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Resumo

A presente pesquisa € resultado de um estudo realizado na Promotoria de Justica
da Pessoa Idosa e da Pessoa com Deficiéncia (PRODIDE), 6rgdo do Ministério Publico
do Distrito Federal e Territérios (MPDFT). A pesquisa teve como objetivo central
analisar de que forma as relagdes de cuidado se expressam no ambiente da deficiéncia,
tendo como referencial tedrico os estudos de género. A metodologia utilizada dividiu-se
em duas etapas: pesquisa documental e etnografica. Na fase documental foram
analisados 48 processos que corresponderam a totalidade dos processos arquivados
entre janeiro de 2006 a abril de 2007. A pesquisa etnografica consistiu em um
acompanhamento das sessoes de atendimentos do Nucleo Regional de Informacao sobre
Deficiéncia (NURIN). Este nucleo, que compde a PRODIDE, atende pessoas
deficientes e ndo-deficientes que buscam informagdes e orientacdes sobre qualquer
assunto pertinente aos direitos da pessoa com deficiéncia. Durante trés meses foram
acompanhados 21 atendimentos. Os resultados mostraram que as mulheres sdo as
principais figuras que exercem o papel do cuidado de pessoas deficientes e que a
auséncia ou inexisténcia da figura feminina como cuidadora do deficiente na familia,
gera, em muitos casos de vulnerabilidade social, a responsabilidade do Estado em
cuidar, ndo a masculina. Os resultados indicaram ainda que a maioria dos casos
envolvendo mulheres deficientes na PRODIDE diz respeito a deficientes mentais,
enquanto os homens em questdo sdo, em sua maioria, deficientes fisicos. Os dados
apontam a necessidade de se considerar a desigualdade de género na elaboracdo de
politicas sociais no ambito da deficiéncia e de se incluir mulheres nio deficientes, mas
cuidadoras de algum deficiente, como sujeitos passiveis de ter acesso a direitos sociais
basicos.

Palavras-chave: cuidado, género, deficiéncia, justi¢a social



Introducao

O cuidado ¢ uma pratica geralmente relacionada a pessoas dependentes.
Criancas, idosos, pessoas com alguns tipos de deficiéncia ou doenca sdo vistas como
pessoas que necessitam de cuidado. Ser dependente, no entanto, nao é um fato exclusivo
de segmentos sociais fragilizados, pois todas as pessoas sdo, em certa medida,
dependentes, sendo a vida em sociedade permeada por relacdes de interdependéncia. O
cuidado dessa forma ndo se restringe a alguns grupos, o cuidado € uma condi¢do da vida
humana e uma constante atividade buscando manter, continuar e reparar o mundo, para
que se possa viver nele da melhor maneira possivel (TRONTO, 2007).

A proposta inicial deste estudo era realizar a pesquisa junto a mulheres
deficientes que procuraram o Ministério Publico. Apds algumas idas a campo, no
entanto, verificou-se que, grande pare das mulheres que iam aos atendimentos do
Niucleo Regional de Informacdo sobre Deficiéncia (NURIN) ndo eram deficientes, mas
cuidavam de alguém com deficiéncia, geralmente uma pessoa da familia. Diante disso, a
pesquisa procurou analisar como as relacdes de cuidado na deficiéncia se expressavam
no ambiente do Ministério Puablico do Distrito Federal e Territérios, tendo como
referencial tedrico os estudos sobre género, cuidado e deficiéncia.

Este trabalho esta dividido em cinco partes. O primeiro capitulo descreve como a
pesquisa foi realizada. O estudo utilizou-se da metodologia qualitativa e dividiu-se em
dois momentos: documental e etnografico. Na fase documental analisaram-se os
processos de pessoas deficientes alocados na Promotoria de Justica da Pessoa Idosa e da
Pessoa com Deficiéncia (PRODIDE) e a pesquisa etnogrdfica consistiu em um
acompanhamento dos atendimentos realizados no NURIN, que € mantido pela
PRODIDE. O capitulo descreve o campo onde a pesquisa foi desenvolvida, a elaboragao
dos instrumentos para coleta de dados, o procedimento de anélise dos dados, bem como
os procedimentos éticos visando proteger os sujeitos pesquisados.

O segundo capitulo contextualiza o surgimento do movimento feminista e sua
luta pela ruptura com a hierarquia e opressdo, diferenciado-o do movimento de
mulheres. Aborda o surgimento da categoria género como uma forma de teorizar a
diferenca entre sexos e a desigualdade entre homens e mulheres, bem como discute as
criticas feitas ao surgimento desta categoria e a necessidade de dissociar género de
mulheres, compreendendo o primeiro como uma categoria analitica de estudo. O

capitulo discute ainda o significado do cuidar, as relagdes sociais estabelecidas entre
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mulheres e a pratica do cuidado, especialmente no ambito doméstico e a importancia
dos estudos de género no debate sobre cuidado.

O terceiro capitulo aborda o corpo e a experiéncia da deficiéncia. Num primeiro
momento discute-se a visdo biomédica do corpo deficiente e as medidas de inclusdo da
pessoa deficiente por meio da medicalizagdo. Visando retirar a deficiéncia da
exclusividade do dominio biomédico e procurando contestar os padroes de normalidade
corporal, surge nos anos 1970, no Reino Unido, um movimento denominado modelo
social da deficiéncia, que propunha debater a deficiéncia dentro das Ciéncias Sociais e
Humanas. O capitulo aborda, num segundo momento, a perspectiva trazida pelo modelo
social sobre o que € ser deficiente e os caminhos para inclusdo social, acrescentando
ainda as criticas feitas pelas tedricas feministas a esse modelo.

O quarto capitulo constitui-se em uma andlise dos dados obtidos na pesquisa. Foi
constatado que as mulheres sdo as principais cuidadoras no ambito da familia e que as
pessoas de quem cuidam possuem, regra geral, deficiéncia fisica ou mental. O Estado
intervém nas relacdes de cuidado quando a pessoa deficiente nao possui vinculos
familiares e se encontra em situacdo de vulnerabilidade social, ou ainda quando a
familia do deficiente ndao dispde de recursos bdsicos para exercer o cuidado. Neste
ultimo caso, o Estado partilha a responsabilidade de cuidar com a familia através do
Beneficio de Prestagao Continuada (BPC). Por fim, as consideracdes finais apontam as
conclusdes do estudo, reconhecendo-se a necessidade de proteger as cuidadoras e de

compreender o cuidado como uma premissa ética a vida social.
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Capitulo 1
Metodologia
1.1 Apresentacao

A presente monografia é resultado de uma pesquisa realizada no Ministério
Publico do Distrito Federal e Territérios (MPDFT). Este estudo foi inicialmente
concebido como uma pesquisa do Programa Institucional de Bolsas de Iniciacdo
Cientifica do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico
(PIC/CNPq), intitulada “Deficiéncia em Questdao”, realizada em 2006 e 2007 pelo grupo
Etica, Sadde e Desigualdade da Universidade de Brasilia (UnB). Os resultados aqui
apresentados sdo uma continuidade dos achados de pesquisas anteriores, especialmente
no que diz respeito aos mecanismos de reparacao da desigualdade de pessoas deficientes
e na relaciio entre a sociedade civil e o Poder Piblico.'

As técnicas de pesquisa utilizadas foram baseadas no método indutivo, partindo
de andlises particulares de processos e casos de restri¢do de direitos para a compreensao
do problema de forma geral (DIONNE e LAVILLE, 2007). O enfoque indutivo € uma
caracteristica da pesquisa qualitativa, bem como seu carater descritivo que geralmente
ocorre devido ao contato direto entre pesquisador (a) e a situacdo objeto do estudo. A
pesquisa qualitativa compreende um conjunto de técnicas interpretativas que t€m por
objetivo descrever e decodificar os componentes de um sistema complexo de
significados, de forma a traduzir e expressar o sentido dos fendmenos no mundo social
(NEVES, 1996).

Nesse sentido, duas técnicas de pesquisa qualitativa foram empregadas: a
etnografia e a pesquisa documental. A etnografia € uma técnica de pesquisa muito
utilizada no campo das Ciéncias Sociais, em especial da Antropologia. No Servico
Social, embora ndo utilizada de forma recorrente, esta técnica vem sendo empregada por
muitas pesquisadoras como uma alternativa importante para compreensao do fendmeno
social em certos contextos. A etnografia procura analisar detalhadamente
comportamentos e seus significados no dia-a-dia, bem como a interacdo desse
comportamento com outros elementos € o contexto social em que estd inserido

(MATTOS, 2001). O contexto observado € a fonte direta de dados e o pesquisador

"' Ha um extenso debate quanto a terminologia mais adequada para se referir as pessoas que experimentam
a experiéncia da deficiéncia. Este trabalho utiliza pessoa deficiente, pessoa com deficiéncia e deficiente
ao abordar os individuos que, devido uma lesdo, sofrem opressdo pelo corpo, sendo esta uma tendéncia
crescente nos estudos académicos.
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torna-se um instrumento fundamental na andlise desses dados, pois a etnografia é um
processo guiado preponderantemente pelo senso questionador do etndgrafo.

A pesquisa documental, por sua vez, consiste em uma andlise de documentos
escritos, publicos ou privados, oficiais ou nao, que tenham alguma importancia dentro
do campo onde a pesquisa se desenvolve. Os documentos podem se configurar em uma
importante fonte de dados, uma vez que permite ao pesquisador obter a linguagem e as
palavras dos participantes. Além disso, representam dados refletidos, os quais alguém se
dedicou a compilar (CRESWELL, 2007). A andlise documental pode reunir diversos
documentos de momentos histéricos diferentes, possibilitando ao pesquisador ter acesso
a dados histéricos passados que constituem ligacdo com situagdes vividas pelos sujeitos
pesquisados no presente.

A pesquisa dividiu-se em sete etapas, ndo cronoldgicas: 1. levantamento
bibliografico sobre deficiéncia, género, desigualdade e cuidado; 2. submissdo do projeto
de Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) ao Comité de Etica em Pesquisa do Instituto
de Ciéncias Humanas da UnB (CEP - IH) para avaliacdo das questdes éticas envolvidas;
3. elaboracdo do instrumento para coleta de dados nos processos do Ministério Pablico
(MP); 4. elaboracao do instrumento para andlise etnogréfica nas sessdes de atendimento
do MP a comunidade; 5. ida a campo para coleta dos dados; 6. pré-teste nos

instrumentos de andlise documental e 7. processamento e andlise dos dados obtidos.

1.2. Trabalho de Campo

O Ministério Publico (MP), conforme a Constituicdo Federal de 1988, é uma
instituicdo permanente que visa defender a ordem juridica, o regime democratico, bem
como os interesses sociais e individuais indisponiveis (BRASIL, 2008). O Ministério
Publico brasileiro abrange o Ministério Publico dos Estados e o Ministério Publico da
Uniao. Este dltimo, por sua vez, compreende o Ministério Publico Federal, o Ministério
Publico do Trabalho, o Ministério Publico Militar e, por fim, o Ministério Pablico do
Distrito Federal e Territorios, local onde esta pesquisa foi realizada.

A Lei Organica Nacional do Ministério Publico, dentre outras atribuicoes,
dispdoem que além da protecdo aos variados interesses difusos, coletivos, individuais
homogéneos e individuais indisponiveis, o Ministério Publico deve fiscalizar os
estabelecimentos prisionais, os que abriguem idosos, menores, incapazes ou pessoas

portadoras de deficiéncia (BRASIL, 1993). Assim, conforme Jodo Estevam Silva
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(2006), cumpre ao MP tomar as iniciativas necessdrias para criar instrumentos capazes
de responder os anseios da sociedade, tais como Promotorias de Justica especializadas, e
prové-las de infra-estrutura indispensavel, composta por equipes profissionais
muldisciplinares, de maneira que possibilite o desempenho técnico juridico-social
proprio.

Atualmente, apenas alguns Estados dispdem de Promotorias Especializadas,
podendo citar Minas Gerais, Maranhdao, Rio de Janeiro e Distrito Federal. Desses
exemplos, todos apresentam mecanismos de atuacdo em favor dos direitos das pessoas
idosas, no entanto, apenas Rio de Janeiro e Distrito Federal possuem Promotoria que
atua em defesa dos direitos das pessoas deficientes (STEFANO e RODRIGUES, 2008)
No Ministério Publico do Distrito Federal e Territérios, a promotoria que trata desse
assunto € denominada Promotoria de Justica da Pessoa Idosa e da Pessoa com
Deficiéncia (PRODIDE).

A PRODIDE, criada em 2000, atualmente é composta pela 1* e 2* Promotorias.
Além de tomar as providéncias cabiveis na defesa dos direitos individuais indisponiveis
ou coletivos das pessoas com deficiéncia no Distrito Federal (DF), a PRODIDE tem sob
sua responsabilidade a manutencdo do Nucleo Regional de Informacdo sobre
Deficiéncia do Distrito Federal (NURIN — DF) (BRASIL, 2007). O NURIN, dentre
suas funcdes, é responsavel por reunir, tratar e difundir informacdes na drea de
deficiéncia no DF. Além disso, informa qualquer pessoa ou institui¢do que tenha
interesse sobre direitos assegurados aos idosos e deficientes, como também encaminha
as Promotorias reclamacoes feitas por essas pessoas para que sejam tomadas as devidas
providéncias.

A entrada para realizacdo da pesquisa no campo foi autorizada pelo Ministério
Publico do Distrito Federal e Territérios por meio de um convénio assinado com a
Organizacdo Nao-Governamental Anis: Instituto que desenvolve pesquisas nas dreas de
bioética, direitos humanos e género. O convénio permitiu o acesso aos documentos da
PRODIDE, bem como o acompanhamento das sessdes de atendimentos realizadas no

NURIN.
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1.3. Instrumento de Coleta de Dados

O objetivo deste estudo foi analisar como a relagdo entre deficiéncia e cuidado
se expressa no Ministério Publico. Para isso, dividiu-se o trabalho de campo em duas
fases. A primeira consistiu em uma andlise documental de processos de investigacdo
preliminares (PIPs). O PIP é um processo de investigacdo aberto pela PRODIDE
quando se suspeita que uma pessoa deficiente ou idosa teve algum direito violado. O
processo averigua se houve, de fato, alguma restricdao de direito, e, em caso afirmativo,
toma as providéncias adequadas. Durante trés meses foram analisados todos os
processos da 1* Promotoria arquivados no periodo de janeiro de 2006 a abril de 2007,
que corresponderam a 48 no total.

Do total de processos analisados, selecionou-se 12 que abordavam a relacdo
deficiéncia e cuidado, representando 25% do universo. O instrumento foi elaborado de
acordo com as varidveis contida nesses processos e procurou identificar, dentre outros
aspectos, quem exerce o papel do cuidado da pessoa deficiente, porque recorreram a
PRODIDE, qual a relacdo entre quem exerce o cuidado e o deficiente e o cuidado como
instrumento de protecdo social. Para valida¢do do instrumento, realizou-se um pré-teste
em 10% do total, a fim de aperfeicoar o instrumental e assim atingir o objetivo
proposto.

A segunda fase, a pesquisa etnogréifica, consistiu em um acompanhamento,
durante trés meses das sessdes de atendimento do NURIN a pessoas que buscavam
orientagdes sobre deficiéncia. Ao todo foram acompanhados 21 casos. As sessdes de
atendimento do NURIN sdo destinadas a informar pessoas deficientes e ndo-deficientes
sobre a deficiéncia e os direitos dela decorrentes, bem como € um espaco onde se pode
requisitar providéncias cabiveis quando ha violacdo de direitos.

Para a andlise etnografica no NURIN, o instrumento utilizado foi o didrio de
campo. Num primeiro momento observou-se o local para uma maior familiarizagcdo e
entendimento do funcionamento. Apds o acompanhamento de algumas sessoes, a
andlise foi centrada nas pessoas nao-deficientes, mas que exerciam alguma relacio de
cuidado com deficientes. A observacdo procurou analisar, dentre alguns pontos, quem
eram essas pessoas, qual relagdo tinham com o deficiente, o que procuravam no
NURIN, porque recorreram a esse mecanismo. Os acontecimentos relevantes durante o

atendimento foram registrados no diario de campo para analise posterior.
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1.4. Tratamento e Analise dos Dados

O processo de andlise de dados qualitativos consiste em extrair sentido de dados
de texto e imagens, sendo este um processo de classificar coisas, pessoas e eventos € as
propriedades que o caracterizam (CRESWELL, 2007). O processo de organizagdo dos
dados pode ser dividido em quatro etapas: 1. selecdo, que consiste na verificacdao
detalhada e minuciosa dos dados, visando detectar falhas e evitar informacdes confusas
e incompletas; 2. classificagdo, que consiste na ordenagdo dos dados, de acordo com um
critério que orienta a divisdo em categorias (como sexo, tipo de deficiéncia, idade, etc);
3. codificacdo, € a etapa que sucede a classificacao, pois na codificacao atribui-se nome
conceitual as categorias, relacionando ao que os dados representam no contexto da
pesquisa e 4. representacdo, que consiste na apresentacdo dos dados de forma que se
facilite a relacdo com a hipétese ou a pergunta de pesquisa (DIEHL e TATIM, 2004).

Os dados coletados nesta pesquisa foram organizados de acordo com as quatro
etapas propostas. Na andlise documental, a amostra de processos selecionada foi
codificada em grupos de anélises, 0 que gerou categorias para um estudo de pesquisa. A
andlise das evidéncias foi elaborada a partir de uma ordenacao das varidveis encontradas
no campo de pesquisa (FLICK, 2004). Dessa forma, analisou-se quem eram as pessoas
deficientes ou cuidadoras em questdo nos processos, que tipo de defici€éncia possuiam,
qual a idade, o que esperavam do Estado, porque demandavam cuidados.

Os dados registrados em didrio de campo, resultantes do acompanhamento das
sessoes de atendimento do NURIN, foram codificados para gerar uma descri¢io do
contexto, das pessoas e das situacdes ocorridas. A codificacdo feita neste caso buscou
identificar e descrever padrOes e temas a partir da perspectiva dos participantes, visto
que a pesquisa qualitativa procura entender ndo apenas uma, mas sim multiplas
realidades (CRESWELL, 2007).

No processo de andlise dos dados o vinculo entre signo e significado,
conhecimento e fendmeno, sempre depende da interpretacdo empregada pelo
pesquisador, que interpreta os dados de acordo com sua visdo de mundo e de referencial
(NEVES, 1996). A anélise neste estudo foi feita sob a perspectiva do referencial tedrico
de género, cuidado e deficiéncia. A pergunta de pesquisa - como a relacdo entre
deficiéncia e cuidado de expressa no Ministério Publico? — também foi fundamental na

orientagdo deste trabalho.
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1.5. Procedimentos Eticos

As pesquisas envolvendo seres humanos no Brasil sdo marcadas historicamente
por situacOes abusivas em relacdo as pessoas envolvidas nesses estudos. Muitas
pesquisas nio consideram premissas éticas, ndo respeitam a liberdade de escolha dos
sujeitos envolvidos e violam uma série de direitos dos individuos pesquisados
(MEDEIROS et al. 2007) O comprometimento €tico na pesquisa visa garantir a
protecdo dos participantes durante todo o processo, assegurando respeito as decisoes e
aos direitos das pessoas pesquisadas.

O Conselho Nacional de Saide (CNS) do Ministério da Saide publicou, em 1988,
a Resolucao 01/1988 que, dentre diversas disposicdes, determinava que toda institui¢ao
de saude, credenciada pelo CNS, que realizasse pesquisas em seres humanos deveria ter
um Comité de Etica. A pesquisa sé poderia ser iniciada ap6s um parecer favoravel desse
Comitée (HARDY, 2004). Em 1996, revisando a Resolu¢do 01/1988, o CNS publicou a
Resolucdo 196/1996, determinando que toda e qualquer pesquisa envolvendo seres
humanos deveria ser aprovada por um Comité de Etica em Pesquisa do sistema
CEP/Conep, incluindo as realizadas no ambito da Ciéncia Humanas (BRASIL, 1996).

O CEP € um comité que delibera sobre assuntos €ticos e avalia se a pesquisa
proposta oferece algum potencial risco aos sujeitos participantes. Esse mecanismo de
avaliacdo ética confere transparéncia e legitimidade a pesquisa, permitindo protecao,
principalmente, a grupos vulnerdveis. Nao ha consenso sobre a necessidade de submeter
projetos de pesquisa qualitativos ao CEP (GUILHEM e ZICKER, 2007), no entanto o
projeto de pesquisa que orientou esse estudo foi submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa do Instituto de Ciéncias Humanas da Universidade de Brasilia, para que
deliberasse sobre as questdes éticas envolvidas. Foi garantido sigilo de informacdes
pessoais ou confidenciais abordadas nos processos e nos atendimentos, bem como s6

foram divulgados dados relevantes a esse estudo.
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Capitulo 2
Género, Mulheres e Feminismo
2.1. A Perspectiva de Género

A luta das mulheres por melhores condi¢des de vida e por conquista de direitos
ndo € recente, bem como ndo recente a construcdo social da mulher como uma figura
secunddria e complementar ao homem (AUAD, 2003). A histéria mostra que durante
muito tempo as mulheres foram excluidas da vida publica e confinada a esfera privada.
Os relatos as mostram submissas, resignadas e conformadas com os ideais e tarefas que
lhes eram atribuidos. No entanto, a histéria hegemonica, e logo a amplamente
divulgada, foi escrita em larga escala por homens, que, pactuando com o ideal de
exclusdo, suprimiram fatos sobre movimentos organizados por mulheres em busca de
mudancas.

Embora a luta das mulheres por melhores condicdes de vida ndo seja algo
recente, o mesmo nao se pode dizer do surgimento da categoria gé€nero e da
consolidagdo do movimento feminista. Género € uma categoria introduzida
especialmente por feministas anglo-saxds nos anos 1980, que, buscava pautar a
diferenca entre homens e mulheres. A intencdo era analisar as diferencas entre os sexos
considerando as formas sociais e culturais de constru¢do, bem como as relagdes de
dominacdo e desigualdades entre os sexos derivadas dessas constru¢des (MURARO e
BOFF, 2002).

A luta das mulheres ndo se confunde com o movimento feminista. A luta das
mulheres € focalizada, principalmente, em melhorias estruturais que nao propiciam
rompimento com a hierarquia e a opressdo sofridas, e tampouco reivindicam alteragdes
nas relacdes de género estabelecidas. O movimento feminista, por sua vez, surge
criticando o papel da mulher na sociedade, a discriminagdo sofrida e a situacdo de
opressio e dominacio e tem como objetivo alterar as relagdes desiguais (LEOCADIO,
2006). O movimento feminista surge a partir de uma concepg¢do critica das relacdes
sociais e ganha expressdo na segunda metade do século XX, sendo o livro “O segundo
sexo”, de Simone de Beauvoir, um importante marco.

Foi procurando explicar as desigualdades geradas pelos discursos sobre a
diferenca entre sexos, € a opressdo sofrida pelas mulheres, que Simone de Beauvoir
afirmou que as mulheres ndo nasciam mulheres, mas assim tornavam-se com o

aprendizado (BEAUVOIR, 1980). Esta afirmacdo propunha uma desvinculacio na
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compreensdo de sexo e identidade, remetendo o primeiro ao discurso biolégico e o
segundo a esfera cultural. Beauvoir (1980) afirmava que a identidade e os papéis sociais
ndo eram conseqiiéncias de um destino biolégico, e sim de uma construg¢do social, que
ensina as pessoas a agir como homem ou mulher no processo de socializagao.

O entendimento desvinculado entre natureza e cultura foi inovador para época.
As posi¢des sociais de homens e mulheres, que antes eram tidos como expressoes da
natureza, passaram a ser compreendidos a partir de um prisma que levava em
consideragdo fatores culturais. O pensamento da primeira onda feminista, embora
admitisse a ndo-causalidade entre sexo e gé€nero, sustentava sua estrutura ideoldgica na
dicotomia sexo/ natureza e género/ cultura. Esse pensamento binarista possibilitou uma
profunda reflexdo nos conceitos e nas definicdes de masculino e feminino, sendo um
importante passo na luta contra a hierarquia e opressao.

A naturalizacdo de um fato cultural € um obstaculo a diversas mudancas sociais,
pois pressupde que aquele fato € imutavel, que suas solucdes se encontram na propria
natureza, ndo na sociedade. As primeiras tedricas feministas deram uma importante
contribuicdo aos estudos socioldgicos ao desnaturalizar a posicdo e tarefas
desempenhadas por homens e mulheres e remeté-las a esfera cultural: era possivel
mudar as relacdes de desigualdades, pois estas ndo eram relacdes impostas pela
natureza, mas sim pela ordem cultural dominante. Desta forma, os estudos sobre a
opressao feminina ganham visibilidade, bem como os direitos das mulheres passam a ter
lugar nas pautas de discussdes politicas.

A primeira onda feminista foi incontestavelmente influenciada pelos ideais de
igualdade, liberdade e fraternidade preconizados pela Revolucdo Francesa. A luta do
movimento feminista, embora tivesse como caracteristica marcante a denuncia da
situacdo desigual das mulheres, ndo se limitava a isso: o movimento feminista se
engajava em uma luta contra todos os tipos de opressio que mantinham as relacdes
sociais hierarquizadas. Foram as tedricas feministas da primeira onda que contestaram a
divisdo sexual do trabalho, bem como trouxeram a tona questdes acerca da sexualidade
silenciadas socialmente.

A sexualidade foi um importante tema descortinado pelo movimento feminista.
A maternidade como um destino das mulheres foi arduamente questionado e nas
décadas de 1960 e 1970 surgiu a possibilidade concreta de separar a sexualidade da
reproducdo com a pilula contraceptiva (ARAN, 2003). A possibilidade de as mulheres

exercerem controle sob seus corpos, de poderem optar pelo exercicio ou ndo da
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maternidade, bem como decidir o momento adequado para serem maes, foi uma das
conquistas proporcionadas pelo movimento feminista. As feministas pautavam que a
sexualidade ia muito além da procriagdo e nao se configurava como uma funcido da
mulher para agradar o marido. A sexualidade deveria ser uma fonte de prazeres e uma
forma de ampliacdo da afetividade (TELES, 1999).

O binarismo como perspectiva para se interpretar os fendmenos sociais teve sua
importancia, mas apresentou fragilidades, pois ndo abrangeu algumas questdes, dentre
elas: que as relagdes sociais ndo sdo necessariamente heterossexuais e que a categoria
mulher ndo € universal, e sim plural. A heterossexualidade pressuposta nas relacoes de
género € um ponto central na opressdo das mulheres. O movimento 1ésbico, bem como
0s gays, bissexuais, transexuais, transgéneros e travestis ndo estdo incluidos no
pensamento dicotdmico. Sexo, para pensadoras feministas pds-modernas, é uma
formacdo imagindria que produz realidade sob corpos anteriores a uma constru¢do e que
funda a sociedade como heterossexual. A sociedade 1ésbica ndo compde a categoria
mulheres como grupo natural, pois estdo a margem da politica da heterossexualidade.
(HARAWAY, 2004; BUTLER, 2003).

O segundo ponto ndo abrangido pelo pensamento binarista consiste na
universalizacdo da categoria mulher. Segundo Scott (1992), parte da histéria das
mulheres as abordou como pessoas naturalmente femininas que se moviam dentro de
contextos diferenciados, propiciando uma diferenca na experi€éncia, mas nao na
esséncia. A esséncia — feminina — era tida como uma categoria social fixa, uma entidade
separada e homogénea que ndo se alterava na interacdo social. Dessa forma, reconhecia-
se a diferenca — homens e mulheres, mas ndo a diferenca dentro da diferenca, o que quer
dizer que as mulheres sao diferentes entre si e que, embora definidas dentro de uma
Unica categoria, lutam e reivindicam por direitos diversos e até divergentes.

A pesquisa no campo das Ciéncias Sociais, em especial aquela comprometida
com ideais feministas, tem o desafio de quebrar a nocao de fixidez, de descobrir o ponto
do debate que gera repressdo e produz a aparéncia de uma posi¢do estagnada na
representacdo bindria de género (SCOTT, 1999). A categoria mulher deve ser
compreendida como uma categoria plural, repleta de particularidades e diferencas e as
pesquisas devem levar em consideracdo que as categorias homem e mulher sdo,
simultaneamente, transbordantes e vazias, pois recebem defini¢des alternativas, negadas

ou reprimidas (SCOTT, 1999).
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O grande ponto da teoria feminista da primeira onda debatido por pensadoras
feministas pds-modernas € a desconstru¢do do natural, bem como de categorias
analiticas que suprimem a pluralidade. O pensamento pés-moderno reconhece género
como uma categoria além divisdo bindria entre sexo masculino e feminino. De acordo
com Judith Butler (2006), o gé€nero, os corpos, o sexo sdo frutos da constru¢do social,
feita em grande escala pela linguagem, que se configura como um mecanismo de poder,
pois constréi a identidade sexuada e estabelece a diferenciagdo. A linguagem e a
representacdo politica s@o critérios essenciais para a constituicdo dos sujeitos, pois a
suposta natureza de sexo e anatomia ndo existe sem um marco cultural que os defina.

Segundo Butler (2003), género nido deve ser concebido como uma mera
inscricdo cultural de um significado num sexo previamente dado, pois o sexo ndo € pré-
discursivo. A estrutura bindria do sexo € assegurada na atualidade pela colocagdo da
dualidade do sexo num dominio pré-discursivo, o que faz com que a idéia de gé€nero se
constitua em um determinismo, pois 0s corpos tornam-se objetos passivos de uma
cultura inexoréavel. Para a autora, a coeréncia interna do género e a estrutura bindria para
0 sexo e género sdo “fic¢des reguladoras que consolidam e naturalizam regimes de
poder convergentes de opressdo masculina e heterossexista” (BUTLER, 2003: 59). A
afirmacdo de Butler, dessa forma, compreende o corpo como o produto de um discurso
de poder em uma relacdo social hierarquizada.

O corpo nao € um objeto pacifico onde os significados culturais de inscrevem,
tampouco os ‘“eus corporizados pré-existem as convencoes culturais que essencialmente
significam os corpos” (BUTLER, 1998: 308). Os sujeitos sociais s30 como atores em
cena, realizando performances. O corpo sexuado atua em um espaco culturalmente
restringido por signos que sdo interpretados de acordo com padrdes existentes. Neste
sentido, dizer que a realidade de género € performatica significa dizer que ela s6 é real
na medida em que é atuada. Nao ha atos de gé€nero que sejam verdadeiros ou falsos,
reais ou distorcidos, e o postulado de uma verdadeira identidade de género se torna uma
ficcdo reguladora. O fato de a realidade de género ser criada por performances sociais
significa que as idéias de um sexo essencial, de uma verdadeira masculinidade ou
feminilidade constituem uma estratégia de poder (BUTLER, 1998).

Dessa forma, género ndo ¢ um dado da realidade, tampouco € a expressdo ou
exteriorizacdo de alguma “esséncia”, por isso nao deve ser definido como uma
identidade estavel, pois género é uma identidade constituida no tempo. O gé€nero e seus

efeitos se produzem pela estilizagdo do corpo devendo ser compreendido como “‘a forma
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corriqueira pela qual os gestos, movimentos e estilos corporais de vérios tipos
constituem uma ilusdo de um eu permanente marcado pelo género” (BUTLER, 2003:
200). A identidade que pressupde o sujeito em termos estaveis deve ser desconstruida,
cedendo espaco para uma identidade maledvel e plural, jamais universal, pois esta se

constitui em uma categoria excludente.

2.2. Género como categoria analitica

O emprego da categoria género € freqiientemente utilizado como sindnimo de
mulheres. As Ciéncias Sociais empregou género como uma maneira de obter
reconhecimento no campo de pesquisas, uma vez que género teria uma conotacao mais
objetiva e neutra do que mulheres. A categoria género como uma terminologia cientifica
das Ciéncias Sociais surgiu buscando uma dissociacdo do feminismo, de forma que os
estudos se tornassem mais politizados e neutros (SCOTT, 1999). Essa era uma maneira
de buscar legitimidade institucional, principalmente no meio académico, onde a
predominancia era masculina. Dessa forma, as mulheres eram reconhecidas como
sujeitos histéricos, mas ndo eram nomeadas nos estudos, pois a categoria género nao
englobava unicamente mulheres.

Scott (1999) sustenta que género tornou-se uma palavra particularmente ttil com
o crescimento dos estudos sobre os sexos e sexualidade, pois tal categoria transformou-
se em um meio para diferenciar a pratica sexual dos papéis sexuais atribuidos a homens
e mulheres. Apesar de género ser um tema recente nas pautas de debate, bem como um
novo instrumento na realizacdo de pesquisas, o emprego de género como um estudo
sobre mulheres, para Scott, ndo confere for¢a de andlise suficiente para questionar e
mudar os paradigmas histéricos existentes. Género necessita ser compreendido como
uma categoria analitica dotada de um debate tedrico capaz de instrumentalizar os
fendmenos e a partir dai esbocar uma possivel explicacdo para eles.

Género como uma categoria de andlise s6 emerge no fim do século XX,
especialmente com a diferenciacdo entre relacdes de sexo e relagdes de género. Michele
Ferrand (2005) afirma que interpretar as relacdes entre sexos como relagdo social
pressupde que ambos formam um sistema. Ferrand destaca quatro caracteristicas das
relacdes de sexo. Primeiro, sdo antagOnicas, ou seja, sdo relagdes de for¢a que opdem
grupos de forma que um domina e o outro é dominado. Sdo transversais, perpassando

todas esferas da sociedade. Terceiro, sdo dindmicas e historicamente construidas.
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Homens e mulheres nascem dentro de uma sociedade definida por relacdes sociais de
sexo, e todos participam da produgdo e reprodugdo dessas relagdes. Por fim, as relacdes
de sexo se bicategorizam, definindo de forma hierdrquica as categorias sociais de sexo.

As relagdes sociais de sexo evidenciam uma questio central para o género como
uma categoria de andlise: a diferenca. Género surge da necessidade de pensar a
diferenca e como sua constru¢do define as relacdes entre as pessoas € 0S grupos sociais.
O préprio surgimento do conceito género esteve ligado a tentativa de teorizacdo da
diferenca sexual. Usada primeiramente para analisar as diferengas entre os sexos, a
categoria género foi estendida a questdo da diferenca dentro da diferenca (SCOTT,
1992). Isso significa a extensdo da categoria para analisar a fragmentacao da idéia de
mulheres como sujeitos homogéneos. Com a fragmentacdo da concep¢ao universal da
mulher, reconhece-se que ha varidveis raciais, etdrias, sexuais, de classe, dentre outras,
que segmentam a pluralizam a nogao estavel de mulher.

A constru¢do de género como uma categoria analitica desde cedo se deparou
com a pretensdo universalizante do sujeito, que se constituia como homem, branco,
heterossexual e detentor de propriedades. A categoria mulher foi estruturada a partir do
referencial do sujeito universal (MARIANO, 2005). Dessa forma, género como uma

categoria de andlise é uma ferramenta significativa na tentativa de desconstruir os

sujeitos universais, a normalizacdo, a dominacdo e a opressao.

2.3. Mulheres e Cuidado

Apesar da luta feminista pela desnaturalizacdo dos papéis socialmente
construidos, o cuidado ainda é compreendido como um atributo predominantemente
feminino e, ndo raro, mulher e o cuidado sdo tidos como termos indissocidveis pela
sociedade. Cuidar implica algum tipo de responsabilidade e compromisso continuos, e
embora comum em diversas culturas, sua forma de expressdo € variada, sendo a familia
um importante grupo onde se expressa o ato de cuidar. No contexto familiar, a pessoa
cuidadora geralmente se materializa na figura da mulher, que ao longo da histdria,
aprendeu a cuidar no convivio com outras mulheres de sua familia ou grupo
sociocultural. Esse processo de aprendizado e de reprodugdo dos valores culturais é,
freqiientemente, entendido como algo natural, agregado as demais fungdes relativas as

atividades familiares e domésticas (SANTOS, 2003).
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A delineacdo entre a esfera publica e privada ocorrida na sociedade brasileira do
inicio do século XX ndo possibilitou que as diferentes func¢des atribuidas a homens e
mulheres fossem culturalmente valorizadas de forma semelhantes. As atividades
masculinas, associadas a esfera publica, foram dotadas de poder e valor, enquanto as
atividades exercidas por mulheres, como o cuidado, foram desvalorizadas. (MALUF e
MOTT, 1998). Considerando que o cuidado é, freqlientemente, atribuido aos tipos de
trabalho e preocupagdes que sao delegados as mulheres, isso justifica o destaque
feminista nesses estudos.

Sabe-se que o cuidado é uma pritica antiga que, dentre suas fungdes, visa
assegurar a vida e a preservagdo, sobretudo, dos seres humanos. O cuidado é uma
pratica complexa, que envolve diversos fatores que vao além da pessoa que cuida e da
que recebe os cuidados (TERRA et al., 2006). O cuidado, no entanto, ndo possui uma
definicdo consensual. Nel Noddings (2003) define cuidar como um estado mental
sobrecarregado, um estado de ansiedade, medo ou preocupag¢do em relacdo a alguma
coisa ou a alguém. Para a autora, as pessoas cuidam de alguma coisa ou de alguém que
tenham consideracdo ou afei¢do. Se a pessoa ou objeto é indiferente ndao é possivel se
falar em cuidado, uma vez que o cuidado seria um encargo e uma relacdo dual. Para
Noddings (2003), o reconhecimento por quem esta sendo cuidado € necessdrio para se
configurar uma relacdo de cuidado. A pessoa cuidada ndo precisa responder a quem
cuida da mesma forma, no entanto, € preciso respondé-la de algum modo. O cuidado s6
existe quando ha uma reciprocidade.

Em contrapartida ao pensamento de Noddings, Joan Tronto (2007) defende o
cuidado ndo apenas como uma atitude de compaixao, alteridade e reconhecimento, mas
como um ato de responsabilidade em fazer um trabalho e suprir as necessidades de
outros. Para Tronto (2007), a dualidade proposta por Noddings ndo é capaz de abarcar
outros fatores externos a quem fornece e a quem recebe cuidados. O cuidado é uma
dimensdo que envolve ndo apenas pessoas que cuidam e que sdo cuidadas, mas um
complexo conjunto de relagdes sociais relacionadas ao cuidado. A visdao dualista isola as
partes da relacdo de cuidado e ndo permite que se reconheca a vulnerabilidade, caréncia
e até incompeténcia de algumas cuidadoras.

Tronto (1997) argumenta que cuidar envolve um compromisso com objeto
cuidado, logo, o cuidar € relacional. Deve-se distinguir o “cuidado com” de ‘“‘cuidado
de” com base nos objetos dos cuidados. “Cuidado com” refere-se a objetos menos

concretos, caracterizando-se por uma forma mais geral de compromisso, enquanto o
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“cuidar de” implica num objeto especifico, que é o centro dos cuidados. Cuidar é
assumir uma carga e se configura em uma atividade regida pelo gé€nero, neste sentido,
os papéis tradicionais de género em nossa sociedade determinam que os homens tenham
“cuidado com” e as mulheres “cuidem de”. A fronteira que separa essas duas definicdes
é muito ténue, no entanto, se faz necessaria em uma sociedade em define os cuidados de
acordo com o género.

O “cuidar de” se expressa especialmente na familia e em profissdes que
proporcionam o cuidado, como a Medicina, a Enfermagem e o Servico Social. Aliado a
essas instituicdes, ou quando elas faltam, o “cuidado de” pode ser exercido pelo Estado
ou pelo mercado (TRONTO, 1997). Tronto (2007) destaca quatro fases do cuidar:
cuidar de, importar-se com, oferecer cuidado e recebé-lo. “Cuidar de” implica o
reconhecimento da necessidade do cuidado e exige a qualidade moral de atencio.
Importar-se com algo pressupde uma responsabilidade pelo trabalho que precisa ser
desempenhado. Oferecer cuidado € a prética do trabalho em si e a ela estd associada a
qualidade moral de competéncia. Receber cuidado, por fim, é a resposta ao seu
oferecimento e nao se configura na tnica obrigacdo dos recebedores.

Tronto (1997) discute que € preciso separar os aspectos femininos e feministas
dos cuidados, e essa ndao é uma tarefa simples, pois diversos pontos dessas vertentes se
convergem. A abordagem feminina do cuidado, parte do pressuposto que o cuidado é
uma tendéncia natural do ser humano e a relacdo de cuidado fundamenta-se na relagao
dual de quem fornecesse e quem recebe (NODDINGS, 2003). O cuidado nesta
concepc¢do foi, em um primeiro momento, entendido como o “trabalho do amor”. A
abordagem feminina do cuidado ndo se preocupa em criticar as divisdes tradicionais de
género, que desvaloriza as atividades exercidas pela mulher. Ao contrério, ela pactua
com o discurso de que algumas das diferencas entre os papéis exercidos por homens e
mulheres estdo na biologia.

A concepcdo feminista contesta a suposta natureza feminina do cuidado e
considera que a relacdo entre pessoa cuidadora e objeto de cuidado envolve um
conjunto de relacdes sociais mais complexos que a relagdo dual. Para as tedricas
feministas, a dualidade focaliza em quem recebe o cuidado e ndo considera o cuidado
como uma premissa fundamental a vida social. O ponto central debatido pela
abordagem feminista consiste na idéia que ninguém é totalmente autdbnomo, que todas
as pessoas sdo vulnerdveis e que esta vulnerabilidade se inter-relaciona, pois todos

necessitam de cuidados a cada dia para continuar vivendo (TRONTO, 2007). Os
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aspectos feministas dos cuidados e do cuidar, segundo Tronto (2007), se situam como
um fendmeno moral dentro do contexto politico. Para que a perspectiva feminista seja
transformadora, é preciso uma reformulacdo da visdo que se tem sobre este contexto

politico.

2.3.1. O cuidado na esfera moral e ética

Cuidar de alguém suscita questdes de carater moral. Tronto (1997) propde trés
caminhos para compreender essas questdes que desafiam a teoria moral contemporanea.
Primeiro, € preciso compreender que hd aspectos da vida moral provocados pela
capacidade de atencdo dirigida a pessoa que estd sendo cuidada. Isso implica conhecer
as necessidades alheias e o conhecimento dessas necessidades vem de outras pessoas.
Na teoria moral contemporanea pensar nas necessidades alheias se configura como um
reflexo das necessidades de quem pensa, se esta pessoa estivesse no lugar da outra. No
entanto, um compromisso capaz de perceber as reais necessidades de quem precisa de
cuidado ndo € tdo simples e exige um bom autoconhecimento, a fim de que a pessoa
cuidadora ndo projete as proprias necessidades como sendo as necessidades de quem
estd sendo cuidado.

A segunda questao moral presente nas relacdes de cuidado, exposta por Tronto
(1997), diz respeito a autoridade e autonomia. Se o cuidado € entendido como uma
atividade realizada para satisfazer as necessidades de outros, o cuidar levanta questdes
de que as pessoas cuidadas ndo sdo racionais ou autdbnomas, mas a pessoa que cuida
sim, o que provoca uma relacdo de autoridade e dependéncia, e que pode gerar,
sobretudo, uma relagdo opressao (SCULLY, 2005). O conceito de autonomia vem sendo
extensamente questionado. As tedricas da ética do cuidar argumentam que as pessoas
devem ter um compromisso para manter e prover as relacdes em que se inserem,
devendo olhar para si como sujeito interligado a outros e nao seres separados.

O ultimo ponto suscitado para se pensar as questdes morais do cuidado € o
particularismo. O particularismo do cuidar desafia a teoria moral contemporanea, pois a
maioria das tedricas dessa corrente generaliza valores morais, considerando-os
universais. Dessa forma, pensam que se for moral para uma pessoa agir de certa forma
em um contexto, entdo deverd ser para outra pessoa que da mesma forma agir. O que
ndo estd sendo considerado é que “os julgamentos morais envolvidos em oferecer e

prover cuidados sdo muito mais complexos do que um conjunto de regras pode
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considerar” (TRONTO, 1997: 197). O cuidado, embora universal, deve ser visto com
suas particularidades dentro se uma sociedade profundamente plural.

Afirmar que o cuidado envolve questdes morais implica relaciond-lo a ética.
Vera Regina Waldow (2001) defende a idéia de que o cuidado humano € uma atitude
ética em que seres humanos percebem e reconhecem os direitos e necessidade uns dos
outros, sendo uma forma de convivéncia que busca o bem-estar proprio e social. O
cuidado como um valor ético se fundamenta na acdo que busca o que ¢ moralmente
correto (NODDINGS, 2003). O cuidado como condicdo da vida humana deve ser
entendido ndo apenas como um problema familiar, mas, sobretudo, como uma questao
social e politica. Pautar o cuidado como um valor ético significa dizer que “nds sé
podemos sobreviver e nos desenvolver entre redes de interdependéncia com outras
pessoas e essas redes de dependéncias constituem vinculos morais que continuam a
‘“unir’ mesmo adultos moralmente formados” (SCULLY, 2005: 122).

Qualquer pessoa, em algum momento da vida, esteve em alguma situacdo de
dependéncia. A categoria dependéncia, nas sociedades ocidentais, focaliza o que € ser
dependente nas pessoas com extremas dependéncias, que sdo incapazes de sobreviver
sem o cuidado. A dependéncia, no entanto, ndo € encontrada apenas no caso de criancas
ou deficientes que precisam de alguém, mas em outras relagdes como, por exemplo,
entre médico e paciente, chefe e secretdrio, comunidades urbanas e rurais. Nao existe
independéncia, este € em um falso principio das sociedades capitalistas, a realidade é

que todos sdo interdependentes (KITTAY, 1999).
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Capitulo 3
Corpo e Deficiéncia
3.1. Normalizacao do Corpo

O corpo humano € um lugar onde o controle social é exercido diretamente.
Através da ideologia e por meio da regulamentacdo do tempo e do espago o corpo é
treinado, moldado e marcado por formas histéricas hegemonicas (BORDO, 1997). Os
corpos se figuram como linguagem, produzidas no processo de socializagcdo, e se
inserem em uma complexa teia de representacdes, ideologias e concepcdes morais
(ECKERT, 1995). De acordo com as formas predominantes e com as concepcdes
morais, a sociedade estabelece o que € normal, anormal ou patolégico. O normal é
aquilo que se compara, iguala ou se aproxima de um padrao médio estabelecido por
uma caracteristica mensurdvel e, em Medicina especialmente, um influente campo de
normalizacdo, o estado normal do corpo humano € aquele que se deseja restabelecer
(CANGUILHEM, 1978).

Para Georges Canguilhem (1978), a vida € polaridade, posicdo inconsciente de
valor, uma atividade normativa, neste sentido seria possivel falar sobre uma
normatividade biolégica.2 A normatividade bioldgica é entendida como aquela que

obedece a regras do organismo. Canguilhem assim exemplifica:

“Quando os dejetos da assimilacdo deixam de ser excretados por um
organismo e obstruem ou envenenam o meio interno, tudo isso, com efeito,
estd de acordo com a lei (fisica, quimica, etc.), mas nada disso estd de acordo
com a norma que € atividade do préprio organismo. Este é o fato simples que
queremos designar quando falamos em normatividade bioldgica”
(CANGUILHEM, 1978: 98).

Quando a normatividade biolégica € alterada, a Medicina aparece com a
proposta de regularizar o que ndo estd conforme as regras, o anormal. No entanto,
Canguilhem ressalta que a anomalia € primeiramente sentida na consciéncia individual,
e posteriormente € conhecida pela ciéncia. Dessa forma, € o individuo o primeiro que se
define dentro da anormalidade. Para o autor, embora a anomalia possa transformar-se
em doenga, o anormal nao é patoldgico: é outra norma de vida possivel. O que torna o

z

anormal patolégico € a inferioridade que ele ocupa quando se depara com normas

% O conceito de normativo é entendido pelo autor como qualquer julgamento que aprecie ou qualifique
um fato em relacdo a uma norma e como aquilo que institui normas.
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anteriores especificas. O patolégico, contudo, ¢ o anormal e dentro desta esfera, a
patologia, que a Medicina deve atuar.

Embora o corpo se configure em um espaco marcado por formas histéricas
predominantes, o corpo pode representar também um espaco de subversdo. As tedricas
de género abordam, por exemplo, transexuais e travestis como pessoas que desafiam
padrées hegemodnicos de ser e se portar no mundo (BUTLER, 2003). Considerar o
anormal como uma outra norma de vida possivel € um dos caminhos para se subverter
os padrdes de normalidade consolidados. Butler (2006) considera que a constitui¢do de
um ser social viavel s6 € possivel através da experiéncia do reconhecimento, € este
reconhecimento torna-se uma sede de poder, pois estabelece o que é humano e o que
ndo é, e através dele as pessoas sdo produzidas de forma diferenciadas.

Para dirimir os conflitos da diferenca, Butler (2006) desenvolve o conceito de
vida habitdvel como uma maneira de ndo apenas diminuir conflitos, mas permitir a
convivéncia das diferencas. A vida habitdvel é aquela na qual existem categorias de
reconhecimento, de forma que maximiza as possibilidades de uma vida suportavel e
minimiza as de uma vida insuportdvel. Para a autora, a vida em que ndo ha categorias de
reconhecimento nio € uma vida habitavel, como inabitavel € também uma vida onde
tais categorias de reconhecimento se constituem em restri¢cdes intoleraveis.

Michel Foucault (2001), analisando os manuscritos sobre o normal e o
patolégico de Canguilhem, considera a norma como um elemento a partir do qual certo
exercicio de poder se acha fundado e legitimado A norma seria portadora de uma
pretensdao de poder, pois, a0 mesmo tempo em que qualifica algo, pressupde também a
correcao daquilo que nao esta de acordo com a qualificacdo. Embora haja exclusdo pela
tentativa de normalizacdo, a funcdo da norma nao € excluir. Ao contrédrio, “ela estd
sempre ligada a uma técnica positiva de intervengao e de transformacao, uma espécie de
poder normativo” (FOUCAULT, 2001: 62). O poder normalizador dos corpos se
fortalece no século XVIII com a implementagdo de um aparelho estatal composto por
diversas instituicdes dotadas de poder sobre os individuos. As técnicas de normaliza¢do
dessas institui¢des se consolidam, principalmente, em dois campos: no Direito, com a
criacdo de um aparato juridico-legal para regular e punir os que desviam da norma, e na
Medicina, com o nascimento da clinica.

O surgimento da clinica, no campo da Medicina, é uma tentativa de ordenar a
ciéncia pelo olhar. Esse olhar ndo é um olhar de qualquer observador, mas o olhar de

um médico que tem poder de decisdo e interven¢do e que se apdia em uma instituicao.



29

O olhar médico, fundado em “cédigos do saber”, ¢ um olhar calculador que apura
anomalias e delineia as possibilidades e os riscos (FOUCAULT, 2006). Segundo Jackie
Scully (2004), essa é uma caracteristica da Medicina moderna que, em seus modelos
conceituais elaborados por experts, ndo permite que pessoas doentes ou deficientes
tenham compreensdo do seu estado, uma vez que o discurso médico pressupde conhecer
mais sobre o corpo que o proprio individuo que o possui. O propésito da Medicina
moderna € aperfeicoar constantemente seus modelos de definicdo, como uma forma de
se aproximar cada vez mais da “verdade objetiva”. Scully refuta a tentativa de retornar o
deficiente a normalidade e acredita que o desafio da Medicina pds-moderna é buscar um
paralelo ético capaz de reconhecer o encontro médico como um processo no qual tanto
profissionais quanto pessoas deficientes refletem sob o tipo de vida vivida e como
melhorar o modo de viver.

Os padrdes de normalidade sdo sustentados socialmente porque as normas, em
parte, foram incorporadas pelos individuos que compdem a sociedade. Tais individuos
compartilham de um conjunto de expectativas normativas que se configuram como uma
condic@o necessdria para vida social. Se alguma regra normativa for quebrada, surgem
medidas restauradoras, vérias delas atuam como uma tentativa normalizadora do corpo.
Em muitos casos, o individuo ndo tem controle imediato sobre o nivel em que apdia a
norma, por isso o desejo individual de permanecer fiel a norma nao € suficiente para
manté-lo dentro do considerado adequado ou normal (GOFFMAN, 1988).

A interacdo entre corpo e sociedade produz, para Erving Goffman (1988), as
normas de identidade. Estas normas engendram tanto desvios como conformidade. No
caso dos desvios, as pessoas que se enquadram nessa condicdo criam formas de
amenizar, reduzir ou até afastar, como em casos que rompem vinculos com uma
comunidade, a reprovacdo social. Para serem aceitos socialmente, no caso do desvio
corporal as normas, Goffman sustenta que os individuos utilizam-se de recursos como o
encobrimento € o acobertamento que se constituem técnicas de manipulacdo da
impressao, de forma que a pessoa exerce um controle estratégico sob sua prépria
imagem.

O encobrimento é uma forma de ocultar informacdes essenciais quando estas
passam despercebidas socialmente. Um deficiente fisico em uma sessdo de cinema ou
um surdo em uma festa, por exemplo, realizam o encobrimento, mesmo que nao
intencionalmente. O que se torna aparente com a interacdo social pode ser motivo de

descrédito e se constitui como uma ameaga as expectativas normativas atribuidas a uma
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pessoa. O acobertamento, por sua vez, € uma forma de reduzir a tensdo da interacio
social e manter um envolvimento espontaneo no conteido publico. O acobertamento
envolve a pessoa numa preocupacdo com os modelos padronizados associados ao seu
corpo. Neste caso, os cegos que possuem deformacdo nos olhos podem utilizar 6culos
escuros, por exemplo, para acobertar a desfiguracdo e assim ndo causar maior
estranheza as pessoas a sua volta (GOFFMAN, 1988).

Em contrapartida ao pensamento de Goffman, que acredita no reconhecimento
dos grupos estigmatizados através da identidade construida socialmente, Donna
Haraway (2000) acredita que a politica de identidade, como um mecanismo de
fortalecimento de grupos sociais, ¢ uma fragilidade para os grupos oprimidos, pois a
no¢ao de identidade ndo permite que grupos sociais estabelecam lacos de afinidades,
pelo contrdrio, tal conceito segrega, distancia e remete a associacdes bioldgicas e
naturais. Em uma sociedade diversa onde o conceito de identidade torna-se cada vez
mais fragmentado e plural, a tentativa de engajar uma luta politica através da nogdo de
identidade ndo possui forga, pois segmentos diversos que nao partilham de uma mesma
identidade podem ndo se solidarizar com a luta. A afinidade é, para Haraway, o
principal elo entre grupos e segmentos sociais oprimidos como também o elemento
central que constitui a solidariedade politica.

Para Debora Diniz (2007), ndo é possivel descrever um corpo com deficiéncia
como anormal, pois a anormalidade é um valor moral sobre os estilos de vida. O corpo
deficiente € assim delineado quando contrastado como uma representacdo do corpo sem
deficiéncia, tido como normal. Ser deficiente é compreendido como experimentar o
corpo fora da norma e nao como um estilo de vida. Os julgamentos morais acabam por
levar a uma segregacdo e exclusdo das pessoas deficientes, pois sdo feitos acerca da
melhor forma de se viver. Ndo hd uma verdade universal sobre a maneira normal de se
viver, bem como normalidade ndo é um dado da realidade, um fato em si, mas a
expectativa de cumprimento da norma, € a anormalidade uma descricao feita a partir do

normal. O desafio para a sociedade e para a Biomedicina é compreender a deficiéncia

como um estilo de vida, uma forma corporal, como uma outra possibilidade de viver.
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3.2. Modelo Social da Deficiéncia

A deficiéncia foi, por muito tempo, um campo de estudos exclusivamente
biomédicos. A Biomedicina, maior expoente nesses estudos, tinha sua acao voltada para
o cuidado do corpo deficiente, e suas acdes visavam a medicalizacdo do corpo, como
uma forma de inclus@o da pessoa deficiente na sociedade. Na década de 1970, a
deficiéncia sai da exclusividade do discurso biomédico e entra para o campo das
Ciéncias Humanas e Sociais, devido, em grande parte, a um movimento de deficientes
que surge no Reino Unido: o modelo social da deficiéncia. Os tedricos do modelo social
da deficiéncia entendiam a deficiéncia como uma forma de opressao social € ndo como
uma tragédia pessoal (OLIVER e BARNES, 1998). Para eles a deficiéncia deveria ser
compreendida como conseqiiéncia de estruturas sociais pouco sensiveis as diferencas
corporais € nao como um resultado de suas lesoes.

Um dos precursores desse modelo foi o sociélogo Paul Hunt, que em uma carta
escrita ao jornal inglés The Guardian criticava a negligéncia do Estado aos deficientes
fisicos e propunha a criagdo de um grupo de deficientes com a finalidade de levar ao
Parlamento as idéias daqueles que vivam isolados. Vérias pessoas responderam a carta
de Hunt e alguns anos depois foi constituido um grupo intitulado Liga dos Lesados
Fisicos Contra a Segregacao (Upials).3 A Upias era um grupo formado por deficientes e
que lutava pelos deficientes. Sua luta se empenhou em articular uma resisténcia politica
e intelectual ao modelo médico de compreensdo da deficiéncia. O objetivo era
desresponsabilizar o deficiente pela opressao e remeté-la a sociedade pouco sensivel as
diversidades corporais (DINIZ, 2007).

O modelo social da deficiéncia, e em especial os escritos de Hunt, compreendia
a deficiéncia partindo do conceito de estigma proposto por Goffman. Para Goffman
(1988), o estigma é uma marca social que certos individuos carregam por possuirem
caracteristicas diversas daquelas padronizadas por uma sociedade. Uma pessoa que é
segregada socialmente por sua condi¢do corporal experimenta ndo s6 a deficiéncia,
como também a estigmatizacdo. O autor diferencia trés tipos de estigma: 1. as
abominacdes do corpo, 2. as culpas de carater individual e 3. os estigmas de raca, nagao
e religido. O conceito de deficiéncia proposto pelo modelo social corresponderia ao
primeiro tipo de estigma. O corpo deficiente estd a margem do padrdo corporal

estabelecido, e por ndo se adequar as normas sociais € estigmatizado.

3 Upias se refere a nomenclatura original em inglés — Union of Physically Impaired Against Segregation.
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A pessoa deficiente, de acordo com Goffman (1998), responde socialmente a
situacdo de estigmazacdo de diversas maneiras. Pode corrigir o que considera defeituoso
em seu corpo, se submetendo a cirurgias plasticas e a medicalizagdo, como recorrer ao
implante coclear para ouvir, por exemplo. Pode ver as privagdes que sofreu como uma
beng¢do divina ou ainda reafirmar as limitagdes das pessoas nao-deficientes, como forma
de amenizar sua condi¢do. O modelo social da defici€éncia, em contrapartida, acreditava
que o estigma das pessoas deficientes seria contornado se as estruturas sociais fossem
modificadas, de maneira que ndo impusesse limitacdes as pessoas com lesdo. A lesao
ndo era um fator de opressdo e sim a falta de estrutura para recebé-la.

Segundo Diniz (2007), uma grande inovagdo trazida pelo modelo social no
campo da deficiéncia foi a diferenciacdo entre lesdo e defici€ncia. Se para o modelo
médico a distincdo entre os dois conceitos nao tinha importancia significativa, para o
modelo social essa disting@o era primordial. Diferenciar natureza e sociedade, separando
a relacdo de causalidade entre lesdo e deficiéncia, e definir deficiéncia como uma
questdo socioldgica era o que buscava o modelo social. Redefinir lesdo e deficiéncia
permitiria compreender que uma pessoa pode experimentar a deficiéncia sem ter lesdes,
como pode ter alguma lesdo e ndo experimentar a deficiéncia. A Upias assim redefiniu

0S conceitos:

“Lesdo: auséncia parcial ou total de um membro, ou membro, organismo ou
mecanismo corporal defeituoso; deficiéncia: desvantagem ou restricdo de
atividade provocada pela organizacdo social contemporinea, que pouco ou
nada considera aqueles que possuem lesdes fisicas e os excluiu das principais
atividades da vida social” (UPIAS, 1998 apud DINIZ, 2007: 17).

A partir dessa redefinicdo, os tedricos do modelo social propunham compreender
deficiéncia “como uma experiéncia de opressdo compartilhada por pessoas com
diferentes tipos de lesdes” (DINIZ, 2007: 22). Essa proposta ganhou forca na década de
1980, contudo, o vocabuldrio da Upias foi revisado pela Internacional de Deficientes,
uma organizacao internacional criada para agregar entidades nacionais de deficientes. A
Internacional de Deficientes acrescentou outras formas de lesdes, além da fisica, que
nao foram consideradas pela Upias (DINIZ, 2007).

A primeira geragao de tedricos do modelo social da deficiéncia teve o marxismo
como principal influéncia em seu pensamento. Para o modelo social, a deficiéncia era
resultado do ordenamento politico e econdmico capitalista, que delineava um tipo ideal
de sujeito produtivo. A deficiéncia era uma experiéncia experimentada por pessoas com

lesdes devido a arranjos sociais opressivos (DINIZ, 2007). Paul Abberley foi um
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importante tedrico da primeira geracao que contribui para a compreensao da deficiéncia
como opressdo. Segundo Abberley (1997), a lesdo ndo era um produto da natureza, mas
uma conseqiiéncia das relagdes de produgao capitalistas. Era a divisao social do trabalho
existente no capitalismo a responsavel pelo aparecimento de lesdes e da deficiéncia. O
entendimento da lesdo como algo natural era para o modelo social um entrave a
consciéncia politica dos deficientes. Dessa forma, o conceito de normalidade
estabelecido pelos padrdes biomédicos era refutado pelo modelo social da deficiéncia,
pois se constituia em uma fragilidade politica, central na luta dos deficientes contra a
opressao.

O modelo social da deficiéncia objetivava desnaturalizar a lesdo e para isso
Abberley propunha uma teoria social da les@o, cujo fundamento era o ordenamento
social em torno do trabalho produtivo. Esta teoria social entendia a lesdo como algo
recorrente no ciclo da vida humana, e ndo algo inesperado, logo, pessoas idosas
poderiam ser incluidas na categoria de deficientes (DINIZ, 2007). A estratégia de
Abberley permitia compreender que “a deficiéncia ndo € uma experiéncia limitada a
uma minoria reduzida, mas um fato ordindrio e previsivel no curso da vida das pessoas,
assim como o envelhecimento” (MEDEIROS e DINIZ, 2004: 3). Apontar a relacdo
entre envelhecimento e deficiéncia se faz necessdria, pois envelhecer e experimentar
alguma restricdo de habilidade faz parte da vida humana, sendo este fato, mais um
argumento para que deficiéncia seja uma questdo politica, logo, responsabilidade de
todos.

No Brasil, embora os deficientes ainda n3o sejam vistos como um grupo
socialmente oprimido, a tendéncia atual € a compreensdao da deficiéncia a partir do
modelo social. O Censo de 2000 apontou que 14,5% da populacdo do pais apresenta
algum tipo de deficiéncia, o que corresponde a 24,5 milhdes de pessoas (BRASIL,
2000). Nos levantamentos anteriores os dados ndo atingiam 2% (NERI E SOARES,
2004). O aumento estatistico ndo se refere a um aumento do nimero de deficientes no
Brasil, mas diz respeito a uma mudanca nos mecanismos de coletas de informacdes, que
passou a considerar ndo apenas graves lesdes, mas os varios graus de dificuldade fisica,
motora, visual, sensitiva e mental que uma pessoa pode ter. Outro fator importante a ser
considerado na avaliacdo dos dados do dltimo Censo € o aumento da expectativa de vida
entre os brasileiros e, conseqiientemente, o envelhecimento populacional, que como

abordado, pode gerar diversas restricoes de habilidades.
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3.3. Critica Feminista ao Modelo Social

Os precursores do modelo social acreditavam que as desvantagens dos
deficientes eram resultados das barreiras arquitetonicas e que a retirada dessas barreiras
possibilitaria a sua independéncia. Os primeiros tedricos do modelo social eram em sua
maioria homens com lesdes medulares. No pensamento desses tedricos varias questdes
acerca da deficiéncia ndo foram consideradas, vindo a tona na segunda geracdo do
modelo social com participacao de tedricas feministas. Foram as tedricas feministas que
mencionaram o cuidado, a dor, a lesdo, a experiéncia do corpo doente, a dependéncia,
interdependéncia e o papel das cuidadoras dos deficientes. Elas argumentam que para
certas categorias de deficientes, ndo basta a eliminacdo de barreiras para exercer a
independéncia, pois ha certos deficientes que jamais serdo independentes, além disso, a
interdependéncia € uma condi¢do indispensavel a vida social, inclusive para pessoas
nido-deficientes (DINIZ, 2007).

De acordo com Diniz (2007), trés pontos resumem a argumentacdo feminista nos
estudos sobre deficiéncia: a critica ao principio da igualdade pela independéncia; a
emergéncia do corpo com lesdes e a discussdo sobre o cuidado. Neste dltimo ponto, as
pensadoras da segunda geracdo mostraram que o cuidado foi esquecido pelos
precursores do modelo social, embora represente um principio ético fundamental as
organizacdes sociais. A preocupac¢do das tedricas feministas do cuidado, em sua maioria
cuidadoras, era defender os interesses de um grupo de deficientes que demandava o
cuidado como uma questao de justica. Para Diniz (2007), os tedéricos do modelo social
encaravam a questido do cuidado como uma ameaca politica, pois colocava o deficiente
no espaco de subalternidade e exclusdo, uma vez que seria mais fécil garantir o cuidado
que modificar a estrutura opressiva. Além disso, era intrigante para o modelo social
reconhecer nas cuidadoras outra autoridade na deficiéncia que nao fosse a propria
pessoa deficiente.

Segundo Eva Kittay (1999), a dependéncia € uma condi¢do inelutdvel na historia
de vida de cada um, pois em algum momento da vida, as pessoas demandaram por
cuidados. A infancia, por exemplo, € uma fase em que a sobrevivéncia sé é possivel
devido ao cuidado de outras pessoas. A dependéncia ndo € uma circunstancia
excepcional, tampouco € apenas uma condi¢do para sobreviver. A dependéncia é
fundamental para o desenvolvimento cultural e se expressa nas relacdes sociais de

diversas maneiras, proporcionando uma variedade de interagdes e evidenciando a
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interdependéncia humana. A teoria da dependéncia articula principios, condi¢des e
valores de um tipo de trabalho: cuidar de pessoas que sdo dependentes de outras. A
teoria de Kittay objetiva construir o trabalho do cuidado como inerente socialmente e
assim estabelecer uma estrutura para uma politica que leve em consideragdo as relacoes
de dependéncia. Como a sociedade sustenta as relagdes entre pessoa dependente e
pessoa cuidadora e distribui o trabalho do cuidado baseado no género, o cuidado adquire
um caréter politico (RUDDICK, 2002).

As criticas feministas pds-modernas classificam o modelo social como um
movimento concebido dentro de uma categoria moderna e universalizante, incapaz de
considerar a pluralidade dentro da deficiéncia e a complexidade dos fatores culturais e
sociais. Para elas, tanto o modelo médico como o modelo social procura explicar a
deficiéncia de forma universal o que acaba por generalizar e excluir importantes
dimensdes das vidas de pessoas quem experimentam a deficiéncia e do seu
conhecimento. Na intencao de se distanciar completamente da idéia de que a lesdo causa
deficiéncia, postura adotada pelo modelo médico, a maioria dos pensadores do modelo
social da deficiéncia ndo deu atencdo suficiente para os caminhos nos quais as
diferentes formas de lesdo vém associadas a diferentes formas ou manifestacdo do
disablism (THOMAS e CORKER, 2004).* Isso significa que a experiéncia da
deficiéncia ndo é una, ha diversas varidveis da realidade que inter-relacionadas
produzem experiéncia diversas. Assim, por exemplo, uma mulher jovem deficiente
fisica ndo experimenta a deficiéncia da mesma forma que um homem mais velho com o
mesmo tipo de deficiéncia.

De acordo com Mairian Corker e Tom Shakespeare (2004), a distin¢cdo
conceitual entre deficiéncia e lesdo se assemelha a distin¢do feminista entre género e
sexo. Género e deficiéncia sdo construcdes sociais criadas a partir da definicao de sexo
e lesdo, definicdoes que hierarquizam os individuos pelas diferencas corporais. Ambas
diferenciacdes tém na linguagem o pilar de suas construcdes, € neste ponto, as
feministas pds-modernas divergem dos precursores do modelo social. Embora os
estudos sobre deficiéncia e o feminismo partam do mesmo pressuposto politico e
tedrico, que a desigualdade e opressio devem ser combatidos, para as tedricas

feministas o marxismo apresenta certo cardter limitador ao explicar as relacdes sociais,

* Ao contrario de outras terminologias como feminismo e racismo, que expressam a opressio de mulheres
e negros, ndo hd uma palavra em portugués para expressar a opressio pela deficiéncia. Dessa forma, o
vocabulo inglés disablism é usado para expressar essa relacdo de desigualdade.
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pois ndo reconhece a linguagem, o discurso e a cultura como elementos das relagdes de
poder (DINIZ, 2003; THOMAS e CORKER, 2004).

A corrente feminista pés-moderna considera a importancia da categoria marxista
na analise dos estudos sobre deficiéncia, mas busca em outros autores, como Foucault e
Butler, insumos para o debate. Ao teorizar sobre o corpo, ao contrario da perspectiva de
Michael Oliver que a deficiéncia nada tem a ver com o corpo e lesdo ndo € nada menos
que a descricdo do corpo fisico, o argumento das tedricas contemporaneas que vem
sendo consolidado € que a lesdo e sua materialidade sdo efeitos naturalizados da
disciplina saber/ poder. A materialidade do corpo ndo pode ser negada nem dissociada
de praticas histdricas. A lesdo emerge na relacido saber/ poder através do biopoder e a
sua compreensao como algo natural é um objeto discursivo e disciplinador, pois
materializa a lesdo como um atributo unitario e universal do sujeito (TREMAIN, 2004).

A teoria do modelo social da deficiéncia e a critica feminista ao modelo social
ndo desconsideraram a importincia da medicalizagdo na deficiéncia, contudo,
apontaram que esse ndo deve ser o inico ponto no debate. A inclusdo social de pessoas
deficientes € uma questdo eminentemente politica e ndo unicamente biomédica. O
caminho para a inclusdo de deficientes deve pautar a deficiéncia como um estilo de vida
e como parte da diversidade corporal. As tedricas feministas acrescentaram ao debate do
modelo social da deficiéncia a importancia de alguns valores esquecidos, como a
dependéncia e o cuidado, pautando esses dois conceitos como questdes necessarias e
inevitdveis para a vida social, devendo o cuidado, especialmente, ser entendido como

um direito.
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Capitulo 4
Deficiéncia e Cuidado
4.1. Quem recebe cuidado

O Distrito Federal ¢ um dos tnicos entes federativos que possui uma promotoria
especializada na defesa dos direitos das pessoas deficientes (STEFANO e
RODRIGUES, 2008). A Promotoria de Justica da Pessoa Idosa e da Pessoa com
Deficiéncia (PRODIDE), do Ministério Publico, trabalha articulada com o Nucleo
Regional de Informacgdo sobre Deficiéncia do Distrito Federal (NURIN — DF). A
PRODIDE, dentre suas fung¢des, atua na fiscalizacdo da legislagdo pertinente aos
deficientes. Quando ha qualquer suspeita de violacdo de direitos da pessoa deficiente
instaura-se um processo de investigacdo preliminar (PIP) para averiguar se houve de
fato alguma violagdo. Através dos PIPs € possivel identificar quem s3o os deficientes
em questdo, qual a idade, sexo, onde moram, que tipo de defici€éncia possuem, qual o
direito suspeita-se que tiveram restringidos, dentre outras varidveis. Mapear quem sao
as pessoas deficientes abordadas nos processos e porque recorreram a PRODIDE foi o
primeiro passo para identificar e analisar as relacOes de cuidado que permeiam o
ambiente do Ministério Pablico do Distrito Federal e Territorios.

Pesquisas anteriores realizadas na PRODIDE revelaram que temas relacionados
a acessibilidade, transporte e insercao no mercado de trabalho sao os mais investigados
pelo Ministério Pablico, representando juntos quase 60% do total. Nessas categorias, a
deficiéncia fisica € predominante, bem como deficientes do sexo masculino. O
percentual expressivo revela que o ideal de autonomia e valores de produtividade
permeiam as investigagdes da promotoria e a reivindicagdo de um grupo especifico de
deficientes — os que t€m acesso a bens econdmicos e simbdlicos. Os dados dessa
pesquisa mostraram ainda que 18% dos processos investigam situacdes de maus-tratos,
abandono ou conflitos familiares (GONCALVES, GUIMARAES e SILVA, 2007). Foi
particularmente sobre esse dltimo universo que esta pesquisa se aprofundou. Embora o
cuidado permeie diversas relacdes sociais, sua expressao nos processos da PRODIDE se
evidencia principalmente nas ultimas trés categorias, pois devido a relacdes familiares
desgastadas ou até inexistentes, o Estado intervém como principal responsavel por

fornecer cuidados necessarios.
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O gréfico a seguir ilustra o percentual dos processos arquivados entre janeiro de
2006 e abril de 2007 de acordo com as situacdes de violacdo de direitos dos deficientes

mais investigados pela PRODIDE:

Grafico 01
Percentual dos direitos mais freqiientes nos processos
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Fonte: Pesquisa “Deficiéncia em Questdo: um didlogo com o Ministério Piblico do Distrito Federal e
Territérios”, realizada em 2006 e 2007 pelo grupo Etica, Satide e Desigualdade da Universidade de
Brasilia e financiada pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq).

Os dados da pesquisa revelaram que 42% das pessoas abordadas nos processos
sao deficientes fisicas e 29%, deficientes mentais (GONCALVES, GUIMARAES e
SILVA, 2007). Essas duas categorias s@o predominantes no universo pesquisado € nos
temas pertinentes a maus-tratos, abandono e conflitos familiares. Nessas questdes, onde
quase a totalidade dos deficientes possui deficiéncia fisica ou mental, a intervengdo do
Estado na figura da PRODIDE ocorre visando a prote¢do e a garantia dos direitos do
deficiente que se encontra em situacdo de vulnerabilidade social. A familia é a
instituicdo que freqiientemente executa e se responsabiliza pelo cuidado, no entanto,
quando as relacdes familiares ndo existem ou se configuram como uma ameaga a
pessoa, a responsabilidade familiar € transferida para o Estado (SANTOS, 2003). O
Poder Publico, em casos de maus-tratos, abandono e conflitos familiares interfere na
relacdo familiar para responsabilizar alguém pelo cuidado, para delegar o cuidado para
si ou para compartilhar o cuidado com a familia.

No tocante as relagdes de género, os dados da pesquisa mostraram ainda que a
maioria das mulheres deficientes tratadas nos processos sao deficientes mentais,

enquanto os homens sido predominantemente deficientes fisicos. Além disso, os homens
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s6 aparecem trés categorias de deficiéncia — fisica, mental e visual, enquanto as
mulheres estdo presentes em todas, incluindo a categoria doenca (GONCALVES,

GUIMARAES e SILVA, 2007). O grifico 02 ilustra esses dados:

Grafico 02
Deficientes nos processos de acordo com sexo e tipo de deficiéncia
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Fonte: Pesquisa “Deficiéncia em Questdo: um didlogo com o Ministério Piblico do Distrito Federal e
Territérios”, realizada em 2006 e 2007 pelo grupo Etica, Satide e Desigualdade da Universidade de
Brasilia e financiada pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq).

Uma das criticas feita pela corrente feminista ao modelo social da deficiéncia foi
que a opressdo ao corpo deficiente ndo era um fato desvinculado de outras varidveis de
desigualdade como raga, género e idade (DINIZ, 2007). Tal fato se exemplifica no
grafico 2, onde a varidvel género analisada com o tipo de deficiéncia provoca um indice
de reclamacdo diverso, mostrando que homens e mulheres podem experimentar
restricdes diferentes. Dessa forma, a auséncia de homens nas defici€ncias auditiva e
multiplas e na doenca pode ser entendida como uma expressao dessa combinagdo de
varidveis de opressao.

A discrepancia no percentual de deficientes fisicos do sexo masculino e
feminino ndo é um dado trivial. Certamente mulheres com deficiéncia fisica sofrem
violagdes de direitos em proporcdes semelhantes as dos homens, no entanto, os valores
de autonomia, independéncia e ideais de sujeito produtivo difundidos e associados como
tarefas masculinas podem fazer com que mulheres na mesma situacio de restricao nao
busquem por uma reparacdo das desigualdades, o que acaba por silenciar diversas
restri¢des de direitos sofridas por elas. Como grande parte das violacdes dos direitos das

pessoas deficientes ocorre no espaco publico, outro fator que pode contribuir para o
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silenciamento de restricoes de direitos é o confinamento das mulheres ao espaco
doméstico, posicdo que pode ser agravada na deficiéncia. Muitas dessas mulheres
podem ainda nao ter acesso ao Ministério Publico e depender de alguém para reclamar
um direito.

A fronteira que separa as defini¢des de doenca e deficiéncia € muito ténue se
considerada sob a perspectiva de restricio de habilidades. E possivel experimentar a
deficiéncia sem possuir uma lesdo aparente, pois em diversos casos, ndo € a lesdo e sim
a doenga a responsdvel por perdas ou restri¢des de habilidades. Esse entendimento ndo
€, contudo, aceito facilmente. H4 uma resisténcia politica e ideoldgica em classificar
doenca como deficiéncia, pois os universos simbolicos de cada grupo sdo diferentes
(WENDELL, 1996). As reivindicagdes das mulheres com alguma doenca nos processos
se concentraram em trés temas: transporte, concurso publico e saiude. Embora as
mulheres sejam unicas nos processos da PRODIDE na categoria doenca, 0 mesmo nao
ocorre nos atendimentos do NURIN. A maioria das pessoas doentes que foram aos
atendimentos eram homens, sendo as mulheres minoria.

A deficiéncia mental € um campo que desafia o modelo social da deficiéncia.
Para os tedricos do primeiro momento bastaria a adequacao das estruturas sociais para a
inclusdo das pessoas deficientes. Assim, por exemplo, em lugares com rampas e
elevadores um cadeirante ndo experimentaria a defici€éncia, como um surdo em uma
palestra com traducdo, pois nao haveria restricdes. Nesta particularidade, as tedricas
feministas do modelo social reforcaram suas criticas quanto ao pressuposto de que nao
haveria deficiéncia se as barreiras fossem adaptadas. Elas argumentaram, tendo o
cuidado de pessoas dependentes como ponto de partida, que certas categorias de
deficientes jamais poderiam gozar a independéncia e a autonomia pregada pelos
precursores do modelo social (DINIZ, 2007). Nao importa quais barreiras sejam
retiradas ou ajustes sejam feitos, existe uma impossibilidade nessa questao.

As pessoas com deficiéncias severas ou aquelas extremamente dependentes sao
alvos constantes de abusos e violéncias, sendo as restricoes de seus direitos
freqiientemente silenciadas. Essas pessoas, na maioria dos casos, dependem de alguém
para pleitear um direito violado. As situacdes de restrigdes vividas por esses deficientes
passam por um crivo moral de outras pessoas que decidem levar o caso a PRODIDE ou
ndo. Em quase todos os processos de deficientes mentais, o responsavel pela dentdncia
nao foi a propria pessoa deficiente. Nos casos em que um familiar do deficiente foi o

responsavel pela reclamacao, este familiar foi a mae, o que mostra nao s6 a questdo do
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cuidado na deficiéncia, como também o papel das cuidadoras, que geralmente sdo
mulheres.

O abandono na deficiéncia mental € o mais alto entre os tipos de deficiéncia:
44% do total de deficientes mentais ndo possuem familia ou foram abandonados por
seus familiares consangiiineos, constituindo uma familia posteriormente. O abandono
ocorre na maioria dos casos em familias pobres, sem condicdes financeiras e materiais
de exercer o cuidado do deficiente, ou ainda quando figuras femininas como maes,
esposas e irmas se encontram impossibilitadas em dedicar atencdo a pessoa com
deficiéncia. Esses dados evidenciam que a relagdo de cuidado na deficiéncia é uma
tarefa familiar prioritariamente feminina e que, na impossibilidade das mulheres
exercerem o cuidado, em diversos casos, ndo sdo os homens familiares da pessoa
deficiente responsabilizados por cuidar, mas o Estado.

As relagdes entre deficiéncia e cuidado presentes na PRODIDE foram divididas
em duas categorias: cuidado feminino na familia e cuidado como instrumento de
protecdo social. Geralmente é com o enfraquecimento do cuidado exercido por mulheres
no seio familiar que o cuidado aparece como um instrumento de protecdo social, porém
estes campos ndo sao excludentes e muitas vezes trabalham articulados. Os processos da
PRODIDE evidenciam ambos tipos de cuidado, porém, por ndo haver uma participacao
direta dos deficientes e de suas cuidadoras nos PIP’s, o cuidado familiar foi
prioritariamente analisado nos acompanhamentos etnograficos do Nucleo Regional de
Informacdo sobre Deficiéncia do Distrito Federal (NURIN — DF), enquanto o cuidado
como instrumento de protecdo social teve os processos da PRODIDE como fonte

principal.

4.2. Quem exerce o cuidado
4.2.1. Cuidado feminino na familia

O cuidado quando analisado no contexto familiar ou nas relagdes sociais mais
proximas do deficiente €, geralmente, exercido por mulheres. Para muitas dessas
mulheres que cuidam e para o circulo social a sua volta, o cuidado é algo natural, uma
tarefa melhor desempenhada por figuras femininas (KITTAY, 1999). Dos atendimentos
acompanhados no NURIN, quase 40% foram feitos a mulheres ndo deficientes, mas que

cuidavam de algum deficiente na familia. Muito freqiientemente mulheres que nao
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experimentam a deficiéncia procuram o NURIN para reclamar de atendimentos na
saude, para ter acesso a medicamentos, internagcdes, consultas médicas ou para
investigar se podem receber algum auxilio do Estado para ajudar nos custos da pessoa
de quem cuidam. Geralmente os familiares de quem cuidam possuem deficiéncia mental
ou alguma deficiéncia fisica severa. Houve apenas um caso em que dois homens ndo
deficientes foram ao NURIN. Eles buscavam informagdes a respeito da fiscalizacdo da
acessibilidade em locais publicos. Ambos eram parentes de um deficiente fisico, mas
nao houve indicios que exerciam relacao direta de cuidado.

A tabela a seguir mostra os atendimentos acompanhados no NURIN de acordo

com sexo da pessoa atendida e a experiéncia da deficiéncia:

Tabela 01
Atendimentos realizados no Ministério Publico de acordo com sexo e deficiéncia

Atendimentos Deficientes Nao deficientes Total
Homens 8 1 9
Mulheres 4 8 12

Total 12 9 21

Fonte: Nucleo Regional de Informagdo sobre Deficiéncia do Distrito Federal do Ministério Piblico do
Distrito Federal e Territérios (MPDFT).

A presenga do um alto nimero de atendimentos a mulheres ndo deficientes que
cuidam de algum deficiente evidencia uma desigualdade de género, mas também traz a
tona uma outra questdo: a deficiéncia pode ser descrita por pessoas ndo deficientes. Os
precursores do modelo social acreditavam que somente as pessoas com lesdes que
experimentavam a deficiéncia tinham legitimidade para abordar a deficiéncia. Para eles,
deveria haver um ponto de vista — uma autoridade pela experiéncia, para abordar o
assunto. Apesar de algumas experiéncias s6 poderem ser experimentadas pelo proprio
deficiente, as tedricas feministas pds-modernas, no entanto, consideraram a
possibilidade de pessoas nao-deficientes descreverem a deficiéncia, contestando a idéia
de que somente pessoas deficientes, a partir do ponto de vista, possuiriam autoridade
para falar sobre o assunto (PRINCE e SHILDRICK, 2004).

De acordo com as tedricas feministas, as mulheres cuidadoras que vao ao
NURIN relatam a convivéncia com a pessoa deficiente, bem como as necessidades,

desafios e dificuldades de se cuidar de alguém com deficiéncia. Uma senhora, por
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exemplo, mae de uma tetraplégica, em um momento do atendimento indaga: “... o
senhor sabe o que é um tetraplégico? Que ndo coloca nada na boca, tem que trocar
xixi, fazer tudo? (...) até para evacuar tem que tirar, para dar remédio...”.
Freqiientemente, mulheres que cuidam de deficientes mentais também relatam suas
atitudes no circulo social, o que ocorre quando ndo tomam os remédios necessarios, por
que ficam agressivos e o que € melhor fazer para acalmé-los. Esse relato mostra a
relacdo entre pessoas cuidadoras e deficientes, e embora as cuidadoras nao
experimentem opressdes pelo corpo, elas vivem o mundo da deficiéncia de outra forma.

As pessoas deficientes e suas cuidadoras ndo vao ao NURIN apenas em busca de
informacdes, muitas vezes ddo queixa a respeito de uma situagdo de preconceito e
discriminacao ou procuram possibilidades para ter acesso a determinado direito. Muitos
dos deficientes possuem lesdes, mas ndo se enquadram como deficientes pela legislacao
brasileira. Dessa forma, percebe-se em muitos atendimentos, uma tentativa de se inserir
nos parametros legais de deficiéncia para poder ter acesso a direitos exclusivos dos
deficientes, como passe livre, desconto na compra de veiculos e acesso a vagas em
empresas privadas destinadas as pessoas deficientes. Nota-se esse esforco,
particularmente, por parte dos homens deficientes. Imbuidos de laudo médico que
comprova alguma lesdo ou restricdo de habilidade, eles tentam por meio do laudo
comprovar que sio deficientes, porém nao podem ter acesso a determinados direitos por
ndo estarem em conformidade com as defini¢des legais.

No universo das mulheres houve algumas manifestacdes em sentido contrario a
inser¢do na deficiéncia. Uma jovem que foi ao NURIN, por exemplo, buscava sair da
condicdo de interdicao em que se encontrava. O pai a havia interditado quando era mais
nova e agora ela nio aceitava mais essa condi¢do. Segundo ela, o pai ndo gostava de seu
relacionamento com um professor e entdo a levou em um médico amigo que deu um
laudo apontando disturbio mental. A jovem teve duas filhas e saiu de casa,
posteriormente entrou com pedido de alimentos contra o pai na Justica e, segundo ela,
por causa disso, ele, com base no laudo, a interditou como vinganga. Seus pais eram
separados, e, no momento do atendimento, ela disse estar morando com o pai. A garota
demonstrava sentir muito medo do pai e se recusava a dar qualquer nimero de telefone
para que a equipe do NURIN pudesse contati-la. Em diversos momentos do
atendimento a jovem afirmou “eu sou normal, eu ndo tenho problema”. Ao mesmo

tempo em que ela se definia como “normal” e desejava sair da condi¢do de interdicao,



44

ela sentia medo que o pai descobrisse que estava procurando o Poder Publico e por
causa disso sofresse algum tipo de repressao.

Algumas cuidadoras enfrentam o problema da conciliacdo entre trabalho e
cuidado do deficiente. Por trabalharem fora do lar e ndo raro serem a principal fonte de
renda da casa, elas deixam a pessoa deficiente com vizinhos e as vezes o trancam em
casa. Quando a pessoa deficiente precisa de tratamento hospitalar, algumas cuidadoras
se véem impossibilitadas de exercer o acompanhamento devido ao trabalho. Em um
relatdrio social anexado a um processo de suspeita de abandono do deficiente verifica-se
o exposto: “(...) a mde trabalha como doméstica durante todo o dia e ndo pode
permanecer acompanhando a internacdo do filho (...) afirma ainda total
impossibilidade dos irmdos em estar acompanhando” (Relatério Social sobre uma
pessoa com deficiéncia mental). As mulheres que enfrentam dificuldades entre o
cuidado e o trabalho se dizem cansadas e, diversas vezes, relatam terem recorrido a
outras instancias antes de chegarem ao NURIN. Elas se mostram desmotivadas e
definem o que estdo em busca como uma “ajuda” para a pessoa de quem cuidam.

A naturalizacio do cuidado como uma tarefa de mulheres ocorre,
freqlientemente, em instituicdes hospitalares por equipes que lidam diretamente com os
pacientes. Essas equipes procuram orientar prioritariamente mulheres da familia para o
cuidado da saide do deficiente. Um receituario médico, dirigido ao Servigo Social,
exemplifica o exposto: “ Solicito intervencdo do Servico Social frente ao tratamento do
usudrio (...) que em virtude da sua patologia ndo tem condigbes de conduzir seu
tratamento sem a supervisdo de familiares. Jd orientei tanto a mde quanto a irmd de tal
necessidade, mas ndo obtive éxito” (Receituario Médico num processo de deficiente
mental). S@o as mulheres da familia ou do circulo social préximo do deficiente que sao
responsabilizadas por cuidar, quando elas estdo ausentes ou sdo negligentes, as pessoas
deficientes sdo encaminhadas para abrigos ou institui¢des de caridade, que passam a se
responsabilizar pelo cuidado.

Segundo Tronto (2007), o cuidado deve ser exercido por todos, de forma a
melhorar o convivio social e contribuir na constru¢do de uma sociedade democratica, no
entanto, ndo haverd democracia enquanto as relacdes de cuidado ndo forem relacdes de
igualdade. Dessa forma, ndo se deve negligenciar as relacdes de desigualdade,
especialmente de género, que envolvem o exercicio do cuidado. E preciso reparé-las,
desconstruindo a naturalizacdo do cuidado como uma tarefa feminina e implementando

politicas publicas que abranjam as cuidadoras de deficientes.
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4.2.2. Cuidado como instrumento de protecao social

O exercicio do cuidado foi, durante muitos anos, confinado exclusivamente ao
espaco doméstico. Com as transformagdes da sociedade, as atividades cuidar/ cuidado
foram sendo profissionalizadas e o campo da satde, em especial a Medicina e a
Enfermagem, ganhou significativa expressao nesta esfera (SANTOS, 2003). O cuidado
no Servico Social, embora esteja presente nas atuacdes dos profissionais de diversos
ramos, tem visibilidade, principalmente, nos profissionais da satde. Nas Ciéncias
Sociais e Humanas, especialmente no Brasil, os estudos sobre cuidado ndo sido temas
recorrentes, porém vem gradativamente conquistando espaco no debate académico.

A defini¢do do cuidado como instrumento de protecdo social foi usado neste
trabalho para expressar a intervencdo do Estado na vida de deficientes considerados em
situacdo de vulnerabilidade social. Geralmente, essas pessoas ndao t€ém familia ou
possuem sérios conflitos familiares, sendo negligenciadas, agredidas e até abandonadas.
O cuidado, neste caso, manifesta-se nos poderes e deveres de protecdo e assisténcia do
Estado a quem se encontra em situacdo vulnerdvel, mediante acdes concretas baseadas
no pressuposto que considere a melhor decisdo para essas pessoas. Dessa forma, o
cuidado consiste no interesse da familia, da sociedade e do Estado em proteger e
assegurar os direitos das pessoas deficientes (ALFAIATE, 2008). O Estado intervém
nos casos de deficientes em situacdo de vulnerabilidade social por duas razdes, citadas
anteriormente: 1. para delegar o cuidado para si ou terceiros e 2. para compartilhar o
cuidado com a familia.

A intervenc¢do do Poder Publico com a finalidade de responsabilizar alguém pelo
exercicio do cuidado ocorre nos casos em que a pessoa cuidadora ndo existe ou estd
ausente e o deficiente € menor de idade ou, por alguma deficiéncia mental, foi
judicialmente interditado. Nesses casos, ¢ nomeado um tutor ou curador para
acompanhamento do deficiente e exercicio das atividades de cuidado. Esse tutor ou
curador €, geralmente, um membro da familia do deficiente ou alguém do circulo social
que se disponibiliza para exercer essas fun¢des, contudo, outras pessoas externas podem
desempenhar as atribui¢des do tutor ou curador. A tutela s6 € possivel nos casos
envolvendo deficientes menores de idade que ndo possuem pais ou se possuindo, esses
ndo tém poder familiar. A curatela por sua vez, s6 € possivel de ser exercida quando a
pessoa deficiente, independentemente da idade, encontra-se judicialmente interditada

(BRASIL, 2008). Os processos envolvendo a delegacdo de tutela e curatela ndo sao



46

competéncia da PRODIDE, mas freqiientemente sdo analisados pelos promotores
quando o deficiente atinge a maioridade ou quando ha suspeitas de irregularidades na
curatela.

O Estado, na figura do Ministério Publico, delega o cuidado para si ou terceiros
quando a pessoa deficiente € abandonada ou comprova-se que estd sofrendo maus-tratos
em seu meio social. Nos casos de abandono, a interveng¢do ocorre quando o deficiente
nio tem familiares, quando a familia ndo dispde de condi¢des para cuidd-lo ou ainda
quando o deficiente se recusa a ter contato com os mesmos. Essas situagdes de auséncia
de vinculos aparecem com freqiiéncia nos relatdrios sociais anexos aos processos:
“Trata-se de usudria de satide, com problemas mentais (...) que no momento da alta
hospitalar ndo tem endereco fixo, desempregada, sem respaldo familiar no DF, em
situagdo de risco nas ruas de Brasilia (...). Em entrevista social com a usudria, esta
relata que perdeu o vinculo familiar, negou ser casada e ter filhos. Falou que ndo quer
ter contato com familiares” (Relatério de Caso Social sobre uma pessoa deficiente
mental).

Os hospitais sao as principais instituicdes que encaminham situagcdes de
abandono da pessoa deficiente a PRODIDE. Freqiientemente, apds a alta hospitalar,
essas pessoas ndo possuem lugar para ir, logo, o Nucleo de Servigo Social do hospital,
que trabalha diretamente nessas questdes, dentincia a PRODIDE a restri¢do de direitos
que o deficiente estd sofrendo, reclamando providéncias para o caso. A
institucionaliza¢do dos individuos em abrigos sdo solugdes recorrentes nestes casos,
fazendo com que o Poder Publico delegue a responsabilidade pelo cuidado do deficiente
a terceiros — instituicdes da sociedade civil, organizacdes nao-governamentais,

¢

entidades religiosas, como exemplifica um relatério: “... tentamos contato com a familia
através de niimeros telefonicos informados no relatorio do Hospital e ndo obtivemos
éxito. Assim sendo, procedemos contato com a ONG (...), a qual concordou em receber
o senhor em tela” (Relatorio Social sobre deficiente fisico). O Estado pode ainda
delegar o cuidado para si, no caso de abrigos publicos: “Apds vdrias tentativas, sem
sucesso, de que o usudrio mencionado fosse acolhido por qualquer de seus familiares, o
mesmo foi encaminhado ao abrigo (...), entidade recém conveniada com a Secretaria de
Estado de Ac¢do Social — SEAS para atendimento a portadores de deficiéncia” (Oficio
dirigido a PRODIDE no processo de um deficiente fisico).

Os casos de maus-tratos também demandam interven¢do da PRODIDE para

acolhimento da pessoa que estd sofrendo violéncia e, como nos casos de abandono,
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freqiientemente a solug@o para essas situagdes consiste no abrigamento da pessoa com
deficiéncia. A a¢do do Estado, nesses casos, visa proteger a integridade fisica, mental e
moral da pessoa deficiente, retirando-a do circulo familiar, como exemplifica um
relatério da Policia Civil anexado em um processo de uma deficiente mental: “Consta
da ocorréncia policial que (a deficiente) teria sido vitima de maus-tratos, tendo em
vista ter sofrido agressdo fisica, além de ser trancada em um quarto escuro, privada de
alimento e privada de tomar banho, tudo isso praticado pela sua mde adotiva e seu
irmdo. (...). Verificou-se que (a deficiente) ndo tem condigcoes de permanecer no seio da
Jamilia necessitando de cuidados especiais os quais a familia tem que providenciar. (A
deficiente) ndo estd sendo assistida de seus direitos pela familia” .

Outro processo, que traz um relatério social em anexo, indica a vulnerabilidade
de mulheres deficientes, especialmente com deficiéncia mental. Esse relatério relata
diversas experiéncias de violéncia experimentadas por duas irmds deficientes mentais e
menores de idade, e por sua mae, também deficiente mental. Uma das meninas € fruto
de violéncia sexual cometida contra a mie, € uma delas também foi vitima de violéncia
sexual: “Na entrevista realizada (a filha deficiente) relatou que foi molestada
sexualmente por quatro vezes, sendo que na tiltima houve violéncia sexual, e em troca
(o agressor) a presenteava com guloseimas e dinheiro. (...). Ressaltamos que a
convivéncia familiar (...) estd ameacada, pois ndo foi evidenciada nenhuma condicdo
favordvel para a permanéncia dessa em seu niicleo familiar, pois seus genitores
demonstram atitudes omissas e negligentes reforcada pela deficiéncia mental (da
genitora)” (Relatério do Nucleo de Protecdo Especial — NUPES). Esse caso chegou ao
conhecimento do Poder Publico porque foi denunciado por terceiros ao Conselho
Tutelar da cidade onde as garotas residiam.

Estudos apontam que violéncia contra mulheres deficientes € um campo ainda
pouco estudado dentro das Ciéncias Humanas e Sociais. Embora existam diversos
estudos sobre género e violéncia, a varidvel defici€éncia nestes estudos raramente é
abordada. Recentemente, a Secretaria Especial de Politicas para as Mulheres financiou
uma pesquisa cujo objetivo foi realizar um levantamento bibliografico e documental
sobre violéncia contra a mulher no Brasil, no periodo de 1980 a 2006 (BRAGA,
NASCIMENTO e DINIZ, 2006). Os resultados dessa pesquisa mostraram uma
completa auséncia de materiais relativos a violéncia contra mulheres deficientes,
apontando ndo s6 uma grande lacuna no que diz respeito a essa temdtica, como também

a necessidade de se investir mais em estudos sobre esse tema no pais.
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A segunda forma de interven¢do do Poder Publico no cuidado de pessoas
deficientes em situacdes de vulnerabilidade € a divisdo da responsabilidade do cuidado
com os familiares da pessoa deficiente, ou com alguém préximo dela. Essa forma de
intervencdo é baseada no pressuposto de que a atencdo a deficiéncia € um dever
familiar, somente quando a familia ndo puder suprir as necessidades bdasicas do
deficiente é que o Estado ird intervir (DINIZ, SQUINCA e MEDEIROS, 2006). O
instrumento utilizado para isso € o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), que
consiste em uma transferéncia de renda para idosos ou pessoas com deficiéncia grave no
valor de um saldrio minimo por més. S6 podem receber o beneficio familias cuja renda
mensal per capita seja inferior a um quarto de saldrio minimo, e no caso das pessoas
deficientes, a deficiéncia deve ser incapacitante para vida independente e para o
trabalho. O BPC ¢ financiado pelo Fundo Nacional de Assisténcia Social e as
transferéncias independem de contribui¢des prévias para o sistema de seguridade social
(MEDEIROS, DINIZ e SQUINCA, 2006).

O acesso a0 BPC depende de uma pericia biomédica, que define quem ¢é
deficiente incapacitado para vida independente e para o trabalho. Uma pessoa com
lesdes sé insere-se na categoria de deficiente para as politicas sociais do Estado apds
essa pericia. Além disso, o deficiente deve viver em uma familia extremamente pobre
para ter acesso ao direito (DINIZ, SQUINCA e MEDEIROS, 2006). A pericia do BPC,
no processo de avaliagcdo, analisa as caracteristicas das pessoas deficientes e de suas
familias, mas isso ndo implica dizer que o BPC € um beneficio para familia, ao
contrdrio, o BPC € uma politica de protecdo individualizada, voltada para a pessoa
deficiente (MEDEIROS, DINIZ e SQUINCA, 2006). O entendimento do BPC como
uma politica individualizada ndo permite que cuidadoras de deficientes sejam protegidas
pela lei. Se elas deixam o trabalho fora do lar para cuidar da pessoa deficientes, o
Estado ndo garante sua protecdo. Vdrias mulheres se véem divididas entre o sustento da
familia, que advém do trabalho, e o cuidado do familiar. Muitas vdo ao NURIN em
busca de uma “ajuda” para cuidar do deficiente, pois trabalham o dia inteiro, ndo podem
sair do emprego e ndo tem com quem deixar a pessoa deficiente enquanto trabalha.

A pobreza familiar como requisito para ter acesso ao beneficio desloca o BPC da
esfera dos direitos individuais e o aproxima de uma politica de transferéncia de renda
familiar, o que gera conseqiiéncias para as cuidadoras, pois vdérias delas, possuindo
saldrio igual ou inferior a um saldrio minimo, optam por deixar o mercado formal de

trabalho para ndo perder o beneficio para a familia, fato que as vulnerabiliza (DINIZ,
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SQUINCA e MEDEIROS, 2006). Atualmente, existem algumas medidas legislativas
que buscam amparar as pessoas que exercem o cuidado, como o Projeto de Lei 690/ 07,
que inclui no Programa Bolsa Familia cuidadoras de deficientes ou de pessoas com
doencas incapacitantes. A proposta, que tramita pelo Congresso, modifica a Lei
10.836/04 estendendo o beneficio do Governo Federal as familias de baixa renda que
tiverem deficientes ou doentes graves dependentes de cuidados constantes. O objetivo
do projeto € assegurar renda extra para familias pobres com pessoas deficientes ou
doentes graves, garantindo condi¢des para a compra de remédios e o pagamento de
tratamentos (BRASIL, 2007). Além disso, é uma forma de remunerar um trabalho de
cuidado, que € desvalorizado socialmente.

Muitos casos que chegam a PRODIDE suscitam uma questdo: como garantir o
cuidado a pessoas que necessitam, mas nao se enquadram nos critérios de renda
definidos. Alguns processos mostram que mesmo a pessoa deficiente estando em
situacdo de vulnerabilidade, ela ndo pode ser incluida no beneficio: “Tentou-se
contempld-la (a deficiente) com o BPC — Beneficio de Prestacao Continuada, mas ela
ndo satisfaz os requisitos de renda para recebé-lo (renda familiar per capita de um
quarto do saldrio minimo)” (Despacho da Promotoria no processo de uma deficiente
mental). Embora haja, em alguns casos, uma tentativa do Estado em proteger a pessoa
deficiente em situagdo de vulnerabilidade, por outro sua atuagdo € legalmente limitada
e, nesses casos, o deficiente fica a mercé de agdes caritativas de terceiros.

Virias cuidadoras que vao ao NURIN reclamam de ndo poderem receber o
beneficio por ndo se enquadrarem no critério de renda. Uma mulher, por exemplo, mae
de uma crianca deficiente auditiva, em atendimento, pergunta o que é necessdrio para
receber o BPC. Ela afirma que mesmo possuindo uma renda per capita maior que um
quarto de saldrio minimo sua renda ndo € suficiente para suprir as despesas da filha:
“ndo queira nem saber o tanto de gasto que a gente tem com essas criangas”. Outra
senhora, ao descrever a vida da filha deficiente fisica afirma “(...) é muito delicada a
vida dela, é muito caro (...), é coisa integral...”. Elas problematizam que a deficiéncia
traz gastos extras, que algumas familias ndo podem suprir. A necessidade de cuidados
de deficientes dependentes € vista como um fato que empobrece a familia, isso justifica
o célculo do BPC com base familiar, ndo individual (DINIZ, SQUINCA e MEDEIROS,
2006).
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O estabelecimento de critérios para inser¢do em um beneficio pelo Estado € uma
forma de hierarquizar as necessidades humanas, privilegiando as consideradas mais
urgentes. O cuidado deve ser entendido como uma condi¢cdo de vida, logo uma
responsabilidade de todos. Nao se deve restringir a segmentos sociais oprimidos ou
excluidos, mas sim a toda sociedade que convive em uma relacio de completa
dependéncia.

O cuidado ndo deve ser visto como uma relagdo dual entre quem fornece e quem
recebe, pois o cuidado € relacional (TRONTO, 2007). Embora tenha sido analisado sob
estas duas perspectivas neste capitulo, reconhece-se que hd uma multiplicidade de
fatores que afetam as relagdes de cuidado. O cuidado no seio familiar € exercido por
mulheres e as pessoas de quem cuidam, regra geral, possuem defici€ncias fisica ou
mental ou ainda sdo criancas. Quando a tarefa de cuidar é enfraquecida na familia, ou
ainda quando a familia ndo possui recursos basicos para cuidar, o Estado intervém com
o objetivo de proteger a pessoa deficiente que estd em extrema vulnerabilidade social. O
cuidado como instrumento de protecdo social, no entanto, nao € estendido as cuidadoras

e as pessoas deficientes, que, embora vulneraveis, ndo se enquadram em critérios legais.
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Consideracoes Finais

O estudo mostrou que o cuidado de pessoas deficientes ¢ entendido como uma
tarefa que deve ser desempenhada prioritariamente no ambito familiar. No seio da
familia esta tarefa é delegada as mulheres proximas do deficiente. Quando o deficiente
ndo tem familia ou ndo quer ter contato com a mesma, o exercicio do cuidado passa a
ser uma responsabilidade do Estado, que atua visando garantir a protecao do deficiente
em situacdo de vulnerabilidade social. A interven¢do do Estado no exercicio do cuidado,
no entanto, s6 ocorre em situagdes de vulnerabilidades extremas, que muitas pessoas
deficientes, embora necessitem de protecio, nao se enquadram.

A interven¢do do Estado no cuidado de pessoas deficientes em situacdes de
vulnerabilidades ou pobreza extremas faz com que muitas pessoas com restricdes de
habilidades, que estdo a margem da protecdo social, procurem o Ministério Publico na
tentativa de se inserir nos padrdes legais que definem a deficiéncia. Essas pessoas
experimentam restri¢des sociais, mas nao podem ter acesso a alguns direitos que sdo
exclusivos das pessoas legalmente definidas como deficientes. Esse fato aponta uma
necessidade de se rediscutir os critérios que definem quem € ou ndo € deficiente. Um
dos caminhos apontados neste trabalho para isso € retirar a discussdo sobre o que é ser
deficiente da centralidade biomédica e analisi-la como uma questdo de justica,
compreendendo que a deficiéncia pode estar além do corpo e se encontrar na intera¢ao
do corpo considerado fora da norma e a sociedade insensivel a diversidade corporal.

Cuidar de alguém € uma atribuicdo social de mulheres e esta é uma pratica
pouco valorizada. Embora haja um esforco do Poder Publico para proteger pessoas
deficientes, o mesmo nao se pode dizer quanto as mulheres cuidadoras de deficientes.
As mulheres cuidadoras enfrentam o dilema de conciliar trabalho fora do lar e cuidado
da pessoa deficiente. Atualmente, as mulheres cuidadoras encontram-se desprotegidas.
Se optam por deixar o trabalho para cuidar de um familiar, ndo recebem por isso, € se a
pessoa deficiente vem a falecer, por exemplo, elas ndo t€ém direito a garantias
previdencidrias. Se tentam conciliar o trabalho com o cuidado, freqiientemente se
sentem sobrecarregadas e pedem auxilio ao Estado ou terceiros. E necessdrio romper o
siléncio criado em torno do cuidado na deficiéncia, reconhecendo que todos necessitam
de cuidados e tém o dever de cuidar e incluir no debate a importancia da

transversalidade no tocante a género na elaboragdo de politicas sociais.
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O cuidado deve ser sair da centralidade dos estudos sobre saide, pois nio é
somente desempenhado na doenca ou na restricio de alguma habilidade. E preciso
compreender o cuidado como uma prética util e necessdria ao convivio social e na
constru¢do de uma sociedade democratica. Para isso, ndo se pode negligenciar as
relacdes de desigualdade, especialmente de género, que envolvem a tarefa de cuidar de
alguém. E preciso reparé-las, desconstruindo a naturalizagio do cuidado como uma
tarefa feminina e a independéncia como um valor ideal de vida, pois esta ndo existe
puramente como se prega, uma vez que viver em sociedade implica depender, em

alguma medida, de outras pessoas.
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