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RESUMO

O presente artigo trata da cuidadora familiar da pessoa com deficiéncia psicos-
social e analisa brevemente o cenario brasileiro no que diz respeito a politicas
publicas sobre o cuidado. Além disso, ao apresentar as narrativas construi-
das historicamente em torno da pessoa com deficiéncia psicossocial, busca
apresentar relagdes possiveis entre a exclusdo da pessoa com deficiéncia e a
desconsideracdo das demandas das cuidadoras familiares pelas autoridades
publicas. Este artigo seguira a metodologia relacional “diamante ético”, proposta
por Herrera Flores, ao lado do método hipotético-dedutivo, com abordagem
descritivo-analitica, recorrendo a outras fontes bibliograficas.

Palavras-chave: cuidadora familiar; politicas publicas; pessoa com defi-
ciéncia psicossocial.
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ABSTRACT

This paper deals with the family caregivers of people with psychosocial disabilities,
who are in most cases women. It also analyzes, although briefly, the Brazilian
scenario regarding public policies on care. Furthermore, by presenting narratives
historically constructed around people with psychosocial disabilities, it seeks to
show possible relations between the exclusion of people with disabilities and
the disregard of family caregivers’ demands by public authorities. This paper
will follow the “ethical diamond” relational methodology, proposed by Herrera
Flores, alongside the hypothetical-deductive method, with a descriptive-analytical
approach, and it uses bibliographical sources.

Keywords: family caregiver; public policy; person with psychosocial disability.

INTRODUCAO

O cuidado influencia e envolve a coexisténcia de todo ser humano,
seja ao recebé-lo, seja ao exercer o papel de cuidador. Experienciar
a dependéncia ou a interdependéncia nas relacdes interpessoais é
inescapéavel ao longo de nossas vidas, especificamente nas situagoes em
que o cuidado pode se fazer presente, como no afeto que muitas pessoas
dedicam a familiares com deficiéncia psicossocial e na assisténcia dirigida
a eles, na medida em que precisam de uma atencdo especifica a longo
prazo. Mesmo sendo clara a centralidade desse elemento para a vida
humana, sobretudo aqui para a das pessoas com deficiéncia psicossocial,
0 que observamos, no Brasil, é uma escassa aten¢do ao tema no cenario
das politicas publicas.

Sendo assim, o objetivo deste escrito é enfocar os direitos do grupo
denominado “cuidadora informal” ou “cuidadora familiar”, que seria a
mulher que assume a responsabilidade de cuidar ou prestar assisténcia
a pessoa com deficiéncia psicossocial, sem nenhuma remuneracao, por
possuir algum lago afetivo ou sanguineo com a pessoa cuidada.

Tendo isso em vista, propomos uma breve andlise das narrativas
construidas socialmente sobre a pessoa com deficiéncia psicossocial para
investigar possiveis relacdes entre a exclusao das pessoas com deficiéncia
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e a escassez de politicas publicas voltadas para a cuidadora que atende
a esse grupo no Brasil.

Para tanto, utilizaremos a metodologia relacional “diamante ético” de
Herrera Flores (2009). Entre as categorias de analise apresentadas pelo
autor, trés delas nortearao a investigacao do objeto proposto: instituicoes,
narracoes e historicidade.

Primeiramente, vamos tratar da categoria “instituicdes”. Nesse ponto,
analisaremos brevemente o cendrio brasileiro no que diz respeito a politicas
publicas sobre o cuidado, especificamente como o Brasil esta atrasado
em relacdo a outros paises da América Latina em relacdo a esse tema.

Em segundo lugar, buscaremos articular as categorias “narragdes” e
“historicidade” para explorar as narrativas sobre a deficiéncia psicossocial
ao longo da histéria. Nosso objetivo é evidenciar as diferentes perspectivas
sob as quais esse tema foi pensado e reproduzido, tracando possiveis
paralelos com a limitada atenc¢do politica dada as cuidadoras familiares
de pessoas com deficiéncia.

Destacamos que este artigo seguira o método hipotético-dedutivo,
com abordagem descritivo-analitica e, como fonte, recorrera a pesquisa
bibliografica para o desenvolvimento dos pontos explicitados.

INSTITUICOES

Preliminarmente, esclarecemos que, na metodologia relacional
“diamante ético” proposta por Herrera Flores, sdo sugeridas categorias
de andlise que buscam “gerar a capacidade de compreender uma situacao
social na qual estdo em jogo as formas de satisfacdo de determinadas
necessidades humanas ‘desde’ uma concepg¢ao materialista e relacional
dos direitos humanos” (Flores, 2009, p. 123). No caso deste escrito,
procuramos compreender a situacio atual de desvalorizacio e isolamento
das cuidadoras familiares de pessoas com deficiéncia psicossocial que
precisam de assisténcia permanentemente. Nesta primeira secao, a
categoria que norteard essa andlise é a “instituicao”, que pode ser definida
como “normas, regras e procedimentos que articulam hierarquica e
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burocraticamente a resolucdo de um conflito ou satisfagdo de uma
expectativa” (Flores, 2009, p. 126).

Tendo isso em vista, partimos da constatacdo de que, historicamente,
atematica do cuidado foi invisibilizada e atravessada por desigualdades,
além de ser considerada, por muito tempo, como algo exclusivo da vida
privada das mulheres, ndo sendo, entdo, cogitada como um tema pertinente
ao debate publico ou como parte da responsabilidade do Estado. Nesse
sentido, Melo e Morandi afirmam que, “[...] até o final do século XX, a
bibliografia ndo tratava da importancia econémica dos trabalhos dos
cuidados para se viver na sociedade” (2020, p. 3).

Esse cendrio passou a se modificar gracas a atuacdo de pesquisadoras
feministas que comecaram a reivindicar uma narrativa mais justa e
igualitarias em relagdo aos cuidados. Diniz (2007), por exemplo, aponta
que, até mesmo nos estudos e no movimento social de pessoas com
deficiéncia, o cuidado, realizado majoritariamente por mulheres, era um
tema esquecido nas agendas de discussio, até entdo comandadas por
tedricos. A autora aponta que as feministas “mostraram que, para além
da experiéncia da opressao pelo corpo deficiente, havia uma convergéncia
de outras variaveis de desigualdade, como raga, género, orientagao sexual
ou idade” (Diniz, 2007, p. 61). Além disso, foram elas que reclamaram
uma nova autoridade no campo dos estudos de deficiéncia, que seriam as
“cuidadoras de deficientes”, nas palavras da autora (Diniz, 2010, p. 61).

Ja Kittay, ao estudar a tematica do cuidado dirigido a pessoas
com deficiéncia, caracteriza a pessoa que exerce essa funcdo como
“trabalhador(a) de dependéncia”! (Kittay, 1999, p. 31, traducio nossa).
Esse trabalho poderia ser realizado em diferentes ambitos, como
profissionalmente por enfermeiro(a)s ou no contexto familiar, quando
uma mae cuida de um filho, por exemplo. O ponto que pretendemos
destacar da autora é o fato de esse conjunto de praticas constituirem
um “trabalho” - que exige esforco, tempo e até habilidades especificas
—atribuido socialmente as mulheres, como parte de seus deveres
familiares (Kittay, 1999).

Assim, argumentamos que, como consequéncia da desvaloriza¢do do
tema, o cuidado familiar ocupou por muito tempo um lugar de invisibilidade
nas politicas publicas, de tal modo que a cuidadora informal permaneceu
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desamparada e isolada no exercicio dessa fun¢ao tdo importante para as
pessoas com deficiéncia psicossocial que precisam de assisténcia.
Nesse ponto, esclarecemos o conceito de “cuidadora informal” ou
“cuidadora familiar”. De acordo com o “Documento Orientador de Politicas
de Apoio ao Cuidador? Familiar no Brasil” (2022), os dois termos, aqui
tratados como sindnimos, podem ser definidos da seguinte forma:

E a pessoa que tem responsabilidades no cHuidado de uma pessoa depen-
dente, seja por incapacidade decorrente da idade, doenca ou deficiéncia. O
cuidador familiar ndo é remunerado, e sua identidade esta intrinsecamente
ligada a histéria pessoal e familiar baseada nos contextos sociais e cultu-
rais, que nem sempre tem lagos consanguineos, mas sim lacos emocionais.
(Nogueira; Brauna, 2022, p. 5)

A visibilidade das demandas das cuidadoras é fundamental ndo
apenas para o bem-estar da pessoa com deficiéncia, mas também para a
garantia de uma vida digna para as préprias cuidadoras, que vivenciam
situacdes de sobrecarga que levam a necessidade de um auxilio proveniente
do Estado ou da sociedade, como apontado no seguinte trecho:

As atividades didrias de apoio a pessoa cuidada originam uma sobrecarga
de natureza fisica, psicologica, material e social, a qual limita, igualmente,
os cuidadores na sua autodeterminacio e a liberdade de “ser”, “estar”
e de “participar” na comunidade. Mesmo em situagdes semelhantes, os
cuidadores podem vivenciar diferentes niveis de sobrecarga, com efeitos
negativos tanto a nivel psicoldgico, como na rede social, de apoio a saude
e beneficios trabalhistas reduzidos. Ser cuidador estd muitas vezes asso-
ciado a pobreza, e quando estdo em idade ativa enfrentam uma enorme
dificuldade em acessar ou manter o trabalho, com maior probabilidade
de trabalhar a tempo parcial, reducdo de progressao na carreira, especial-
mente para as mulheres, refletindo em uma ligagdo mais fraca a forca de
trabalho e, portanto, o acimulo de direitos previdenciarios mais baixos.
(Nogueira; Brauna, 2022, p. 6)

Assim, com o decurso do tempo, devido a mudangas culturais
atravessadas por lutas de movimentos sociais em diversos paises,
especialmente no Brasil, é possivel defender hoje a ideia de que “[...] as
tarefas de cuidados fazem parte da existéncia humana e como tal sdo
dever e direito de todas as pessoas” (Melo; Morandi, 2020, p. 2).
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Porém, apesar de certa evolugdo e mudanca de perspectiva em
relacdo ao cuidado, que ainda precisa ganhar mais espaco culturalmente,
ndo se pode deixar de ressaltar que “[...] ideias e politicas publicas devem
caminhar de maos dadas” para uma expressiva mudanca de paradigma e
concretizagdo de direitos (Flores, 2009, p. 129). Ao analisar a realidade
brasileira sobre as politicas publicas voltadas para a cuidadora familiar,
percebemos que ainda estamos distantes de um cenario que corresponda
ao real valor do cuidado.

Em 2022, o governo brasileiro promoveu um semindrio internacional
de apresentacdo do “Documento Orientador de Politicas de Apoio ao
Cuidador Familiar no Brasil”, que pode ser relevante para uma melhor
compreensio das demandas da cuidadora familiar, ja que visa a orientar
sobre a “implementacdo de uma politica integrada e multinivel de apoio aos
cuidadores familiares no Brasil” (Nogueira; Brauna, 2022, p. 4). Elaborado
por Monica Brauna e José Nogueira, consultores da EUROsociAL+, programa
financiado pela Unido Europeia, o documento procura apontar caminhos
para o desenvolvimento de uma estratégia nacional de cuidados, em que
os seguintes pontos teriam grande importancia:

e Investir numa rede de servicos de apoio e de proximidade de suporte
aos cuidados domiciliares;

e Promover a cooperagdo com a sociedade civil, OSCs e setor lucrativo;

e Criar e adaptar novas respostas sociais na drea da saide para atender
as necessidades dos cuidadores e da pessoa cuidada;

e Adequar os horarios de trabalho para que os cuidadores continuem
a prestar os cuidados aos seus familiares por meio da flexibilidade
laboral sem discriminagio, fazendo o uso de um amplo conjunto de
politicas e medidas nos setores social, de satide e de emprego, a fim
de evitar o impacto negativo dos cuidados nos préprios cuidadores;

e Permitir que os cuidadores recorram a servigos alternativos de
cuidados profissionais acessiveis e de boa qualidade, em particular
os servicos de apoio domicilidrio e cuidados integrados. (Noguei-
ra; Brauna, 2022, p. 7)

Apesar dessa recente promocdo do debate sobre o cuidado e do
estabelecimento de orientagdes gerais que poderiam ser tteis na instituicao
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de politicas publicas efetivas, o Brasil ainda ndo possui atualmente um
sistema solidificado de atencdo as cuidadoras, de modo que pouco do
que foi proposto no documento foi realmente aproveitado.

Tendo isso em vista, passamos a analisar o cenario geral das politicas
pubicas voltadas ao cuidado familiar no Brasil, no marco temporal de 2010
até a atualidade. E possivel apontar principalmente alguns Projetos de Lei
(PL) que se relacionam ao tema e que tratam de uma possivel instituicio
da chamada “Politica Nacional do Cuidado”.

Primeiramente, o PL 6.892/2010, de autoria do ex-deputado Roberto
Santiago, que propoe a alteracdo do artigo 20 da Lei n® 8.742, de 07
de dezembro de 1993, que dispde sobre a Organizacdo da Assisténcia
Social e da outras providéncias. De acordo com o Portal da Camara dos
Deputados, a versdo original desse PL “buscava garantir o Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC) a pessoa idosa ou com deficiéncia em
situacdo de vulnerabilidade financeira ou que necessite do auxilio de
cuidador” (Brasil, 2021a). Porém, tal versao foi substituida, de tal forma
que foi aprovada em seu lugar uma proposta de atualizacdo do deputado
Fabio Trad, para um “projeto de lei que cria uma politica nacional de
apoio ao cuidador informal e ao atendente pessoal ndo remunerados de
pessoas em situacdo de dependéncia para o exercicio de atividades da
vida diaria” (Brasil, 2021a).

Nessa nova versao, o BPC seria pago em dobro para a pessoa idosa
ou com deficiéncia que necessita de assistente permanente, no caso
do assistente ser familiar de primeiro grau. Ja no caso do assistente
sem parentesco com o beneficiario, haveria um acréscimo de 50% do
beneficio. Além disso, nessa proposta haveria a “orientacido e apoio
biopsicossocial para a¢des de autocuidado, melhoria da qualidade de
vida e bem-estar; a capacitacdo, aperfeicoamento e acompanhamento
continuados; e 0 apoio comunitario para garantia de periodos regulares
de descanso.” (Brasil, 2021a)

Esse PL ainda se encontra em tramitacdo sujeita a apreciacao
conclusiva. No entanto, apesar de destacar a figura do assistente da pessoa
que necessita de cuidados, o beneficio que pretende atingir nao é voltado
diretamente para a cuidadora, mas, sim, para o idoso ou pessoa com
deficiéncia, o que € o caso da maior parte das iniciativas apontadas neste
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escrito, demonstrando como a cuidadora ocupa um lugar de coadjuvante,
ndo sendo a destinataria original da proposta de assisténcia.

Assim, de forma semelhante, é possivel seguir apontando o PL
4.840/2012, de autoria de Eduardo Barbosa, que propde o “auxilio-
dependéncia”, que seria uma

prestacdo pecuniaria correspondente a 60% do valor do salario de con-
tribui¢cdo do segurado a ser paga aquele que necessitar da assisténcia
permanente de terceiros para exercer suas atividades laborais ou ainda
na hipétese de aposentadoria por invalidez ou da pessoa com deficiéncia,
a ser regulamentada. (Brasil, 2012)

Em 2020, o PL 3.022, de autoria de Maria do Rosario e Rejane Dias,
foi apensado a esse ultimo, estabelecendo “a criacdo do auxilio-cuidador
para a pessoa idosa e/ou com deficiéncia que necessite de terceiros para
realizacdo das atividades de vida diaria” (Brasil, 2020). Esses projetos
encontram-se em tramitacio aguardando parecer de Comissao.

Para além do estabelecimento de auxilios financeiros, o PL
2.029/2015, de autoria da deputada federal Cristiane Brasil, abordou
diretamente a questdo da instituicdo de uma Politica Nacional do Cuidado,
estabelecendo, como um de seus objetivos, “criar uma rede nacional de
cuidados continuados e integrados de apoio social e de satide a pessoa em
situacdo de dependéncia e semi-dependéncia” (Brasil, 2015). Destacam-
se também duas das diretrizes da Politica Nacional do Cuidado:

II - responsabilidade do poder publico pela elaboragio e financiamento
de sistema articulado e multidisciplinar de ateng¢io e apoio a pessoa que
necessite de cuidado profissional, familiar ou comunitario;

[l - atuagdo permanente, integrada e articulada das politicas publicas de
assisténcia social, direitos humanos, educagao, satide, trabalho, e de outras
politicas publicas que possibilitem a plena participac¢ao, inclusdo social e
seguranc¢a da pessoa cuidada, ao longo de toda a vida. (Brasil, 2015)

Apesar de sua iniciativa, a proposta foi arquivada sem gerar grande
impacto no debate publico. Porém, em 2019, a deputada federal Leandre
propos o PL 5.791, que reproduz grande parte do PL 2.029 de 2015. De
acordo com o Portal da Camara dos Deputados, o texto tramita em carater
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conclusivo, com sua ultima atualizacdo no dia 24 de abril de 2023, em
que houve requerimento de instalacao da Comissdo Especial destinada
a proferir parecer ao projeto (Brasil, 2023c).

Em paralelo, ha 0 PL 2.797/2022, de autoria da senadora Mara Gabrilli
e dos senadores Flavio Arns e Eduardo Gomes, que também propoe a
instituicdo de uma Politica Nacional de Cuidado, com o diferencial de
tratar do Ambito de servicos socioassistenciais. Nas palavras de um dos
autores: “[a]lém de regulamentar a profissio de cuidador, o projeto prevé
que pessoas idosas, com deficiéncia e com doengas raras que precisam de
auxilio para as atividades rotineiras e cotidianas disponham de cuidadores
custeados pelo sistema publico de assisténcia social.” (Gabrilli, 2023, n.p.).

Nesse sentido, destacamos o artigo 11 do capitulo V, intitulado “Do
Cuidado Prestado em Razdo de Vinculo de Parentesco ou de Amizade”:

Art. 11. O auxilio-cuidado é a garantia de um saldrio-minimo mensal ao
cuidador que comprove exercer, com dedicagdo exclusiva, atividades
destinadas ao bem-estar fisico e psicolégico de uma pessoa em situa-
¢do de dependéncia com quem mantenha vinculo de parentesco ou de
amizade. (Brasil, 2022)

Em relacdo a protecdo na drea do Regime Geral de Previdéncia Social,
destacamos o Projeto de Lei Complementar 192/2021, que se encontra
em tramitacdo e de autoria da deputada Carmen Zanotto. Esse Projeto
propde a alteracdo da Lein?8.213, de 24 de julho de 1991 para incluir a
mulher cuidadora informal ou atendente pessoal ndo remuneradas como
dependentes de segurados idosos ou com deficiéncia. Dessa forma, as
pessoas que assumem o papel de cuidar teriam direito a pensao por morte
no caso do falecimento dos segurados, aos quais prestavam assisténcia,
ndo ficando desamparadas apés a dedicacao de, por vezes, anos de sua
vida, ao cuidado (Brasil, 2021b).

O projeto se destaca por fazer mencdo especifica a mulher cuidadora,
reconhecendo que “[é] a mulher quem normalmente assume o papel de
prestar cuidados a pessoas em situacao de dependéncia, sacrificando
sua vida profissional e pessoal.” (Brasil, 2021b). Além disso, diferencia a
cuidadora informal da atendente pessoal, de tal forma que a pessoa que
trabalha em prol de pessoa com deficiéncia seria a atendente pessoal.
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Por fim, em relagdo ao que ja se tem no cendrio brasileiro sobre o tema
do cuidado, ressaltamos o recente Decreto n? 11.460, de 30 de margo de
2023, que “[i]nstitui Grupo de Trabalho Interministerial com a finalidade
de elaborar a proposta da Politica Nacional de Cuidados e a proposta do
Plano Nacional de Cuidados” (Brasil, 2023b). O grupo interministerial foi
lancado em cerimonia ocorrida no dia 22 de maio de 2023 e, segundo o
site oficial do governo, “tem a missdo de formular um diagnéstico sobre
a organizacao social dos cuidados no Brasil, identificando as politicas, os
programas e os servicos ja existentes. Deverao ser elaboradas propostas
para a Politica Nacional de Cuidados e para o Plano Nacional de Cuidados.”
(Brasil, 20233, n.p.).

Ressaltamos que essa ultima iniciativa citada parece finalmente
atribuir maior protagonismo a cuidadora, sendo possivel despertar, a
partir dela, novas propostas direcionadas diretamente ao grupo que exerce
a funcdo de cuidar e que vdo além do auxilio financeiro. Além disso, a
instituicdo de um Grupo de Trabalho desse tipo corresponde a uma das
etapas da proposta para o desenho de um modelo de implementagao de
politicas de apoio a cuidadora familiar no Brasil presente no “Documento
Orientador de Politicas de Apoio ao Cuidador Familiar no Brasil” de 2022.

Apesar de os projetos citados despertarem esperanca de uma futura
melhoria nas questdes concernentes ao cuidado, ainda ndo ha uma
assisténcia solida as cuidadoras, constando-se uma atual auséncia de
um sistema concreto de politicas publicas voltadas exclusivamente para
o cuidado, como apontado anteriormente. Acentuamos esse ponto nio
com o objetivo de descartar as iniciativas abordadas como insignificantes,
mas para destacar que o Brasil poderia estar muito mais avangcado em
relacdo as politicas de cuidado, quando comparamos com a situacao de
outros paises da América Latina, como o Uruguai, por exemplo.

De acordo com Mazzini Marcondes (2022), ha ligdes que podem ser
aproveitadas pelos brasileiros a partir do Sistema Nacional Integrado
de Cuidados (SNIC) uruguaio, instituido em 2015. A autora explica que
“[o] propdsito do SNIC seria fundar uma nova matriz da protecdo social
uruguaia, em que as politicas de cuidado, garantidas como direitos,
seriam seu quarto pilar (juntamente com a educacio, satide e seguridade
social)”, além de destacar que “[o] SNIC reconheceu as problematicas
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da divisdo sexual do trabalho e da desigualdade de género na atencao
as necessidades de cuidado como legitimas para a intervengio estatal”
(Marcondes, 2022, n.p.).

Outra caracteristicaimportante do sistema é o fato de ter reconhecido
ndo apenas as pessoas que sdo alvo de cuidados - criangas, idosos(as) e
pessoas com deficiéncia que precisam de atencéo especifica - como sujeitos
da politica, mas incluiu também a figura da cuidadora (Marcondes, 2022).
Além disso, Marcondes chama atencdo para a fundamental participacdo de
uma entidade da sociedade civil, que possui protagonismo do movimento
feminista - Red Género y Familia, posteriormente denominada Red Pro
Cuidado - para a introdugao do cuidado no debate publico e articulacao
“de atores (e atrizes), governamentais ou ndo governamentais, em torno
do tema” (Marcondes, 2022, n.p.).

Programas de politicas publicas bem estruturados, como o SNIC
uruguaio, sdo essenciais para atender as necessidades relacionadas
ao cuidado, principalmente quando se trata do cuidado voltado para a
pessoa com deficiéncia psicossocial. Esse tipo de cuidado merece especial
atencgao, pois se somam diferentes estigmas sociais sobre o tema, como
o preconceito em relacdo a pessoa com deficiéncia e a desvalorizacao do
trabalho de cuidar, acarretando um sofrimento das cuidadoras, muitas
vezes invisibilizado, na medida em que essas cuidadoras assumem essa
funcao sem apoio e informagdes minimas sobre o sofrimento mental em
questdo e a maneira adequada de se relacionar com a pessoa que precisa
de cuidados, como o seguinte trecho corrobora:

A partir do evento da desinstitucionalizacdo, os cuidados ao doente mental
voltaram a ser responsabilidade da familia. No entanto, a mudanca para-
digmatica ndo ocorreu em paralelo a uma reorganizacio do modelo de
assisténcia em satide mental. Com isso, os cuidadores veem-se desprepa-
rados para desempenhar as fung¢des que lhes cabem e, ainda, estdo pouco
amparados pela rede de satde. (Silva; Santos, 2009, p. 85)

Sendo assim, é evidente como o cuidado precisa ser reconhecido
como um direito de todos e uma responsabilidade compartilhada com
o Estado. Nesse sentido, Martha Nussbaum defende que o cuidado deve
ser considerado como um bem social primario, que deve ser garantido a
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todos os cidadaos (Nussbaum, 2013), e Petroli e Ribeiro, ao analisarem
a teoria de justica social da autora, concluem que ela “é enfatica na
responsabilidade do Estado que deve proporcionar estrutura para a
realizacao das liberdades individuais de todos” (Petroli; Ribeiro, 2019,
p. 13). Por isso, podemos afirmar que politicas publicas voltadas para o
cuidado sdo essenciais para a efetivacdo dos direitos das pessoas com
deficiéncia psicossocial e de suas cuidadoras.

Infelizmente, ao considerar o cenario exposto acima sobre os direitos
das cuidadoras no Brasil, observamos que, apesar das recentes iniciativas,
ainda estamos longe de perceber uma real disposicdo estatal em atender
as necessidades desse grupo da sociedade. A partir do artigo “Com quantos
decretos se reduzem os direitos sociais das pessoas com deficiéncia?”
(2023), é possivel fazer um paralelo da situagdo analisada no presente
escrito com os direitos das pessoas com deficiéncia.

No artigo, as autoras estudam, no periodo de 2019-2020, acdes
do governo relativas aos direitos sociais das pessoas com deficiéncia e
constatam que aquele momento presente foi de um “giro a direita”, que
teve como consequéncia

a retirada de recursos de setores sociais sensiveis, como educagio, sai-
de, cultura, seguridade e previdéncia social, impactando fortemente a
efetividade dos direitos sociais, que dependem da criagdo e manutengao
de politicas publicas para a distribuicio de bens e de direitos. (Sousa;
Barbosa-Fohrmann, 2023, p. 31)

Desse modo, concluimos que, assim como houve essa tendéncia do
governo Bolsonaro de retirar subsidios da prestacao para a fruicdo de
direitos sociais das pessoas com deficiéncia, isso pode também ter se
refletido nos direitos das cuidadoras familiares, um grupo tdo invisibilizado
quanto o das pessoas com deficiéncia. Isso porque se, até o momento, ndo
ha um estudo amplo, empirico e sistematico que possa abarcar todos os
direitos das cuidadoras de pessoas com deficiéncias no Brasil, ndo poderia
ter havido, com maior razdo, uma outra pesquisa mais especifica sobre o
recrudescimento de seus direitos no periodo mencionado de 2019-2020.

R. Dir. Gar. Fund,, Vitéria, v. 25, n. 1, p. 147-174, jan./abr. 2024



A DEFICIENCIA PSICOSSOCIAL E SEU REFLEXO NAS POLITICAS PUBLICAS DIRECIONADAS
AS CUIDADORAS FAMILIARES

HISTORICIDADE DAS NARRATIVAS

Nesta secdo, as categorias de analise do “diamante ético” serdo as
referentes as narrativas e a historicidade. Flores define as narracées como
“[...] modos a partir dos quais as coisas ou situa¢des nos sdo definidas;
e, também, a forma pela qual nos dizem como devemos participar das
relagdes sociais” (Flores, 2009, p. 125) e a historicidade como “as causas
histéricas e os grupos sociais que deram origem a um processo social,
como também os efeitos e a atual situacdo desse processo social no
momento da andlise” (Flores, 2009, p. 125).

Assim, como prenunciado na se¢do anterior, as narrativas sobre
o cuidado e sobre as pessoas com deficiéncia psicossocial, ao longo
da historia, foram majoritariamente envoltas de segregacao, estigma,
exclusdo, desvalorizacdo, desigualdade ou simplesmente foram
silenciadas, resultando no cenario atual de escassez de politicas publicas
brasileiras sobre o tema.

A vista disso e seguindo a linha de Herrera Flores, destacamos que
“[...] toda institui¢ao é o resultado juridico/politico/econémico e/ou social
de uma determinada forma de entender os conflitos sociais” (Flores, 2009,
p- 129). Ele compreende, assim, que o que é instituido formalmente - ou
o que é deixado fora disso — acaba sendo um reflexo de uma maneira de
pensar predominante na sociedade.

Passamos, entdo, a analisar brevemente alguns pontos sobre o que
foi construido, pensado e reproduzido socialmente sobre a deficiéncia
psicossocial ao longo da histéria, com o objetivo de buscar possiveis
origens para o quadro atual das politicas publicas, que foi apresentado
na secdo anterior. Dessa forma, pretendemos estabelecer um paralelo da
situacdo de desvalorizacao da pessoa com deficiéncia ao longo da histéria
com a desvalorizacdo de suas cuidadoras na atualidade.

Inicialmente, esclarecemos a definicdo de deficiéncia mais atual e
aceita nos Estudos de Deficiéncia e movimentos sociais de pessoas com
deficiéncia, que foi incorporada na Convencgdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CDPD), adotada pela Organizacao das Nagdes
Unidas (ONU) na Assembleia Geral de 2006. De acordo com a CDPD,
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promulgada no Brasil pelo Decreto n? 6.949 de 2009, especificamente
no seu artigo 12, pessoas com deficiéncia sdo:

[..] aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, men-
tal, intelectual ou sensorial, os quais, em interacao com diversas barreiras,
podem obstruir sua participagao plena e efetiva na sociedade em igualdades
de condi¢cbes com as demais pessoas. (Brasil, 2009)

Sassaki explica que “[e]m documentos a respeito da CDPD, a ONU
usa o termo ‘deficiéncia psicossocial’ ao comentar os impedimentos de
natureza mental, ou seja, relativa a satide mental” (Sassaki, 2012, p. 5).
Dessa maneira, a deficiéncia psicossocial seria uma pessoa com sequela
de transtorno mental, sendo os mais comuns a “esquizofrenia, depressao,
sindrome do panico, transtorno bipolar e paranoia” (Sassaki, 2012, p. 5).

A CDPD também consagrou o modelo social de compreensao da
deficiéncia, que pode ser resumido no seguinte trecho: “a deficiéncia nao
€ um atributo da pessoa, mas uma condi¢io que se expressa a partir de
dificuldades, de barreiras sociais, e principalmente das barreiras fisicas,
em que tera o individuo que transpo-las para poder usufruir plenamente
do espaco em que vive.” (Leite, 2012, p. 49). A partir de Diniz, podemos
complementar essa visao sobre a deficiéncia, afirmando que se trata de
um conceito complexo, que reconhece a questao fisica ou médica - no
caso da deficiéncia psicossocial, as sequelas de um diagndstico de um
transtorno mental - mas também “denuncia a estrutura social que oprime
a pessoa deficiente” (Diniz, 2007, p. 9).

De acordo com a narrativa do modelo social, Agustina Palacios (2008)
explica que existem dois pressupostos fundamentais para compreendé-lo:
um em relacdo as causas da deficiéncia e outro relacionado a contribuicao
que pessoas com deficiéncia podem oferecer a sociedade. Sobre as causas
da deficiéncia, a autora afirma que seriam predominantemente sociais,
e nao ligadas a religido e ciéncia, ou provenientes de caracteristicas
individuais da pessoa. Ja o segundo pressuposto partiria da premissa de
que todo ser humano é igualmente digno, logo seria util a sociedade em
uma perspectiva de inclusdo e aceita¢do das diferencas (Palacios, 2008).

Desse modo, o modelo social vai além de rétulos reducionistas
estabelecidos pela nomeacdo de doengas que acabam servindo para
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delimitar um espago segregado para pessoa com deficiéncia, um espaco
marcado por sua inutilidade. O modelo social, ao colocar o acento nas
barreiras sociais, é capaz de enxergar o sujeito construido socialmente
por tras da patologia.

Paulo Amarante, ao dissertar sobre saide mental, apresenta um
entendimento nio sé social, mas também intersetorial, como é possivel
extrair do seguinte excerto:

saude mental é um campo bastante polissémico e plural na medida em que
diz respeito ao estado mental dos sujeitos e das coletividades que, do mes-
mo modo, sdo condi¢des altamente complexas. Qualquer espécie de catego-
rizagdo é acompanhada do risco de um reducionismo e de um achatamento
das possibilidades da existéncia humana e social. (Amarante, 2007, p. 19)

Nesse trecho, o autor defende a ideia da pluralidade da definigao
do termo “satide mental”. Isso significa que, para compreender de modo
mais completo as narrativas que envolvem a pessoa que vivencia um
transtorno mental, é preciso considerar ndo apenas o fator biolégico,
mas também, como acima mencionado, o intersetorial. Nesse sentido,
os campos a serem levados em consideracdo, de acordo com o autor,
seriam a filosofia, antropologia, sociologia, histéria, geografia, além de
aspectos culturais dos diferentes povos ao longo da histéria, como as
manifestagdes religiosas, ideoldgicas, éticas e morais (Amarante, 2007).

Porém, apesar da existéncia dessas narrativas (Flores, 2019) sobre o
modelo social e a satide mental, em que a deficiéncia ndo é s socialmente
construida, mas também refletida setorial e culturalmente, fornecendo, por
isso, uma perspectiva mais complexa e inclusiva da deficiéncia psicossocial,
tal visdo nao foi predominante, ou sequer existente, durante boa parte da
histéria. Diniz esclarece que o modelo social, que inseriu os estudos de
deficiéncia também na area das humanidades - ndo s6 na drea médica -
passou a ser abordado por estudiosos do Reino Unido e Estados Unidos
apenas nos anos 1970 (Diniz, 2007).

Tom Shakespeare (2010), ao tratar da histéria do modelo social de
deficiéncia, fala da sua origem especificamente no Reino Unido, em um
contexto de movimentos sociais de pessoas com deficiéncia. Ele cita o
socidélogo britanico e ativista dos direitos das pessoas com deficiéncia
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Mike Oliver como o responsavel por cunhar, em 1983, a expressao “modelo
social de deficiéncia”.

Mesmo com o surgimento dessa forma de compreender a deficiéncia
nos anos 70 e 80, o modelo social de deficiéncia ainda ndo foi amplamente
difundido (e quanto mais implementado!) em todas as camadas da
sociedade, ficando mais restrito a académicos e pessoas diretamente
envolvidas em movimentos sociais, sendo, entdo, possivel perceber no
Brasil - 0 que, alids, ndo é particular apenas do nosso Pais, mas também
do mundo ao longo do tempo - a maior influéncia de anos de narrativas
excludentes e estigmatizantes3 sobre a deficiéncia.

Tais narrativas podem ser estudadas desde tempos antigos. Barbosa-
Fohrmann (2020) explica que, na Grécia e Roma Antigas, predominava o
que foi chamado posteriormente de modelo classico de prescindéncia ou
de rejeicdo social. Segundo a autora, e de modo resumido, a prescindéncia
possuia duas vertentes: na Antiguidade Classica, predominou o modelo
eugénico, em que as pessoas com deficiéncia eram diretamente aniquiladas,
mortas por serem consideradas desviantes dos padrdes ideais; ja no inicio
da Idade Média, apresentou-se o modelo de marginalizacio, em que as
pessoas com deficiéncia foram segregadas, afastadas do convivio social
comum para lugares considerados proprios a sua condicao.

Especificamente sobre o transtorno mental, que se traduziu na
deficiéncia psicossocial, devido as barreiras sociais, podemos afirmar que
ele foi por muito tempo associado a ideia de loucura. Foucault apontou
sua associacdo, desde o periodo da Idade Média na Europa, ao fator da
exclusdo e separacdo. Além disso, ela foi ligada também a necessidade de
rituais religiosos e cerimonias de exorcismo (Foucault, 2019) para que

By

o individuo voltasse a “normalidade”.

Porém, neste escrito, o enfoque serd sobre as narrativas que
influenciaram a constru¢do do modelo médico de compreensao da
deficiéncia, que se iniciaram por volta do século XVIII. Antes de adentrar
nelas, apresentamos uma definicdo mais atual do modelo médico, que
adota, de modo geral, a percepcao de que “[...] a Medicina considera
a deficiéncia uma doencga a ser curada ou uma doenga simplesmente

incuravel.” (Barbosa-Fohrmann, 2016, p. 738). Assim, podemos perceber
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que o acento é colocado na autoridade médica e na defini¢cdo baseada no
aspecto bioldgico do individuo nesse modelo de compreensao.

Tendo isso em vista, no final do século XVIII e no inicio do XIX,
passaram a surgir elementos na sociedade que contribuiram para algar
a psiquiatria a um lugar de autoridade sobre a definicdo da loucura,
apropriando-se, assim, dos discursos sobre a sua concepg¢ao, seus sintomas
e classificacdo. Na Franca, a grande figura de destaque no processo de
integracdo da loucura ao campo da Medicina é Philippe Pinel (Batista,
2014). Alguns marcos de sua atuagdo foram a libertacdo dos considerados
“loucos” do Hospital Bicétre, a sua contribui¢ido para o surgimento de
asilos com valor terapéutico e a redefini¢do da loucura, que passaria a
ser entendida como “alienacdo mental” (Batista, 2014; Lima, 2011).

Foucault, ao analisar o histdrico de Pinel e o tripé de sua metodologia:
isolar, conhecer e tratar, constatou que seus métodos internalizavam
na pessoa “tratada” a ideia de julgamento e punicdo (Batista, 2014).
Além disso, na época estudada, a loucura seria “percebida como conduta
irregular e anormal” (Batista, 2014, p. 396).

A questdo da anormalidade associada a deficiéncia também é tratada
por Diniz, que fala mais especificamente de deficiéncias fisicas e sensoriais,
mas é possivel tracar um paralelo com as deficiéncias psicossociais. A
autora afirma: “a concepgao de deficiéncia como variagdo do normal da
espécie humana foi uma criacio discursiva do século XVIII, e desde entdo
ser deficiente é experimentar um corpo fora da norma” (Diniz, 2007, p. 8).

A ideia de deficiéncia associada a um desvio do que é considerado
certo também é tratada por Eric Matthews (2007), ao estudar possiveis
diferencgas entre transtornos mentais e doencas do corpo. O autor aponta
que transtornos mentais podem ser popularmente compreendidos com
base naideia de que “pensamentos, sentimentos, desejos e comportamentos
de pessoas podem dar errado”*, ou que estdo acontecendo de modo
errado (Matthews, 2007, p. V, tradugao nossa). Assim, diferente de uma
doenca do corpo, em que a pessoa toma um remédio ou faz uma cirurgia
para se curar ou voltar ao estado considerado “normal”, no caso de um
transtorno mental “[c]orrigir as coisas parece estar mais sob o controle
de cada um. Torna-se mais facil perceber, portanto, por que razao, pelo
menos no pensamento popular, o fracasso em corrigir as coisas passa a
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ser visto como passivel de condenacédo ou estigma.”> (Matthews, 2007,
p. VI, tradugdo nossa).

Para as pessoas que vivenciam um transtorno mental, entdo, podemos
argumentar que paira sobre a sua existéncia um constante peso por
pensar, comportar-se e relacionar-se fora de um padrdo esperado e
nao conseguirem, de algum modo, se controlar ou se corrigir para
agir de modo “normal”.

No Brasil do século XIX, predominava uma narrativa sobre a loucura
que, além do aspecto do desvio da normalidade, a associava as ideias
de desordem e perturbacio da paz social, tendo também seu discurso
apropriado pela esfera religiosa (Batista, 2014). Lima complementa
esse raciocinio no seguinte trecho: “A loucura foi transformada em uma
identidade para representar ndo apenas o louco de origem psicossomatica,
mas todos aqueles que estivessem para além do padrao social estabelecido”
(Lima, 2011, p. 142).

Aideia de associar aloucura a uma identidade também é trabalhada
por Lilia Ferreira Lobo em sua tese de doutorado de 1997. A autora
apresenta, ao longo do seu texto, a construcao da identidade desses grupos
segregados como uma “existéncia infame” ou como os “invisiveis da historia”
(Lobo, 1997, p. 1). Lobo discute diversas histérias que sobreviveram,
apesar das tentativas de apagamento pela sociedade brasileira, trazendo
osnomes e as identidades reais das pessoas que foram reduzidas a “frageis
existéncias reais que pouco falaram por si mesmas e que viveram como
aleijados, paraliticos, deformados, doentes, mentecaptos, alienados ou
débeis mentais, cegos, surdos-mudos, enfim os que foram considerados
invalidos e incapazes de toda espécie” (Lobo, 1997, p. 2).

Continuando no percurso da histdria brasileira, segundo Batista
(2014), é apenas no periodo da Republica, com a implementacio do
projeto de medicalizagdo da loucura, que ela é retirada do discurso
religioso, passando a ser considerada como “doeng¢a mental”. Destacam-
se como os dois proximos marcos da histéria da loucura no Brasil a
consolidacdo do Movimento da Luta Antimanicomial em 1990 e a Reforma
Psiquiatrica, firmada como politica oficial do Sistema Unico de Satide em
2001 (Batista, 2014).
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0 objetivo deste escrito ndo é nos aprofundarmos na evolugdo e em
fatos historicos, mas apenas tracar brevemente algumas das narrativas
mais marcantes que envolveram a pessoa com deficiéncia psicossocial.
Assim, podemos, neste ponto, concluir que as raizes do modelo médico
de deficiéncia sdo atravessadas por elementos estigmatizantes, como
julgamento, punicdo, irregularidade, anormalidade e desordem.

Porém, tal narrativa nao é totalmente compativel com a forma como
as proprias pessoas com deficiéncia se definiriam. Diniz cita um discurso
de Jorge Luis Borges sobre sua deficiéncia: “a cegueira deve ser vista como
um modo de vida: é um dos estilos de vida dos homens” (Borges, 1995, p.
149 apud Diniz, 2007, p. 7). Apesar de se tratar de um exemplo de uma
pessoa com deficiéncia sensorial, podemos usar a definigdo de Borges para
o caso das deficiéncias psicossociais. Tal defini¢do seria a da deficiéncia
como um modo de vida e, segundo Diniz, isso seria “algo absolutamente
revoluciondrio para a literatura académica sobre deficiéncia” (Diniz, 2007,
p. 8). Esse entendimento pode ser compreendido como revolucionario,
pois, até entdo, predomina o discurso pejorativo sobre a deficiéncia, de
modo que compreendé-la como uma das formas possiveis de se viver, e
ndo necessariamente como uma tragédia pessoal, seria algo transformador.

Essa percepcio da deficiéncia como modo de vida, especificamente
quando se trata da deficiéncia psicossocial, pode ser relacionada com
como Matthews (2007) define o transtorno mental, baseando-se em uma
concepgao fenomenoldgica.

Matthews pretende “pensar rigorosamente sobre o que se entende
por ‘mente’ e ‘mental’, e como isso se relaciona com o que se entende
por ‘corpo’ e ‘corpéreo’® (2007, p. VI, traducdo nossa). Para tanto, ele
entende, seguindo a concepc¢do fenomenolégica de Maurice Merleau-
Ponty, que “ndo devemos pensar em ‘mentes’ e ‘corpos’, mas sim em seres
humanos, vistos como sujeitos essencialmente corporificados.”” (2007,
p. VII, traducdo nossa).

Dessa forma, toda acdo mental, como pensamentos, sentimentos e
desejos, pode mostrar modos de ser-no-mundo®, o que significa que “[f]alar
da minha mente é, ao que parece, falar de certos aspectos do meu modo
de ser-no-mundo, de me relacionar com as coisas e com as pessoas que
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me rodeiam.”® (Matthews, 2007, p. 94, tradugio nossa). A partir disso, 0
autor desenvolve sua concepc¢do de transtorno mental no seguinte trecho:

As normas de inteligibilidade nas quais confiamos para a interagao social
normal podem ser chamadas de normas humanas, e a proposta é que de-
finamos transtorno mental como pensamento, ou expressao, ou emog¢oes,
ou intenc¢des, ou comportamento etc. que esta em conflito com tais normas
humanas.1? (Matthews, 2007, p. 100, tradugdo nossa)

Assim, um transtorno mental poderia ser definido a partir do
reconhecimento da existéncia de diferentes modos de ver e dar sentido
ao mundo. Entre esses modos, existiriam alguns que ndo seriam
“normalmente” entendidos por pessoas que convivem num mesmo espaco,
gerando, por isso, conflitos em torno do que é “normal” e “anormal”,
para retomar aqui uma dicotomia foucaultiana ja analisada neste artigo.
Porém, essa falta de compreensao do outro ou da outra nido equivale a
afirmar que a pessoa com transtorno mental age de forma desprovida de
significado (Matthews, 2007) ou que ela seja “anormal” em relacdo a um
padrdo “médio” de comportamento considerado “socialmente aceitavel”.

Portanto, essa seria uma narrativa sobre a deficiéncia psicossocial
que considera o que esses préprios sujeitos dizem sobre si, colocando-
os em um lugar de protagonismo, e ndo separados e inferiorizados,
como as narrativas predominantes na sociedade ao longo da histéria os
localizaram, refletindo, assim, na pouca valorizagdo de pautas relativas a
esse grupo e como o cuidado dirigido a eles e a elas, nas politicas publicas
brasileiras, foi negligenciado.

0 que percebemos, em relacdo aos direitos das pessoas com
deficiéncia e, consequentemente, de todos os que as cercam, como as
pessoas responsaveis por seu cuidado e sua assisténcia, é a perpetuacao
de um “ndo lugar”, em que sua voz nao é ouvida e suas demandas sdo
desconsideradas. Assim, argumentamos que a invisibilidade dos direitos
das pessoas com deficiéncia, compreendida em razao da historicidade de
narrativas apresentadas, influenciou a invisibilidade dos direitos de suas
cuidadoras, que, como observado na se¢ido anterior, ainda nao recebem
a assisténcia devida do Estado brasileiro.
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CONCLUSAO

Tendo considerado as narrativas sobre a deficiéncia psicossocial,
percebemos como elas sdo atravessadas pela exclusao. Ao levar em conta
o cenario atual brasileiro sobre as politicas publicas voltadas para as
cuidadoras, notamos o quanto as narrativas estudadas se refletem nas
institui¢cdes, havendo, no Brasil, uma escassez de medidas que atentem
para o cuidado - apesar de uma recente evolucdo, notada com a proposta
de alguns projetos de lei que estdo ainda em estagio inicial - e um atraso
em relacdo a paises vizinhos, como o Uruguai, que ja apresenta um sistema
bem estruturado de atenc¢do ao tema do cuidado.

Portanto, é possivel concluir que ha necessidade de inclusao social
das narrativas sobre a deficiéncia que sejam mais justas e igualitarias,
visto que, embora tais narrativas ocorram na esfera privada e, por isso,
a principio, sejam de responsabilidade individual daqueles que passam
pela experiéncia de cuidar ou de sofrer de um transtorno mental, fato é
que elas reverberam, sem duvida, na esfera publica. Como resume Diniz,
“[...] a deficiéncia ainda é considerada uma tragédia pessoal, e ndo uma
questdo de justica social” (Diniz, 2007, p. 11), assim como o cuidado, que é
visto como uma responsabilidade isolada das mulheres, sendo entdo “[...]
necessario tirar o trabalho dos cuidados de sua condicao de invisibilidade
e fazer com que a responsabilidade seja distribuida socialmente de forma
mais equilibrada” (Melo; Morandi, 2020, p. 5).

Essa distribuicao equilibrada da responsabilidade pelo cuidado
pode-se dar por meio da efetivacdo de politicas publicas que vao além
do auxilio financeiro. Conforme analisamos, a maior parte dos projetos
de lei pde acento na assisténcia a cuidadora através do oferecimento de
um valor pecuniario; porém, a complexidade do trabalho de cuidar exige
medidas que vao além disso. Para oferecer um apoio eficaz a cuidadora, é
necessario, primordialmente, ouvi-la, considerando-a dentro do grupo de
outras mulheres cuidadoras, incluindo suas perspectivas para a elaboragao
das politicas publicas que as coloquem como protagonistas.

Além da importancia de ouvir diretamente as cuidadoras, a partir
do “Documento Orientador de Politicas de Apoio ao Cuidador Familiar no
Brasil”, é possivel apontar quatro grandes grupos de medidas de politica
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publica de apoio ao cuidado, sendo eles: “I. servigos de apoio; II. prestacoes
monetdarias; II1. licencas laborais (pagas e ndo pagas), flexibilidade
laboral (reducdo hordria, horario flexivel, teletrabalho) e IV. Projetos
piloto inovadores de apoio ao cuidador” (2022, p. 8). Esses pontos sao
desenvolvidos no documento, mas s ao cita-los aqui, é possivel perceber
como o0 apoio ao cuidado abrange diversos aspectos, que podem envolver
a capacitacao e devida orientacdo das cuidadoras, o estabelecimento
de momentos de descanso, adaptacdes para que, quando possivel, as
cuidadoras possam acessar o mercado de trabalho, entre outros.

Por fim, ao atribuirmos a devida visibilidade aos direitos das pessoas
com deficiéncia, abandonando definitivamente as narrativas de exclusao
e inferiorizacio construidas historicamente, estamos, em outros termos,
dando um voto a um futuro mais promissor, e ai sim, em termos de
politicas publicas brasileiras, o grupo desvalorizado das cuidadoras pode
vir, por meio da sua escuta e do seu protagonismo, a receber, por meio de
uma visibilidade reflexa de direitos, o reconhecimento e o espa¢o nesse
cendrio para auferir tais direitos.

NOTAS

1 Tradugio livre para “dependency worker”. Nesse ponto, o problema é estabelecer limites para a

dependéncia da pessoa cuidada em relagdo a cuidadora, muito embora se desenvolva também
dependéncia da cuidadora em relagio a pessoa cuidada. Sem limites estabelecidos nessa relagiao
de interdependéncia, podem se apresentar questdes relativas ao paternalismo ou, no préprio
dizer de Kittay, ao ilegitimo exercicio do poder. (KITTAY, 1999, p. 34-35). Sobre o que é o pa-
ternalismo e quais sdo suas balizas, ver GERT et al., 1997, p. 196. Sobre a total dependéncia da
pessoa cuidada, no caso de deficiéncias extremas, em que ela ndo estd numa relagido de igualdade
com a cuidadora no sentido de essa também estar no mesmo nivel de dependéncia que a pessoa
cuidada, ver ainda KITTAY, 1999, p. 54. Esse posicionamento especifico de Kittay é criticado por
ARAUJO, 2022, 404-406.

0 termo que consta no documento esta no masculino. Apesar de nio haver ainda, no Brasil, um
estudo empirico e sistematico sobre o perfil do sujeito que cuida de pessoas com deficiéncias
em geral - apenas estudos setoriais que incluem tipos diversos de deficiéncias -, empregamos,
neste artigo, o termo “cuidadora” em decorréncia da sobreposi¢do existente entre cuidado,
feminizacdo e profissdes relacionadas ao cuidado, em que opera a divisdo sexual do trabalho
(MARCONDES, 2013, p. 270). As cuidadoras brasileiras, além de ter de trabalhar fora, cuidam de
seus maridos, filhos, filhas e de seus pais e avos, sem ou com doenga rara, deficiéncia congénita
ou acometido(a)s por alguma deficiéncia ao longo da vida (SENADO NOTICIAS, 2019) em uma
dupla e, muitas vezes, tripla jornada de trabalho. Conferir ainda SILVA; FEDOSSE, 2018.
Empregamos o qualificativo “estigmatizante” seguindo Erving Goffman. Ele insere a deficiéncia
psicossocial ou, em suas palavras, aqueles com “distiirbio mental” na categoria social de “culpas
de carater individual” (2008, p. 14).
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Tradugdo livre para “people’s thoughts, feelings, desires and behaviour can go wrong”.
Tradugdo livre para “Putting things right seems to be more within one’s own control. It becomes
easier to see, therefore, why, in popular thinking at least, failure to put things right comes to be
seen as open to condemnation or stigma.”

Tradugdo livre para “to think rigorously about what is meant by ‘mind’ and ‘mental’, and how it
relates to what is meant by ‘body’ and ‘bodily””.

Tradugdo livre para “we should not think of ‘minds’ and ‘bodies’, but rather of human beings,
seen as subjects who are essentially embodied”.

Essa concepgdo se coaduna com a de Simon Dickel, quando o autor trata da deficiéncia como um
modo de incorporagdo no mundo da vida, também baseado em Merleau-Ponty. DICKEL, 2022.
Tradugdo livre para “To talk about my mind is, it seems, rather to talk about certain aspects of
my way of being-in-the-world, of relating to things and people around me”.

Tradugdo livre para “The norms of intelligibility on which we rely for normal social interaction
might be called human norms, and the proposal is that we should define mental disorder as
thought, or utterance, or emotions, or intentions, or behaviour, etc. which is in conflict with such
human norms”.
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