, 2007). A vista disso, destaca-se que
investigar a realidade social, mais especificamente a inser¢do das mulheres cuidadoras na
sociedade ndo foi um processo simples e exigiu reflexdo acerca da ado¢do de um método e
técnica que mais se aproximassem do objeto de estudo e que proporcionasse dialogo sensivel
com aquelas que se pretendeu investigar.

Nessa direcdo, empregou-se a técnica de entrevistas semiestruturadas, a fim de dar
visibilidade a experiéncia e demandas das mulheres mées cuidadoras. Cabe enfatizar, que a
adoc¢do desta técnica de pesquisa compreende a importancia do rigor metodoldgico, escuta e
espaco de fala para as participantes. Por esse motivo, buscou-se ndo apenas obter o
consentimento das entrevistadas, mas também se envolver verdadeiramente no processo de
pesquisa, aproximando-se das entrevistadas com empatia (POUPART, 2008).

Face ao exposto, foram realizados 0s seguintes procedimentos metodolégicos:

1) Pesquisa bibliografica: nesta etapa, efetuou-se uma busca organizada na base de
dados Scielo e no Banco de Teses e Dissertacdes de material bibliografico referente
ao tema da pesquisa, ou seja, género, deficiéncia e cuidado. Posteriormente, a busca
se estendeu a tematicas mais especificas, a exemplo do cuidado realizado por
mulheres mées, destinado a criangas com deficiéncia em Centros Especializados em
Reabilitacdo (CER) do DF. Assim, verificou-se que ha uma diversidade de estudos
acerca do cuidado de pessoas com deficiéncia, a partir da perspectiva de género. No
entanto, no que se refere as producgdes sobre cuidado de criancas com deficiéncia no
DF, verificou-se que essa quantidade € reduzida, sobretudo quando o cuidado é
desempenhado por mulheres maes.

2) Entrevistas: foram realizadas entrevistas semiestruturadas com 15 (quinze) mulheres
mées de criancas com deficiéncia no CERII/HAB. A selecdo das cuidadoras buscou
garantir diversidade no perfil das participantes, tais como, idade, raca/cor,
escolaridade, renda e ocupacdo. No que se refere a faixa etaria das criancas atendidas

na unidade, o critério estabelecido foi de até 12 (doze) anos.

O instrumental da pesquisa concerniu um roteiro de entrevista semiestruturado e foi
organizado em 3 (trés) blocos tematicos, quais sejam: 1. historia e experiéncia do cuidado de

criancas com deficiéncia; 2. rotina e percepcao sobre o cuidado; 3. acesso aos servigos publicos.
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Cada bloco contou com perguntas norteadoras, com a finalidade de evidenciar a experiéncia do
cuidado de criangas com deficiéncia; a rotina e as repercussoes do cuidado na vida das mulheres
cuidadoras; os sentimentos sobre o cuidado; e por fim, a demanda de acesso aos servicos
publicos tanto para as criangas com deficiéncia, como para as cuidadoras.

Dessa forma, para realizacdo da pesquisa a equipe do Nucleo de Estudo e Pesquisa do
HAB (NUEP/HAB) designou um servidor da instituicdo, em especifico do setor da
enfermagem, para auxiliar no processo da pesquisa. Nos dias em que foi realizada a coleta de
dados na instituicdo, o servidor e a respectiva equipe de enfermagem da unidade
disponibilizaram os nomes das criancas que aguardavam atendimento, para que fosse realizado
o0 convite as mulheres que as acompanhavam. A caracterizacdo do CERII/HAB e das mulheres
entrevistadas esta situada no topico seguinte.

Buscando garantir os cuidados éticos da pesquisa, tal como a protecao das participantes,
foram adotados alguns procedimentos: inicialmente o projeto de dissertacdo foi submetido ao
Nucleo de Ensino e Pesquisa do HAB (NUEP/HAB) e Direcdo Geral do HAB e ap0s emisséo
do Termo de Concordancia da instituicdo foi submetido a aprovagdo em dois comités de ética
em pesquisa, sendo eles: o Comité de Etica em Pesquisa em Ciéncias Humanas e Sociais
(CEP/CHS UNB) em virtude do vinculo da pesquisa com a Universidade de Brasilia (UNB) e
ao Comité de Etica em Pesquisa da Fundacio de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Salde
(CEP/FEPECS) dado que a pesquisa ocorreu no ambito da Secretaria de Saude do Distrito
Federal (SES/DF). O projeto de pesquisa foi aprovado em dezembro de 2021 pelo CEP/CHS
UNB e em marc¢o de 2022 pelo CEP/FEPECS. Nesse horizonte, o inicio da pesquisa de campo
ocorreu em abril e encerrou em maio de 2022.

Ao iniciar a pesquisa de campo a equipe do CERII/HAB sugeriu os melhores dias e
horéarios para realizacdo das entrevistas, devido a agenda de atendimentos do ambulatoério e o
inicio das consultas. Em vista disso, os dias sugeridos foram as segundas, tercas ou sextas-
feiras, considerando que nos referidos dias ocorriam os atendimentos em neuropediatria — uma
das principais especialidades do CERII/HAB e, portanto, haviam diversas/os pacientes e
acompanhantes. Além disso, foi recomendado realizar as entrevistas antes dos atendimentos,
visto que no momento pds-consulta as cuidadoras frequentemente precisavam se deslocar para
outros compromissos diarios. Apesar de iniciar as entrevistas antes dos atendimentos, houveram
situacOes em que as criangas precisaram se deslocar para as consultas, que resultou na

interrupcdo de algumas entrevistas.
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Compete destacar que tanto na coleta, como na andlise dos dados, foi e tem sido
preservado o anonimato. Houve a entrega do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), contendo todos os procedimentos adotados na pesquisa de forma acessivel, com o
propdsito de esclarecer possiveis riscos e beneficios pertinentes & pesquisa®. Ademais, o TCLE
foi entregue apenas as mulheres cuidadoras, isto significa que ndo foi necessario entregar o
Termo de Assentimento as criancas que sdo cuidadas, visto que estas ndo participaram
diretamente do presente estudo. O TCLE teve como objetivo registrar o consentimento de
participacdo e autorizagdo da gravagédo das entrevistas, assim como consta no artigo 2°, item X
da Resolucgdo n° 510 de 07 de abril de 2016:

Esclarecimento: processo de apresentacdo clara e acessivel da natureza da pesquisa, sua justificativa,
seus objetivos, métodos, potenciais beneficios e riscos, concebido na medida da compreensédo do
participante, a partir de suas caracteristicas individuais, sociais, econdmicas e culturais, em razdo
das abordagens metodologicas aplicadas. Todos esses elementos determinam se o esclarecimento
dar-se-a por documento escrito, por imagem ou de forma oral, registrada ou sem registro (BRASIL,
2016).

Por conseguinte, refletir acerca da ética em pesquisa social, a partir da adocdo da
abordagem qualitativa e técnicas de levantamentos de dados nas Ciéncias Humanas e Sociais é
uma tarefa fundamental das/os pesquisadoras/es. Isto significa, que para garantir a qualidade
ética em pesquisa, € preciso que se comprometa com o0s aspectos do sigilo, privacidade,
protecdo aos direitos humanos e responsabilidade com as/os participantes da pesquisa (DINIZ
e GUERRIERO, 2008). Embora, se reconheca que muitos processos metodoldgicos delineados,
tém como objetivo a protecao as/aos proprias/os pesquisadoras/es.

Diante dessas consideracfes, cabe ressaltar os desafios existentes para realizar a
pesquisa empirica, a exemplo do contexto da pandemia, que apesar de grande parte das pessoas
ja estarem vacinadas, manter os cuidados ainda era necessério. A vista disso, foram adotados
protocolos de seguranca, como distanciamento social de, no minimo 1,5 metros em ambiente
ventilado, uso de méascara descartavel e alcool gel. O outro desafio imposto diz respeito ao local
de realizacdo das entrevistas, uma vez que ocorreram no espago externo do hospital, distante
das salas de atendimento. Por esse motivo, as entrevistadas frequentemente preocupavam-se
com o inicio das consultas, bem como precisavam cuidar das criancas, que muitas vezes ja
estavam agitavas, devido ao tempo de espera. Esses fatores ocasionaram diversas pausas nas
entrevistas, em que se buscou adotar estratégias para acolher as entrevistadas e lidar com o0s

barulhos e interrupgdes externos.

3% O TCLE encontra-se no Apéndice B deste trabalho.
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Apos a realizacdo da pesquisa empirica, empregou-se a técnica da analise temética, na
modalidade de contetdo, que consistiu em identificar os aspectos chaves do material da
pesquisa, neste caso as entrevistas, e organiza-los em temas e subtemas (SILVA, GUBERT,
SILVA, PEREIRA, SANTOS, BUCCINI, 2021). Nesse sentido, na primeira etapa realizou-se
a transcricdo das entrevistas, considerando os momentos de pausa e entonagdes das
entrevistadas (SILVA e BORGES, 2017); na segunda etapa ocorreu a leitura detalhada das
transcricOes, destacando as principais narrativas das participantes, sobretudo aquelas que se
relacionaram com os objetivos e a problematica da pesquisa. Na terceira etapa elaborou-se uma
tabela de Codebook, em que foram sistematizados os temas, subtemas e as narrativas das
entrevistadas que correspondiam as respectivas tematicas (SOUZA, 2019). A sistematizacao
dos dados resultou em um quadro de apresentacdo dos temas e subtemas, em conjunto a

exposi¢do dos dados no capitulo seguinte.

Por fim, este capitulo buscou detalhar o percurso metodoldgico de realizagdo da
pesquisa que ndo consiste apenas na coleta de dados, mas compreende, igualmente, a
importancia dos cuidados éticos, o planejamento de realizacdo da pesquisa, a analise dos dados
interrelacionada ao arcabouco tedrico, as reflexdes sobre os desafios encontrados na coleta de
dados e as estratégias para realizar a devolutiva dos resultados junto as participantes e a
instituicdo, em que foi realizada a pesquisa, como forma de contribuir com a coletividade das/os
integrantes do estudo e com a ampliacdo da percepcdo das/os profissionais que atuam com esse

publico.

3.3. CARACTERIZACAO DO CENTRO ESPECIALIZADO EM REABILITACAO DO
HOSPITAL DE APOIO DE BRASILIA

O Hospital de Apoio de Brasilia (HAB) foi inaugurado em 1994 e esta vinculado a
Secretaria de Estado e Saude do Distrito Federal (SES/DF). Nesse sentido, apresenta-se como
uma unidade de salde especializada em Cuidados Paliativos oncologicos e geriatricos, Centro
Especializado em Reabilitacdo, do tipo Il (CER I1), atuando com deficiéncia fisica e intelectual
adulto e infantil, Centro de Referéncia em Doencas Neuromusculares e Genética, no qual é
realizada a triagem neonatal, consistindo uma unidade de saude referéncia na investigacéo de

doencas raras e genéticas (REIS, 2021).
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A estrutura organizacional do hospital compde o Nucleo de Controle de Infeccéo e de
Epidemiologia Hospitalar, Nucleo de Ensino e Pesquisa, Nucleo de Qualidade e Seguranga do
Paciente, Nucleo de Captacao e Analise de Informagdes do SUS, Nucleo de Gestdo de Custos,
Nucleo de Planejamento, Monitoramento e Avaliacdo, a Diretoria Administrativa e a Diretoria
de Atencdo a saude, em que se situam os nlcleos profissionais e as unidades de internagdo e
ambulatorios. A equipe que integra a instituicdo é multidisciplinar, nas areas de medicina,
enfermagem, fisioterapia, terapia ocupacional, nutricao, fonoaudiologia, farmacia, odontologia,
servico social, ortopedia, psicologia e psiquiatria, que se divide nas diferentes unidades de
internacdo e atendimentos ambulatoriais.

Desse modo, a presente pesquisa foi realizada no Centro Especializado em Reabilitagéo,
tipo 11, do Hospital de Apoio de Brasilia (CERII/HAB), mais especificamente no servico de
atendimento e reabilitacdo infantil fisica e intelectual, no qual presta atendimento a criancas
com microcefalia®, paralisia cerebral, Transtorno do Espectro Autista (TEA), Transtorno do
Déficit de Atengcdo com Hiperatividade (TDAH), assim como sindromes raras e criangas que
apresentam crises epilépticas/convulsdo, uma vez que o CERII/HAB dispbe de atendimento
com neuropediatria. Cabe ressaltar que o Distrito Federal tem apenas trés unidades de referéncia
em neuropediatria, sendo elas o HAB, o Hospital Materno-Infantil (HMIB) e o Hospital da
Crianca de Brasilia — José Alencar (HCB) e mais sete ambulatorios que ofertam este
atendimento (SES, NT n.° 8/2020, 2020).

O CERII/HAB foi habilitado em 3 de dezembro de 2019, em conformidade com a
Portaria n® 3.167, de dezembro de 2019. Tal Portaria além de habilitar o CER, estabelece a
transferéncia de recursos a serem destinados a instituicdo para seu funcionamento, atraves do
Bloco de Custeio das AcGes e Servicos Publicos de Saude - Grupo de Atencdo de Média e Alta
Complexidade Ambulatorial e Hospitalar (Portaria n°® 3.167, 2019). A habilitacdo da instituicdo
representou importancia no que diz respeito a oferta de servigo especializado em reabilitacéo
adulto e infantil com deficiéncia fisica e/ou intelectual, visto que o Distrito Federal usufrui de
apenas mais dois servigos especializados em reabilitacdo, a exemplo do CER, tipo Il, em
Taguatinga/DF, o qual atua com deficiéncia fisica e intelectual e o Centro Educacional da
Audicédo e Linguagem Ludovico Pavoni (CEAL-L), localizado na Asa Norte, constituindo-se
como uma organizacao filantropica habilitada pelo Ministério da Satde, enquanto CER, tipo I,

na prestacao de atendimento a deficiéncia auditiva e intelectual.

% A microcefalia decorre da malformagéo congénita, em que o cérebro no se desenvolve completamente causando
a reducdo no tamanho da cabeca, diferente do que € considerado o tamanho ideal (LUSTOSA, 2020).
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De acordo com Claudia Gomes Reis, Responsavel Técnica Assistencial (RTA) do
CERII/HAB (2021, p.14):

O CERII/HAB, classificado como tipo Il por prestar atendimento fisico e intelectual,
recebe 0s pacientes da seguinte forma: adultos egressos da internacdo do HAB, da
unidade de reabilitacdo e cuidados paliativos; adultos referenciados para Centro de
Referéncia em Doengas Neuromusculares; adultos encaminhados pela rede de satde
da SESDF; publico infantil com deficiéncia intelectual, encaminhado pela rede de
salide do DF; e publico infantil com deficiéncia intelectual, encaminhado do Centro
de doencas raras e genéticas.

Convém ressaltar que as criangas atendidas no ambulatério de reabilitacdo infantil,
encaminhadas pela rede de salde do Distrito Federal, sdo acompanhadas por equipe
multidisciplinar e interdisciplinar, assim como prevé o Instrutivo de Reabilitacdo Auditiva,
Fisica, Intelectual e Visual elaborado pelo Ministério da Saude em 2020, tal documento reforca
que as equipes devem atuar a favor das necessidades de cada usuéria/o desses servicos, a partir
da perspectiva de direitos, reconhecendo a importancia da igualdade de condicdes, inclusdo e a
participacdo desses individuos socialmente, tendo em vista o trabalho e dialogo com as familias
e/ou acompanhantes. Ademais, em conversas com profissionais do HAB foi revelado que em
breve serad divulgado um Manual para o CER, com a finalidade de aprimorar o atendimento
das/os profissionais.

Com relagdo aos acompanhamentos direcionados as criangas no CERII/HAB, notou-se
que estes podem ser realizados por toda equipe profissional em conjunto ou de forma individual
com as criangas e acompanhantes, a depender da necessidade de cada crianca atendida. Nesse
sentido, € comum que o primeiro atendimento seja efetuado juntamente por toda equipe
profissional e que os atendimentos seguintes sejam realizados de forma individual pelas/os
profissionais e as familias. Além disso, a frequéncia dos atendimentos depende do contexto em
gue se situam as criangas encaminhadas ao hospital. Isto ¢, as familias que se encontram em
processo de descoberta da deficiéncia dispdem de atendimentos mais frequentes, a fim de
preparar essas familias e iniciar o processo de reabilitacdo e habilitacdo. No que tange as
criancas que transitaram do processo de descoberta e ja realizam a reabilitacdo e cuidado
integral da salde, esses atendimentos passam a ser menos frequentes. Assim, foi perceptivel
gue ha criancas que sdo atendidas mensalmente ou semestralmente, com intuito de acompanhar
seu desenvolvimento em relacdo a alimentacdo, convivio social, cuidados com a satde, bem
como avaliar a necessidade de manter medicacGes e/ou realizar mais exames.

E importante destacar que os atendimentos prestados pelo CERII/HAB objetivam
garantir o direito a habilitacdo e reabilitacdo as pessoas com deficiéncia, assim como propde a

LBI. Nesse contexto, é notorio que had um interesse da equipe em adequar o CERII/HAB as
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normas do Ministério da Saude, assim como aprimorar a atuagao da equipe profissional (REIS,
2021). Ademais, apesar dos desafios para efetivar os atendimentos do CERII/HAB, devido aos
recursos necessarios e quantitativo da equipe, houveram diversos elogios ao trabalho da equipe
profissional por parte das mulheres entrevistadas, bem como apontaram a importancia da
existéncia do CERII/HAB no acompanhamento da salde das criangas com deficiéncia que séo
atendidas na instituig&o.

Outrossim, salienta-se que ao ingressar na instituicdo, as criancas atendidas no CER
passam pela triagem com a equipe de enfermagem e aguardam o atendimento com a equipe do
CER, podendo ser atendidas por toda equipe ou exclusivamente pelas médicas neuropediatras,
que ao todo sdo duas. Em conversas com as mées que acompanham estas criancas, elas
destacaram que os principais desafios dizem respeito ao acesso até o servi¢co especializado em
reabilitacdo, mas no que se refere aos atendimentos prestados pela equipe profissional do
CERII/HAB elas demonstram satisfacao.

Por fim, ressalta-se que o Sistema Unico de Sadde (SUS) representa um marco
importante na conquista por direitos e cidadania e sua implementacéo garante a universalidade
de acesso, onde todas as pessoas dispde o direito de acesso a saude, sem discriminagdes e
preconceitos, de forma gratuita (PAIM, 2009). Por esse motivo, é fundamental lutar para que a
implementacdo do SUS seja efetiva e para que as pessoas com deficiéncia acessem a saude de
forma justa e em condi¢fes de igualdade com as demais pessoas. Faz-se necessario, portanto,
que os CER cumpram com as prorrogativas da CDPD, LBI e demais instrumentos de satde que
abordam a reabilitacdo e a perspectiva de direitos das pessoas com deficiéncia, no qual 0s
processos de salde vao além das funcbes e/ou estruturas do corpo, mas constituem também o

contexto social em que estdo inseridos tais sujeitos.

3.4. CARACTERIZACAO DO PERFIL DAS MULHERES ENTREVISTADAS NO
CENTRO ESPECIALIZADO EM REABILITACAO DO HOSPITAL DE APOIO DE
BRASILIA

As mulheres entrevistadas no CERII/HAB foram identificadas com nome de flores a
sua escolha. Desse modo, para aquelas que escolheram os mesmos tipos de flores fez-se
necessario incorporar a caracterizagao dessas flores, de acordo com sua diversidade. Em geral,
notou-se que as participantes apoiaram a ideia de serem nomeadas dessa maneira e apenas uma

delas solicitou que a presente pesquisadora realizasse a escolha da flor para identifica-la, ja
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outra participante preferiu ser apresentada com o nome de um péssaro e sua decisdo foi
considerada. Compreende-se, assim, que identificar as participantes com nomes de flores a sua
escolha é uma forma aproximacdo, do mesmo modo que possibilita garantir o anonimato de
uma forma mais afetiva.

Nesse contexto, ao tracar o perfil das mulheres entrevistadas no CERII/HAB, a partir de
variaveis sociais e econdmicas como raga/cor/etnia, idade, renda, escolaridade, moradia,
quantidade de filhos e conjugalidade, evidenciou-se que a maior parte das mulheres se
autodeclararam como pardas, apenas uma mulher se autodeclarou preta e duas se
autodeclararam brancas. Compete destacar que para realizar a identificacdo da raga/cor/etnia
foi elaborada a seguinte questdo as entrevistadas: “Qual a cor/raca/etnia que vocé se
identifica?”. Desse modo, constata-Se que, abordar a questdo racial de acordo com a
identificacdo propria das entrevistadas é fundamental, em funcdo das posicdes que estas
mulheres ocupam socialmente, com base em sua raga/cor/etnia, em um contexto de racismo
estrutural que esta enraizado na sociedade brasileira. Notou-se, portanto, que poucas mulheres
sentiram dificuldades em se autoidentificar e apenas uma delas citou o termo “morena”.

Com relacdo a idade verificou-se que, a maioria das mulheres tém entre 20 (vinte) e 30
(trinta anos), seguido de 31 (trinta e um) a 40 (quarenta) anos. Isto significa que ndo houve
nenhuma mulher com menos de 18 (dezoito) anos, uma vez que todas as entrevistadas possuem
mais de 20 (vinte) anos. Além disso, todas as mulheres entrevistadas sdo maes. Logo, constatou-
se que um grupo preponderante das mulheres entrevistadas tém de 2 (dois) a 3 (trés) filhos, no
qual uma delas é mée de mais de um filho com deficiéncia e 3 (trés) delas sdo médes de 1 (um)
filho com deficiéncia e o outro encontra-se em processo de acompanhamento. No que tange a
especificidade da deficiéncia, cabe mencionar que a maioria das entrevistadas sdo maes de
criangas que experienciam o espectro autista, duas delas sdo mées de criangas com microcefalia,
uma delas € mde de uma crianca com autismo e deficiéncia visual e as demais sdo maes de
criangas com sindromes diversas. Tais apontamentos sdo relevantes, visto que a quantidade de
filhos e a multiplicidade de deficiéncias ira influenciar diretamente na dinamica do cuidado,
apresentando efeitos na rotina e na vida dessas mulheres cuidadoras.

A designacdo da variavel de conjugalidade®’ representa, igualmente, relevancia para a

andlise das repercussdes do trabalho do cuidado na vida das mulheres, dado que das 15 (quinze)

37 O uso do conceito conjugalidade tem como finalidade apontar se ha presenca do companheiro no espaco
doméstico, podendo ou ndo existir relagdo matrimonial (SORJ e FONTES, 2012). Todavia, compreende-se que
mesmo com a presenca do companheiro nestes espagos, ndo necessariamente haverd a divisdo do trabalho do
cuidado. Além disso, ressalta-se que esta pesquisa esta analisando relagdes conjugais heterossexuais, uma vez que
ndo surgiu nenhuma familia homoafetiva no decorrer da pesquisa.
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mulheres entrevistadas, 10 (dez) exercem a maternidade solo®®, seja de forma afetiva e/ou
financeira. Isto significa que as mulheres identificadas como maes solo, chefes de familia, séo
inteiramente responsaveis em manter o lar, as despesas e a responsabilidade pelo trabalho do
cuidado, que compreende o cuidado com a salde, alimentacdo, educacdo, vestimenta,
medicacdo etc. Ademais, muitas das entrevistadas apontaram que houve abandono paterno apés
a descoberta da deficiéncia das/os filhas/os e que apenas alguns dos pais dessas criancas
contribuem financeiramente. Cabe, ainda, ressaltar que nos espacos familiares que ha a
presenca do pai, este ndo necessariamente colabora efetivamente com o desemprenho do
cuidado, mas muitas vezes contribui somente como provedor financeiro.

No que se refere a escolaridade evidenciou-se que apenas uma das entrevistadas néo
concluiu o ensino médio, trés realizaram curso técnico e somente duas possuem ensino superior
completo. Compete sinalizar que ao referir-se a escolaridade diversas das entrevistas
demonstraram interesse em ingressar no ensino superior. Todavia, se sentem limitadas devido
ao cuidado e ao tempo para se dedicarem aos estudos. Tal realidade se relaciona a dificuldade
de renda, uma vez que muitas mulheres experienciam a impossibilidade de trabalhar fora do
espaco doméstico e quando o realizam manifestam sobrecarga. Nesse sentido, é importante
detalhar a situacdo de renda das entrevistadas, na medida em que sdo elas as principais
responsaveis pela subsisténcia da familia.

A vista disso, do total de entrevistadas, 13 (treze) ndo trabalham fora do espaco
doméstico, entre as quais duas recebem pensdo (uma recebe pensdo por morte e a outra pensao
alimenticia), 5 (cinco) mantém o espaco doméstico com o BPC das/os filhas/os, dentre essas
uma também trabalha sem carteira assinada, além disso uma das entrevistadas recebe seguro
desemprego, duas contam com a renda que provém dos companheiros, uma recebe auxilios
governamentais, duas estdo totalmente sem renda, contando com apoio da familia e/ou
terceiros, uma € comerciante, e, por fim, somente uma delas trabalha com carteira assinada.
Estes dados demonstram que a situacao de renda e escolaridade das mulheres entrevistadas esta
afetada pela demanda do cuidado, pelo cansaco, além de na maioria das vezes ndo desfrutarem
de uma renda propria para elas.

Com relacdo ao local de moradia, identificou-se que a maioria das mulheres

entrevistadas residem em regiGes administrativas do DF, no geral em localidades que se

3 O termo “mae solo” tem sido utilizado em contraponto ao termo “mae solteira”, a fim de desvincular a ideia da
maternidade a conjugalidade. Nesse sentido, trata-se de mulheres chefes de familia que exercem o cuidado das/os
filhas/os sozinhas. Em outros termos, que ndo contam com a responsabilidade dos pais na divisdo do trabalho do
cuidado.
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caracterizam como de media e de baixa renda, segundo o relatério mensal da Pesquisa de
Emprego e Desemprego no Distrito Federal (PED-DF) em convénio com a Companhia de
Planejamento do Distrito Federal (CODEPLAN-GDF) e o Departamento Intersindical de
Estatistica e Estudos Socioeconémicos (DIEESE) de 2022. Ademais, apenas duas mulheres que
participaram da pesquisa residem em regides do entorno do DF e relataram os desafios de
acesso a salde, devido a distancia da moradia, bem como as barreiras de acesso aos servicos
publicos, incluindo os de satde nos municipios que residem.

Conclui-se que a populacdo que reside em regides periféricas do DF e do entorno
enfrenta barreiras de acesso aos servigos publicos no Plano Piloto, area central de Brasilia, em
funcdo das dificuldades com transporte e/ou deslocamento, visto que ha um processo de
segregacdo territorial que provoca obstaculos para o acesso as localidades centrais de Brasilia,
em funcdo da distancia de moradia dessa populacdo, quantidade de transporte publico que
precisam utilizar, a exemplo das mulheres entrevistadas que utilizam mais de um transporte
publico para se deslocar até o HAB. Do mesmo modo que estas barreiras abrangem a situacao
de renda, falta de tempo e auséncia de acessibilidade, sobretudo quando se refere a populacéo

com deficiéncia. O quadro abaixo sintetiza os dados apresentados neste topico.

Quadro 1 - Caracterizacgao das 15 (quinze) mulheres entrevistadas

Nome Raca/cor | Idade Renda Escolaridade Moradia Qua?itllggfe et Conjugalidade
Beabnia Parda 45 Recebe pensdo | Ensino médio | Riacho Fundo | 2 filhos (ambos Sem
g por morte completo 2 com deficiéncia) companheiro
N4o trabalha Ensino
Orauidea com carteira superior 2 filhos (1 com Com
q Parda 41 assinada (renda P Gama deficiénciae 1 em .
azul p completo companheiro
provém QO (Pedagogia) acompanhamento)
companheiro)
N&o trabalha .
. com carteira Ensino médio , 2_f|!|jas_(l com Sem
Margarida Parda 27 . Guara deficiénciae 1 em .
assinada (sem completo h companheiro
renda) acompanhamento)
. Recebe seguro | Ensino médio | .. ix 2 filhos (1 com Sem
Clressdl P = desemprego completo S SO deficiéncia) companheiro
N&o trabalha
Tulipa Parda 37 com carteira Ensino médio Cruzeiro 4 filhos (1 com Com
P assinada completo deficiéncia) companheiro
(Recebe BPC)
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Quantidade de

Nome Raca/cor | Idade Renda Escolaridade Moradia filhos Conjugalidade
Né&o trabalha
Glras_sol Preta 2% com carteira Ensino médio Paranoa 1 filho Sem _
colorido assinada completo companheiro
(Recebe BPC)
N4o trabalha
com carteira
. assinada Ensino médio | Trecho Lago . Com
SEEGIOEIE, | (2 e (Recebe completo Norte Qulie companheiro
auxilios
governamentais)
Né&o trabalha Ensino
com carteira superior .
arlr?:isla Branca 27 assinada (Renda completo Planaltina 2 gg?igiséﬁlcgj)m comce(i)rmeiro
provém do (Gestéo P
companheiro) Publica)
N4o trabalha EiEl :nedlo
com carteira EeIR Riacho Fund s
verRrﬁseTha FEE &0 GRS t(::rr:gg Lsrﬁ - 02 e & e com Srr%eiro
(Recebe pensdo P
- Y enfermagem)
alimenticia)
N4o trabalha Encscl)rrl? :gfglo )
Aaquia Parda 40 com carteira (tem Féurso Aguas 4 filhos (1 com Sem
g assinada (sem o Lindas/GO deficiéncia) companheiro
renda) técnico em
enfermagem)
Né&o trabalha Encs(;rsr:)prlr;fglo
Rosa Parda 29 com gartelra (tem curso Gama 3 f||h_os_ A(l com Sem _
branca assinada o deficiéncia companheiro
técnico em
(Recebe BPC)
enfermagem)
Girassol . -
arranha Parda 30 Comerciante Ensino médio Planaltina/GO 1 filha Sem .
céu completo companheiro
Orquidea I;Ian: té:?tilitr]: Ensino médio 2 lies (0 oS Sem
qu Parda 40 : Brazlandia de com .
lilas assinada completo deficiéncia) companheiro
(Recebe BPC)
. - 2 filhos (1 com
Azaleia Parda 36 Operadora_de Ensino médio Planaltina/DF | deficiéncia e 1 em Com .
telemarketing completo acompanhamento) companheiro
. Trabalha sem . -
G|ra_ssol Parda 26 | carteira assinada E_n SIIn® =l Ceilandia 1 filha S .
pacino incompleto companheiro

(Recebe BPC)

Elaboracgéo propria, a partir dos dados coletados.
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CAPITULO 4 - REPERCUSSOES DO CUIDADO NA VIDA DAS MULHERES
CUIDADORAS DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA NO HOSPITAL DE APOIO DE
BRASILIA

Este capitulo versa sobre 0s resultados da pesquisa de campo, com base na analise de
15 (quinze) entrevistas realizadas no CERII/HAB com mulheres cuidadoras de criangas com
deficiéncia. Para esse proposito, recorreu-se a analise tematica de conteddo. Nesse sentido,
foram elaborados 4 (quatro) temas centrais e respectivos subtemas que se revelaram nos relatos
das entrevistadas, que correlacionam com os objetivos desta pesquisa, sendo eles: 1. a divisao
sexual do trabalho, que integra como subtemas: a maternidade e a paternidade; 2. a vivéncia e
percepcao da deficiéncia com os subtemas: aceitacdo, perspectiva de direitos e especificidade
do cuidado; 3. a dindmica do cuidado e suas repercussdes na vida das mulheres cuidadoras de
criancas com deficiéncia, que organizou os submetas: repercussdes econdmicas e sociais,
escolaridade, sobrecarga, adoecimento mental e fisico e isolamento social; 4. papel do Estado
e 0s subtemas: politicas publicas e sociais de incluséo e acessibilidade, politicas publicas e
sociais destinadas as mulheres cuidadoras e representatividade.

No primeiro tépico: a divisdo sexual do trabalho, objetivou-se discutir a producgéo dos
discursos sobre a maternidade e paternidade, que reforcam a centralidade do cuidado na esfera
doméstica, como responsabilidade exclusiva da mulher. Em contrapartida, compreende a figura
paterna como provedor financeiro, que ndo participa da reparticdo do cuidado. A auséncia da
divisdo equanime do cuidado esta associada a ordem patriarcal, capitalista, racista e capacitista
que institui um sistema hierarquizante e excludente para diversos grupos sociais, que nao
atendem ao seu padrdo hegemdnico, sdo estes 0s corpos atipicos, as mulheres, a populacdo
negra e pobre. De modo que nessa estrutura de poder o cuidado ¢ atravessado pelas assimetrias
destacadas, localizado principalmente na esfera doméstica de forma desvalorizada e
invisibilizada.

Em seguida, o tépico dois apresenta o debate sobre as vivéncias e percepcdes em relacao
a deficiéncia para as entrevistadas. A vista disso, os principais resultados elencados foram: o
processo de aceitacdo, que envolve a descoberta da deficiéncia e os desafios de replanejar a
vida diaria, a mudanca da concepcdo de deficiéncia, que ocorre apds 0 processo de aceitacdo,
no qual resulta na perspectiva ampliada sobre os direitos e, por fim, trata-se da especificidade
do cuidado direcionado as criangas com deficiéncia, que demandam cuidados continuos e de

longa duracdo. Ademais, este topico traca a discussdo sobre o capacitismo, enquanto uma
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estrutura opressora que perpassa toda sociedade e ocasiona dificuldade no desempenho do
cuidado.

No tdpico trés, a analise tem énfase na dindmica do cuidado e suas repercussdes na vida
das mulheres que desempenham este trabalho. As principais repercussdes sdo: economicas e
sociais, educacionais, sobrecarga de trabalho, adoecimento fisico e mental e isolamento social.
Em sintese, as mulheres abdicam-se dos planos, carreiras e projetos educacionais ao dedicar-se
exclusivamente ao cuidado, uma vez que ha dificuldade em delegar esta atividade a outras
pessoas. Assim, o desempenho do cuidado torna-se sobrecarregado e sucede no adoecimento e
isolamento dessas mulheres, que se distanciam das redes de apoio e vinculos afetivos, devido
aos julgamentos de suas praticas de cuidado e discriminacéo das criangas com deficiéncia.

No quarto e ultimo topico discute-se o papel do Estado, a partir das demandas
apresentadas pelas entrevistadas, com énfase nas politicas publicas e sociais destinadas as
pessoas com deficiéncias e as mulheres cuidadoras. Desse modo, 0 objetivo é reivindicar a
formulacdo e implementacdo de politicas que integrem a transversalidade de género, o
reconhecimento do cuidado e a efetivacdo da inclusdo como meio de garantir vida digna e
condicdes de igualdade para as mulheres e pessoas com deficiéncia. Logo, apresenta-se as
reivindicacdes das entrevistadas em conjunto a teoria critica social, politica e feminista, a fim
de evidenciar que a luta a favor de uma sociedade justa e igualitaria precisa ser coletivizada.
Para tanto, € importante reivindicar espacos coletivos e democraticos, enquanto locais de
representatividade, solidariedade e informacdo, a exemplo de redes de apoio e organizacao de
mulheres cuidadoras de criangas com deficiéncia. A instituicdo de espacos de
representatividade permite que as demandas trazidas por tais sujeitos se tornem visiveis.

Por fim, apesar da pesquisa empirica ter sido realizada em um contexto especifico, com
um numero reduzido de integrantes, por meio de uma abordagem microssocial, dialoga com
dados ja produzidos por outras pesquisas e com a investigacédo tedrica apresentada nos capitulos
anteriores. Isto significa que os resultados desta pesquisa estdo relacionados ao contexto
macrossocial, uma vez que o contexto particular de cuidado destinado a criancas com
deficiéncia, por mulheres maes que residem em territdrios periféricos do Distrito Federal (DF)
dialoga com os estudos da divisao sexual e racial do trabalho e com os estudos sobre deficiéncia,
enquanto abordagens tedricas que refletem sobre as assimetrias sociais voltadas aos grupos

populacionais marginalizados. O quadro a seguir sintetiza a organiza¢do dos temas elencados.
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Quadro 2 - Temas e subtemas identificados a partir da analise das entrevistas

Tema

Subtemas

Descricao

1. Divisao sexual do trabalho do
cuidado

1. Maternidade
2. Paternidade

Esse tema aborda o reforco da
maternidade como centro do cuidado,
uma vez que este esta envolvido por
dimensbes afetivas. Além  disso,
tensiona o papel da paternidade, que se
mostra ausente, sobretudo ao tratar-se do
cuidado destinado a criangas com
deficiéncia.

2. Viver e perceber a deficiéncia

Aceitacdo

Perspectiva de direitos
Especificidade do trabalho do
cuidado

W e

Esse tema considera as vivéncias e
percepcdes no que se refere a
especificidade do cuidado destinado as
criancas com deficiéncia, que envolve
aceitacdo, tempo e dependéncia. Do
mesmo modo que, envolve a perspectiva
de direitos, em busca de condicdes
dignas de vida para as criancas com
deficiéncia.

3. A dindmica do cuidado e suas
repercussdes na vida das mulheres
cuidadoras de criangas com deficiéncia
do Hospital de Apoio de Brasilia

1. Repercussdes econdmicas e
sociais

Escolaridade

Sobrecarga

Adoecimento mental e fisico
Isolamento social

arwn

Esse tema identifica as repercussfes do
cuidado na vida das mulheres cuidadoras
de criancas com deficiéncia, dentre elas
a auséncia no mercado de trabalho,
abandono de projetos educacionais,
cansaco e auséncia de redes de suporte.

4. Papel do Estado

1. Politicas Publicas e Sociais
destinadas as mulheres
cuidadoras

2. Politicas Publicas e Sociais de
inclusdo e acessibilidade

3. Representatividade

Esse tema aponta a demanda por
politicas publicas e sociais destinadas as
mulheres cuidadoras e as criangas com
deficiéncia, que considerem a existéncia
do cuidado enquanto trabalho e que
garantam direitos a cidadania.

Elaboracéo propria, a partir dos dados coletados

4.1. DIVISAO SEXUAL DO TRABALHO DO CUIDADO:

DELES”

“EU VIVO EM FUNCAO

As narrativas das mulheres entrevistadas enunciaram duas questfes principais a respeito

da divisdo sexual do trabalho, com énfase no trabalho do cuidado ndo remunerado. Sendo elas:

a maternidade e a paternidade. No que concerne a maternidade evidenciou-se que ha o reforco

da maternidade como centro do cuidado, no qual existe a concep¢do do cuidado enguanto

obrigacdo da mulher, sobretudo mées, devido as dimensdes de afetividade que esta funcéo

envolve. Tendo como exemplo o seguinte trecho da entrevista com Azaleia:
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Eu tava até me culpando como mée, porque eu acho assim né, ela tem obrigacao de
cuidar dos filhos, de amar, sd que chega uma hora que a gente ndo da conta, entdo isso
é muito frustrante pra gente mée, ai vocé ndo sabe como agir, vocé ndo sabe como
fazer (se emociona) (Azaleia, 36 anos, mde de uma crianca com TDAH).

Este relato expressa a particularidade do cuidado associado a maternidade, a infancia e
deficiéncia, tendo em vista que inclui sentimentos afetivos, além de ser compreendido como
uma fungdo natural, no sentido biolégico de que mulheres mées sdo destinadas ao cuidado
das/os filhas/os, de maneira que esta atividade ndo é entendida enquanto um trabalho. A
invisibilidade do cuidado exercido pelas mulheres ocasiona desigualdades, culpa e
responsabilizacdo. Nesse sentido, é necessario retornar a analise das estruturas dominantes que
reforcam essas concepcOes e que estruturam as desigualdades entre homens e mulheres, em
especial as assimetrias existentes no compartimento do cuidado. Logo, € preciso estranhar o
patriarcado, o capitalismo, racismo e capacitismo (DINIZ, 2020), como sistemas que fortalecem
a naturalizacdo do cuidado como atividade feminina ndo remunerada e ndo reconhecida, que é
realizada por amor e dever materno (HIRATA e KERGOAT, 2007). Do mesmo modo, que

ocasiona disparidades entre as mulheres e ocasiona discriminacéo as pessoas com deficiéncia.

Segundo esta perspectiva, as mulheres séo responsaveis pelo cuidado porque
desempenham melhor essa fungdo, com base na concepgdo de que elas estdo totalmente
disponiveis para desempenha-lo (MARCONDES, 2013). Em suma, o cuidado se estabelece
como uma prética social que esta fundada na divisdo sexual do trabalho, como uma atividade
desvalorizada e imposta socialmente as mulheres. Esta divisdo desigual do trabalho provoca
uma supervalorizacdo da maternidade enquanto uma préatica constituida por afetividade e
sacrificios (SCOTT, LIRA, MATOS, SOUZA e SILVA, 2018). Compreende-se, assim, que
apesar da maternidade ser importante para as mulheres entrevistadas, a desigualdade da
reparticdo do cuidado, os julgamentos das suas préaticas de cuidado e a construcdo social
imposta sobre a maternidade resulta em sentimentos de culpa, cansaco e sacrificios individuais.

Ainda de acordo com essa concepg¢do, nota-se que hd uma baixa aceitacdo de que o
cuidado destinado as criancas seja realizado por outras pessoas que nao as maes
(MARCONDES, FARAH e SIERRA, 2020). Esta acepcdo indica que somente as mulheres
médes compreendem a rotina dos filhos e estdo mais preparadas para atender as suas
necessidades, por considerar que o cuidado € uma pratica marcada por vinculos emocionais
(MARCONDES, 2019). Conforme aponta Orquidea azul:

73



Porque o filho ndo pode ficar com a av6, porque a avé ndo da conta, ndo pode ficar
com o tio, porque o tio ndo da conta, tem que ser a mée, tem que ser a gente, porque
sO a gente vai entender o nosso filho, né? A rotina dele, o que ele sente, tudo. Entéo
tem que ser a mae (risos), é dificil (Orquidea azul, 41 anos, mée de uma crianga com
TEA).

E importante lembrar que a delegagio do cuidado a outras pessoas ndo é uma realidade
das mulheres entrevistadas. Sendo assim, elas desempenham o cuidado em grande medida
sozinhas. O “modelo de delegacdao” mencionado por Helena Hirata e Dani¢le Kergoat (2007)
sO é possivel quando estas mulheres possuem condicfes financeiras para remunerar outras
pessoas para desempenhar esta funcdo, que na maioria das vezes sera realizada por outra
mulher, no entendimento de que mulheres cuidam (MARCONDES, 2020). Dessa forma,
observou-se a partir da analise dos dados, que em geral, as mulheres entrevistadas possuem
baixa renda, que ndo permite que esta delegacdo seja feita a outras pessoas. Assim, s0 podem
contar com o apoio da familia, sobretudo avés, tias, irmas, primas, ou seja, as redes de apoio
que se configuram por outras mulheres, que também ndo sdo remuneradas para tal funcdo.
Entretanto, até mesmo quando se trata da familia essa delegacdo ocorre eventualmente, visto
que o cuidado destinado as criancas com deficiéncia abrange especificidades, no qual segundo
as entrevistadas nem a familia e nem os pais dessas criancas dispdem-se a realizar.

Compete destacar que, as assimetrias de classe social devem ser consideradas na analise
acerca do cuidado, visto que atraves da analise dos dados, evidenciou-se que praticamente todas
as mulheres entrevistadas estdo empobrecidas, com excecdo de apenas uma participante que
possui condicdes de remunerar outra trabalhadora para dividir os afazeres domésticos e o
cuidado com os filhos. Além disso, a analise acerca das desigualdades de raca €, igualmente,
relevante, uma vez que grande parte das entrevistadas sdo mulheres negras. Considera-se, ainda,
gue a Unica participante que possui melhores condicGes financeiras, é também uma das unicas
que se autodeclarou branca e que concluiu ensino superior. Em vista disso, se constata que o
cuidado é marcado por préaticas sociais, que sdo atravessadas pelas desigualdades de género,
raca e classe e que influenciam na interacdo entre quem cuida e quem recebe cuidado.

A vista disso, é imprescindivel rememorar a perspectiva interseccional, tratada nos
capitulos anteriores, visto que a interseccionalidade aponta um sistema de opressdo que deve
ser analisado de forma articulada (AKOTIRENE, 2019), considerando 0s eixos de opressdo por
género, raca/etnia, classe, capacitismo, sexualidade etc. Esta perspectiva € importante,
sobretudo ao considerar que delegacdo do cuidado recai principalmente sobre as mulheres
negras e pobres, no qual essas mulheres ndo tem a opcéo de escolha de outros modos de vida,
como desfrutam as mulheres com privilégio de classe e raga.
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Além dos dados acentuados, 0s sentimentos maternos incluem preocupagdes futuras
sobre o cuidado, a exemplo do medo do adoecimento e morte, principalmente quando se trata
do cuidado destinado a criangas com deficiéncia. Mais do que isso, essas mulheres expdem que
precisam estar saudaveis e vivas para proporcionar bem-estar e qualidade de vida para estas
criangas, que na perspectiva delas podem apresentar uma dependéncia permanente.

Porque assim, depois que a gente vira mée a gente ja tem aquele medo de morrer e
com quem deixar, ai quando descobre que tem uma doenga, ai esse medo multiplica
mil vezes, porque vocé pensa assim: "pow e se eu morrer quem vai cuidar dela como
eu cuido? (Margarida, 27 anos, mée de uma crianga com TEA).

Constata-se que, ao se preocupar com o futuro das/os filhas/os essas mulheres abdicam-
se da propria saude fisica e mental. Ao analisar estas narrativas verifica-se que a preocupagao
em adoecer ou falecer esta associada a trés questdes: a maternidade, a infancia e a permanéncia
da deficiéncia. Noutras palavras, a maternidade destinada as criancas com deficiéncia possui
particularidades que incidira na vida dessas cuidadoras, a exemplo das questdes de saude. Para
ilustrar essa perspectiva, cabe citar o trecho do relato da Begonia:

Eu vivo em funcdo deles né. Eles precisam de toda essa assisténcia, eu tenho que da.
Se eu adoecer tudo para, eu ndo posso hem adoecer porque fica sem ir pra escola,
sabe? Dependendo nem come, entendeu? (Begdnia, 45 anos, mae de duas criancas
TEA).

A grande maioria das entrevistadas desfrutam de pouco tempo para cuidar da propria
salde, ndo costumam marcar consultas com frequéncia e ao comparecerem a alguma consulta
ou realizarem cuidados de si, precisam conciliar estes cuidados com a rotina de cuidado das/os
filhas/os. Dessa forma, a maternidade é compreendida como prioridade. Do mesmo modo que,
essas mulheres perdem a sua individualidade, no qual ser mée se torna sua identidade principal
(TRONTO, 2015).

Em relacdo as narrativas sobre a paternidade, nota-se que ha uma auséncia paterna no
contexto familiar das entrevistadas. Isto significa que estas mulheres exercem a maternidade
solo, no qual poucas contam com a contribuicdo financeira dos pais das criancas e praticamente
nenhuma desfruta do compartilhamento justo do cuidado. Essa reflexdo evidencia novamente
os efeitos da divisdo sexual do trabalho, que destina os homens a esfera da producdo e 0s
posiciona exclusivamente como provedores financeiros, ou seja, 0s responsaveis por manter
financeiramente o lar, que ndo precisam ser responsabilizar pela tarefa do cuidado. Do mesmo
modo que, a descoberta da deficiéncia apresenta-se como condi¢éo para o abandono paterno.

A auséncia paterna nas narrativas das mulheres, refere-se ao encontro da divisdo sexual

do trabalho com a deficiéncia. Isto é, a deficiéncia traz ainda mais tensionamento no tocante a
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paternidade, j& que muitas das entrevistadas relataram que ao saber da deficiéncia das/os
filhas/os, a maioria dos companheiros abandonaram os espagos domésticos, no qual apenas

alguns contribuem financeiramente e outros se ausentaram completamente.

Ainda tem essa questdo do pai, que o0 pai as vezes fica meio assim, quando vé que o
filho tem meio que uma deficiéncia, ai ja quer pular fora (Girassol, 38 anos, mée de
uma crianga com Sindrome de West e esclerose tuberosa);

Ai assim quando iniciou o pai dele vivia junto com a gente, ai depois quando comegou
a rotina e tudo ai ele falou: vou embora. Ai ficou eu e ele (Orquidea lilas, 40 anos,
mée de uma crianga com TEA).

Em concordancia com Joan Tronto (1997, p.18) historicamente os papéis de género
definidos para homens e mulheres, estabeleceram que os homens tenham cuidado ‘com’ e as
mulheres cuidem ‘de’. Em outras palavras, as mulheres realizam o cuidado destinado a outras
pessoas, sobretudo a familia, enquanto os homens preocupam-se com aspectos da vida, projetos
futuros, objetos etc., em que ndo sao exigidas as mesmas responsabilidades pelos cuidados com
a familia e com filhas/os. A grande maioria das entrevistadas, por exemplo, destacaram que
renunciaram as carreiras e estudos para desempenharem o cuidado, realidade que ndo foi
percebida no que diz respeito aos homens que vivem nestes espagos familiares. A proposito,
em questionamentos feitos acerca da divisdo do cuidado constatou-se que as narrativas das
entrevistadas sempre apontavam que elas eram as Unicas cuidadoras, em alguns momentos so
foi perceptivel que elas convivem com um companheiro ao realizar perguntas acerca da situacao

de renda. Orquidea azul, por exemplo, relatou:

Porque o pai tem que trabalhar fora pra conseguir sustento e a mulher tem que cuidar
da crianca, né? A logica e essa, no meu caso é esse, eu fico com os filhos (Orquidea
azul, 41 anos, mée de uma crianca com TEA).

O relato exposto evidencia os efeitos da divisdo sexual do trabalho na vida das mulheres
entrevistadas e dialoga com o processo de feminizacao do trabalho, j& discutido anteriormente.
Nesse sentido, cabe lembrar que a feminizacdo do trabalho decorre da divisdo sexual do
trabalho e manifesta-se tanto na esfera produtiva como reprodutiva. Assim, além de posicionar
as mulheres em atividades com menores remuneragdes e menor prestigio social, compreende
que o desempenho do cuidado é uma atividade inata a elas em ambito pablico e privado. Em
sintese, conclui-se que, independentemente de onde o cuidado seja realizado, ele sera sempre
atravessado pelo fendmeno da feminizacdo (MARCONDES, 2013). Isto significa dizer que,
seja em espacos remunerados ou ndo, o cuidado é desempenhado majoritariamente por
mulheres.

Em linhas gerais, compreende-se que a maternidade disposta as criangas com

deficiéncia se configura de forma solitaria, envolvida por sentimentos emocionais de
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preocupacao, culpa, responsabilizacdo e cansaco, numa busca incessante em garantir vida digna
as/os filhas/os, mesmo que para realizar tal papel, estas mulheres precisem descuidar da prépria
salde e negligenciar suas proprias escolhas. A auséncia paterna, 0s julgamentos sociais acerca
das praticas de cuidado, os aspectos sociais e econdmicos e as relagdes desiguais de raca
repercutem impondo sobrecarga para a maternidade, que tem um papel simbdlico importante
na vida dessas mulheres.

Portanto, com base nas palavras de Hirata e Kergoat (2007, p. 608) acerca do cuidado
“[...] é preciso questionar, sobretudo, os &mbitos psicologicos da dominacdo e a dimensdo da
afetividade”. Dessa forma, imprescindivel refutar as projecdes sociais e culturais realizadas
sobre a maternidade e as praticas de cuidados das mulheres, no sentido de evidenciar a
importancia do repartimento igualitario do cuidado, ndo apenas nos arranjos familiares, mas no
reconhecimento do Estado. Esta discussdo evidenciou a experiéncia da maternidade, em uma
estrutura social marcada por desigualdades, no qual expressa a urgéncia de se questionar 0s

sistemas opressores que impdem a divisdo sexual e racial do trabalho.

4.2. VIVER E PERCEBER A DEFICIENCIA: “SO VAI ENTENDER QUEM TEM
UMA CRIANCA AUTISTA”

Este topico tem como objetivo refletir a respeito das vivéncias e percep¢des no que se
refere ao cuidado destinado as criancas com deficiéncia, por meio das narrativas das mulheres
entrevistadas. Estes relatos possibilitaram incorporar aspectos centrais para a presente analise,
a exemplo do processo de aceitacdo da deficiéncia, o reconhecimento dos direitos das criangas
com deficiéncia, a especificidade do trabalho do cuidado e os efeitos do capacitismo no cuidado
e na vida das criancas com deficiéncia. Cabe destacar que estes aspectos foram elaborados, com
base nas narrativas mais presentes nas falas das participantes ao serem questionadas sobre a
rotina do cuidado, a descoberta da deficiéncia e as barreiras enfrentadas cotidianamente.

Em vista disso, com relacdo ao processo de descoberta da deficiéncia das/os filhas/os,
identificou-se que este € um momento que ocasiona duvidas, receios e inseguranca para as
mulheres cuidadoras, em razdo da construcdo hegemdnica sobre deficiéncia, que a identifica a
partir da corponormatividade®®. Desse modo, o processo de aceitagdo torna-se dificil para estas

mulheres. Como relatado por Tulipa:

39 Termo utilizado por Anahi Guedes de Mello e Adriano Nuernberg (2012)
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[...] ndo foi facil pra mim descobrir que minha filha é autista, que ela tem limitagdes,
sabe? Gragas a Deus, assim, eu ndo vejo mais como limitagdo pra ela [...]. Sabe
naquela hora que a gente recebe a noticia? Nossa, ndo é facil, entendeu? Sua filha tem
autismo. Eu lembro quando eu recebi autismo, microcefalia, ai eu fiquei calada,
aceitei. Ai eu sai, pronto, assim meio sem rumo. Acabou a vida da minha filha, pronto,
minha filha ndo vai ser gente, ndo vai estudar, ndo vai ter nada, nao tem futuro (Tulipa,
37 anos, mée de uma crianga com microcefalia e TEA).

O desconhecimento sobre a deficiéncia se revela como o principal fator para as
insegurancas dessas mulheres. Tulipa, por exemplo, é mde de uma crianga com autismo e
microcefalia e destacou que ao descobrir que a filha experienciaria a deficiéncia ela teve
depressdo, na concepcdo dela e de muitas outras mées entrevistadas as criancas nao se
desenvolveriam como as consideradas “normais”. Nesse sentido, ao saber do diagndstico, essas
mulheres comecam a realizar projecdes futuras sobre o desenvolvimento dessas criangas, tendo
em vista que emerge um novo cenario em suas vidas, em que elas precisam se (re) planejar.
Ainda de acordo com Tulipa, abordar a diversidade do autismo e as particularidades da
microcefalia socialmente, contribui no processo de aceitacdo das mées de criangas que
experienciam essas deficiéncias, assim como 0 acesso as informagdes sobre a salde e
desenvolvimento das criancas € fundamental. Ela conta, ainda que, a crianca s6 foi
diagnosticada pds-parto e que ela precisou buscar sozinha pelo atendimento em neuropediatria,
no qual relatou alivio apos o inicio das consultas no HAB.

Acrescenta-se que as mulheres entrevistadas vivenciam a descoberta da deficiéncia de
formas diversas, em decorréncia dos distintos momentos do diagnostico. Isto é, ha mulheres
que tiveram o diagndstico logo apds o parto, ja outras precisaram ser encaminhadas para realizar
exames e consultas em hospitais especializados, incluindo o HAB. Em sintese, algumas das
entrevistadas sO receberam o diagnostico no HAB, outras ja haviam sido informadas ora pela
escola, onde as/os filhas/os frequentam, ora por profissionais de outros hospitais que compdem
a rede publica de saude do DF e foram encaminhadas ao HAB para confirmar o diagndstico
e/ou iniciar o acompanhamento de saude e direcionamento para as terapias. Cabe destacar que,
os deslocamentos da maioria dessas mulheres, interferiu diretamente nos sentimentos de
preocupacao e incertezas que elas enfrentam, uma vez que a forma como essas informacdes
chegam até elas por meio das/os profissionais e até mesmo a demora para se conseguir um
diagnodstico afeta suas emocdes e interfere no acesso dessas criancas aos servicos e direitos
destinados a elas.

Diante disso, as mulheres cuidadoras de criangas com deficiéncia demonstram que
precisam se reinventar para desempenhar um bom cuidado tdo exigido delas, tanto numa

perspectiva de redescrever suas vidas, como no planejamento da rotina de cuidados. Isto
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significa que essas mulheres comecam a buscar entender o significado e as especificidades das
deficiéncias experenciadas pelas/os filhas/os pesquisando na internet, perguntando as/os
profissionais que se dispdem a responder tais ddvidas e na socializacdo de informacGes com
outras mulheres que vivenciam realidades semelhantes, para que assim elas consigam enfrentar

essas preocupacdes e dar continuidade ao cuidado. O relato de Girassol pacino revela que:

Hoje em dia eu td... ja superei, né. Hoje em dia eu s6... eu acho que cada fase é uma
diferente né. Tem a fase de aceitar, da aceitacdo, tem a fase de superar [...]. Hoje em
dia estou mais tranquila, mas no comeco foi bem dificil aceitar né, porque foi quatro
pessoas préximo de mim, duas primas e duas vizinhas e era tudo menina e a minha
veio deficiente visual, ai depois descobriu o autismo (Girassol pacino, 26 anos, mae
de uma crianca com deficiéncia visual e TEA).

As preocupacdes, incertezas e até mesmo a aflicdo que essas mulheres sentem ao saber
da deficiéncia, refere-se aos discursos dominantes historicamente situados sobre a deficiéncia,
associada a ideia de norma (DAVIS, 1995). Isto é, discursos que ocasionaram a concepcao de
deficiéncia enquanto corpos desviantes, incapazes e que precisariam ser modificados. Dessa
forma, observa-se através das narrativas descritas o receio das entrevistadas em relacdo aos
julgamentos da sociedade, sobretudo das pessoas que convivem. Logo, por mais que a
compreensdo sobre deficiéncia tenha avancado mundialmente, os discursos de normalidade,
incapacidade e doenca permanecem socialmente, desencadeando esfor¢co constante dessas

mulheres para enfrentar tais situacdes discriminatdrias. Como afirma Orquidea lilas:

[...] porque pra gente conviver com uma crianca imperativa ou autista ndo é a mesma
coisa da gente conviver com uma crianga. Até porque a gente tem que ter o controle
e ndo deixar passar pra ela que sdo especial ou doente, mas tem que crescer e entender
que sdo normal (Orquidea lilas, 40 anos, mée de uma crianga com TEA).

A antropdloga Helena Fietz (2020), estudiosa do cuidado e deficiéncia, apresenta em
sua tese dados sobre as mulheres cuidadoras de adultos com deficiéncia intelectual. Dessarte,
ao discorrer sobre o processo de descoberta da deficiéncia, revela que apesar do tempo que ja
se passou em relacdo ao momento de diagnostico, foi comum ouvir de suas interlocutoras as
lembrancas desse processo, em que estas mulheres tiveram de reconfigurar suas vidas e
aprender sobre outros modos possiveis de existir e estar no mundo. Nesse sentido, mesmo que
0 presente estudo esteja analisando as vivéncias e percep¢des de mulheres que foram
informadas sobre a experiéncia da deficiéncia ha pouco tempo, os discursos se assemelham no
sentido dos sentimentos ocasionados apds 0 momento do diagndstico dessas crian¢as e como
que as diferentes abordagens nesses diagnosticos podem influenciar nas projecfes que estas

mulheres irdo realizar sobre o futuro das/os filhas/os.
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Com efeito, imagina-se que em um contexto cultural, social e politico, onde corpos
atipicos fossem considerados como uma forma diversa de habitar o mundo, possivelmente o
processo de aceitacdo e a experiéncia da deficiéncia seriam entendidos de forma mais
humanizada e justa. Todavia, como essas mulheres e criangas estdo inseridas/os em uma
conjuntura capacitista®® que atravessa seus corpos, suas vivéncias cotidianas se torna um

desafio. Como destacado por Helena Fietz (2020, p. 155):

Néo se trata, é claro, de apagar as especificidades da deficiéncia, mas sim chamar
atencdo para como 0s preconceitos, os esteredtipos, o desconhecimento e 0 senso
comum sobre o que a deficiéncia intelectual é informam o modo como essas mulheres
reagem a essa “descoberta” e como, com 0 passar do tempo, vdo escrevendo suas
prdprias histdrias e narrativas dentro dessa nova realidade que Ihes é apresentada.

Embora a autora se refira especificamente a deficiéncia intelectual, sua producéo se
aproxima da presente andlise, na medida em que as entrevistadas evidenciam uma
reorganizacdo de suas expectativas futuras apds a descoberta da deficiéncia. Com isso, ao se
verem diante das fronteiras do diagnostico medico, essas mulheres estabelecem estratégias de
enfrentamento as inimeras injusticas que se impdem, diariamente, a elas e as/os filhas/os. Com
0S recursos que tem, se esforcam para viabilizar o acesso justo e igualitario aos direitos sociais,
que lhes sdo negados, muitas vezes. Posto isto, ainda que na linguagem cotidiana persista a
reproducdo das palavras - especial, normal, limitacbes, os depoimentos das entrevistadas
revelaram uma percepcdo ampliada dos direitos das criangas com deficiéncia, a reivindicacao
de acesso a esses direitos, como também a denlncia dos preconceitos enfrentados. Como mostra
o relato de Rosa vermelha:

A sociedade ela primeiramente ela precisa parar de olhar com aquele ar de coitada,
com aquele ar de tadinho, de vitimizar a gente: "ah, tadinha o filho dela o filho dela é
autista, ele ndo pode". Entdo assim compreender que o autismo é uma deficiéncia? E.
Mas ndo € uma coisa que transforma num monstro, ndo € uma coisa que transforma
num ser que tem algo contagiante, ndo é uma coisa que vai passar, as pessoas tem
receio, medo (Rosa vermelha, 40 anos, mée de uma crianga com TEA).

A se destacar ainda, nessa direcdo, a incorporacdo de termos biomédicos e cientificos a
respeito da deficiéncia, nos discursos dessas mulheres, revelando a aquisi¢do progressiva de
conhecimentos avancados sobre o diagndstico das/os filhas/os, muito em decorréncia das suas
experiéncias do cuidado e busca assidua por informacbes. A centralidade da concepcéo

biomédica, do mesmo modo, aparece em suas falas e repercutem em relacdo aos corpos das

40 Consultar o capitulo 1 (um) da presente dissertagdo, intitulado “Compreendendo deficiéncia - 0 social é
politico”, para maiores discussdes acerca do capacitismo, enquanto estrutura opressora que ocasiona
discriminacao
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criangas com deficiéncia. Em geral, ao serem questionadas a respeito da existéncia de barreiras
sociais nos espagos e servigos que frequentam, as entrevistadas salientaram aspectos
fundamentais sobre os direitos que estas criancas dispdem de habitarem o mundo em condicGes
de igualdade com as demais pessoas e evidenciam uma mudanca da concepgdo sobre
deficiéncia através de suas vivéncias. Observou-se, a partir disso, uma compreensdo ampla das
entrevistadas sobre 0 acesso igualitario das pessoas com deficiéncia na sociedade.

Este apontamento destaca a importancia da concepc¢éo social da deficiéncia, que retira
o foco das limitagGes nas estruturas do corpo e reconhece que a existéncia de barreiras sociais,
atitudinais, arquitetdnicas etc., limitam a participacdo das pessoas com deficiéncia na
sociedade, como ja evidenciado nos capitulos anteriores. Todavia, por mais que o debate acerca
da eliminacdo das barreiras seja fundamental, é preciso reconhecer a interdependéncia, no
entendimento de que todas as pessoas podem demandar cuidado em determinados momentos
da vida, como propdem as feministas da ética do cuidado. Em conformidade com Eva Kittay
(2010) o cuidado é indispensavel na vida das pessoas com deficiéncia, em que apesar de
gozarem do direito a autonomia e independéncia, muitas vao requisitar cuidados de forma mais
dependente e continua, e essas pessoas possuem o direito de serem cuidadas. Tal perspectiva,
refere-se ao reconhecimento da dependéncia e da valorizagcdo daquelas que exercem o cuidado,

de modo que este cuidado seja entendido enquanto trabalho. Nas palavras de Margarida:

[...] o povo fala que ndo, mas a gente trabalha mais em casa do que se trabalhasse fora,
porque em casa ndo, casa, comida, menino, é menino brigando 24 (vinte e quatro)
horas e quem tem crianca especial é dobrado [...]. Oxe, é dobrado porque a crianca
voceé ja tem que ter cuidado, com ela é dobrado porque ela num tem... vocé vé que ela
sobe ali, ela ndo tem medo de cair, eles ndo tem isso, ai sobe em cima do sofa, sobe
em cima da cama quer pular, olha as perninhas dela aqui é roxinha que ela pula no
chdo e se machuca. Ai eu tenho que ficar tendo esse cuidado, a outra mordeu ela
ontem, minha irmd eu ndo tenho tempo nem de banhar, meu banho é 5 (cinco) minutos
(Margarida, 27 anos, mée de uma crianga com TEA).

A rotina da Margarida e das varias outras entrevistadas exibe as particularidades de
cuidar de uma crianca com deficiéncia. De todas as entrevistadas, 10 (dez) tém mais de uma/um
filha/o, entre essas, todas apontaram que o cuidado e a rotina com uma crianca com deficiéncia
se distancia do cuidado de uma crianca que ndo experiencia a deficiéncia. As entrevistadas
citam como particularidades que as responsabilidades sdo mais intensas, a rotina € mais
exaustiva, envolve uma maior disponibilidade de tempo, além das preocupac6es com as crises
e/ou situagdes de risco que essas criancas enfrentam, como nas palavras delas: “elas/es ndo tém
no¢do do perigo”, referindo-se especificamente as criancas que experienciam a deficiéncia
dentro do espectro autista.
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A antropdloga Raquel Lustosa (2020) discute em sua dissertacdo de mestrado a tematica
do cuidado destinado as criangas com microcefalia e reflete sobre a reorganizagéo da vida das
mulheres maes que desempenham este cuidado. De acordo com a autora a reorganizagdo da
vida refere-se aos planejamentos diarios com a crianga e envolve a busca por direitos sociais,
que inclui a busca por redes de apoio. Essa analise se assemelha com as narrativas das mulheres
entrevistadas neste estudo, tendo em vista que essas mulheres tem uma rotina planejada, da hora
de acordar, até a hora de dormir. Ao serem questionadas sobre a rotina da semana, elas relataram
que precisam acordar cedo, preparar a alimentagdo, administrar as medicagdes, levar as criancas
a escola e as terapias, proporcionar momentos de lazer, realizar os afazeres domésticos e ainda
precisam se preocupar com os direitos sociais dessas criangas, como 0 acesso a remédios pela
farmacia de alto custo, aquisicdo do passe livre e acesso ao BPC. Cabe mencionar que, para
acessar estes direitos elas precisam enfrentar filas em instituicdes publicas, organizar uma série
de documentagdes, utilizar mais de um transporte publico e muitas vezes designar alguém para
cuidar dessas criancas por um periodo ou leva-las com elas.

Isto significa que as mulheres mées que exercem o cuidado cotidiano de criangas que
experienciam a deficiéncia precisam se adaptar as suas necessidades, costumes e desejos. Essas
mulheres compreendem os termos biomédicos, conhecem as medicacdes e sabem quais séo 0s
alimentos mais indicados para essas criancas. Do mesmo modo que, elas tém conhecimento
sobre os locais que essas criangas se sentem mais confortaveis, possuem expertise para lidar
com as crises e sao responsaveis por acompanha-las nas consultas e terapias. Essa realidade faz
com que essas mulheres tenham que organizar uma rotina diaria, que envolve uma jornada de
trabalho inesgotavel. Ao mesmo tempo ndo deixam de se preocupar nem mesmo no momento
de dormir, como relatado por diversas entrevistadas que sdo apanhadas pelas aflicbes de como
sera o planejamento e rotina do dia seguinte.

Outro ponto a ser destacado refere-se a estrutura capacitista, na qual as mulheres que
realizam essa forma particular de cuidado e as criangas com deficiéncia sdo atravessadas pelos
efeitos perversos desse sistema discriminatorio. Entre os principais relatos localizam-se as
atitudes e comportamentos preconceituosos da sociedade. A vista disso, essas mulheres
revelaram que ha um desconhecimento sobre a deficiéncia que suscita desconforto e olhares
discriminatorios a respeito das criangas com deficiéncia nos espacos que frequentam, ou seja,
nas ruas, no transporte publico, nas instituicdes publicas e privadas. Da mesma forma que
houveram relatos de situa¢fes discriminatérias até mesmo na escola, devido aos momentos de

crises vivenciados por essas criangas. Tal como descreve Rosa vermelha:
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[...] entdo assim é uma convivéncia em sociedade que a sociedade ndo sabe utilizar o
parametro da boa e velha educagdo, s@o muito mal educados, sdo muito
preconceituosos e sdo muito julgadores, isso maltrata demais. Quando o filho da gente
ta em surto, ninguém tem coragem de vir passar a mao no ombro da gente: "calma, ta
precisando de alguma coisa?" - "nossa, que menino mal educado, esse menino é mal
educado, esse menino ¢ mimado, esse menino...". E um amparo que nés ndo temos
(Rosa vermelha, 40 anos, mée de uma crianca com TEA).

O capacitismo silencia, julga e marginaliza os corpos das pessoas com deficiéncia, €
uma busca constante de moldar estes corpos diversos aos padrdes da normalidade. As praticas
sociais capacitistas além de subordinar as pessoas com deficiéncia, ocasiona sofrimento para
aquelas que realizam o cuidado. Nos relatos das entrevistadas elas mencionaram que sofrem
com estas atitudes, ao perceberem que as/os filhas/os sdo vitimas de preconceitos e exclusao
social, como no relado exposto. Em uma das conversas, uma entrevistada relatou que sente
dificuldades em lidar com as outras criancas ao levar os filhos para a area de lazer do
condominio que reside, pois acredita que eles sio tratados de forma diferente. E como destacou
Maria R. Palacios (2020) em um dos trechos de seu poema*! “capacitismo é quando seu filho
deficiente é o Ginico que ndo foi convidado para a festa”*?. O trecho do poema em conjunto aos
relatos das entrevistadas evidencia como criancas com deficiéncia e as mulheres maes séo
atravessadas pelas violéncias capacitistas.

Além disso, a multiplicidade da deficiéncia também é fator determinante no que se
refere aos comportamentos da sociedade. De acordo com os relatos das mulheres entrevistadas,
ha deficiéncias especificas que tendem a ser mais apontadas por discursos preconceituosos, a
exemplo do autismo. Estas narrativas enfatizaram que as criangas que experienciam a
deficiéncia dentro do espectro autista, com comportamentos mais severos, em que apresentam
crises, sdo consideradas como mal educadas e birrentas. Estes discursos atribuem estas atitudes
a falta de educacéo recebida da familia, com énfase sobre as mulheres. Isso significa que o
capacitismo opera determinando quais corpos e comportamentos sdo socialmente aceitaveis,
para isso precisam se aproximar dos padrées normativos. Tendo como exemplo a declaracao da

Orquidea azul:

[...] eu acho que s6 vai entender quem tem uma crianga autista, isso eu escuto muito
nos relatos das mées da associacdo. Antes que eu via uma crianga que era autista:
nossa, se fosse meu filho eu dava uma palmada. Mas hoje que ela é mée, ela entende
totalmente da situacdo né. Entdo eu acho que é muito pessoal, mas o olhar no geral,
eu acho que ainda existe muito preconceito, falta aquele olhar ainda, olhar mesmo de
entender que é uma crianca especial, de respeito. Falta de respeito, na verdade
(Orquidea azul, 41 anos, mae de uma crianga com TEA).

41 Poema “Noming Ableism”, citado no capitulo 1 da presente dissertagio.
42 Tradugdo livre para: “Ableism is when your disabled child is the only one that didn’t get invited to the party”
(PALACIOS, 2017).
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Nessa direcdo, compreende-se 0 capacitismo como uma estrutura que perpassa toda a
sociedade. Embora sua existéncia nem sempre seja questionada, ao passo que assim como o
racismo manifesta-se, muitas vezes, por meio de atitudes e préticas veladas (CAMPBELL,
2008). Nos relatos das entrevistadas elas realgaram que percebem tais discriminagdes e
preconceitos, por meio de olhares, atitudes e falas, nem sempre tdo explicitas, mas que

evidenciam a violéncia capacitista.

[...] o autismo é uma doenga, eu andei lendo, o0 autismo € uma doenca que ta muito
em alta, muitas criancas estdo tendo hoje em dia. Entdo assim, que ndo é um bicho de
sete cabecas, mas tem niveis, tem uns que sdo pesados. Eu conheci uma crianga que o
nivel dela era bem agressivo, sabe? Embora ele ja tava em tratamento, ai foi
amenizando, entdo assim muita gente tem preconceito, sabe? Eu ja passei por
preconceito com a minha filha em determinados lugares, é aquele velado né (Tulipa,
37 anos, mée de uma crianga com microcefalia e TEA).

Identifica-se que maternar criancas com deficiéncia, parafraseando Helena Fietz
(2020)*, é um trabalho, que envolve sobrevivéncia fisica e até mesmo a existéncia dessas
mulheres, ao realizar este cuidado repleto de particularidades. Entre essas especificidades foi
destacado o processo de aceitacdo e compreensdo da deficiéncia que ocasiona conflitos
emocionais. Da mesma forma que é um trabalho peculiar que demanda tempo, no qual essas
mulheres exercem jornadas extenuantes e sdo envolvidas por um cansaco fisico e mental, como
sera melhor discutido no topico seguinte. Nesse aspecto, esta analise apresenta a especificidade
do cuidado, por meio da relacdo da maternidade e vinculos emocionais, com a infancia e
deficiéncia.

Por fim, constata-se que a estrutura capacitista interfere diretamente na dindmica do
cuidado, uma vez que a discriminacdo imposta as pessoas com deficiéncia nas diversas
instituices publicas e privadas e as atitudes e préaticas da sociedade atravessam as mulheres
que realizam este cuidado, lhes causando indignacdo. Como ressalta Helena Fietz (2020, p. 204)
“em uma sociedade que ndo esta disposta a conviver com ouros modos de estar no mundo, ainda
recai sobre as maes-cuidadoras o apelo moral de tentar adequar os filhos a um mundo téo
perverso para com sua condi¢ao”. Além das questdes apontadas, ¢ imposto sobre essas mulheres
0 6nus pelo cuidado que poderia ser minimizado por uma sociedade mais inclusiva e ndo
capacitista. Logo, observa-se que as narrativas das entrevistadas sinalizam que habitar este

mundo através da diversidade de corpos e comportamentos é um direito.

43A autora emprega o termo maternar ao referir-se as praticas maternas dirigida as pessoas adultas com deficiéncia
intelectual.
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4.3.A DINAMICA DO CUIDADO E SUAS REPERCUSSOES NA VIDA DAS
MULHERES CUIDADORAS DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA DO
HOSPITAL DE APOIO DE BRASILIA: “A ROTINA DE 24 (VINTE E QUATRO)
HORAS”

A desvalorizagéo social, simbélica e monetéria do cuidado (HIRATA e GUIMARAES,
2012) tem repercutido em diversos &mbitos na vida daquelas que exercem o cuidado cotidiano.
Nesta analise, em particular, na vida das mulheres que cuidam de criancas com deficiéncia e
que ndo sdo remuneradas para tal fungdo, ao contrario disso, desempenham esta atividade pela
responsabilidade que lhes € imposta, através da maternidade. Cabe assinalar que, para as
entrevistadas que integram este estudo a maternidade tem significado simbolico. Todavia, a sua
ndo socializagdo repercute em aspectos econdmicos e sociais, desisténcia de projetos
educacionais, sobrecarga, isolamento social e adoecimento fisico e mental. Tais dimensdes ndo
podem ser desconsideradas, ainda que a maternidade tenha significado importante para as
entrevistadas. Desse modo, objetiva-se com esta analise realcar a importancia do
reconhecimento do cuidado enquanto trabalho, de modo que ele ndo recaia de forma injusta

sobre as mulheres.

Nesse aspecto, a repercussdes econdmicas e sociais se referem as questdes de trabalho
e renda. Ao realizar o trabalho do cuidado destinado as criangas com deficiéncia, que se
configura de forma particular, essas mulheres abdicam-se do trabalho assalariado, das suas
carreiras e de projetos educacionais. Os relatos da Orquidea azul e Rosa Vermelha
exemplificam esta situacao:

Né&o trabalho fora né. Tenho formacdo, sou formada em Pedagogia. Trabalhei até
20186, sai pra cuidar do [refere-se ao nome da crianga] que na época tinha 1 (um) ano
e 8 (oito) meses e era bebezinho também, igual o outro. Dai eu sai pra cuidar dele, ele
ficava na creche, mas tinha muitos indicios, entdo eu sai da sala de aula pra cuidar
dele (Orquidea azul, 41 anos, mée de uma crianca com TEA);

Sou técnica em enfermagem, mas ndo conseguir atuar na area devido ao autismo do
[refere-se ao nome da crianca] e ai ficou dificil de eu trabalhar por conta disso, porque
ndo é todo mundo que aceita cuidar dele e ndo é todo mundo que ele aceita estar perto
dele, entdo a gente tem essa dificuldade (Rosa vermelha, 40 anos, mae de uma crianca
com TEA).

Estes relatos demonstram o aspecto da priorizacdo da maternidade, em que estas
mulheres estdo submetidas. Esta é, portanto, uma escolha que é esperada dessas mulheres, visto
que o cuidado é entendido como uma atribuigdo naturalmente feminina (MARCONDES, 2013).

Desse modo, os papéis de género construidos socialmente prescrevem que as préaticas de
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maternar e cuidar devem ser desempenhadas pelas mulheres, mesmo que para isso elas tenham
que abdicar-se de seus projetos individuais. No que concerne a escolaridade, por exemplo, entre
as mulheres entrevistadas apenas duas possuem ensino superior completo e trés realizaram
cursos técnicos. Apesar de a maioria ndo ter ingressado na educacdo superior, grande parte delas
revelaram interesse em ocupar estes espagos e poder dedicar-se a alguma profisséo, como no
relato de Margarida “ja estudei. Eu quero comecar uma faculdade, todo ano eu quero comegar,
mas uma hora eu comeco.

Além disso, observa-se que, a auséncia no trabalho assalariado e nos espacos
educacionais também decorre da impossibilidade de delegacdo do cuidado a outras pessoas, em
particular devido a experiéncia da deficiéncia. Os principais relatos das entrevistadas apontam
que ha uma preocupacao em permitir que as/os filhas/os sejam cuidadas/os por outras pessoas,
em conformidade com a ideia de que ndo existe um preparo para lidar com a deficiéncia, assim
como, narram que grande parte das pessoas, inclusive da familia ndo se dispdem a desempenhar
este cuidado. Em suas narrativas as entrevistadas destacam receio de que essas criangas sofram
violéncias, como ja ocorreu com a filha de uma delas. Outro aspecto levantado, diz respeito as
creches e escolas em que apontam que ha a auséncia de preparo das/os profissionais e/ou
escassez de monitores nestes espacos para atuarem com as criangas com deficiéncia. Nesse

contexto, Girassol colorido e Margarida relatam:

Eu ndo trabalho mais porque também todo o dia eu levava ela e eu tinha que ficar com
ela 14 e é pelo fato que eu tinha medo de deixar ela com outras pessoas que eu nao
sabia, tanto € que uma vez eu precisei trabalhar que é muito dificil né e ai eu deixei
elanuma escolinha e toda vez que eu chegava nessa escolinha, ela ja chorava do portdo
e eu ficava sem entender. Ai o dia que aquilo me incomodou eu falei pra minha irma
[refere-se ao nome da irm@] buscar a [refere-se ao nome da crianca], ai minha irma
disse que chegou la e ela estava chorando ainda, ai eu tirei. Eu fazia unha, ai a filha
da moca que eu fazia unha falou: tia [refere-se ao seu nome] é a sua filha, ela ficava
la na escolinha comigo, ai eu falei: que bom, s6 que ela trancava a [refere-se ao home
da crianga] num quarto, ai eu falei: uai, como assim trancava? - porque a [refere-se
ao nome da crianga] ndo dividia o lanche dela. Ai aquilo me matou, eu chorei tanto,
ai eu falei: meu Deus a partir de hoje passando fome ou ndo eu ndo trabalho mais, eu
vou ficar por conta da minha filha (Margarida, 27 anos, mde de uma crianga com
TEA);

[...] receio até de botar ele pra alguém cuidar e ndo cuidar direito, porque a gente
quando é mae, a gente ja é assim porque € mae, ainda mais quando a crianga é especial.
A gente fica com o pé atras né, medo de alguém machucar e ele também era muito
apegado, chorava muito, era muito peito, ai eu preferi sair e correr atrds do beneficio
né (Girassol colorido, 26 anos, mée de uma crianga com microcefalia).

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) consiste em outro fator determinante no
que tange as repercussdes econdmicas e sociais na vida das mulheres cuidadoras de criangas

com deficiéncia. Ressalta-se que, o BPC € regulamentado pela Lei n® 8.742, de 7 de dezembro
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de 1993, conhecida como a Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS). Portanto, constitui-se
como um beneficio assistencial, que prevé a garantia de um salario minimo a pessoas idosas
com 65 (sessenta e cinco) anos ou mais e pessoas com deficiéncia que ndo possuem meios de
prover a propria subsisténcia, que atendam ao critério de renda familiar mensal per capita igual
ou inferior a 1/4 (um quarto) do salario-minimo vigente, a partir dos novos critérios de acesso
estabelecidos pela Lei n® 14.176, de 22 de junho de 2021 (BRASIL, 2021). O limite de renda
para acesso ao BPC dificulta que as mulheres mées cuidadoras ingressem no mercado de
trabalho assalariado, ao mesmo tempo que se constitui de forma restrita, tanto no que se refere
ao valor do beneficio, tanto por sua concentragao na condicdo de renda (PEREIRA, 2008a apud
BARBOSA, 2013) que ndo se expande a outros contextos, em que estas/es beneficiarias/os e
suas respectivas familias estdo inseridas/os (BARBOSA, 2013). Com relacdo a isso, destaca-se
os relatos da Tulipa e Begonia:

E detalhe eu ndo posso nem assinar uma carteira, se eu supostamente, posteriormente,
quisesse trabalhar, eu ndo posso nem assinar uma carteira, porque a minha filha perde
0 beneficio, entende? Entdo assim, se for vir a trabalhar eu tenho que trabalhar
informal (Tulipa, 37 anos, mée de uma crianga com microcefalia e TEA);

Entdo assim tinha que realmente aumentar um pouco esse teto ai do BPC, sabe?
Porque assim eu nao tenho condicOes de trabalhar, eu vivo em funcéo deles, a nossa
semana é preenchida (Begbnia, 45 ano, mée de duas criancas com TEA.

Dessa forma, por mais que o BPC consista em um direito importante das pessoas com
deficiéncia, além de representar uma renda fundamental para estas familias, o valor do beneficio
permanece insuficiente para atender as demandas desses sujeitos. As narrativas das
entrevistadas evidenciaram gastos mensais consideraveis, em consequéncia das despesas com
alimentacdo, ja que ha muitas criancas que possuem uma alimentacdo seletiva; gastos com
medicacdes, pois nem todas as medicagdes gque essas criancas utilizam sdo fornecidas de forma
gratuita pelo Estado; além das despesas com vestimentas; despesas fixas mensais da casa e
transporte, sobretudo no caso das familias que ainda ndo acessam ao passe livre estadual** e
interestadual, que refere-se a concessao de transporte gratuito para pessoas com deficiéncia em
ambito estadual, no caso das entrevistadas, o acesso ao passe livre no Distrito Federal (DF) e

interestadual*®, no acesso ao transporte publico de um estado a outro. Constata-se, portanto, que

4 A Lei distrital n® 566, de 14 de outubro de 1993, concede transporte gratuito as pessoas com deficiéncia no
Distrito Federal. Assim indica que as pessoas com deficiéncia com até 3 (trés) salarios minimos e suas/es
respectivas/os acompanhantes, comprovadamente necessarias/os poderdo utilizar o transporte coletivo de forma
gratuita (DISTRITO FEDERAL (DF), 1993). A referida legislacéo € regulamentada pelo Decreto n°® 20.566, de 13
de setembro de 1999.

4 O passe livre interestadual é instituido pela Lei n° 8.899, de 29 de junho de 1994. Logo, concede passe livre
interestadual as pessoas com deficiéncia, comprovadamente carentes, no sistema de transporte coletivo
interestadual, nas modalidades rodovidria, ferroviaria e aquaviaria (BRASIL, 1994). Esta lei é regulamentada pelo
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a renda que provéem do BPC torna-se restrita as despesas basicas, impossibilitando que essas
familias acessem a outros servigos, como lazer. Da mesma maneira que, as mulheres méaes-
cuidadoras nao desfrutam de renda propria para atender as suas necessidades, ao salientarem
que a renda é utilizada exclusivamente em favor das criancas com deficiéncia.

Com relagdo as mulheres que realizam o trabalho do cuidado ndo remunerado em
conjunto ao trabalho assalariado, é exercida a dupla presenca (YANNOULAS, 2020;
MARCONDES, 2020)*. Isto ¢, ao articularem as duas formas de trabalho, estas mulheres
encontram-se cada vez mais sobrecarregadas por uma rotina exaustiva. Na medida em que €
preciso considerar que o acumulo entre o trabalho assalariado e o trabalho doméstico e de
cuidado ndo remunerado ndo se impde da mesma forma para homens e mulheres
(MARCONDES, 2019). Este é outro motivo que provoca a auséncia dessas mulheres no
mercado de trabalho, tendo em vista que realizar o cuidado exige tempo e dedicacgdo exclusiva,
ao considerar que estas criancas dependem de cuidados continuos, que garantem a sua
sobrevivéncia.

Autoras que trabalham com a perspectiva da divisdo sexual do trabalho evidenciam que
0 trabalho remunerado e ndo remunerado desempenhado pelas mulheres sdo esferas
indissociaveis (BRUSCHINI e RICOLDI, 2008; MARCONDES, 2019), ao considerarem que
esta forma de divisdo desigual do trabalho entre homens e mulheres, tanto particulariza a
insercdo das mulheres na esfera doméstica, as responsabilizando pelo trabalho doméstico e de
cuidados, como consequentemente interfere em sua insercdo no mercado de trabalho
remunerado, a partir do trabalho flexivel, precarizado, com menores remuneracdes e prestigio
social, limitando ascendéncia de suas carreiras (BRUSCHINI e RICOLDI, 2008).

A vista disso, cabe mencionar que apenas trés das entrevistadas exercem o trabalho
assalariado em conjunto ao trabalho doméstico e de cuidados, no qual ambas evidenciam
dificuldades para exercer essas longas jornadas de trabalho, que potencializam o cansaco. A
narrativa de Azaleia enfatiza: ¢ muito complicado conciliar trabalho, filho, casa” (Azaleia, 36

anos, mde de uma crian¢a com TDAH). Este é um relato de uma mulher que exerce um total

Decreto n° 3.691, de 19 de dezembro de 2000, estabelecendo que as empresas de transporte interestadual devem
garantir 2 (dois) assentos de cada veiculo para pessoas beneficiarias do passe livre (BRASIL, 2000).

46 Na introdugdo do livro intitulado “Trabalhadoras: Analise da Feminizacdo das Profissdes e Ocupagdes,
publicado em 2020, a coordenadora do livro Silva Yannoulas (2020) ressalta que o conceito acerca da dupla
presenca foi abordado pela primeira vez pela socidloga italiana Laura Baldo e diz respeito a dupla
responsabilizacdo que as mulheres enfrentam ao exercer o trabalho doméstico e de cuidados e as atividades
assalariadas. Ademais, no capitulo denominado “O cuidado na perspectiva da divisdo sexual do trabalho:
contribuicdes para os estudos sobre a feminizacdo do mundo do trabalho, elaborado por Mariana Marcondes
(2020), traz apontamentos importantes para refletir sobre a intensificacdo do trabalho na vida das mulheres que
exercem a dupla presenga.
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aproximado de mais de 10 (dez) horas de trabalho por dia, visto que ela trabalha nos afazeres
domeésticos e de cuidados com os filhos no periodo da manhd, posteriormente desempenha o
trabalho assalariado fora da esfera doméstica e ao retornar para o lar permanece desempenhando
as atividades da casa e de cuidados, isso sem contar o tempo de deslocamento que ela enfrenta
por morar em uma localidade distante do trabalho assalariado. Compreende-se, portanto, que
tanto a dupla presenca (MARCONDES, 2019), como a dedicagdo exclusiva ao trabalho do
cuidado ndo remunerado, repercute economicamente e socialmente na vida das entrevistadas,
que vivenciam rotinas de cansago.

Fica claro, mediante o exposto, que a repercussdo da sobrecarga se expressa de
multiplas formas, ao considerar que ato de cuidar envolve tempo, deslocamentos e dimensfes
emocionais que podem apresentar consequéncias para a salide mental (SOARES, 2012)*". A
sobrecarga envolve as longas horas de trabalho, 0s trajetos percorridos para acessar 0S Servicos
destinados as criancas com deficiéncia, as preocupacdes e o0 enfrentamento das barreiras
impostas socialmente. O relato da Margarida, por exemplo, evidencia 0 cansago e 0
adoecimento mental, que se estabelecem como uma das dimensdes da sobrecarga do cuidado
“assim ver minhas filhas saudaveis ¢ o melhor, mas ndo vou mentir eu fico estressada, choro, é
ansiedade, é tudo, é cansativo, a noite a gente ndo dorme mais como antes (Margarida, 27 anos,
mée de uma crianca com TEA).

Vale ressaltar, ainda, que em muitos dos trajetos realizados pelas mulheres
cotidianamente, elas enfrentam barreiras urbanisticas e arquitetonicas, que dificulta o acesso de
criancas que utilizam cadeiras de rodas ou até mesmo que estdo no carrinho de bebé, em que a
Unica solucdo é transportar essas criangas no colo ou nas vias. Ademais, em seus trajetos, essas
mulheres precisam levar itens como alimentos, roupas extras, medicamentos, documentos etc.,
como acentuado por Rosa Vermelha, uma mulher negra, residente de uma regido periférica do
DF, que realiza diversos deslocamentos diarios “eu tenho que andar com antigases, com
remédio pra dor, porque ¢ tudo inesperado”. Sendo assim, evidencia-Se que estes trajetos estdo
estritamente relacionados ao cansaco fisico e mental imposto sobre as mulheres maes
cuidadoras.

As sobrecargas fisicas e emocionais posicionadas sobre essas mulheres, dizem respeito

ao acumulo das atividades que elas exercem cotidianamente, a favor da qualidade de vida e

47 Ao analisar a dimensdo emocional que o trabalho do cuidado envolve, Angelo Soares (2012) tem como énfase
o setor de servigos. Isto é, evidencia como se expressa o trabalho emocional realizado por mulheres cuidadoras
remuneradas. Vale assinalar que o estudo do autor contribui com a presente analise, visto que o trabalho do cuidado
desempenhado pelas mulheres mées-cuidadoras é envolvido pelas dimensBes emocionais de forma ainda mais
intensa, por relacionar-se com os sentimentos afetivos e com a maternidade.
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bem-estar das/os filhas/os (LUSTOSA, 2020). Conforme aponta Raquel Lustosa (2020) a
respeito das narrativas das mulheres maes de criangas com microcefalia, o cansaco é uma
dimensédo importante para refletir sobre as narrativas de suas interlocutoras, enquanto categoria
evidente em sua pesquisa. Da mesma forma que se reproduz com frequéncia nos relatos das
entrevistadas que integram este estudo.

E porque tem horas assim que a gente, como € que se fala? Se da por vencido, tem
horas assim que eu entrego 0s pontos, porque tem horas assim que a gente ndo
consegue, ndo tem energia, sabe as vezes falta assim energia, ndo da (Begbnia, 45
anos, mée de duas criangas com TEA);

“[...] porque a gente vive pra filho, pra casa e pra marido e nao vive pra gente. Entdo
a salde mental ja esta muito sobrecarregada, esses dias mesmo a minha pressao foi
18/12 (dezoito por doze), porque de tanto estresse, de tanto trabalho né” (Azaleia, 36
anosm mde de uma crian¢a com TDAH).

A partir disso, verifica-se a reverberacdo da sobrecarga do cuidado em suas varias
dimensdes, ao circunscrever 0s corpos femininos pela supervalorizacdo do cuidado
(LUSTOSA, 2020), que potencializa sua responsabilizagdo na vida das mulheres maes,
principalmente quando se trata de uma maternidade tdo especifica como a destinada aos
cuidados de criangas com deficiéncia (LUSTOSA e SAFATLE, 2019). A responsabilidade
Unica e exclusiva pelo cuidado resulta em sentimentos de exaustao. Logo, foi comum nos relatos
das entrevistadas falas sobre cansaco, estresse, desanimo e aflicdo, uma vez que essas mulheres
se cobram cotidianamente a cumprir as exigéncias posicionadas sobre suas praticas de maternar
¢ ser “boas maes” (LUSTOSA e SAFATLE, 2019). As narrativas de cansaco e sobrecarga
revelaram o adoecimento fisico e psiquico como mais uma das repercussdes do cuidado que
essas mulheres enfrentam.

Nesse aspecto, a repercussdo da sobrecarga esta relacionada a invisibilidade que as
mulheres que desempenham o cuidado ndo remunerado enfrentam social e politicamente
(LUSTOSA, 2020), ao ndo serem reconhecidas e valorizadas. Da mesma forma que as
estruturas hierarquicas e de poder operam por meio da reproducéo das desigualdades de género
para naturalizar o cansaco (LUSTOSA e SAFATLE, 2019), colaborando com a auséncia do
autocuidado na vida das mulheres. Reconhecendo, ainda, as expressdes da sobrecarga
relacionada as desigualdades de raca e classe, evidencia-se que autocuidado e 0 acesso aos
servicos de salde, a exemplo da atencdo voltada a saide da mulher e atencdo psicossocial,
torna-se ainda mais distante no que diz respeito as vivéncias das mulheres negras e pobres.

Além disso, na analise das entrevistadas notou-se a centralidade do aspecto da solidéo,

uma vez que ha o afastamento dessas mulheres de redes de amizades e vinculos afetivos, que
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se restringem apenas a familia. Rosa vermelha, por exemplo, destaca ““[...] eu falo pra vocé que
eu ndo tenho vida social, namorado entdo ndo sei 0 que que € isso” (Rosa vermelha). Desse
modo, ao serem questionadas sobre o lazer e convivio social com outras pessoas, grande parte
das entrevistadas destacaram que haviam se distanciado de vinculos de amizade e que ndo
podiam contar com muitas pessoas para conversar. De acordo com Raquel Lustosa e Yazmin
Safatle (2019) com relacdo ao isolamento imposto as criangas com microcefalia e as méaes-
cuidadoras, utilizam a metafora “a caverna”. Isto é, o isolamento das criangas devido a sua
condicdo, sucede no isolamento dessas mées que sofrem com o0s processos de desumanizagéo
e discriminagéo das/os filhas/os (LUSTOSA e SAFATLE, 2019).

Tal concepcdo é importante para analisar o aspecto da soliddo levantado pelas
entrevistadas, devido a estrutura capacitista que atravessa as atitudes e praticas sociais e
ocasiona o sentimento de ndo acolhimento a essas mulheres. Com excecdo das redes de
conversas entre mulheres cuidadoras de criangas com deficiéncia, com as quais podem trocar
experiéncias. Embora, as entrevistadas tenham destacado que ndo conhecem muitas redes de
apoio com que possam contar. Atrelado a isso, verificou-se que as entrevistadas sdo,
igualmente, privadas do acesso ao lazer e atividades que proporcionem bem-estar e qualidade
de vida.

Nesse contexto, manter vinculos afetivos, realizar atividades de autocuidado, incluindo
0s cuidados com a prépria saude e acesso ao lazer tornam-se possibilidades distantes para elas.

A exemplo dos relatos de Margarida e Aguia:

[...] se eu falar que tenho lazer pra vocé, de vez em quando meu lazer € ir pra casa da
minha mae e querendo ou ndo, ndo é, porque pra sair com elas vocé vé como é que é,
elas se divertem, mas a gente néo, a gente fica 24 (vinte e quatro) horas (Margarida,
27 anos, mae de uma crianga com TEA);

A vida de uma mae que tem um filho especial muda totalmente, psicolégico,
financeiro, muda tudo, vocé vive em funcdo da crianga, vocé ndo vive mais em funcéo
de vocé, nem dos outros filhos, nem de trabalho, nem nada, é como se sua vida tivesse
acabado e vocé fosse viver pra ela. VVocé ndo pensa mais em comprar uma roupa pra
vocé, nem ir num saldo, nem comprar um carro, uma casa. Vocé acorda e pensa na
crianga, se a crianga ta bem, durante o dia € 24 (vinte e quatro) horas em funcéo da
crianca (Aguia, 40 anos, mée de uma crianga com TEA).

Os dados apresentados reforcam a importancia dos estudos sobre a divisdo sexual e
racial do trabalho, que vislumbra o cuidado enquanto trabalho e tenciona que este seja divido
de forma equénime, tanto no que concerne a esfera familiar, quanto a partir da atuacdo do
Estado. A “rotina de 24 (vinte e quatro) horas”, como assim denominam as entrevistadas, requer

atencdo do poder publico e exige que o trabalho do cuidado ndo remunerado, desempenhado
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pelas mulheres, seja reconhecido. A importancia do papel do Estado, que serd discutido no
topico a seguir, por meio da implementacéo de politicas publicas e sociais que integrem cuidado
e a transversalidade de género, tem em vista refletir acerca do repartimento do cuidado. Do
mesmo modo, que considera a multiplicidade da deficiéncia e a importancia da inclusdo como

ferramentas necessérias para reduzir o 6nus do cuidado que recai sobre as cuidadoras.

4.4. PAPEL DO ESTADO: “NINGUEM CUIDA DA GENTE”

Ao centralizar a provisdo do cuidado, com enfoque na familia, o Estado néo realiza o
repartimento justo do cuidado, por meio da incorporacdo de politicas de cuidado e de
transversalidade género. Segundo Mariana Marcondes (2020) um desses fatores refere-se a
perspectiva neoliberal existente no Estado que transfere a responsabilidade do cuidado as
familias ou ao mercado e limita a destinacdo de recursos do Estado para politicas publicas e
sociais de forma mais abrangente. Desse modo, 0 ndo reconhecimento do cuidado e auséncia
de politicas publicas e sociais que incorporem a perspectiva de género tém implicacdes
significativas no que diz respeito a cidadania, o acesso a seguridade social e demais direitos
sociais para as mulheres. Da mesma forma que as politicas voltadas as pessoas com deficiéncia
ainda ndo garantem efetivamente a igualdade de condicBes, como prevé a LBI*®, devido a
estrutura capacitista da sociedade, que dispde de pouca inclusdo e acessibilidade, sobretudo a
partir da presenca de diversas barreiras urbanisticas, arquitetdnicas, atitudinais, tecnoldgicas

etc.

Diante disso, ao responderem o questionamento sobre sua percep¢do a respeito dos
servicos publicos voltados as pessoas com deficiéncia, em particular as criancas com
deficiéncia, a grande maioria das entrevistadas sinalizaram dois aspectos principais: o direito a
educacdo inclusiva e o direito a acessibilidade efetiva. No que concerne especificamente a

educacdo inclusiva, o relato de Beg6nia destaca:

Entdo assim, precisa construir escolas, precisa melhorar a questdo salarial de
professores, precisa contratar mais professores, precisa de educador, de monitor. Por
exemplo, os meus filhos ndo precisam de monitor, conseguem frequentar uma escola.
Mas a crianca que precisa de um monitor, ela ndo chega a frequentar uma escola, ou
seja, olha s6 a situacdo que vai ficar essa crianca (Begbnia, 45 anos, mée de duas
criancas com TEA).

8 |ei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, também conhecida como Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia. O capitulo 1 (um) da presente dissertagdo discorre de forma mais ampla acerca da referida lei.
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O relato exposto demonstra a preocupacao de que as criancas com deficiéncia acessem
a educacdo em igualdade de condi¢des com as demais criangas. A vista disso, € preciso acentuar
que a maioria das entrevistadas relataram que a auséncia de monitoras/es e educadoras/es
sociais tem sido frequente nas escolas publicas do DF. Cabe lembrar que o direito a educacédo
é um direito bésico, que tem sido negligenciado a muitas criancas, sobretudo as que
experienciam a deficiéncia. Logo, o0 acesso a educacdo é importante tanto para as criancas,
quanto para as mulheres mées, ao evidenciarem que a socializa¢ao e o desenvolvimento das/os
filhas/os apresentam melhora a partir do ingresso escolar, principalmente ao realizar a educacao
precoce®.

Em consoante a essa reflexdo, é importante considerar que o campo da educacéo voltado
as pessoas com deficiéncia no Brasil, apresenta raizes histéricas marcada pela influéncia
eugeénica e pelos discursos biomédicos que resultou em um modelo educacional segregacionista
(LIMA, FERREIRA e LOPES, 2020), o movimento em favor de mudancga nessa estrutura so
foi percebido a partir da Constituicdo Federal de 1988 e mais particularmente apos a elaboragéo
da CDPD™ e da LBI. Nesse contexto, os relatos destacados pelas entrevistadas associam-se a
perspectiva anticapacitista na luta pela efetivacdo do sistema educacional inclusivo, uma vez
que as barreiras sociais, urbanisticas, atitudinais e educacionais sucedem na restricdo de
participacdo dessas criangas no ambito escolar. Na medida em que, em alguns relatos foram
destacadas atitudes discriminatdrias por parte de profissionais das instituicdes escolares. Desse
modo, uma das entrevistadas mencionou que precisou mudar de Estado com seu filho, visto que
a escola que o filho estudava ndo fornecia a educacao inclusiva, ao contrario disso, houveram
relatos de profissionais que sugeriram que em dias de crises a crianca ndo deveria frequentar as
aulas.

A luta anticapactista a favor da educacéo inclusiva, extrapola a dimensdo da garantia da
insercdo das pessoas com deficiéncia nos espacos educacionais, visto que inclui outros aspectos,
a exemplo da contratacdo de mais profissionais, que realizem capacitacdes e que atuem em
conformidade com as legislacGes voltadas as pessoas com deficiéncia, que devem considerar a
concepcao social e politica da deficiéncia. Da mesma forma que € preciso que ocorra a melhoria

na infraestrutura das instituicGes educacionais para que se tornem locais mais acessiveis, tal

49 De acordo com a Secretaria de Estado de Educacdo do Distrito Federal a educagio precoce integra o Programa
de Educacéo Precoce (PEP) destinado a criancas de 0 (zero) a (trés) anos que apresentem condicdes de atraso no
desenvolvimento, que experienciam a deficiéncia, que estdo em situagdo de risco e que apresentam potencial de
precocidade para altas habilidades/superdotacdo. Tais informagBes podem ser acessadas no site:
https://www.educacao.df.gov.br/educacao-precoce/ .

%0 Convengdo de Direito das Pessoas com Deficiéncia (CDPD). O capitulo 1 (um) desta dissertacdo analisa a
importancia da CDPD, sobretudo a partir da sua promulgagdo e ratificacdo no Brasil.
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como foi real¢ado no relado da Beg6nia. De acordo com Eloisa Lima, Simone Ferreira e Paula
Lopes (2020, p.183) “o anticapacitismo na educag¢@o proporciona a todos os envolvidos no
processo, bem como para toda a sociedade experiéncias escolares e comunitarias acolhedoras e
de justica social”. Partindo dessa perspectiva, cabe ao Estado garantir o acesso justo e
igualitario das criangas com deficiéncia na educacao inclusiva, a partir de uma perspectiva
educacional emancipatéria, efetiva e socializadora.

Quando ao direito a acessibilidade, grande parte das entrevistadas mencionaram que ha
a existéncia de barreiras em seus trajetos com as criancas com deficiéncia. Sendo assim,
destacaram que 0 acesso nas ruas, no transporte publico, nas instituicdes publicas e privadas e
nos espacos de lazer, ainda restringe a participacdo das pessoas com deficiéncia. Estas
narrativas demonstraram que a maioria das regides do DF s&o inacessiveis, principalmente os
locais periféricos e mais distantes do centro de Brasilia, onde localizam-se as residéncias das
entrevistadas. Os relatos da Tulipa e Rosa amarela ilustram essa circunstancia:

Brasilia ndo é projetada pra cadeirante. Entdo, Taguatinga mesmo é um terror, na
verdade, acho que Brasilia toda, cadeirante é dificil. Gragas a Deus ndo é o meu caso,
mas eu tenho colegas que tem filhos com Sindrome de Down, sabe? Ou com
microcefalia que eu conheci até aqui, que ndo anda, entendeu? Entdo assim, é
complicado pra elas e ainda ndo tem carro, anda de dnibus, quando funciona aquele
elevadorzinho pra entrar. Tem gente que passa perrengue bem maior do que eu né.
Mas Brasilia ndo é projetada pra deficiente fisico, deficiente visual (Tulipa, 37 anos,
méae de uma crianga com microcefalia e TEA);

Aqui quando vocé anda pela regido do Plano, que é aqui né, vocé encontra rampa,
vocé encontra como é que fala? Elevadores nos lugares, igual por exemplo, vocé vai...
porque nossa familia é de Planaltina, quando vocé vai pra esses lugares, quando vocé
vai, por exemplo, pra essas cidades satélites é mais dificil vocé encontrar uma rampa,
vocé encontrar um lugar mais facil de andar com uma crianga que é cadeirante. Entdo
guando vocé tem que andar, geralmente vocé tem que andar na rua, vocé nao usa
rampa, vocé ndo usa calcada, porque as calcadas ndo estdo bem feitas, porque
dificultam o acesso da cadeira (Rosa amarela, 27 anos, mae de uma crianca com
paralisia cerebral).

Rosa amarela é mae de uma crianca com paralisia cerebral e que utiliza cadeira de rodas.
Apesar da entrevistada ter acesso a automovel e a tecnologias assistivas, ela relata que sdo
inimeras as barreiras que ela e filho experiencia cotidianamente. Diante do exposto constata-
se que apesar da acessibilidade se constituir como um direito legalmente garantido, ndo é
efetivado. A gestdo publica, assim como os setores privados sdo planejados sem considerar a
diversidade corporal e humana. Vale ressaltar que a luta pela acessibilidade ndo se restringe aos
espacos urbanisticos e arquitetdnicos e ao uso de tecnologias assistivas (MELLO e MOZZI,
2018), mas compreende também a multiplicidade da deficiéncia como fendbmeno amplo, em

que se deve reconhecer as especificidades das pessoas que experienciam a deficiéncia. Para
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tanto, é necessario que o desenho das politicas publicas e sociais se constitua pela perspectiva
de direitos sociais e humanos, principalmente reconhecendo as pessoas com deficiéncia como
sujeitos de direitos (MAIOR, 2017).

Cabe destacar, igualmente, que as desigualdades de género, raga e classe somam-se a
auséncia da acessibilidade e incluséo, que em sua intersecgdo com a deficiéncia corrobora com
opressdo e marginalizacdo das pessoas com deficiéncia. Particularmente, as mulheres e a
populacdo negra que ja estdo marcadas/os pelas assimetrias de género e raga/etnia, assim como
aquelas que se situam em locais periféricos e em situacdo de baixa renda. Esta acep¢do
evidencia que o capacitismo ndo se reverbera da mesma forma nas vivéncias das pessoas com
deficiéncia, em que se reforca a importancia do emprego da perspectiva interseccional
(GESSER, BLOCK e MELLO, 2020). Atrelado a isso, constatou-se que o poder publico ndo
atua de forma efetiva com as popula¢cdes que vivenciam condigdes de desprotecao social e que
estdo segregadas em um territorio marcado por desigualdades.

Embora a maioria dos relatos tenham centralizado a demanda pelo direito a inclusdo e
acessibilidade, as entrevistadas também pontuaram barreiras no acesso a determinados servigos
de saude, que dificultam o cuidado integral com a saude das criangas com deficiéncia, assim
como sucede cansaco em seus deslocamentos na busca diaria por esses servicos. A exemplo do
tempo de espera para marcacao de consultas por meio do Complexo Regulador em Saude do
Distrito Federal (CRDF/SES), demora para realizacdo exames, fila de espera para cirurgias etc.

Sendo assim, um relato que chamou atencdo foi o da Girassol colorido, uma mulher
negra, moradora de uma regido periférica do DF e méde de uma crianga com microcefalia, ela
destacou que o filho encontra-se ha dois anos na fila de espera do SUS para realizar a cirurgia
da adenoide. Em sua narrativa informou que a crianga pode perder a audicdo caso nao realize a
cirurgia com urgéncia, ela conta que ndo tem condicdes de arcar com a cirurgia no sistema
privado de salde, ja que em suas pesquisas descobriu que esse procedimento custa em média
15.000 (quinze mil) reais no DF. Esta situacdo tem ocasionado muito desgaste e aflicdo para
essa mulher, que ja recorreu a varios servicos em busca de agilizar o processo. Nota-se, mais
uma vez, a importancia da atuacdo do Estado, por meio do financiamento e valorizagdo SUS,
para que consiga atender de forma justa a tantas familias que tem buscado este atendimento.

No que se refere a percepcdo das entrevistadas a respeito dos servigos publicos
destinados as mulheres mées cuidadoras de criangcas com deficiéncia, destacou-se 0 acesso a
servicos voltados aos cuidados em saude mental e a demanda por beneficios proprios para as

mulheres que realizam o cuidado. Como afirmou Orquidea azul:
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“[...] inclusive eu acho assim que mées que tinha que ter um beneficio. Um beneficio
para as maes de autistas, pra poder aumentar a renda, cuidar melhor dos filhos e cuidar
delas também, a questdo da satde mental delas e fisica né (Orquidea azul, 41 anos,
mée de uma crianga com TEA).

As demandas de renda apresentadas pela maioria das entrevistadas que se dedicam
exclusivamente ao trabalho do cuidado, reforcam que uma renda voltada a elas possibilitaria 0s
cuidados de si mesmas. A relacdo entre a assisténcia social e previdéncia social torna-se
importante para a presente analise, tendo em vista que ambas as politicas compdem o sistema
de seguridade social brasileiro, que deve garantir a protecdo social e o direito a cidadania
(BOSCHETTI, 2006). O acesso aos direitos previdenciarios destina-se especificamente as
pessoas que possuem vinculo formal de trabalho com carteira assinada e aquelas que prestam
contribuicdo social, realidade distante da maior parte das entrevistadas. Nesse sentido, a maioria
das mulheres entrevistadas buscam acesso a politica de assisténcia social, constituida por
Servicos, programas e projetos assistenciais, que se configura “enquanto politica ndo
contributiva”, que deve atender aquelas/es que ndo tem condicdes de manter-se pela via do
trabalho e ser garantida atraves do Estado (BOSCHETTI, 2006, p.273).

Todavia, € preciso ressaltar que apesar da assisténcia social ser garantida legalmente
como um direito a cidadania, ela apresenta contradi¢6es, sobretudo devido a transferéncia de
renda minima as pessoas que vivenciam condicdes de pobreza, ainda relacionada a auséncia no
mercado formal de trabalho (BOSCHETTI, 2006). Dessa forma, os auxilios e beneficios se
configuram de maneira restritiva, garantindo valores irrisorios, que apesar de importantes,
dificultam a qualidade de vida e bem-estar. No que diz respeito as entrevistadas, a maioria tem
acesso a auxilios e beneficios assistenciais e destacaram os desafios para sobreviver com 0s
valores que recebem, com énfase acerca do BPC, no qual destacam que o valor nao é suficiente
para todos os gastos da familia, assim como ndo sentem que esta € uma renda delas e sim
estritamente voltada para as criancas com deficiéncia. Estes apontamentos demonstram que 0
ndo acesso a renda é um fator limitante para qualidade de vida dessas mulheres. Além disso,
auséncia delas no mercado de trabalho ocasiona 0 ndo acesso aos direitos previdenciarios, como
aposentadoria, auxilio doenca, auxilio maternidade, etc., que repercute como uma forma de
desprotecdo social (SCOTT, LIRA, MATOS, SOUZA e SILVA, 2018).

Em vista disso, 0 ndo acesso aos direitos sociais e previdenciarios retira dessas mulheres
a identidade de cidadds. Na medida em que os direitos sociais que se destinam a essas familias
séo especificamente direcionados as criangas com deficiéncia. Cita-se, como exemplo, 0 acesso

ao passe livre estadual e interestadual que sé pode ser utilizado pelas cuidadoras na presencga
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da crianca com deficiéncia, por mais que no geral os deslocamentos dessas mulheres
relacionam-se com as necessidades das/os filhas/os. Desse modo, abordar a perspectiva de
assalariamento e direitos sociais para mulheres cuidadoras, é reconhecer que elas possuem
identidade, direito ao lazer e direito de acesso as politicas publicas e sociais que reconheca a
perspectiva de género.

De modo semelhante a concepcdo de Silva Federici (2019, p.120), que abordou a
importancia do assalariamento do trabalho doméstico e de cuidados e apontou a importancia da
atuacdo do Estado, nas palavras da autora:

Como repetimos com frequéncia, 0 que nos precisamos é de mais tempo e de mais
dinheiro, ndo de mais trabalho. NGs necessitamos de creches, ndo para sermos
liberadas para mais trabalho, mas para darmos um passeio, conversar com nossas
amigas ou irmos a encontros de mulheres”.

Esta perspectiva reforga importancia da formulagdo e implementagcdo de politicas
publicas e sociais que considerem a centralidade do cuidado na sustentabilidade da vida
(MARCONDES, 2019), bem como seu reconhecimento enquanto trabalho, que tem sido
realizado majoritariamente pelas mulheres de forma ndo remunerada. A perspectiva feminista,
evidencia a necessidade da corresponsabilizacdo do cuidado, atraves da atuacdo do Estado,
questiona as politicas sociais de carater maternalista, que reforcam o papel da mulher mae
cuidadora e sugere que a politica de cuidado considere tanto as demandas daquelas/es que séo
dependentes de cuidado, como aquelas que o realizam (MARCONDES, 2019).

Faz-se necessario ressaltar que os discursos das entrevistadas a respeito da atuacao do
Estado, demonstra a demanda pelo reconhecimento e visibilidade do trabalho que exercem. Nas
palavras delas ¢ preciso “cuidar de quem cuida”. Perceber o cuidado sob essa Otica, significa
reivindicar a provisdo de politicas publicas e sociais orientadas pela perspectiva de género,
raca/etnia e classe. Ou seja, que a agenda politica considere a transversalidade de género como
aspecto relevante para promocéo da igualdade de género na politica do cuidado e nas politicas
publicas e sociais como um todo (MARCONDES, 2019). Em consoante a essa concepcao, o
relato da Rosa vermelha destaca:

Em relacdo ao governo, o governo ndo da a devida assisténcia pra gente, porque 0
autismo ele requer um acompanhamento maltiplo pra mae e filho, cuidar de quem
cuida, ninguém cuida da gente, ninguém cuida da gente (Rosa vermelha, 40 anos, mée
de uma crianca com TEA).

O “cuidar da gente” destacado por grande parte das entrevistadas requer além do
reconhecimento do cuidado pelo poder pablico, o reconhecimento social. Ao relatarem suas

experiéncias nos diferentes espacos que frequentam, salientaram que 0s comportamentos das
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pessoas, seja na familia, amigas/os ou até profissionais raramente manifestam alguma
preocupacdo direcionada a elas, simples questionamentos sobre como elas se sentem sé&o
praticamente inexistentes. Desse modo, muitas delas ao final da entrevista expressavam alivio
em poder falar, algumas destacaram que 0 momento da entrevista se configurou como uma
forma de desabafo. Aguia, por exemplo, apontou “[...] foi muito bom vocé ter escolhido essa
area, sabia? Porque a gente precisa de muita ajuda de alguém que procure entender o que passa
com a gente no dia a dia, como a gente lida com os filhos no dia a dia” (Aguia, 40 anos, méie
de uma crianga com TEA).

O silenciamento imposto a estas mulheres em conjunto com a sobrecarga de cuidado
que elas enfrentam, repercute na demanda de acesso as redes de atengéo psicossocial, tendo em
vista que o sofrimento psiquico foi frequentemente mencionado.

No caso eu acredito que todas as maes tem que ter um atendimento de psicologo e
psiquiatra né, entdo poderia ter mais dessa area pra gente também, porque nao
consegue um acompanhamento pra gente e o particular ninguém consegue pagar, eu
mesmo ndo consigo (Girassol, 38 anos, mae de uma crianga com Sindrome de West e
esclerose tuberose).

Do total de entrevistadas, trés afirmaram que vivenciaram ou vivenciam a depresséo,
uma mencionou que tem crises de ansiedade e nove delas realcaram sobre a necessidade da
incorporacdo de politicas de atendimento psicossocial de forma gratuita, com atencao
especializada para as mulheres cuidadoras. Ademais, sugeriram que a oferta desses servigos
seja realizada em locais e horarios acessiveis, principalmente se forem oferecidos nos
momentos em que as criangas realizam os servicos terapéuticos, a fim de possibilitar que elas
tenham condicOes de estar presentes nos atendimentos. Compete destacar que algumas das
entrevistadas fazem uso de medicagdes controladas, a exemplo de antidepressivos. As
medicalizacGes, assim como os atendimentos psicoldgicos, significam para essas mulheres uma
forma de lidar com a rotina exaustiva (MARCONDES, 2019).

Infere-se que a incorporacdo da atencao psicossocial como direito das mulheres maes
cuidadoras nos espacos de terapia que estas criancas frequentam, ou seja, a insercdo da atencao
a saude voltada para médes e filhas/os possibilitaria minimizar os efeitos do cuidado na vida
dessas mulheres, a partir de um servico destinado exclusivamente a elas, sobretudo a partir da
incorporacdo da perspectiva de género e de reconhecimento e valorizacdo do cuidado. Tendo
em vista a incorporacdo de uma politica de cuidado de satde mental das mulheres que nao esteja
restrita a medicalizagdo, mas que promova uma abordagem de acolhimento integral.

Por fim, constata-se que as mulheres mées cuidadoras de criangas com deficiéncia,

reivindicam diariamente o direito de acesso a qualidade de vida e bem-estar e comprovam a
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necessidade da valorizacdo do cuidado. Nos relatos das entrevistadas elas afirmaram a
relevancia das redes de solidariedade e apoio entre mulheres mées que cuidam de criangas com
deficiéncia, como espacos de informacGes, acolhimento, representatividade e resisténcia as
violacdes de direitos que enfrentam diariamente. A luta das mulheres mées cuidadoras é resistir
as desigualdades socialmente impostas a elas e as/os filhas/os. No entanto, esses enfrentamentos
cotidianos tém repercutido por meio da sobrecarga, do cansaco, da responsabilizacdo do
cuidado e adoecimento fisico e mental. Nesse sentido, é urgente que a agenda publica tencione

politicas publicas e sociais, que adotem projetos inclusivos, com enfoque interseccional.
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CONSIDERACOES FINAIS

A elaboracdo desta dissertacdo € resultado de uma construcéo coletiva, que integra o
arcabouco tedrico feminista e interseccional, a socializacdo de saberes despertados a partir da
trajetoria académica e pessoal e a participacdo de varias mulheres que possibilitaram que este
trabalho fosse desempenhando, principalmente aquelas que aceitaram ser entrevistadas,
disponibilizando um periodo de tempo para contarem sobre suas vidas. Nesse horizonte, o ato
de pesquisar e produzir conhecimento na perspectiva feminista, com enfoque interseccional
significa inquietar-se com o0s sistemas de poder que estruturam desigualdades e este € um
movimento constituido por muitas vozes, ndo em seu sentido capacitista de emitir sons, mas
através da possibilidade de reivindicar coletivamente o direito de existéncia, por meio da
diversidade.

Com efeito, discutiu-se sobre o patriarcado, capitalismo, racismo e capacitismo como
estruturas que operam conjuntamente para dominar e explorar grupos sociais entendidos
distantes dos padrdes socialmente estabelecidos, que tem a figura do homem, branco, rico e
heterossexual como modelo hegemdnico. A condi¢do das mulheres nessa estrutura € a da
inferiorizacdo e subordinacdo, sobretudo ao considerar as especificidades de raca, classe,
sexualidade e experiéncia da deficiéncia. Por isso, resistir as perversidades destes sistemas
significa buscar sobreviver (DINIZ e GEBARA, 2020).

No primeiro capitulo, a discusséo teorica e analitica da categoria deficiéncia evidenciou
que esta ndo é campo exclusivamente biomédico, mas compreende, igualmente, o contexto
social e politico. Assim, tal compreensdo reforca a responsabilidade do poder publico e da
sociedade em reconhecer a diversidade corporal e humana e garantir os direitos sociais e
humanos, em conformidade com os marcos legais e juridicos nacionais e internacionais
voltados as pessoas com deficiéncia. A critica feminista, os estudos interseccionais e a
perspectiva anticapacitista foram incorporados ao debate sobre deficiéncia, enquanto vertentes
indissociaveis, a fim de reivindicar que a luta das pessoas com deficiéncia esteja integrada as
demais lutas, a exemplo das lutas antissexistas, anti LGBTfdbicas, antirracistas e anticlassistas.

No capitulo dois desenvolveu-se uma analise das relacdes de género, a partir de uma
perspectiva interseccional. Logo, a analise apontou como as estruturas dominantes implicam na
dominacdo e exploracdo do trabalho das mulheres. Além disso, as consideracdes apontadas
neste capitulo, enfatizaram a importancia do papel do Estado por meio de politicas publicas e
sociais que reconhecam o trabalho do cuidado desempenhado pelas mulheres nos espagos
domésticos, para que incorporem a transversalidade de género, a politica de cuidado
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(MARCONDES, 2019) e a efetivacdo dos direitos sociais destinados as pessoas com
deficiéncia. Compete destacar que as politicas sociais sdo resultado de intensas lutas sociais,
sempre atravessadas por correlagdo de forgas (FALEIROS, 2013). Tal apontamento inspirou a
presente analise em afirmar que é preciso permanecer lutando a favor do planejamento,
instituicdo e efetivacdo de politicas publicas e sociais que favorecam grupos socialmente
discriminados, para que tenham condi¢fes mais dignas de vida, bem como alcancem
oportunidades, por meio da igualdade de condicdes. Em particular, as mulheres maes
cuidadoras de criancas com deficiéncia, as mulheres negras, em situacdo de pobreza e a
populacdo com deficiéncia em geral.

O capitulo trés destacou 0 método de pesquisa e 0 percurso metodoldgico adotado para
alcance desta pesquisa. Acredita-se que a epistemologia feminista, com enfoque interseccional,
possibilita olhar critico, politico e social acerca 0s processos culturais e sociais que ndo estdo
distantes do espaco cientifico. Este método questionam as concepgdes de neutralidade,
objetividade e universalidade na ciéncia. Sendo assim, o pensamento critico feminista foi
adotado devido ao seu forte potencial critico, inovador e politico no campo académico
(BANDEIRA, 2008).

Quanto ao percurso metodologico, foram detalhados os procedimentos e técnicas
utilizadas para o levantamento e analise dos dados, bem como houve a caracterizacdo da
instituicdo onde foi realizada a pesquisa e a caracterizacdo das mulheres entrevistadas,
considerando as variaveis de raca/cor, escolaridade, renda, conjugalidade e quantidade de
filhas/os, a fim de apresentar a instituicdo e detalhar o funcionamento do CERII/HAB e analisar
0 contexto social, cultural, territorial que estas mulheres vivenciam e como eles sdo
determinantes para o desempenho do trabalho do cuidado.

O capitulo quatro finalizou a discusséo apresentando os resultados da pesquisa empirica,
que confirma a hipotese prevista preliminarmente, de que o cuidado repercute social e
economicamente na vida das mulheres cuidadoras e apresentou, ainda, outras repercussoes
evidenciadas no decorrer da pesquisa de campo. Os resultados expostos mostraram que ha
especificidade em maternar criancas com deficiéncia e que os discursos dominantes e de poder
reforcam as expectativas do cuidado desempenhado pelas mulheres aos filhos, ou seja, €
esperado que essas mulheres se abdiquem de sua individualidade e dediquem-se
exclusivamente ao cuidado das/os filhas/os, sobretudo quando demandam cuidados continuos.

Cabe ressaltar, que inicialmente foi ndo previsto realizar entrevistas apenas com

mulheres maes. Todavia, no decorrer da pesquisa empirica verificou-se que todas as cuidadoras
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que frequentavam o CERII/HAB acompanhando as criangas com deficiéncia nos atendimentos,
sdo mdes. Este dado de pesquisa reforcou a necessidade da anélise da relacdo entre cuidado,
maternidade e deficiéncia, em que se considerou que a logica da divisdo sexual e racial do
trabalho, determina o lugar da maternidade, que é o da responsabilizacdo, e aos homens este
lugar é o da auséncia, ndo apenas por meio da ndo socializacdo do cuidado nos espacos
domésticos, mas pelo desaparecimento da vida dessas mulheres e das criangas. Nesse sentido,
ao realizarem o cuidado, estas mulheres mées desempenham uma agenda de atividades que
envolve tempo, disposicdo e desafios para acesso aos servigos, que repercute de diversas
formas, a exemplo da sobrecarga de trabalho, que envolve jornadas permanentes e
incalculaveis, as repercussdes sociais e econdmicas, o isolamento social e 0 adoecimento fisico
e psiquico.

Diante disso, as reivindica¢fes apontadas nas narrativas das mulheres mées cuidadoras
referem-se a oferta de politicas, servigos e programas que incorporem a equidade de género, a
corresponsabilizacdo pelo trabalho do cuidado, a igualdade de condi¢cbes as pessoas com
deficiéncia e o combate a discriminacdo. Destaca-se que a oferta desses servicos e a
incorporacdo dessas ac¢Oes contribuiriam disponibilizando maior tempo para essas mulheres se
dedicarem a outras atividades (MARCONDES, 2019), a exemplo dos estudos, lazer e
autocuidado. Do mesmo modo que reduziria os efeitos da sobrecarga e proporcionaria
condicdes mais dignas de vida a quem cuida e quem recebe cuidados.

A discussdo apresentada evidencia a centralidade que o cuidado ocupa socialmente e
como ele ainda é pouco reconhecido e valorizado, principalmente quando realizado por
mulheres no ambiente familiar. Além disso, quando se refere a relacdo entre maternidade,
deficiéncia e cuidado, incorporam-se as no¢des de dependéncia, tempo e afetividade que
resultam em maior sobrecarga as mulheres mées cuidadoras. Nessa direcdo, a realizacdo da
pesquisa empirica, mediante as entrevistas, ndo esteve desarticulada dos conceitos teoricos,
uma vez que pesquisar temas que evolvem eixos estruturantes de desigualdades, exige que se
mantenha a perspectiva critica, social e politica em todos os momentos de planejamento,
pesquisa de campo e elaboracdo da dissertacéo.

Isto significa que a pesquisa de campo ndo se restringiu em coletar e analisar os dados
alcancados. Ao invés disso, houve o empenho em tornar-se escutadeira feminista (DINIZ e
GEBARA, 2020) ao compreender 0s relatos das entrevistadas e reivindicar junto a elas os
direitos que Ihes séo negligenciados. Cabe destacar que é preciso refletir sobre a posigéo social

ocupada enquanto pesquisadora, branca, que frequenta espacos académicos, considerados como
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ambientes de prestigio social, assim como € necessério ter autocritica sobre a linguagem
empregada na realizacdo da pesquisa empirica, através dos questionamentos de: qual meu papel
enquanto pesquisadora? Como posso socializar os resultados da pesquisa de forma acessivel?
A quem se destina esta pesquisa?

Estas sdo reflexbes que foram constantes no decorrer da trajetéria académica e de
elaboracdo desta dissertacéo e espera-se contribuir social e academicamente com os resultados
apresentados, de modo que estas tematicas continuem sendo aprofundadas. Da mesma forma
que se objetiva socializar estes dados com as integrantes desta pesquisa. Por fim, ressalta-se
que as questdes investigadas ndo se esgotam nesta discussdo, uma vez que sao relacdes
complexas, atravessadas por desigualdades e que estdo envolvidas por dimensdes simbdlicas e
afetivas, que carecem de discussdes constantes e que possibilitem dar visibilidade a questGes
historicamente silenciadas. Assim, produzir conhecimento através da perspectiva feminista e
interseccional é inquietar-se constantemente com as amarras do patriarcado, racismo,
capitalismo e capacitismo e, por isso, é preciso que 0s saberes produzidos ultrapassem 0s muros

académicos e sejam compartilhados socialmente.
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APENDICE A

Roteiro de entrevista para mulheres cuidadoras de criangas com deficiéncia

Identificacéo:

Iniciais da respondente:

Flor que se identifica (seréa essa a forma de identifica-la nos dados):

Sexo:

Onde mora:

Qual sua idade:

Qual a raga/cor que se identifica:

Vocé trabalha? Onde? Caso ndo, ja trabalhou? Acessa algum beneficio, de onde tem
vindo a renda no momento?

Vocé estuda? Caso nao, ja estudou e até quando?

Bloco 1 — Historia e experiéncia do cuidado de criancas com deficiéncia

N

o s

O que a crianga tem? (falar filho/a nos caso das mées, ou perguntar grau de proximidade)
Faz quanto tempo a crianca tem (termo utilizado pela pessoa)?

Quando descobriram que a crianga tem (termo utilizado pela pessoa). Conte um pouco
do processo de descoberta, onde vocé descobriu)?

Teve algum apoio quando descobriu (termo utilizado pela pessoa)?

Como é conviver com uma crianga com (como entende a deficiéncia citada?) (termo
utilizado pela pessoa)?

Que tipos de acompanhamentos de salde que a crianga tem e como funcionam?
(Frequenta mais algum espaco de acompanhamento, acha que deveria existir mais
espacos para acompanhar a saude, quais?)

Bloco 2 — Rotina e Percepcao sobre o cuidado

5.

Conte um pouco do seu dia-a-dia (me conte um dia comum? O que faz na segunda-
feira? Quais sdo as atividades do dia? Essa rotina muda no final de semana? Tem algum
momento de descanso?)

Conte um pouco de como funciona a rotina com a crianca? (quem prepara a comida,
leva pra escola, hospital, quais lugares que frequenta no dia a dia?)

Como se sente em relacdo a sua rotina cotidiano?

Existem outras pessoas e/ou espacos para dividir as fungdes e atividades do dia a dia?
(perguntas relacionadas ao acumulo de funges)

Vocé acha que faltou alguma pergunta sobre o seu dia-a-dia que considera importante?

Bloco 3 — Acesso aos servicos publicos (para analisar a participacao do Estado)

1.

2.

Além do hospital (HAB) gue tipos servicos e/ou acompanhamentos frequentam? Sabe
se existem ou gostaria que existisse outros espacos de acompanhamentos ou outros tipos
de servigos?

A crianca acessa algum beneficio? Acha que poderiam existir outros beneficios e
politicas para contribuir com a renda?
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O que vocé acha sobre 0s servi¢os publicos que existem para as pessoas com (termo
utilizado pela pessoa)?

Vocé acha que esses servicos publicos auxiliam as mulheres que cuidam de pessoas com
(termo utilizado pela pessoa)?

Vocé considera que deveria existir algum servico, beneficio especifico para as mulheres
que cuidam de pessoas com (termo utilizado pela pessoa)?

Que tipos de dificuldades, obstaculos enfrentam no dia a dia (acessibilidade, locomogéo,
condicdo das ruas)

Que tipos de servigos seriam importantes para enfrentar essas dificuldades?

Existe alguma coisa que néo tratamos?
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APENDICE B

Termo de Consentimento Live e Esclarecido (TCLE)

GOVERNO DO DISTRITO FEDERAL

seseseccsces SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE m_ @y
H?MQQENTRO Fundagao de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Saude

S Lan Fundag8io de Ensino e
om Ciéncias da Saude

Posquisa

SES - GDF

EF ..
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
TERMO DE CONSENTIMENTO PARA PARTICIPACAO DE
MULHERES CUIDADORAS DE CRIANCAS COM DEFICIENCIA

A senhora esta sendo convidada a participar da pesquisa intitulada “Deficiéncia e
Género: analise das repercussdes do cuidado na vida das mulheres cuidadoras de criangas
com deficiéncia” sob a responsabilidade da pesquisadora Adelita Pereira de Lima, graduada
em Servico Social pela Universidade de Brasilia e Mestranda no Programa de Pos-Graduagéo
em Politica Social na Universidade de Brasilia. Assim, gostaria de consulta-la sobre seu
interesse e disponibilidade de cooperar com a pesquisa.

A Senhora recebera todos os esclarecimentos necessarios antes, durante e apds a
finalizacdo da pesquisa, e Ihe asseguro que o seu nome ndo sera divulgado, sendo mantido o
mais rigoroso sigilo mediante a omissédo total de informagdes que permitam identifica-la. Os
dados resultantes de sua participacdo na pesquisa, tais como as entrevistas e gravacdes de
audios, ficardo sob minha responsabilidade. Essas entrevistas serdo gravadas, acontecerdo de
forma individual e o tempo previsto de duracdo é de até 1 (uma) hora. E para estes
procedimentos que a senhora esta sendo convidada a participar.

Sua participacdo na pesquisa tem como possiveis riscos 0 constrangimento e/ou

desconforto em relatar as experiéncias pessoais, bem como hd o risco de contaminacdo em

virtude da COVID-19. Para minimizar os riscos causados pelo constrangimento e/ou

desconforto em relatar as experiéncias pessoais serd resquardado o anonimato de todas as

informacoes prestadas. E importante mencionar que, os relatos serdo analisados e utiliza-los em

minha dissertacdo de mestrado, mas de forma sigilosa de modo que néo seja possivel identifica-

la. Para minimizar os riscos no que se refere a contaminacdo devido a COVID-19, serd

fornecido alcool em gel e méscaras descartaveis as participantes, que deverdo ser utilizadas de
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forma correta, cobrindo boca e nariz, além disso, deverd ser mantido o distanciamento social

de, no minimo 1,5 metro. Espera-se com este estudo contribuir com a importancia da pesquisa

para 0 meio cientifico, com objetivo de permitir maior conhecimento sobre a realidade do
cuidado destinado as criangas com deficiéncia realizado pelas mulheres.

Sua participacdo é voluntéria e livre de qualquer remuneragdo ou beneficio. Vocé é livre
para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper sua participacdo a
qualquer momento. A recusa em participar nao ird acarretar qualquer penalidade. Além disso,
a senhora pode pensar o tempo que for necessario se deseja ou ndo participar desta pesquisa,
inclusive pode levar este documento para sua casa, para poder decidir. A senhora tem,
igualmente, direito a buscar indenizacéo em caso de danos provocados pela pesquisa, ainda que
sejam danos ndo previstos na mesma, porém a ela relacionados.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados no Hospital de Apoio de Brasilia por meio
de uma roda de conversa com todas as participantes da pesquisa, apés o termino do estudo,
podendo ser publicados posteriormente na comunidade cientifica. No entanto, os dados e
materiais utilizados na pesquisa ficardo sob minha responsabilidade e seu nome ndo sera
divulgado sob nenhuma hipotese. Cabe destacar que, quaisquer duvidas sobre a pesquisa, bem
como sobre esse documento poderdo ser esclarecidas diretamente comigo através do contato
(61) 99180-5415 no horario de 08h as 18h de segunda-feira a sexta-feira, podendo realizar
ligaches a cobrar. Além disso, as duvidas também poderdo ser encaminhadas no e-mail:

adelitalimal2@gmail.com.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Ciéncias Humanas e
Sociais (CEP/CHS) da Universidade de Brasilia. As informaces com relacéo a assinatura do
TCLE ou aos direitos do/a participante da pesquisa podem ser obtidas por meio do e-mail do
CEP/CHS: cep_chs@unb.br ou pelo telefone: (61) 3107 1592. Do mesmo modo gue foi
aprovado, igualmente, pelo Comité de Etica em Pesquisa da FEPECS-SES/DF (CEP/FEPECS).

As duvidas com relacdo a assinatura do TCLE ou aos direitos do/a participante da pesquisa

podem ser encaminhadas ao CEP/FEPECS por e-mail: comitedeetica.secretaria@gmail.com ou
por contato telefénico: (61) 20171145.

Caso concorde em participar desta pesguisa, assim como com a gravacdo de sua voz,

peco gue assine este documento que foi elaborado em duas vias, uma ficard sob a minha

responsabilidade e a outra com a senhora.

Nome / assinatura
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Pesquisador Responsavel

Nome e assinatura

Brasilia, de de 2022
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