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RESUMO

O referido artigo foi elaborado a partir da revisdo bibliografica e dos relatos de experiéncia das profissionais
acima citadas, retratando os desafios postos as mulheres/mées — cuidadoras de pessoas com deficiéncia
intelectual e/ou multipla, atendidas no Servico de Protecdo Social Especial para pessoas com deficiéncia e
suas familias executado pela APAE de Cambég, estado do Parana. O objetivo deste estudo é contribuir com
atematica a partir da seguinte problematizagdo: O que é o cuidado e qual a sua importancia dentro da ordem
de exploracdo do capital? Qual a relevancia de abordar a temética de género referente a esse assunto? De
que maneira as mulheres sdo afetadas pela responsabilizacdo no trabalho de cuidado de pessoas com
deficiéncia? O Servigo de Proteg¢do Social da APAE contempla o Projeto “Transformando o Cuidado”,
onde estdo referenciadas aproximadamente trezentas cuidadoras, sendo que quarenta sdo acompanhadas
por graves casos de violacdo de direitos, alto nivel de estresse, processo de adoecimento e sobrecarga fisica
e mental pela prestacdo diaria do cuidado permanente. Através das rodas de conversa quinzenais busca-se
alcancar um salto de consciéncia em relacdo ao cenario desigual, injusto e insustentavel que compreende a
atual organizagdo social dos cuidados, bem como refletir sobre a importancia do seu reconhecimento do
cuidado enquanto direito social e humano. Salientamos a necessidade de desfeminizacéo e desfamilirizagdo
das relacdes de cuidado, onde tanto os homens, como a sociedade civil, empresariado e principalmente o
Estado sejam corresponsaveis e compartilhem as responsabilidades de reproducdo e sustentabilidade da
vida.
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INTRODUCAO

O referido artigo foi elaborado a partir da reviséo bibliografica acerca do tema
e relatos de experiéncia das profissionais acima citadas, retratando os desafios postos
as mulheres/maes — cuidadoras de pessoas com deficiéncia intelectual e/ou multipla,
atendidas no Servico de Protecdo Social Especial para Pessoas com Deficiéncia e suas
Familias executado pela APAE' de Cambé, estado do Parana.

Através das rodas de conversa quinzenais busca-se alcancar um salto de
consciéncia em relacdo ao cenério desigual, injusto e insustentavel que compreende a
atual organizacdo social dos cuidados, bem como refletir sobre a importancia do seu
reconhecimento do cuidado enquanto direito social e humano. O objetivo deste estudo
é construir um saber pratico tedrico, problematizando as seguintes questdes: O que é 0
cuidado e qual a sua importancia? Qual a relevancia de abordar a tematica de género
referente a esse assunto? De que maneira as mulheres sdo afetadas pela
responsabilizacdo no trabalho de cuidado de pessoas com deficiéncia?

Muitos estudos e pesquisas vem atualmente se debrucando sobre o que
denominamos enquanto “crise do cuidado”, uma vez que a demanda por cuidados ndo
estd sendo adequadamente atendida, seja pelas relacbes sociais ou mesmo pelas
infraestruturas até entdo existentes. Tais questdes geram inUmeras indagacdes em
relacdo ao processo de constituicdo da atual organizacgdo social dos cuidados e sob o

ponto de vista de aspectos referentes a “sustentabilidade da vida”.

CUIDADO ENQUANTO UM TRABALHO E A CRISE EMERGENTE

O patriarcado, enquanto discurso normativo impde papéis familiares, ou seja,

coloca a constituicdo da familia ndo como algo que acontece de maneira natural, mas sim
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como um produto histérico das formas de organizacdo humana. Assim, para Carloto e
Nogueira (2018, apud SARACENO, 1995)

[...] os interesses das mulheres sempre foram vinculados a sua posi¢cdo no
interior das familias. Logo, como a elas fora delegado pelo patriarcado o
ambiente doméstico, dos cuidados com o lar e com os filhos, este era entdo o
Unico espaco que ela poderia representar e que também, de alguma forma, a
representava. Seus interesses pessoais, neste sentido, tornavam-se difusos, uma
vez que sempre estavam ligados a sua fungdo como responsavel por prover o
bem-estar do domicilio, do casamento e dos filhos. Por isso, ndo haveria
justificativa para incorporacao das mulheres enquanto cidadds plenas, por meio
de politicas sociais que atendessem as suas demandas individuais, nos estados
de bem-estar.

Do ponto de vista de Carloto e Nogueira (2018) “o cuidado com o
desenvolvimento dos filhos, justamente pela divisdo desigual do trabalho dentro de casa,
acaba sendo de responsabilidade praticamente exclusiva da mulher-mée, expropriando
dela a possibilidade de pensar e agir para além destes liames.

Os trabalhos domeésticos e de cuidados, mesmo sendo vitais para a reproducao
da vida humana, acabam sendo intencionalmente desvalorizados, ou seja, “todo trabalho
investido no cuidado, na producdo da alimentacdo, na organizacdo e manutencdo do
espaco de convivéncia familiar esta fora da conta que configura a mais valia e,
consequentemente, que mede o grau de acumulagio na exploragio capitalista” (AVILA,
2007, p. 43).

Essa relacdo oculta de exploracdo contribui para o espolio do trabalho nédo
assalariado pelo capital, assim como, torna possiveis formas muito desiguais de
distribuicdo de renda, do tempo de trabalho de acordo com o género, reverberando em
diferentes consequéncias na vida de mulheres e homens (CARLOTO e NOGUEIRA,
2018).

O cuidado nédo é entendido como um trabalho e, portanto, desconsidera-se que
ele exige esforgos como qualquer outro tipo de atividade laborativa, ndo somente
atrelados a questdes de ordem fisica, mas que envolvem fatores emocionais e afetivos.
(CARLOTO e NOGUEIRA, 2018).

Historicamente as familias sdo responsabilizadas pelos trabalhos de cuidados,
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dentro da familia as mulheres e na base da piramide se encontram em maior numero
mulheres negras e pobres, exercendo alta carga de trabalhos relacionados a afazeres
domésticos e de cuidados, seja de forma remunerada ou ndo. Como consequéncia,
essas mulheres se deparam também com a questdo da pobreza de tempo, uma forte
barreira a ocupacao de diversoss espacos na sociedade, retratando uma triste realiadade
de desigualdade social, racial e de género.

Com o avan¢o da onda neoliberal, o Estado diminui drasticamente sua
atuacdo atraves da oferta de servicos e politicas publicas - que em sua maioria ja eram
insuficientes - como consequéncia ocorre a reducédo e o desmonte dos direitos sociais;
mais uma vez as mulheres “alargam os ombros” para dar conta do aumento da carga

de trabalhos domeésticos e de cuidados provenientes da crise.

A emergéncia dessa que é considerada uma crise do cuidado - uma das
dimensdes de um colapso do préprio modo de producdo capitalista — onde a
organizacao social dos cuidados se apresenta através da familiarizacdo, feminizacgdo e
mercadorizacdo da funcdo do cuidado, associado a fatores como elevadas taxas de
desigualdade social e pobreza extrema. Para Hirata (2016, apud, HOCHSCHILD,
2017),

[...] o trabalho de cuidado que antes era realizado de forma gratuita pelas
mulheres da familia no dmbito doméstico, passou por um processo de
mercantilizacdo e externalizacdo, como consequéncias do envelhecimento da
populacdo e da insercdo em massa das mulheres no mercado de trabalho.
Tornou-se, assim, um trabalho reconhecido, um servigo, e abriu espaco para
que inclusive homens pudessem fazé-lo. Além disso, é um exemplo de como
as desigualdades de género, de classe e de raca se imbricam, pois o trabalho de
cuidado ainda é predominantemente feito por mulheres, pobres, negras e,
muitas vezes, migrantes (internas ou externas). E desse modo, portanto, que
estdo colocados dois processos que se criam mutuamente: a crise dos cuidados
e a formacao das “cadeias globais de cuidados”.

CUIDADO DE LONGA DURACAO E A SOBRECARGA DA MULHER

Segundo a Organizagdo Mundial de Saide (OMS, 2012) no mundo, existem
mais de um bilhdo de pessoas com deficiéncia. J& no Brasil, segundo o levantamento

realizado pelo censo de 2010, os dados apontam a existéncia de 45,6 milhGes de pessoas

com deficiéncia (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica [IBGE], 2012). Este artigo
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trata especificamente do cuidado de longa duracdo no caso de pessoas com deficiéncia

intelectual e multipla.

Deficiéncia intelectual definida como,

[...] uma capacidade significativamente reduzida de compreender informagdes
novas ou complexas e de apreender e aplicar novas habilidades (inteligéncia
prejudicada). Ela é caracterizada, essencialmente, por alteracdes, durante o
periodo de desenvolvimento, das faculdades que determinam o nivel global de
inteligéncia, isto €, das fungdes cognitivas, de linguagem, habilidades motoras
e capacidade social e que tem um efeito duradouro sobre o desenvolvimento
(WHO, 2010).

A deficiéncia intelectual, geralmente, manifesta-se antes dos 18 anos e apresenta
limitagcGes associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas, tais como
comunicacdo, cuidados pessoais, habilidades sociais, habilidades académicas, seguranca
e autonomia. Podem apresentar comprometimentos de nivel leve, moderado, severo ou

profundo, de acordo com o grau de limitacGes.

Ja no caso da deficiéncia intelectual associado a mdaltiplas outras limitacdes
ocorrem quando ha “a associagdo, na mesma pessoa, de duas ou mais deficiéncias
primarias (visual/auditiva/fisica/intelectual/psicossocial), com comprometimentos que
acarretam atrasos no desenvolvimento global e na capacidade de adaptacio” (PARANA,

p.22).

Todas as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla necessitam de algum
grau de suporte para exercerem as atividades de vida diaria, assim como os direitos de

participacdo social e o exercicio da autonomia (CRP- PR, 2021).

[...] para as pessoas com deficiéncia intelectual, o cuidado se configura como
um campo de protecdo social, dentro de um contexto historico de
discriminacdo e exclusdo capacitista. A valorizacdo contemporanea do
conhecimento técnico e da produtividade colaboram para a segregacdo das
pessoas com deficiéncia intelectual. Existe uma expectativa social ancorada na
dicotomia autonomia x cuidado, pela qual se espera que a pessoa com
deficiéncia intelectual ocupe um lugar de independéncia para ser considerada
autbnoma e capaz de expressar sua vontade (Conselho Regional de Psicologia
do Parang, 2021).

Entretanto, ter autonomia ndo significa ser independente, as pessoas com

deficiéncia intelectual podem precisar de diferentes suportes para exercer sua autonomia
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e protagonizar sua historia. A necessidade de cuidado é uma relagdo inerente a propria
condi¢cdo humana, o que podemos observar em alguns ciclos da vida, ou seja, as relagdes
de dependéncia sdo inevitaveis a vida social. Quando falamos do cuidado de longa

duragéo,

[...] Na maioria das vezes, os cuidadores de criangas com PC® sio as prdprias
maes, que se incumbem da atividade geralmente sozinhas. A tarefa do cuidado
implica, por vezes, em dnus significativo para o cuidador, gerando sobrecarga
intensa, que pode levar a distirbios emocionais assim como problemas fisicos
e prejudicar a qualidade de vida, ndo apenas do individuo com PC, mas também
de quem cuida (SANTOS et al., 2010).

Fica evidente a necessidade de ampliagdo da protecdo social a essas familias
por parte do Estado. Como dito por Castilho e Carloto 2010

“Os modelos protetivos constitutivos das politicas sociais no Brasil, pés
Constituicdo Federal de 1988, trazem em seus desenhos a centralidade na
familia. Apresentam a familia como “foco” principal de acdo, tomando-a como
espaco privilegiado de protecdo dos seus membros, independente de seu
modelo” (CASTILHO, CARLOTO, 2010).

Entretanto, ao apresentar a familia como “foco”, o Estado também se isenta da
corresponsabilidade pelo cuidado, intervindo, na maioria das vezes, somente quando
ocorrem violagdes de direitos ou mesmo no caminho de retomada da responsabilizacdo
da familia por toda provisao de protecdo para os individuos. Com a crise do cuidado, o
Estado necessita, conforme ressalta Camarano (2010) apresentar propostas de servicos
que estejam atentos a essa populacdo como: os Centros Dias, Residéncia Inclusiva e/ou

cuidadores custeados pelo poder publico.

O Estado, a partir das ofertas nulas ou insuficientes de servicos de cuidado
ndo colabora para que as familias tenham condigdes de exercer a sua funcéo protetiva.
A consequéncia é a sobrecarga das cuidadoras e que, em sua grande maioria, ndo
encontram apoio em outros familiares ou nos servicos das politicas publicas como
alternativa para divisao do trabalho de cuidar, o exercendo por longas horas e dias
ininterruptamente. Pensar o cuidado significa atender também as demandas dos

cuidadores, em sua grande maioria mulheres, pobres e negras.

5 PC: paralisia cerebral.
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Atingir as dimensdes do direito ao autocuidado, o direito de cuidar e de ser
cuidado quando necessario. Priorizar acima de tudo, um carater de politica publica
universal, desmercadorizavel, de desfeminilizacdo, de desfamilirializacdo, assim como

antimaternalista.

CONSIDERACOES FINAIS

Estamos diante de uma crise que atinge a estrutura da sociedade, deflagrando uma
organizacdo social dos cuidados que ocorre de maneira desigual, injusta e insustentavel. Trata-se de
um problema social, econémico e cultural que afeta todo o conjunto da populagdo e é
atravessado pelas maltiplas desigualdades de género, étnico raciais, de classe social e territdrio,
gue permeiam e informam quais grupos deveriam ser priorizados.

No caso das familias das pessoas com deficiéncia — aqui citadas intelectual e
multipla — os desafios estdo postos na convivéncia com a extrema pobreza, na moradia
precaria, na dependéncia financeira de beneficios sociais, no isolamento social, no
desemprego, no subemprego, no alto custo da oferta familiar de cuidados a pessoa com
deficiéncia, na familia numerosa, na violéncia doméstica e familiar, na dependéncia
quimica, na presenca de idosos no domicilio, nos processos discriminatorios, nas
dificuldades de acessibilidade, nos territérios com oferta insuficiente ou precéria de
Servigos e tantos outros.

O cuidado deve ser visto a partir de iniciativas para a cooresponsabilizagdo de
toda a sociedade, ndo somente das familias e das mulheres, dessa maneira, o que se busca
com a construcdo da Politica Nacional de Cuidados € a reorganizacdo social do cuidado
e 0 reconhecimento como um direito humano. Por meio deste dispositivo, a oferta deve
ser justa e integral sem distin¢Oes e discriminagdes almejando alcangar o avango para um

novo paradigma: uma sociedade dos cuidados com justica social e corresponsabilidade

de todos - incluindo os homens, as empresas e principalmente o Estado.
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