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Resumo

Neste estudo, investigamos sobre as percepcoes de mulheres com deficiéncia que experienciam a
dependéncia complexa e necessitam das relagdes de cuidado para (sobre)viver. Adotamos como método
a pesquisa qualitativa de cunho exploratério. Trata-se de uma investigacdo feminista emancipatéria,
alinhada aos Estudos Feministas da Deficiéncia. Nos resultados, discutimos sobre a experiéncia da
dependéncia complexa, a falta de uma politica piblica do cuidado e a diminuigao da participacdo social
e, por fim, as potencialidades das relacoes de interdependéncia entre as entrevistadas e suas cuidadoras.
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Interdependéncia.
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Introdugéo

Pensando na deficiéncia em estimativas globais, o Relatorio Mundial Sobre a Deficiéncia
(Organizagao Mundial da Satde, 2011), com dados populacionais de 2010, aponta que o nimero
ultrapassa um bilhao de pessoas. Ou seja, aproximadamente, 15% da populacao mundial vive a
experiéncia da deficiéncia. De acordo com esse documento, o percentual deve crescer, uma vez que
a populagao de todo o mundo estd envelhecendo, e que h& uma relagao entre envelhecimento e
deficiéncia. O relatério também aponta o aumento da necessidade de servicos de cuidado.

Quando falamos sobre o cuidado, ndo ha um consenso entre autoras(es) sobre o seu conceito
e seu significado. No entanto, para grande parte das(os) tedricas(os), o cuidado é uma pratica que
acontece de modo relacional entre as pessoas (Noddings, 1984; 2002; Tronto, 2007); é “(...) tentativa
e erro. Mais do que isso, estamos falando de uma préatica cujo desfecho é incerto. Um aprendizado
constante e que pode ser feito por todos aqueles que se dispuserem a aprendé-lo” (Fietz, 2020, s/p).
O cuidado esta aqui, entao, entendido como uma prética que se estabelece nas relagoes (Mol, 2008)
nas quais alguém cuida de algo/alguém que é cuidado (Fietz, 2020). Assim, deve ser pensado tanto
pelo modo como é estabelecido quanto pelos efeitos que produz, sendo a garantia do bem-estar
aquilo que mais importa. A autora destaca que, invariavelmente, o bem-estar ndo é algo estatico ou
pré-determinado, mas que depende do contexto situacional. Isso porque as praticas de cuidado
tendem a ser permeadas por contradicoes e ambivaléncias, o que impossibilita a adocao de principios
ou regras universais — isto é, aplicaveis a todas as situagoes e a todos os sujeitos.

Especificamente sobre o cuidado de pessoas com deficiéncia, é importante destacar que héa
uma parcela delas que vivencia a dependéncia complexa. As teéricas Gesser, Zirbel e Luiz (2022)
conceituam a dependéncia complexa como

(...) o tipo de dependéncia experienciada por pessoas que, por terem um alto grau de
impedimentos — fisicos, sensoriais, intelectuais, psicossociais ou multiplos —, necessitam de apoio
e/ou suporte para a maior parte das atividades das quais precisam ou desejam participar.
Comumente, a dependéncia é pensada como algo relacionado as necessidades consideradas
elementares (alimentacao, higiene e cuidados para a manutencao dos corpos vivos) e circunscritas
ao ambito privado (na residéncia das pessoas ou, no maximo, nos servicos de satiide de que elas
necessitam para se manterem vivas). Contudo, a partir de uma perspectiva politico-feminista,
entendemos que a dependéncia complexa deve ser incorporada no ambito publico, de modo a

garantir a participacdo social, a sua maneira, de pessoas que necessitam de muitos suportes e
apoios (Gesser et al., 2022:02).

Nesse sentido, precisamos olhar para o cuidado de forma mais ampla. Assim, ser alguém com
dependéncia complexa implica a necessidade das relagdes de cuidado para (sobre)viver. Utilizamos
o termo “(sobre)viver’, pois entendemos que, nesse caso, o cuidado se faz indispensavel a
manuteng¢ao da vida em todos os sentidos, e nao apenas aos aspectos relacionados as atividades que
mantém alguém vivo, biologicamente falando. Pensando no bem-estar, a relagéao de cuidado precisa
estar sob determinada ética para possibilitar que a pessoa a ser cuidada possa ter garantido o direito
ao acesso, bem como para que possa ter condigdes de exercer agéncia sobre sua prépria vida. Para
Wilkerson (2002), o termo “agéncia” esta relacionado a capacidade de reconhecer e agir em nome
dos proéprios interesses. Logo, poder contar com uma rede de cuidado pode significar a diferenca
entre sobreviver, poder ter agéncia ou estar vulneravel ao isolamento social e a violéncia (Fietz, 2020;
Masson, 2017).

Portanto, neste estudo, estamos considerando o cuidado destinado as pessoas com deficiéncia
que experienciam a dependéncia complexa, cuja presenca de um(a) cuidador(a) é essencial para o
exercicio do direito a manutencao da vida — direito esse garantido no Art. 5° da Constituicao brasileira
(Brasil, 1988), tanto quanto é imprescindivel a figura da(o) cuidadora(or) para que as pessoas com
deficiéncia possam ter uma vida ordinéaria, com possibilidades de decisdo em diferentes ambitos de
sua trajetéria. Essa compreensdao da necessidade da oferta do cuidado contemplando distintos
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aspectos da vida das pessoas com dependéncia dialoga com a Justica Defica' (Mello; Fietz; Rondon,
2021) (Disability Justice), sob o argumento de que o cuidado qualificado e remunerado por meio de
uma politica deveria ser entendido como a garantia do exercicio de um direito bésico, que contribui
para que nao deixemos ninguém para tras, corroborando as premissas dessa perspectiva (Sins Invalid,
2019).

Em entrevista a Gesser e Fietz (2019:141), Eva Kittay ressalta que é inevitavel que pensemos
no cuidado, pois “um mundo em que ninguém se importasse com ninguém seria um mundo em que
as necessidades daquelas(es) que nao pudessem atender as suas préprias necessidades (e que somos
todos ndés em algum momento de nossas vidas) seriam negligenciadas”. Assim, a abordagem da
tematica do cuidado torna urgente e inevitavel o rompimento com os ideais liberais de autonomia e
independéncia, que estao fortemente presentes no contexto social em geral, inclusive nas teorias sobre
justica (Kittay, 2015). Romper com esses ideais é fundamental, uma vez que eles invisibilizam a
dependéncia e a interdependéncia como inerentes a condicao humana, bem como desqualificam o
cuidado, que é uma necessidade elementar para parte das pessoas com deficiéncia, ainda que todas
as barreiras sejam removidas (Kittay, 1999; Diniz, 2007; Fietz, 2017; Gesser, 2019).

Apesar da diversidade de possibilidades de investigacdo e problematizagao contemporaneas
sobre dependéncia, ética do cuidado e deficiéncia, constata-se uma escassez nas producoes sobre a
interseccionalidade dessas teméticas sob a percepcao das préprias mulheres com deficiéncia que
necessitam de cuidado em tempo integral, o que representa um potencial investigativo que carece de
aprofundamento cientifico (Diniz, 2003; Gesser; Nuernberg; Toneli, 2012; Gesser; Nuernberg, 2014).
Ao abordarmos o cuidado, ainda estamos falando de necessidades invisiveis, que parecem restritas
ao seio familiar, tarefa das mulheres, nas margens das margens (Mingus, 2018; Santos, 2017).
Contudo, compreender e propor que o cuidado esteja concebido numa perspectiva critica e feminista
implica redireciona-lo para o centro das discussoes sobre deficiéncia, ética e feminismo.

Kittay (1999), no livro Love’s Labor, destacou que o cuidado, como qualquer outra atividade
laboral, deve ser remunerado a fim de que seja reconhecido como trabalho. Ela também destacou,
quando entrevistada por Gesser e Fietz, a importéncia de se romper com a naturalizagédo de que o
cuidado é uma atribuicdo feminina e enfatizou que “(...) enquanto nés falharmos em dar ao cuidado
o que lhe é de direito, ambos — os cuidadores e aqueles que recebem o cuidado — perdem” (Gesser;
Fietz, 2021:04). Tom Shakespeare (2018), no livro Disability: the basics destaca beneficios do cuidado
profissional para que as pessoas com deficiéncia possam ter agéncia sobre suas vidas (Shakespeare,
2018).

O fato é que, embora a quantidade de pessoas com deficiéncia que experiencia a dependéncia
complexa seja muito expressiva, os nimeros parecem nao reverberar politicamente quando
discutimos a deficiéncia, visto que o cuidado ainda é algo que se restringe ao ambiente familiar e,
majoritariamente, executado por mulheres?. No Brasil, nunca houve uma politica publica que
garantisse o direito ao cuidado subsidiado integralmente pelo Estado para acompanhar as pessoas
com deficiéncia nas suas necessidades mais elementares (alimentagao, higiene, medicagao),
tampouco nas demais atividades da vida (viajar, ter lazer, trabalhar, estudar, etc). Apesar de todos os
avangos recentes na legislacdo, decorrentes da incorporacao da Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CDPD) como emenda constitucional (Decreto n. 6.949/2009), e da propria
Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia (LBI), n. 13.146/2015, os marcos legais pouco
avangam nessa questao.

Na CDPD e na LBI, a pauta do cuidado é contemplada de modo parcial, prevendo o cuidado
apenas na educacao basica por meio de um profissional auxiliar e em residéncias inclusivas — o que
remonta ao carater de institucionalizacao do cuidado das pessoas com deficiéncia e que parece ser

! Durante o VII ENADIR - Encontro Nacional de Antropologia do Direito, a mesa redonda 04 foi composta por Anahi
Mello, Helena Fietz e Gabriela Rondon (2021). Na ocasiéo, Mello e Fietz (2021) propuseram a traducao do termo “ Disability
Justice” como “Justica Defica”. “Defica” é um termo que vem sendo adotado pelo ativismo das pessoas com deficiéncia
(Gesser et al., 2022).

2 Aproveitamos esse dado para anunciar que, sempre que possivel, usaremos o termo “cuidadora”, no feminino, por uma
escolha politica, uma vez que, frequentemente, sao as mulheres que exercem o cuidado. Além disso, todas as participantes
desse estudo sao cuidadas por mulheres.
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insuficiente, pois nao prevé opgdes que oferecam maiores possibilidades de agéncia das pessoas com
deficiéncia em situacao de dependéncia complexa. Portanto, levando-se em conta esse cenério,
interessa, neste estudo, investigar quais séao as percepgoes de mulheres com deficiéncia sobre sua
experiéncia da dependéncia complexa e do cuidado em tempo integral.

A pesquisa foi realizada tendo como perspectiva tedrica os estudos feministas da deficiéncia —
que consistem em um campo que articula os estudos feministas com os estudos da deficiéncia e
considera a deficiéncia como uma categoria de andlise (Garland-Thomson, 2002) que tem potencial
analitico e politico para a pesquisa, o ativismo e as politicas publicas. Dentre os autores que
embasaram o estudo, além das tedricas ja citadas que vém se debrucando sobre a temaética do
cuidado, destacam-se também o didlogo com a perspectiva feminista de pesquisa localizada (sifuated
knowledge), proposta por Donna Haraway (1995), e a investigacdo emancipatéria de Mike Oliver
(1992). Segundo Oliver (1992), a investigagao emancipatéria € uma perspectiva critica de pesquisa
no campo da deficiéncia, na qual, em articulacao ao modelo social, propoe uma desmistificagao de
estruturas e processos opressores, estabelecendo um didlogo entre a comunidade cientifica e as
pessoas com deficiéncia, de modo a potencializar a participagao e emancipagao dessas ultimas. A
partir dessa abordagem, as(os) pesquisadoras(es) colocam seus conhecimentos e capacidades a
servico das pessoas com deficiéncia, construindo, em conjunto, o que os movimentos e sujeitos
necessitam em termos de investigacao. Os caminhos da pesquisa séao formados a partir do diélogo,
considerando-as como protagonistas ao longo da pesquisa — inclusive como pesquisadoras.
Posicionamos a pesquisa como “feminista” por articular os conhecimentos dos estudos da deficiéncia
com as teorias feministas, tal qual Haraway (1995) prop6s: numa légica feminista de ciéncia, os
conhecimentos sao parciais e marcados por relagbes de poder. A autora é critica as perspectivas de
escrita académica que se afirmam imparciais e nao localizadas, considerando que s6 é possivel
conhecer a partir de algum lugar (localizacdo). Em outras palavras, “na ciéncia, todo olhar é situado,
tecido a partir de conexdes e mediacoes que fazem certos mundos visiveis e deixam outros na
sombra” (Moraes; Tsallis, 2016:5). A partir dessa ideia, podemos compreender que todo
conhecimento é localizado e produzido por sujeitos atravessados por género, raca, classe,
deficiéncia/capacidade, entre outras caracteristicas.

Ainda com base no didlogo de Haraway (1995) com Harding (1986), é possivel argumentar
que ha uma multiplicidade de sujeitos e de realidades, embora reconhecamos que essas nao podem
ser relativizadas, uma vez que a pesquisa localizada nao alimenta narrativas estereotipadas de
histérias tUnicas (Adichie, 2019). Logo, é fundamental mostrar a multiplicidade da experiéncia da
deficiéncia, a qual abrange dependéncias, sofrimentos, alegrias, reinvencoes, que podem acontecer
em simultaneidade.

Anunciamos que este texto foi escrito por duas mulheres que vém atuando como pesquisadoras
no campo dos estudos feministas da deficiéncia. A primeira autora é uma mulher cis, méae, branca e
com deficiéncia que vivencia a dependéncia complexa e que, portanto, precisa das relagbes de
cuidado para (sobre)viver. A segunda autora é uma mulher branca, cis e sem deficiéncia, mas que
vem desenvolvendo atividades de ensino, pesquisa e extensido no campo da deficiéncia e que se
reconhece como aliada da luta anticapacitista.

Para finalizar este tépico, posicionamos este estudo com um exercicio de reparacao histérica
feminista. Para Diniz (2022:134), a reparacao acontece depois da violacao de algum direito, “quando
uma mulher se afeta pelo sofrimento de outra”, em uma tentativa de fissurar os marcos hegeménicos
de poder que causaram injustica a essa mulher. Assim, a escuta dispensada as participantes e a
visibilidade dada as experiéncias de cuidado buscam reparar as injusticas produzidas pelo capacitismo
e suas articulagdes com outros sistemas opressivos na vida das mulheres entrevistadas.

Percursos metodolégicos
Delineamento da pesquisa

O presente artigo é um recorte de uma pesquisa de doutorado em Psicologia realizada em uma
universidade publica do sul do Brasil. A pesquisa se caracteriza qualitativa. Nessa modalidade, hd um
enfoque na perspectiva dos participantes acerca de suas experiéncias e significacoes, situadas em
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contextos especificos (Gialdino, 2006). A partir do didlogo com os estudos feministas da deficiéncia
(Garland-Thomson, 2002; Kittay, 1999; Gesser; Fietz, 2021), a investigacao emancipatéria (Oliver,
1992) e com a perspectiva feminista de pesquisa localizada de Haraway (1995), consideramos as
narrativas obtidas na pesquisa proposta como localizadas e conectadas com os muitos outros,
humanos e nao humanos, que medeiam a constituigao dos sujeitos.

Participantes

Foram convidadas a participar desta pesquisa cinco mulheres adultas com deficiéncia que
vivenciam a dependéncia complexa e que necessitam de cuidados para (sobre)viver. Apresentamos,
a seguir, as participantes, que concederam as entrevistas que discutimos neste artigo. Séo elas:

- Mia: é da regiao norte do pais. E mulher com deficiéncia fisica, de 38 anos, e se declarou
como heterossexual e parda. E da religiao evangélica. Mora com a mae e com o companheiro. Possui
formacao superior em psicologia e pés-graduacao. Afirmou que sua renda familiar ultrapassa cinco
salarios minimos. Em alguns momentos da conversa, Mia se emocionou ao falar sobre dependéncia
e cuidado.

- Aline: é da regiao sul do pais. E mulher com deficiéncia fisica e intelectual associada, de 40
anos, e se declarou como heterossexual e branca. E da religido luterana. Mora com a mae e com dois
irmaos. Cursou até o ensino médio e nao exerce nenhuma atividade laboral. Afirmou que sua renda
familiar esta entre dois e trés salarios minimos. Aline foi a Gnica participante que solicitou conceder a
entrevista via gravacao telefonica, pois, segundo ela, nao sabe fazer uso de outros recursos — como
aplicativos de reunido online.

- Carmela: é da regido sul. E mulher com deficiéncia fisica, de 30 anos. Declarou-se como
branca e heterossexual. Sobre sua religido, afirmou ser ateista. Reside com os pais e um irmao que
também é pessoa com deficiéncia fisica. Possui formacao superior em servico social e pds-graduacao.
Declarou que sua renda familiar ultrapassa cinco salarios minimos.

- Fernanda: ¢ da regiao sudeste. E mulher com deficiéncia fisica, de 36 anos. Declarou-se como
heterossexual e “negra de pele clara”. E espirita e reside com os pais. Possui formagao superior em
publicidade e pés-graduagao. Afirmou que sua renda familiar esta entre dois e trés salarios minimos.

- Ligia: é da regiao centro-oeste. E mulher com deficiéncia fisica, de 26 anos. Declarou-se como
heterossexual e branca. Sobre religido, afirmou ser agndstica. Reside com os pais e uma irmé. Possui
formacao superior em psicologia e pés-graduacao. Declarou que sua renda familiar estd acima de
cinco salarios minimos.

Instrumentos de pesquisa

Como instrumentos para a obtencao das informagdes, utilizamos entrevistas em profundidade
por meio de histéria de vida (HV) e um breve questionério sociodemogréafico. Segundo Cordero
(2012), nas entrevistas HV, quem entrevista interage frequentemente com a pessoa que esta sendo
entrevistada e sua principal funcéo é retratar as experiéncias vivenciadas pelas pessoas. Essa técnica
tem como foco principal permitir que a(o) entrevistada(o) retome sua vivéncia de forma retrospectiva.
As histérias de vida fornecem uma possibilidade interpretativa por meio da qual os sentidos se
revelam em relatos pessoais, dando prioridade a subjetividade em relacao aos métodos que
classificam as respostas em categorias conceituais pré-determinadas (Cordero, 2012). Tendo em vista
que a dependéncia e o cuidado permeiam toda a histéria de vida das entrevistadas, pensamos em
alguns eixos a priori, que serviram como “bussolas” na escuta das trajetérias das companheiras da
pesquisa, deixando-as a vontade para relatarem o que quisessem.

Para isso, realizamos entrevistas semiabertas, partindo de um roteiro-base apoiado nos pontos
que mais interessavam a pesquisa (Duarte, 2004). Tal roteiro foi composto por eixos, para que as
entrevistadas compreendessem quais temas eram importantes, mas, a0 mesmo tempo, para que
pudessem se sentir livres para comunicar o que quisessem da maneira como desejassem. Os eixos
foram divididos em: 1. deficiéncia; 2. cuidado; e 3. participacao comunitéaria (escola, trabalho, lazer,
relacionamentos etc.).
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O questionario sociodemogréfico foi elaborado no Google Forms para ser respondido de modo
virtual e assincrono, com as seguintes perguntas: nome, idade, raca, tipo de deficiéncia, orientacao
sexual, religido, com quem reside, nivel de escolaridade, profissdo e renda familiar. O /ink do
questionario foi enviado por e-mail junto dos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
e de Assentimento Livre e Esclarecido®.

Procedimentos de obtengao das informagbes

A principio, havia a intencao de entrevistar pessoalmente mulheres do Sul do pais por uma
questao geogréfica e logistica. As entrevistadas sdo de nossos circulos de contatos e, portanto, foi
utilizado o critério de conveniéncia para seleciona-las. Com o surgimento da pandemia de COVID-
19%, as entrevistas precisaram ser realizadas e gravadas de modo online, por meio de programas de
reunides, tais como Skype e WhatsApp, ou por ligacao telefénica (em apenas um dos casos). Sobre
os encontros na modalidade onfine, cabe dizer que, se por um lado nao foi possivel estar
presencialmente com as participantes — e perdemos muito sem o contato fisico —, por outro lado, foi
possivel ouvir mulheres de outras regides do pais, nos permitindo o contato com diferentes contextos.
Assim, a localizagao geogréfica deixou de ser um critério importante e outros ganharam destaque
para a participagao: ser mulher adulta com deficiéncia que vivencia a dependéncia complexa, de
qualquer lugar do Brasil.

Escolhemos entrevistar apenas mulheres, pois, de acordo com os registros do Sistema de
Informacao de Agravos de Notificacao (SINAN) do Ministério da Satde (Brasil, 2019), no ano de
2019, houve mais de 7 mil casos de violéncia contra pessoas com deficiéncia registrados, dos quais
61% diziam respeito a mulheres, em diferentes faixas etéarias.

Em relagdo ao tempo de duragéo, deixamos as companheiras a vontade para falar o que
desejassem a partir dos pontos que elegemos como roteiro, pelo tempo que achassem suficiente para
contar suas histérias. As entrevistas tiveram duracao de 40 a 90 minutos e realizamos apenas uma
entrevista com cada companheira porque avaliamos que obtivemos material consideravel para
responder os objetivos da pesquisa.

Procedimentos de andlise

Para as andlises das entrevistas, utilizamos a andlise temética que, conforme Braun e Clarke
(2006), trata-se de um “método para identificar, analisar e fazer relatérios de temas nos dados. E,
minimamente, organizado e descreve seu conjunto de dados visando manter a riqueza dos detalhes.
No entanto, frequentemente vai além, e interpreta vérios aspectos do tépico de pesquisa” (Braun;
Clarke, 2006:79, traducao nossa®). As autoras afirmam ainda que a analise temética é amplamente
utilizada, mas nao hd um consenso acerca de sua definicao e de como fazé-la. De todo modo,
apontam seis pistas na tentativa de alcancar os temas de andlises: 1. familiarizar-se com as
informagbes por meio das transcrigoes e leituras; 2. gerar cdédigos iniciais (codificagao de
caracteristicas interessantes dos dados de uma forma sistemética em todo o conjunto de dados,
agrupando dados relevantes para cada cédigo); 3. procurar temas (agrupando cédigos em temas
potenciais); 4. revisar os temas (verificar se os temas funcionam em relacdo aos extratos codificados
a totalidade do conjunto de dados, gerando um “mapa” temaético da andlise); 5. definir e nomear
temas; e, por fim, 6. produzir o relatério (andlise em si, extraindo exemplos dos dados e relacionando-
os com a literatura).

3 Como uma das companheiras de pesquisa revelou que sua mae detém sua tutela, enviamos o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido para a méae e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido para a entrevistada.

4 A pandemia causada pelo novo coronavirus impactou diretamente a metodologia deste estudo e, inclusive, apareceu nos
resultados obtidos, conforme veremos em um dos relatos.

®> No original: “(...) is a method for identifying, analysing and reporting patterns (themes) within data. It minimally organizes
and describes your data set in (rich) detail. However, frequently if goes further than this, and interprets various aspects of
the research topic” (Braun; Clarke, 2006:79).
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Em sintese, esse foi o caminho que seguimos para chegar aos temas e as analises deste artigo.
Depois de transcrever, ler e reler as entrevistas, nés as agrupamos por cédigos. Um dos cédigos
encontrados foi o cuidado. Posteriormente, lendo e relendo todos os depoimentos que se encaixavam
nesse c6digo, foi possivel observar especificidades e subdividi-lo em dependéncia e interdependéncia.
Por fim, com leitura constante, definimos e nomeamos os temas em: “A experiéncia da dependéncia:
percepgdes sobre a necessidade de cuidado”, “A falta de uma politica puiblica do cuidado e a
diminuicao da participacao social” e “As potencialidades das relacoes de interdependéncia entre as
entrevistadas e suas cuidadoras”. As andlises dos referidos temas estao a seguir, no tépico Resultados
e Discussoes.

Questodes éticas

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica de Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Santa Catarina (CAAE 29072920.0.0000.0121) e, portanto, todos os
principios éticos recomendados pelas Resolucoes n. 466/12 e n. 510/2016 do Conselho Nacional de
Saude foram respeitados. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido com as informagdes sobre
o estudo foi lido e assinado por todas as participantes. Visando assegurar a participacao das mulheres
entrevistadas, ap6s o estudo estar pronto, o termo lhes foi enviado para que indicassem o modo como
gostariam de ser chamadas ao longo do texto; assim, foram-lhes atribuidos nomes ficticios escolhidos
por elas mesmas.

Resultados e discussbes

A escolha dos trechos das entrevistas apresentados neste tépico segue uma direcao politica e
epistemoldgica, com o intuito de visibilizar as dificuldades da experiéncia da dependéncia complexa
— sobretudo, por falta de uma politica piblica de cuidado. No entanto, buscamos também apontar a
poténcia das relagoes de cuidado na vida de todas as pessoas, inclusive aquelas com dependéncia,
no sentido da interdependéncia como caracteristica intrinseca a existéncia humana.

As andlises dos relatos que compdem essa pesquisa apontam que a dependéncia e o cuidado
permeiam todos os aspectos da vida das participantes. Estas demonstram suas percepgoes sobre a
experiéncia da dependéncia com significados ambivalentes. Por vezes, as falas retratam como é dificil
precisar de ajuda para todas as acbes cotidianas e como a falta de apoio na dependéncia diminui a
participacao nas atividades sociais.

Por outro lado, em outros momentos, é possivel observar como os relatos vao na direcao do
reconhecimento das potencialidades das relacoes de interdependéncia entre as entrevistadas e suas
redes de cuidado. Essas percepgoes se articulam com a afirmacao de que o cuidado opera sempre de
maneira relacional e, muitas vezes, de modos contraditérios, conflituosos e ambiguos (Fietz, 2017).
Além disso, corroboram a perspectiva de que a dependéncia e o cuidado sdo inerentes a vida humana
e nao apenas de um grupo especifico — no caso, das pessoas com deficiéncia (Kroger, 2009; Fietz,
2017).

A experiéncia da dependéncia: percepgdes sobre a necessidade de cuidado

De acordo com as falas das participantes, podemos observar que a dependéncia esta percebida
de diferentes formas. Para elas, ora a dependéncia é compreendida de modo limitante, responséavel
por restringir ou inviabilizar a participacao em situacoes basicas de sobrevivéncia, inclusive naquelas
que envolvem a vida social e o lazer, ora é reconhecida como parte das relagbes humanas, numa
condicao de interdependéncia. Assim, é possivel afirmar que as andlises deste estudo indicam que as
percepcoes sobre a experiéncia da dependéncia variam e sao ambivalentes, levando em conta
justamente o carater relacional do cuidado (Fietz, 2017; Gesser; Fietz, 2021; Kittay, 2011).

Um aspecto importante, citado pelas participantes, é o quanto a dependéncia impoe a falta de
privacidade, uma vez que o cuidado é uma necessidade em situagdes que dizem respeito a
intimidade. Sobre tomar banho, por exemplo, destacamos os relatos de Carmela (comunicacao
pessoal, junho, 2020):
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Eu acho que é bem complicada essa questdo de nao ter privacidade. E bem chato assim, nem um
minuto sozinha. Nao consigo tomar um banho sozinha.” e de Fernanda (comunicacdo pessoal,
julho, 2020): “Olha, o cuidado agora é mediado, né? Entao o banho ja tem que ter outra pessoa,
que faz... Foi dificil, ndo é uma coisa muito facil, ndo. Confesso a vocé.

Nesse sentido, o corpo é o mediador entre nés e o mundo, composto por inimeras
caracteristicas — inclusive pelos impedimentos corporais — as quais vao compor a visédo de mundo de
cada sociedade, resultado de longa construcao histérica (Ayres; Rial; Nuernberg, 2014). A visao
contemporanea do corpo indica uma perspectiva mais individualista e que rompe com a
solidariedade coletiva, circunscrita pelo fechamento do sujeito sobre/fem si mesmo. No caso da
deficiéncia fisica, “o corpo é o principal marcador da diferenca” (Brah, 2006, citada por Ayres; Rial;
Nuernberg, 2014:76). A respeito desse corpo, sao criadas diversas representacdes voltadas a
perspectiva incapacitante e individualizada, o que pode nos dar pistas sobre as percepgoes de cuidado
e de intimidade. O mito do sujeito independente também se articula com essa nocao moderna de
corpo e atravessa e constitui a nossa nogao sobre a necessidade de cuidado, conforme veremos a
seguir.

Além disso, algumas entrevistadas demonstram dificuldades em vivenciar a dependéncia em
diferentes aspectos da vida pelas implicacoes psicossociais importantes que lhes sao causadas pela
dependéncia. Em seus relatos, sentimentos como sobrecarga emocional, angustia, dor e ansiedade
aparecem ao falarem sobre a necessidade de serem cuidadas. Mia (comunicagéo pessoal, maio, 2020)
destaca: “Acho que a grande dor é essa, em relacao a vivéncia da deficiéncia, tem a ver com isso,
com esse precisar, com este depender. [Se emociona]”. Ligia, por sua vez, relata (comunicacao
pessoal, julho, 2020): “E me angustia muito pensar [na dependéncia], até porque eles [0os pais]
também estao envelhecendo e agora, com a pandemia, a ansiedade que eu sinto da contaminagao
minha e deles (...)".

Cabe dizer que esses sentimentos nao aparecem, necessariamente, por conta da deficiéncia em
si, mas pela falta de suporte e pelo modo como as pessoas lidam com a dependéncia. Isso porque,
nas sociedades modernas e liberais, a independéncia é uma categoria fundamental para a valorizacao
dos sujeitos e, consequentemente, as percepgoes da dependéncia emergem como algo ruim e
limitante, que atribui um valor de inferioridade a pessoa. Nesse cenério, os sujeitos com dignidade
sdo aqueles que (supostamente) conseguem ser livres, independentes e com capacidade de se
autogerir (Ferguson, 2013; Fietz, 2017). Ou seja, “(...) a racionalidade e a escolha s&o, portanto,
centrais para o individuo moderno e a autonomia se torna uma categoria central nos modos de
subjetivacao liberal” (Fietz, 2017:108). Essa ideia esta intimamente ligada ao conceito de personhood
(condigao de pessoa) de Kittay, Jennings e Wasunna (2005): a autonomia é compreendida como um
atributo basilar e constitutivo dos sujeitos e impacta diretamente o modo como concebemos e
valorizamos uns aos outros.

Como consequéncia dessa concepcao, a dependéncia passa a ser algo que deve ser combatido,
enquanto a independéncia é almejada. Dessa forma, os sujeitos que nao se enquadram num stafus
de independentes sdo vistos negativamente, como “(...) incapazes ou nao merecedores de
racionalidade e autogovernancga” (Kittay et al., 2005:1012). Assim, nos contextos em que a
independéncia e a autonomia sao um ideal a ser alcancado por todas as pessoas, invariavelmente, a
dependéncia serd negativa e deve ser rechacada (Fietz, 2017) — o que pode ser evidenciado em
praticas de omissao e negligéncia do Estado com a falta de uma politica puiblica de cuidado,
atribuindo as familias a responsabilidade pelo cuidado de seus membros, por exemplo.

No entanto, para conferir dignidade a todas as pessoas e, principalmente, aquelas com
dependéncia complexa, a dependéncia precisa ser reconhecida como atributo inerente a vida
humana. Obviamente, essa perspectiva nao pretende negar ou invisibilizar os “aspectos opressores
que podem decorrer dessas relacoes” (Fietz, 2017:111), mas significa que compreender as nocoes
bésicas que envolvem as questdes da dependéncia no sentido de ser uma dimensao humana nos
ajuda a (re)posiciona-la como uma possibilidade de existéncia, que carece de reconhecimento e
dignidade aqueles que sao, inevitavelmente, dependentes (Kittay, 2011).

Nessa direcao, é fundamental que reconhecamos a dependéncia como parte da trajetéria
humana do mesmo modo que compreendemos a interdependéncia como possivel nas relacoes entre
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os sujeitos, inclusive naquelas em que as pessoas, inevitavelmente dependentes, estdo inseridas. A
seguir, vemos como a falta de suporte na experiéncia da dependéncia complexa traz implicagoes para
a vida das participantes no sentido de diminuir e/ou impossibilitar a participacao social.

A falta de uma politica piblica do cuidado e a diminuigdo da participagao social

Como discutimos anteriormente, é necessario que reconhegamos a dependéncia e o cuidado
como aspectos humanos. A partir dessa perspectiva, observamos como as participantes nao possuem
seus direitos mais fundamentais garantidos. A falta de uma politica puablica do cuidado implica
diretamente a diminuicdo da participacao dessas mulheres na vida social e comunitaria. Algumas
delas revelam que ja deixaram de fazer coisas comuns, cotidianas, por conta da falta de apoio na
experiéncia da dependéncia, tais como sair ou viajar, por exemplo.

Sobre a falta de apoio para atividades de lazer, Mia (comunicagao pessoal, maio, 2020) diz: “A
dependéncia realmente limita, por exemplo, horario de chegada, né? Passeio, quanto tempo eu posso
ficar na rua, para quais lugares eu posso viajar (...)”. O relato de Ligia (comunicacao pessoal, julho,
2020) corrobora a fala de Mia:

(...) E af as minhas experiéncias acabam ficando condicionadas a isso: sera que vai ter alguém
para ajudar ou ndao? Serd que eu realmente posso contar com essa pessoa ou nao? Parece uma
vida que n&o é privada, sabe, que nao depende apenas da minha escolha e tal, do que eu t6 afim
de fazer daquele momento.

Esses dois relatos nos ddo uma dimensao sobre escolhas. Cabe dizer que nao nos referimos ao
significado neoliberal e ocidental do termo “escolha”, mas, sim, do quanto participamos ativamente
daquilo que nos interessa e engaja. Para Mol (2008), precisamos nos afastar de uma “légica da
escolha” e redirecionar o olhar para uma perspectiva de uma “légica do cuidado”. Ao fazermos isso,
passamos a conceber o sujeito a partir/pelas diversas relacoes das quais ele faz parte (Mol, 2008).
Nesse sentido, percebemos, pelos relatos, que as entrevistadas, apesar de desejarem viver certas
experiéncias, sdo impossibilitadas de vivé-las por uma auséncia de seguranca em relagéo ao cuidado.
Se as politicas publicas fossem pautadas numa légica do cuidado, como preconiza Mol (2008), muito
provavelmente essas mulheres poderiam ter maior participacao social.

O relato de Ligia (comunicacao pessoal, julho, 2020) evidencia as dificuldades de acessar o
lazer, por exemplo, por conta da dependéncia, apontando outra possibilidade de pensar o cuidado:
“*Ai, na faculdade a gente saia para beber’ e tal é uma experiéncia que eu nao tive, por conta dessa
questao do cuidado (...)”. Para assegurar a possibilidade de agéncia em diferentes ambitos de suas
vidas e participacado em igualdade de condigbes com as demais pessoas, conforme promulga a CDPD
(Decreto n. 6.949/2009), a presenca de um(a) cuidador(a) e/ou servicos de atendentes pessoais é
essencial e inalienavel. Segundo o artigo 19 da CDPD, para que isso ocorra, o Estado deve garantir
uma série de servicos de apoio, inclusive servicos de atendentes pessoais. No entanto, ainda nao
vemos esse direito se efetivar na vida das pessoas com deficiéncia. Nos relatos trazidos anteriormente,
percebemos o quanto a falta de suporte para a necessidade do cuidado impossibilita que as
entrevistadas tenham garantido o direito a participacdo comunitéria previsto pela CDPD.

Os Estudos Feministas da Deficiéncia (Garland-Thomson, 2002) e da Justica Defica, tao caros
para as andlises que propomos, questionam as concepcoes de autonomia e independéncia tao
valorizadas pelas sociedades liberais que mencionamos anteriormente. Autoras como Eva Kittay, por
exemplo, afirmam que a independéncia é “(...) uma construcao que é uma abstracdo de todas as
diversas dependéncias que decidimos tornar invisiveis” (Gesser; Fietz, 2021:8).

McRuer (2018:110) problematiza que, “como o neoliberalismo depende de solucdes privadas
para todos os problemas, ‘a familia’ assume um papel cada vez mais importante enquanto provedora
de bens e servicos, como o trabalho de cuidar dos mais jovens ou velhos”. Assim, o fato de vivermos,
atualmente, em uma sociedade economicamente liberal e moralmente conservadora impede que
avancemos na construgao de politicas publicas de cuidado que deem conta de implementar os direitos
ja garantidos em lei, conforme citamos anteriormente. Isso significa que, enquanto o direito ao
cuidado nao for amplamente efetivado por meio de politicas publicas menos familistas, as pessoas
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com dependéncia complexa continuarao a ter sua participacao social diminuida ou impossibilitada,
pois a garantia desse direito pode significar a diferenca entre a participacao e a exclusao social.

As potencialidades das relagbes de interdependéncia entre as entrevistadas e suas cuidadoras

Os relatos que compdem esse tépico apontam que, mesmo aquelas pessoas com dependéncia
complexa — as quais, supostamente, apenas sao cuidadas e ndo podem cuidar —, vao, de alguma
forma, exercer o cuidado de outras pessoas. Argumentamos que as informagdes obtidas nesta
pesquisa apontam que tanto a dependéncia como o cuidado precisam ser ressignificados no sentido
de que quem depende também pode cuidar, tendo em vista que o cuidado nao se d4 de modo
restrito.

A seguir, vemos como as participantes, mesmo sendo pessoas com deficiéncia que vivenciam
a dependéncia complexa, também exercem o cuidado. Notamos que, mesmo para pessoas que
necessitam do cuidado de outra pessoa para se manterem vivas, a interdependéncia é possivel e
potente numa relacédo de troca e afeto com suas cuidadoras. Essa constatacao traz a tona dois
aspectos importantes: 1. o fato de o cuidado ainda ser uma atividade majoritariamente feminina,
vinculada equivocadamente a uma suposta “esséncia feminina”, sustentada pela divisao sexual do
trabalho e afirmada pela precarizacao da méao de obra feminina; e 2. o carater familista do cuidado
que impede o avango nas politicas publicas, sobrecarregando e explorando mulheres como
cuidadoras — muitas vezes, sem remuneragao pelo seu trabalho (Passos, 2016; Santos, 2017). Os
desdobramentos do modelo de familia patriarcal estao relacionados ao modo como estao dispostas
as condicdes de cuidado das participantes da pesquisa: cuidadas por familiares, sobretudo, por outras
mulheres.

A respeito da relagdo com a mae, que é sua cuidadora, Fernanda (comunicagao pessoal, julho,
2020) diz:

E uma mulher que precisou sair do trabalho e teve que abrir mao da prépria vida para poder
cuidar de mim. Hoje em dia, eu tento compensar com o meu trabalho e dou uma espécie de
‘mesada’. Ela usa o dinheiro para fazer algumas coisas dela (...) porque ela nao pode fazer isso.
Ja que o meu pai pode continuar trabalhando.

Esse relato nos faz pensar sobre como as questoes de género e econdémicas impactam os
arranjos familiares em relacao ao cuidado. Foi no contexto capitalista que a familia nuclear surgiu e
se consolidou, tendo uma atribuigdo importante para a reproducédo de determinados valores. Nos
discursos politicos contemporédneos, independéncia e autossuficiéncia sdo termos que se
complementam e sao vistos como positivos, assim como, em contrapartida, a dependéncia e o
subsidio recebem um valor negativo (Zirbel, 2016). um caréater individualista da apropriacao privada
dos meios de producao e da mercantilizacao

No molde neoliberal, a familia tem como fundamento dos produtos e da forca de trabalho.
Desse modo, o capitalismo torna o trabalho do cuidado subalterno e invisivel e o utiliza para fins de
modo de producao (Passos, 2016). A autora assinala que a constituicao da familia patriarcal foi
fundamental para a organizacao do cuidado, estabelecendo-o como funcao das mulheres e como
deveria ser executado.

Conforme Nogueira (2004), esse cenério foi propicio para que “a feminizacao do mundo do
trabalho” se instaurasse e, consequentemente, as mulheres passassem a ocupar os empregos de maior
precarizacao. Acerca dos paradoxos do emprego feminino, Hirata (2010) problematiza que ha uma
indissociabilidade em relagao a divisao sexual do saber e do poder entre homens e mulheres, expressa
tanto na sociedade quanto nas relacoes familiares. Para a autora, isso reforca o poder desigual
existente no interior da familia nuclear.

No caso das participantes desta pesquisa, todas sao cuidadas por familiares, especialmente
pelas maes. Em sua maioria, como no caso de Fernanda, a méae precisou abrir mao dos seus projetos
pessoais por conta da tarefa de cuidar de uma filha com deficiéncia. De acordo com o relato, é
possivel observar que essa decisao teve impacto na vida econdémica da méae da entrevistada.

Em um dos relatos de Ligia (comunicacao pessoal, julho, 2020), percebemos como ela vivencia
uma relacdo de interdependéncia com sua irma quando menciona:
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E ai é muito legal, assim, né? Porque ela [a irm&] me ajuda, mas hoje, por eu ser mais velha, eu
também consigo ajuda-la. (...) A gente tinha organizado pra ela ficar durante a semana [na outra
cidade, para fazer faculdade] e vir na sexta-feira [para casa] e voltar na segunda. E ai muita gente
(...) ficava falando ‘nao, vocé nao pode ir, quem vai ajudar sua mae? Quem vai cuidar da sua
irma?’. (...) E era uma opressao que eu nao queria que ela sentisse. Entao vérias vezes a gente
conversou sobre isso. Eu falei: ‘Vocé tem que ir’. (...) Entdo, assim, eu tinha muita preocupacéo
se essas coisas que 0s nossos parentes falaram para ela, ela entenderia como se fosse uma questao
minha, sabe? Mas n&o. Isso acaba me aliviando um pouco porque ai realmente parece uma
relagao de troca, sabe? Uma relacdo de interdependéncia.

A partir do depoimento acima apresentado, podemos refletir sobre “(...) como as relacdes de
dependéncia e relagdes de cuidado nas quais os sujeitos se inserem podem ressignificar as nogoes de
autonomia e dependéncia” (Fietz, 2017:110). E possivel observar que Ligia — a pessoa com
dependéncia que, supostamente, apenas pode ser cuidada — passa também a cuidar de alguém em
alguma medida. Assim, a deficiéncia deixa de ser um fenémeno isolado e individual para ser uma
experiéncia coletiva que inclui redes familiares e da comunidade, de tal modo que o sujeito passa a
ser parte das relagoes nas quais se insere (Das, 2015).

Nesse sentido, embora a dependéncia seja algo que esté fortemente presente nas trajetérias de
vida de todas as entrevistadas, as informagbes obtidas mostraram a poténcia da interdependéncia e
suporte (ou cuidado) mutuo como constituintes das relagoes estabelecidas entre as participantes e
suas cuidadoras. Destacamos que visibilizar essas relacoes de interdependéncia é um ato politico que
rompe com as narrativas estereotipadas acerca da deficiéncia, na medida em que se abre para a
poténcia dessas relacoes (Luiz; Silveira, 2020).

Consideragoes finais

O objetivo deste texto foi problematizar o significado e os impactos da dependéncia complexa
na vida das mulheres com deficiéncia que necessitam de cuidado para (sobre)viver. Reiteramos que
nossas andlises foram pautadas nos estudos feministas da deficiéncia, com énfase nos didlogos entre
as tedricas do cuidado, a perspectiva da pesquisa localizada e a investigacdo emancipatéria. Os
estudos feministas da deficiéncia oferecem importantes subsidios tedricos, metodolégicos e politicos
para eliminar narrativas generalizantes, as quais circunscrevem a experiéncia de pessoas com
deficiéncia que vivenciam a dependéncia complexa como uma tragédia. Esse campo de
conhecimentos também apresenta aportes para a construcao de politicas que rompam com a
perspectiva familista que ainda embasa as politicas piblicas de cuidado no Brasil.

Nao obstante, apontamos as limitacbes do estudo: foram entrevistadas apenas cinco
participantes, todas com deficiéncia fisica — embora uma delas tenha apresentado a deficiéncia
intelectual associada. Ademais, todas as participantes conseguem se comunicar verbalmente — o que
nos instiga a pesquisar com pessoas com outras formas de comunicagdo — e quatro das cinco
entrevistadas possuem formacdo académica em nivel de pds-graduacao, o que aponta para a
necessidade de se realizar novos estudos com mulheres com deficiéncia que experienciam a
dependéncia complexa provenientes de outros extratos sociais. Além disso, o estudo foi realizado em
um contexto pandémico, impossibilitando visitas a campo.

Destacamos que os achados desta pesquisa sao relevantes para a disseminacao dos estudos
feministas da deficiéncia, sobretudo, acerca do cuidado e das pessoas com deficiéncia que
experienciam a dependéncia complexa. Com frequéncia, vemos a questdo das cuidadoras ser
debatida na literatura, mas pouco problematizamos acerca do cuidado sob o ponto de vista de quem
o recebe. Visibilizar as narrativas das pessoas cuidadas trata-se de um passo fundamental para mostrar
a necessidade de se construir politicas publicas de cuidado voltadas as necessidades de grupos
especificos, como o das mulheres entrevistadas que dependem dessas politicas para a garantia do
direito a (sobre)vivéncia. Ademais, os resultados da pesquisa apontam para a necessidade de se
romper com as praticas patriarcais e paradigmas capacitistas, uma vez que estes diminuem ou
inviabilizam a vida das pessoas com deficiéncia nas dimensoes individual e coletiva. Outra importante
contribuicdo do estudo foi a de mostrar como género e deficiéncia se articulam nas préticas de
cuidado recebidas pelas mulheres entrevistadas, uma vez que todas sao cuidadas por suas maes e
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demais familiares que, na maior parte das vezes, sdo mulheres, e esse cuidado nao é remunerado.
Assim, considerar as questdes como as de género nas praticas de cuidado é fundamental para ampliar
e qualificar o debate sobre o tema.

Por fim, sugerimos novas pesquisas acerca do cuidado para investigar/aprofundar temas, tais
como a desconstrucao do carater familista nas politicas publicas do cuidado e as implicagbes da
auséncia de uma ética do cuidado na vida de mulheres com deficiéncia em situacao de dependéncia
complexa no acesso a trabalho, educacao, lazer, participacao social/comunitéria e direitos sexuais e
reprodutivos.
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