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Resumo

O tema das moradias assistidas é recente tanto nos debates publicos quanto na
legislacdo brasileira. Com um trabalho etnografico realizado na cidade de Porto
Alegre, Rio Grande do Sul, junto a maes de adultos com deficiéncia cognitiva que se
organizaram enquanto um movimento que luta pela causa das moradias assistidas,
proponho, neste trabalho, uma reflexao sobre deficiéncia e praticas de cuidado
que parta de suas praticas e discursos. Ao buscar arranjos outros que nao junto ao
seio familiar, essas mulheres trazem a tona julgamentos que muito dizem sobre a
experiéncia da deficiéncia. Foco, portanto, minha analise nas tensdes, controvérsias
e acusagdes morais que permeiam este pleito para, com isto, chamar atencao para os
modos como suas trajetorias sdo perpassadas por regimes em que tanto a deficiéncia
quanto os trabalhos do cuidado sao desvalorizados. Argumento, por fim, que
discussdes que versam sobre a promogao de direitos, autonomia e independéncia
das pessoas com deficiéncia devem vir acompanhadas de uma reflexao acerca da
experiéncia das cuidadoras, em especial das maes. Uma experiéncia que permite
uma melhor compreensao sobre os modos pelos quais a deficiéncia cognitiva é
percebida e abordada em nossa sociedade.

Palavras-chave: Deficiéncia cognitiva. Cuidado. Moradia assistida. Maternidade.
Familia.
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ABSTRACT

Assisted Living foradults with disabilitiesisarecent themeinboth Brazilianlegislation
and public debates. Drawing from an ethnographic work with a group of mothers
of adults with intellectual and/or psychosocial disability from Porto Alegre, Brazil,
who constituted a Movement to demand governmental action regarding assisted
living facilities, I propose a reflection on how such plea enables further discussion on
the way disability and care are enacted. The claim for different living arrangements
for their offspring brings to the fore and is object of constant judgments connected
to the experience of disability. I center my analyses on the tensions, controversies
and moral accusations that surrender their plea and, through them, draw attention
to how their trajectories are inscribed in regimes in which both disability and care
work are undervalued. Finally, I argue that discussions on the rights of people with
disabilities, autonomy and independence must be accompanied by considerations
on the experience of care-takers, especially, the mothers. An experience that enables
a better understanding of how cognitive disability is perceived and dealt with in and
by our society.

Key-Words: Cognitive disability. Care. Assisted living. Motherhood. Family.

INTRODUCAO

Neste artigo, reflito sobre relacoes familiares, deficiéncia e
cuidado a partir da reivindicagao por moradia assistida para adultos com
deficiéncia cognitiva®. A partir de trabalho de campo junto a familias — e
em especial maes - de pessoas com deficiéncia cognitiva na cidade de
Porto Alegre, Rio Grande do Sul, percebi que uma preocupagao recorrente
para minhas interlocutoras diz respeito a onde e com quem estes adultos,
considerados “mais dependentes” e com “autonomia reduzida”, moram

2 Noinicio de minha pesquisa, optei por utilizar o termo “deficiéncia intelectual”
por ser esta a categoria empregada pela legislagdo brasileira e internacional
mais recente que passou a utiliza-la em detrimento de “deficiéncia mental”. No
entanto, opto neste momento pela utilizacao do termo “deficiéncia cognitiva”
por entender, assim como colocam Eva Kittay e Licia Carlson (2010, p. 1), ser
ela mais abrangente do que a primeira e porque “algumas formas de deficiéncia
cognitiva ndo implicam a diminuigao da capacidade intelectual.” Neste sentido,
estariamos falando de diferencas cognitivas (McKEARNEY; ZOANNI, 2018)
que, no caso de meus interlocutores, se enquadram em diferentes categorias de
diagndsticos biomédicos, tais como autismo, retardo mental, Sindrome de Down
e muitas outras sindromes e doengas raras. Para uma discussao aprofundada
sobre a categoria “deficiéncia intelectual”, ver o trabalho do antropélogo Pedro
Lopes (2014).
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ou morarao em um futuro proximo. Uma inquietagdo que contém em
si tanto discursos de autonomia e independéncia das pessoas com
deficiéncia, quanto de responsabilidade e invisibilidade do trabalho do
cuidado’.

A centralidade desta questao se tornou, para mim, evidente
quando, no ano de 2015, passei a acompanhar um grupo de maes que
reivindica agdes do poder publico para obtengao e fiscalizacao de moradias
assistidas privadas* para seus filhos, trabalhando em prol da construcao
de uma rede de pessoas interessadas nesta causa. Centrarei aqui minha
analise no pleito por moradias assistidas, e em especial no discurso de
maes-cuidadoras de adultos com deficiéncia cognitiva, a fim de ensejar
uma discussdo mais ampla sobre deficiéncia, praticas de cuidado e
relagoes familiares. Para tanto, chamo atencao para as moralidades que
permeiam tanto suas praticas quanto os seus discursos e busco situar sua
trajetdria dentro de um contexto mais amplo em que tanto a deficiéncia
quanto o cuidado tendem a ser desvalorizados.

E importante destacar, portanto, que ao apresentar o discurso
de maes que se sentem sobrecarregadas pelo trabalho do cuidado nao
proponho uma andlise em que a deficiéncia € tida como um fardo. Ao
contrario. Argumento que a sensagao de sobrecarga advém nao apenas
das especificidades de ser responsavel por alguém cuja dependéncia é

3 Este artigo é parte de minha pesquisa de doutorado, ainda em andamento, que
realizo no Programa de P6s-Graduagao em Antropologia Social da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul sob orientagdo da Professora Doutora Claudia
Fonseca, a quem agradeco pelas tantas trocas e aprendizados. Por meio dela
busco, de modo geral, compreender o que venho chamando de “temporalidades
da deficiéncia” e os modos como informa e é informada por rela¢des familiares,
politicas puiblicas e praticas de cuidado.

4  Para alguns grupos que se mobilizam em torno da questdo de moradia para
pessoas com deficiéncia, ha umaimportante diferenca entre a “moradia assistida”
e a “moradia independente”. Segundo elas, as primeiras seriam modelos mais
“coletivos”, onde os espagos de convivéncia, como cozinha, sala e area de lazer,
sao compartilhados, e seriam mais centradas na figura do cuidador. Ja as tltimas
seriam espagos mais privados, com apartamentos individuais, que tenham, ao
mesmo tempo, o suporte de tecnologias e pessoas visando garantir o apoio
necessario. Apesar das possiveis diferengas entre conceitos e modelos, a ideia de
uma “moradia assistida” remete a uma casa com adequagdes as necessidades
especificas de cada um de seus moradores.
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acentuadaemrazaode particularidades corporais, mas principalmente por
um contexto onde estas especificidades sao muitas vezes invisibilizadas.
Deste modo, a deficiéncia é aqui compreendida enquanto a obstrugao
da participagao plena e da interacao de sujeitos com impedimentos
fisicos, sensoriais ou cognitivos imposta por uma sociedade que nao esta
preparada paralidar com a diversidade de corpos e mentes que a constitui
(DINIZ, 2012; GINSBURG; RAPP, 2013; MELLO; NUERNMBERG, 2012).
Trata-se de uma abordagem que pensa a deficiéncia enquanto uma
categoria relacional e, deste modo, nao se limita a uma visao biomédica
do corpo, mas, ao contrdrio, considera este corpo em interacdo com o
ambiente social do qual faz parte (GINSBURG; RAPP, 2013).

Neste sentido, abordar, em paralelo, o direito das pessoas com
deficiéncia e o direito de suas cuidadoras passa a ser uma questao dejustica
social. Como aponta a filésofa Martha Nussbaum (2001), se o tratamento
adequado as pessoas com deficiéncia para que desenvolvam o maximo
de suas potencialidades e tenham direito e acesso a todos os aspectos
da vida social € urgente, do mesmo modo o € a atengao despendida aos
responsaveis por prover tal cuidado. O pleito por moradias assistidas é
importante locus de andlise por conter em si estas dimensdes, permitindo
uma abordagem que leve a sério o cuidado enquanto uma categoria ético-
politica (BELLACASA, 2010).

Neste sentido, o aporte de tedricas interessadas no trabalho do
cuidado (care work) (DEBERT; PULHEZ, 2017, MOLINIER, 2012b), que
abordem tanto a experiéncia de vida de mulheres enquanto cuidadoras,
quanto politicas sociais nas quais estas experiéncias estao inseridas
(FAUR, 2014), é fundamental. O cuidado é pensando, portanto, enquanto
uma categoria com o potencial de “revelar importantes dimensoes da vida
das mulheres (de fato, da condi¢ao humana) e ao mesmo tempo capturar
propriedades mais gerais dos arranjos sociais que envolvem necessidades
pessoais e o bem-estar social” (DALY;LEWYS, 2000, p. 284-285)°. A partir
deste aporte tedrico, buscarei, ao longo deste trabalho, chamar atengao
para como a responsabilizacao materna pelo cuidado acaba por moralizar

5 Todas as citagOes cujo original esta em lingua inglesa foram por mim traduzidas.
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as discussoes sobre moradia assistida para pessoas com deficiéncia.
Além disto, ao propor uma abordagem a partir da trajetdria familiar de
minhas interlocutoras, busco também uma melhor compreensao acerca
da experiéncia da deficiéncia, afinal, como sugerido por Rayna Rapp e
Faye Ginsburg (2001), uma andlise da deficiéncia demanda engajar-se na
“arena intima do parentesco”.

Morapbias AssisTipAs Como Causa Poritica: A CONSTITUICAO DE UM
MovIMENTO

Desde o ano de 2014 acompanho maes de adultos com deficiéncia
cognitiva de diferentes contextos socioecondmicos e cujas trajetdrias e
experiéncias possuem muitas diferencgas.® Apesar das singularidades,
percebo um discurso compartilhado sobre a falta de politicas voltadas
a adultos com deficiéncia para quem, segundo elas, as atividades
terapéuticas, de lazer ou pedagdgicas seriam quase inexistentes. H4,
ainda, uma preocupagao em comum: garantir que os cuidados que
consideram adequados e necessdrios para seus filhos sejam realizados
mesmo quando elas ja ndo forem pessoalmente capazes de prové-los.

6  Em 2014 e 2015, acompanhei trés mulheres de um bairro periférico da cidade
de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, responsaveis por um adulto por elas
considerados dependente em razao de uma deficiéncia cognitiva, o que originou
minha dissertacdo de mestrado intitulada “Deficiéncia e Praticas de Cuidado:
Uma etnografia sobre ‘problemas de cabe¢a” em um bairro popular”(FIETZ,
2016). A pesquisa foi ampliada em 2016, quando optei por expandir meu campo
de pesquisa. Passei a acompanhar entao o movimento de maes referido neste
artigo, participando de suas reunides mensais, confraternizacdes e de seus
féruns de discussoes virtuais. Além disso, desde junho de 2017, realizo trabalho
de campo semanal em uma associagdo que promove atividades para adultos
com deficiéncia, participando de reunioes, eventos e atividades voltadas para
as familias — em especial para as maes-cuidadoras. Com dez delas desenvolvi
maior proximidade, passando a conviver também em momentos para além
daquele espaco, como em jogos de voleibol semanais e em grupos de redes
sociais em que as interacdes se dao diariamente. Acompanho, ainda, dois
grupos de familiares de Porto Alegre que, nos ultimos dois anos, reuniram-se
a fim de construir moradias assistidas para adultos com deficiéncia. Em todos
estes espagos, conforme a abordagem etnografica, mantenho didrio de campo
detalhado, além de realizar algumas entrevistas gravadas mediante autorizagao.
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Neste sentido, a questao sobre onde e com quem seus filhos irdao morar
passa a ser fundamental.

Passei a interessar-me pelos arranjos de moradia para adultos
com deficiéncia quando, no ano de 2015, conheci Virginia’. Mae de um
homem de quarenta anos diagnosticado com autismo e bipolaridade,
Virginia é fundadora de um movimento na cidade de Porto Alegre que
reivindica “o direito a moradia protegida privada para jovens e adultos
com deficiéncia mental”. Conheci o grupo por meio de sua pagina em
uma rede social e marquei uma entrevista com Virginia, que me recebeu
em seu apartamento, localizado em um bairro de classe média na
cidade de Porto Alegre. Ela se mostrou interessada por minha pesquisa
e conversamos longamente sobre sua experiéncia enquanto mae de
um filho adulto com diagnostico de autismo e como pessoa envolvida
politica e teoricamente na tematica do cuidado. Depois de uma entrevista
gravada de pouco mais de uma hora, ela me convidou para acompanhar
o grupo por acreditar que a experiéncia das maes e os temas debatidos
durante as reunides seriam centrais para o meu trabalho.

O grupo conta com a participagao virtual de uma dezena de
pessoas, embora em suas reunides presenciais participem cerca de 4 a 5
familiares. As reunides ocorrem sempre na casa de Virginia, idealizadora
e fundadora do coletivo. Virginia é uma mulher branca, com pos-
graduacdo em sua area de atuagao, funciondria publica aposentada, e
também envolvida de diversas maneiras - profissional e afetivamente -
com a causa do cuidado. Em todas as reunioes deixa claro que seu objetivo
¢, antes de tudo, cuidar das cuidadoras para que entendam que se elas
nao estiverem bem, nao poderao fazer nada por seus filhos. As reunioes ja
tiveram a frequéncia de duas vezes por més, mas desde a metade de 2016
se tornaram mais esporadicas. A maioria das frequentadoras sao, assim
como Virginia, mulheres de meia idade, funciondrias publicas, brancas e
de classe média.

7 Os nomes de minhas interlocutoras foram modificados a fim de preservar sua
privacidade.
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O movimento teve inicio quando maes de pessoas com
deficiéncia se reuniram, no ano de 2011, para “estudar a legislacao sobre
moradias assistidas, apoiar familiares em situacao de vulnerabilidade,
lutar para novos caminhos para seus filhos e, principalmente, por locais
que abriguem e cuidem deles, para que os familiares possam ficar em
paz quanto ao futuro”. No ano de 2013, depois de muitos encontros
realizados, decidiram se organizar formalmente, constituindo-se como
um movimento. Um de seus objetivos principais é trazer para o debate
publico a necessidade de moradias assistidas, uma vez que, segundo
elas, o tema ainda é ignorado e, muitas vezes, visto como um tabu. Além
de chamar atencdao para essa questao, o grupo demanda uma maior
fiscalizacao das moradias inclusivas privadas por parte do poder publico
e busca parcerias publico/privada que garantam a existéncia de locais que
possam prover os cuidados adequados e cujo pre¢o ndo seja exorbitante.

A baixa participagao de familiares nas reunioes chama atencao.
Segundo algumas das principais participantes, isso decorre do fato de
ser esta uma luta que demanda tempo e investimento daqueles que
dela participam e os resultados nao sao imediatos. O que acontece é que
normalmente os pais que as procuram buscam alternativas de moradia
para seus filhos e acabam se frustrando quando se deparam com
medidas cujo impacto € de longo prazo, como a alteragao de legislagao
ou o encaminhamento de processos judiciais para fiscaliza¢ao de clinicas
particulares. Isso fez com que Virginia afirmasse que o coletivo hoje atua
em trés frentes: aqueles que estao interessados em de fato construir uma
moradia para que seus filhos possam viver, uma vez que os poucos locais
que existem sao inadequados; uma frente preocupada com a legislagao
vigente e com a unificagao das diversas nomenclaturas que aparecem
nas leis para designar o tipo de casa que buscam regular; e, ainda, uma
terceira, pela qual Virginia tem mais interesse, que ¢ a busca pelo cuidado
dos familiares cuidadores. E também comum que as mies nao possam
participar das reunides por questoes relacionadas a rotina de seus filhos
ou a problemas de satide, ou ainda por estarem envolvidas com atividades
das outras associagOes das quais muitas fazem parte.
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Desde que comecei a acompanhar o grupo, ouvi inumeros relatos
preocupados das maes sobre os locais que tiveram que colocar seus filhos
em diferentes momentos de sua vida. As situagdoes mais graves, que
levaram a estes afastamentos, sao momentos de violéncia por parte do
filho que acaba colocando em risco a seguranca dos outros familiares.
As maes, sem saber como lidar com estes conflitos de interesses, optam,
nestas circunstancias, por arranjos de moradia outros que nao em casa. Ha
também casos em que a mae precisa se ausentar por doenga e nao tem com
quem deixar o filho, ou, ainda, o esgotamento fisico e emocional destas
mulheres cuidadoras que faz com que busquem um local outro para que o
filho more. Soma-se a estes casos, ja por muitas delas experenciados, uma
preocupacgao constante com o futuro de seus filhos, uma incerteza sobre
onde eles irdao viver e o quao bem serao cuidados, quando nao contarem
mais com a rede de apoio encabecada por sua mae.

Existem, ainda, casos como o de José, filho de Virginia, que
decidiu por conta propria deixar a casa da mae e se mudar para uma
moradia assistida no litoral. Esta decisao teve implica¢Oes diretas na vida
de sua mae — como a perda da redugao de jornada, por ser mae de pessoa
com deficiéncia, no emprego no governo do Estado® — e também teve
que incluir em sua rotina, j4 muito atarefada, viagens e visitas aquela
cidade para ver o filho. Ainda assim, esta foi uma decisdo que a deixou
muito feliz, pois aquele é um local em que o filho recebe o cuidado
adequado, muito afeto e pode exercer sua autonomia, ja que, estando
perto do Centro de Atendimento Psicossocial onde faz tratamento, vai

8 A reducdo de carga hordria para servidores publicos responsaveis por uma
pessoa com deficiéncia depende de normativa especifica de cada estado ou
municipio. Os servidores publicos estaduais do Rio Grande do Sul tém este
direito assegurado desde 1993, por meio da Lei Estadual 10.003. O mesmo foi
reiterado pela Lei Estadual 13.320, de 21 de Dezembro de 2009, que dispde, em
seu artigo 112 que “Os servidores publicos estaduais da administracao direta,
autarquica ou fundacional, incluindo os empregados das funda¢des mantidas
ou instituidas pelo Estado, que possuam filho, dependente, com deficiéncia
congénita ou adquirida, com qualquer idade, terdo sua carga horaria semanal
reduzida a metade, nos termos desta Se¢ao.” O “beneficio” é concedido por
seis meses mediante realizagdo de pericia para que se comprove a situagao de
dependéncia, podendo ser renovado porigual periodo por tempo indeterminado.
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a suas atividades sozinho. O discurso da autonomia do filho, ainda que
em um segundo plano ao do cuidado e até mesmo ao do cansaco e da
exaustao das cuidadoras, aparece também em seus discursos como um
modo de legitimar a busca por arranjos de moradia outros que nao com
os familiares.

Essa experiéncia positiva € contrastante com os relatos de locais
inadequados, sem estrutura fisica, com um nimero grande de residentes,
enfim, verdadeiros “mini manicomios”, como me disse certa vez Virginia.
O modelo “hospitalar” da maior parte dos locais hoje existentes na
cidade de Porto Alegre que recebem pessoas com deficiéncia, faz com
que os jovens e adultos vivam em ambientes que mais parecem clinicas
do que moradias, além de nao serem poucas as historias de maus tratos
e descasos que essas maes e seus filhos experenciaram. Nao é incomum
ouvir historias de periodos em que os jovens ficavam a maior parte do
tempo dopados ou sobre “cendrios” montados para receber os familiares
em dias de visitas. O proprio engajamento de Virginia com esta causa
veio a partir de uma dentncia que seu filho fez a ela sobre os abusos
que vinha sofrendo no local em que entao morava. Coibir a existéncia
destas “clinicas” sempre foi uma de suas principais metas, uma vez que,
pela propria experiéncia, Virginia sabe que a vulnerabilidade da situagao
em que as maes se encontram - seja emocional, fisica ou financeira - faz
com que recorram aos espagos que conseguem encontrar e que lhe sao
financeiramente viaveis.

Além de participarem ativamente de eventos em que se debatem
0s servigos para pessoas com deficiéncia, o grupo também se aproxima
bastante da drea da satide mental. Esta aproximagao se da por algumas
razdes. Primeiro porque ao constituirem suas redes e buscarem pessoas
interessadas na causa das residéncias protegidas privadas, o grupo
nao restringiu a participacao a diagnosticos especificos. Deste modo,
o coletivo é composto por familiares de pessoas com diagndsticos de
alguma “deficiéncia” em termos biomédicos, como autismo, sindrome de
Down, retardo mental, etc., mas também com pessoas com “transtorno
mental”, como esquizofrenia e bipolaridade. Além disso, por entenderem
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que os profissionais da saide mental sao muitas vezes os mais resistentes
a ideia de moradias assistidas para pessoas que nao tiveram os vinculos
familiares rompidos, € justamente com estes especialistas que elas se
envolvem nos mais acalorados debates, uma vez que apresentam aquilo
que minhas interlocutoras reconhecem como uma visao generalista de
que os pais que buscam locais de residéncia alternativa para seus filhos
os estariam abandonando.

DESINSTITUCIONALIZACAO, ACUSACOES MORAIS E O PLEITO POR MORADIA
AssisTIDA

As discussdoes sobre moradia assistida estao fortemente
imbricadas nos debates mais amplos acerca da reforma psiquiatrica e das
medidas para desinstitucionalizagdao. Segundo minhas interlocutoras,
¢ fundamental desvincular a ideia de morar longe das familias com a
de “estar institucionalizado”. No entanto, reconhecem, como acima
mencionado, que a falta de locais e estruturas adequadas faz com que
as alternativas existentes sejam, em muitos casos, locais que, mesmo
em propor¢des menores, muito se assemelham a institui¢des totais de
asilamento.’ Logo na segunda reunido da qual participei, em abril de 2015,

9  Em maio de 2018 a Organizacao Nao-Governamental Humans Rights Watch
publicou orelatdrio “’Eles ficam até morrer’: uma vida deisolamento e negligéncia
em institui¢cOes para pessoas com deficiéncia no Brasil”. (OLIVEIRA, 2018). Entre
novembro de 2016 e margo de 2018, pesquisadores visitaram 19 institui¢oes de
acolhimento para pessoas com deficiéncia e entrevistou 171 pessoas nos estados
de Sao Paulo, Rio de Janeiro, Bahia e Distrito Federal. Segundo o relatorio,
“a maioria das pessoas com deficiéncia em institui¢des visitadas pela Human
Rights Watch no Brasil vivia isolada da sociedade e tinha pouco mais do que suas
necessidades mais basicas atendidas, como alimentagao e higiene. A maioria nao
tinha qualquer controle relevante sobre suas vidas, era limitada pelo cronograma
de atividades das institui¢des e pela vontade dos funciondrios. Muitas pessoas
ficavam confinadas em suas camas ou quartos por longos periodos ou, em alguns
casos, o dia inteiro. Elas ndo podiam fazer escolhas simples do dia-a-dia que a
maioria das pessoas faz sem sequer perceber, como quando e o que comer, com
quem se relacionar, qual programa de televisao assistir, ou se vai sair e participar
de uma atividade de lazer.” (OLIVEIRA, 2018, p. 2). Uma realidade que se deve,
segunda a pesquisa por eles realizada, a falta de apoio por parte do governo
brasileiro para que “familias de criancas com deficiéncia criem seus filhos em casa
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o envolvimento do grupo nas reunides do conselho estadual de psicologia
e em eventos organizados pelo movimento da reforma psiquidtrica foi
tema central. Naquela ocasiao, estavam presentes Virginia, Laura e Maria
Helena.

Laura é uma mulher de cerca de quarenta anos. Seu filho Joao,
de vinte cinco anos, foi diagnosticado ainda crianga com “retardo mental
moderado” e até hoje vive com a mae. Laura conta que o pai de Joao
“deu no pé” quando ele ainda era pequeno e mudou-se para um pais da
América Latina sem nunca se interessar pela vida do filho. Isso, segundo
ela, nunca lhe incomodou, pois considera ser “comum que os pais saiam.
A gente vé muita mae sozinha, muita mae que tem que dar conta, sao
poucos os pais.” Naquela reuniao, trouxe sua experiéncia nos eventos de
saude mental dos quais participou. Disse que ja esta cansada de “ouvir
que as maes querem um lugar para poder jogar os filhos e nao ter mais
que se preocupar com isso”. Ressaltando que morar longe da familia nao
¢ sindnimo de abandono e que muitas vezes ¢ uma necessidade, afirmou
que nenhum dos profissionais presentes nestes espagos “parece entender
realmente o que é ser responsavel”. Virginia concordou, reafirmando
0 quao importante é para o grupo ocupar esses espagos. Para ela, é
fundamental que as participantes trabalhem em prol de difundir a causa
da moradia assistida, rompendo com aquilo que reconhece como um
estigma dos profissionais da satide que veem este pleito como uma forma
de abandono dos filhos pelas maes.

Maria Helena, cujo filho vive sob o diagnostico da esquizofrenia',
disse que naquela semana havia participado de um evento na Escola
de Satde Publica de Porto Alegre sobre a reforma psiquiatrica no qual

e que adultos com deficiéncia vivam de forma independente” (OLIVEIRA, 2018,
p- 2). Além disto, aponta que “os insuficientes arranjos alternativos de moradia
independente e servigos de apoio na comunidade para garantir que adultos com
deficiéncia possam viver sozinhos, com o apoio necessario, impedem que muitos
adultos sejam inseridos na sociedade.” (OLIVEIRA, 2018, p.7). Uma situagao que
corrobora o discurso de minhas interlocutoras e vai ao encontro dos argumentos
que apresento ao longo deste artigo.

10 A antropdloga estadunidense Emily Martin (2007) utiliza a expressao “living
under the diagnosis” para referir-se a experiéncia daqueles diagnosticados como
“bipolares”.
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era a Unica familiar em meio a muitos profissionais. Contou que depois
de ouvir algumas vezes a fala de que “as maes vém aqui e largam seus
filhos”, foi obrigada a pedir a palavra e dar o seu “discurso sobre o
filho”. Rindo, disse que relatou sua experiéncia em um pais da América
do Norte, onde o filho mora em um apartamento independente em um
edificio conectado a um centro hospitalar, de modo que quando teve
um surto foi prontamente atendido. Segundo ela, o fato de ser assistido
por profissionais faz com que ele consiga ter uma vida independente,
morando sozinho e trabalhando na 4rea de informatica. Segundo Maria
Helena esta realidade é muito diferente da do Brasil, onde “eles nos dao
uma rede”, mas nao agao.

Quando asindaguei se eram favoraveis ao movimento da reforma
psiquidtrica, uma vez que suas falas pareciam ir de encontro com aquilo
que eu entendia como sendo a luta antimanicomial, Virginia pegou uma
folha de papel e passou a me explicar “pelo o que elas lutam”. No alto
da pagina em branco, escreveu “época dos manicomios” e logo abaixo
desenhou apenas dois circulos, o da familia e o da instituicao. Referindo-
se as institui¢oes, disse que sabia que, de fato, muitas pessoas “jogavam
seus parentes indesejados naqueles locais e os deixavam ali para morrer”,
mas que também entendia que havia familias que internavam seus
parentes por nao ter nenhuma alternativa aquela situagao. Logo abaixo,
desenhou mudangas decorrentes da Lei da Reforma Psiquiatrica (BRASIL,
2001). Neste novo diagrama constavam varios circulos conectados,
representando servigos ligados a saude e a assisténcia social, além da
familia. Explicou que, agora, a pessoa vai da familia para um Centro de
Atengao Psicossocial/CAPS onde deve fazer o seu tratamento e participar
de atividades e que, eventualmente, em momento de surto, podem ser
internados em leitos hospitalares para tratamento pontual.

E necessério reconhecer a importancia destes movimentos e
politicas no processo de desinstitucionaliza¢ao em vigor no Brasil desde o
inicio dos anos 2000." Romper com as grandes institui¢des de asilamento

11 A partir dos processos de desinstitucionalizagao, alternativas de moradia foram
criadas para pessoas que estavam ha muitos anos institucionalizadas e cujos
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e priorizar o convivio das pessoas com deficiéncia na comunidade, em
residéncias e ndo em ambientes hospitalares, é fundamental. No entanto,
ao descrever as mudancas decorrentes da reforma psiquiatrica, Virginia
apresentou a rede idealizada sem problematizar aquilo que Maria Helena
reconheceu como sendo falta de acao. Em especial, a falta de solucao
para os problemas que enfrentam quanto a questao da moradia. Mesmo
porque, neste seara, 0 foco dos servigos publicos é proporcionar aqueles
cujos lagos familiares foram rompidos uma reinser¢ao na comunidade
e, em ultima instancia, também uma reaproximagao com a familia. Sao
programas destinados a pessoas em situacao de vulnerabilidade social e
tidos como “abandonados”.

H4, porém, uma demanda conexa a esta que nao passa,
necessariamente, pela questao do abandono familiar ou de uma prévia
internacgao em hospital psiquidtrico: o direito das pessoas com deficiéncia
de morar dignamente e de modo independente se assim o desejarem ou
se sua familia nao tiver condicOes fisicas, mentais ou emocionais de arcar
com os cuidados necessarios. Esta nova demanda faz com que morar

vinculos familiares e comunitarios haviam sido suspensos. O Servico Residencial
Terapéutico (SRT) foi instituido pela primeira vez pela portaria n.°106, de 11
de fevereiro de 2000, esses locais foram criados com o intuito de se tornarem a
casa daqueles que residiram por dois anos ou mais em institui¢des psiquiatricas
e que nao contam com uma rede familiar que possa recebé-los. Espacos estes
que devem ser localizados em drea urbana, integrado a uma comunidade e
proximo de um Centro de Atengdo Psicossocial. Com o ntiimero maximo de
oito residentes, as casas contam com equipe de apoio especializada de acordo
com as especificidades de seus moradores e tém como finalidade “a moradia, o
morar e o viver na cidade” (SILVEIRA; SANTOS JUNIOR; MACEDO, 2011, p.
43). Para pessoas com deficiéncia, ha a previsao legal das Residéncias Inclusivas,
reguladas pela Resolucao 109 da Comissao Nacional de Assisténcia Social, de
2009. A previsao é de que atendam jovens e adultos com deficiéncia “em situacao
de dependéncia”, preferencialmente beneficiarios do Beneficio de Prestacao
Continuada, e “que nao disponham de condi¢des de autossustentabilidade ou
de retaguarda familiar e/ou que estejam em processo de desinstitucionalizacao
de institui¢des de longa permanéncia” (BRASIL, 2014, p. 10). As casas, que nao
devem ter mais do que dez residentes, devem ser localizadas em area urbana
que facilite o acesso a servigos bdsicos e promova a autonomia de seus usudrios.
Ambos os servigos, pode-se notar, sao voltados para pessoas em situacao de
vulnerabilidade social e econdmica e que tenham passado por processos de
institucionalizacdo, o que nado € o caso dos filhos de minhas interlocutoras.

HELENA FIETZ | Habitando Incertezas: 115



longe da familia deixe de ser encarado como um abandono e passe a ser
pensado como um modo diferente de viver, uma forma alternativa de
cuidado. Mas nao basta morar longe da familia, é necessario que esta
moradia se dé nas condi¢des adequadas. E exatamente este o pleito de
Virginia e seu grupo que, segundo ela, busca espacos em que os filhos
possam “viver assistidos, serem cuidados, sem que a gente precise
adoecer junto, ficar sobrecarregada”.

Apesar de o diagrama apresentado por Virginia mostrar o
bindmio “familia” e “institui¢ado” como remontando a “época dos
manicomios”, sua luta por moradia passa por esta questao. Ao reiterar
que nao esta falando de abandono, mas sim de alternativas que deem
conta das demandas didrias de maes muitas vezes sobrecarregadas
e desassistidas, ela evidencia o que estd em jogo em seu pleito: uma
terceira via a modelos em que a responsabilidade por aqueles adultos
considerados mais dependentes nao recaia apenas sob um agente, seja
uma instituicao total ou uma mae-cuidadora. Esta €, como veremos a
seguir, uma demanda nem sempre popular, mesmo entre os familiares, e
que leva a diversas implica¢des morais sobre o que € ser uma “boa mae” e
uma “boa cuidadora”. As ideias de abandono e cuidado, com todas suas
variaveis e complexidades, caminham lado-a-lado quando falamos de
arranjos de moradia para jovens e adultos com deficiéncia cognitiva. O
local onde se mora esta intimamente ligado a ideias pré-concebidas sobre
o que é um bom cuidado para as pessoas com deficiéncia e o que € ser
uma boa familia, uma boa cuidadora, daquele por quem se é responsavel.

REsPONSABILIDADE, CUIDADO E EXPECTATIVAS FAMILIARES

Conforme o anteriormente mencionado, foi o convivio com este
grupo de mulheres e especialmente com Virginia que fez com que eu
passasse a prestar atencao a reivindicagdo por moradias assistidas para
adultos com deficiéncia cognitiva. Desde entao fui convidada a participar
de atividades e eventos sobre esta temdtica. Uma destas ocasides se
deu em uma associacao que desenvolve atividades para adultos com
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deficiéncia na cidade de Porto Alegre onde realizo trabalho de campo,
duas vezes por semana, desde junho de 2017. O publico era composto
em sua maioria por mulheres com idades entre quarenta e oitenta e cinco
anos, todas responsaveis pelo cuidado de um adulto considerado mais
dependente em razao de sua deficiéncia cognitiva. Apesar de conhecer
a maioria, deparei-me com a desconfianca de grande parte da audiéncia,
haja vista que para muitas a moradia deveria ser uma opgao, mas apenas
para “quem precisava”.

A ideia de “precisar” foi constantemente mobilizada nestes
encontros e referia-se a constatagdo de que algumas dessas maes nao
davam mais conta das tarefas didrias que seu filho demandava em razao
da idade. Além disto, havia também a possibilidade de virem a falecer
sem saber quem se responsabilizaria por um cuidado que, segundo elas,
nunca seria tdo bom e adequado quanto aqueles que elas proveem. O
pleito por moradia passa, por uma preocupagao muito presente para
estas mulheres: como sera feito o cuidado de seus filhos quando elas nao
puderem mais responsabilizar-se por eles? Neste sentido, ¢ importante
atentar-se para os modos como expectativas de cuidado familiar sao
constantemente reificadas, reimaginadas e (re)produzidas a partir da
experiéncia da deficiéncia. As antropologas Rayna Rapp e Faye Ginsburg
(2001) chamam atencao para como o nascimento de uma crianga com
deficiéncia faz com que as familias tenham que “reimaginar o parentesco”
a medida que expectativas de normalidade sdo constantemente postas
a prova, criando novas narrativas para significar suas experiéncias.
Podemos dizer que o senso comum € que, com o passar dos anos, as maes
passem a ser menos cuidadoras e, com a terceira idade, se tornem, muitas
vezes, sujeitos de cuidados dos seus filhos e filhas. No caso de minhas
interlocutoras esta nova dinamica nao se concretiza ou, pelo menos, nao
ha expectativa de que venha a se realizar. Para elas, a terceira idade acaba
por trazer novos desafios, a0 se verem também mais necessitadas de
apoios para realizar tarefas que antes faziam sem grandes dificuldades.
Dai o porqué de muitas delas comegarem a pensar em alternativas de
moradia para seus filhos ja adultos.
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Depois de eu falar um pouco sobre minha pesquisa e os modelos
de moradia, uma senhora pediu a palavra. Com a voz tranquila, afirmou
entender que aquela poderia ser uma boa alternativa para quem tivesse
condi¢des de morar sozinho. No entanto, seu filho adulto, com afasia da
fala e diagnostico de retardo mental, nao poderia, na sua visdo, viver
em um ambiente que nao fosse com ela ou com os familiares em razao
da dificuldade de comunicar suas necessidades. Para aquela mulher, de
mais de sessenta anos de idade, permitir que o filho residisse em outro
local seria coloca-lo em risco de nao ter suas necessidades supridas.
Outra senhora, com oitenta e cinco anos de idade, contou que sempre
foi a responsavel pelo filho que também possui o diagndstico de retardo
mental. Em um tom alegre, disse que apesar da idade avangada nao se
preocupa com o futuro:

[...] eu tenho mais trés filhos além do Mauricio, e a minha filha
mais velha jd disse que eu ndo preciso me preocupar, nio preciso
ficar preocupada com o futuro porque vai ser tudo com ela. Ela
sabe que vai dar conta de cuidar dele. Mas a gente sabe que nao
é todo mundo, né? Nem todo mundo pode contar com isso, entio
eu acho que quem precisa, é bom ter um lugar que seja bom.
(Trecho do diario de campo, 20.03.2018).

As relacoes familiares sao importantes na discussao sobre
moradias. O que esta implicito nesta fala € a ideia de que outros membros
da familia — e na maioria das vezes as irmas — preparam-se para assumir
a responsabilidade por este cuidado. O papel de cuidadora tende a
recair em uma mulher que muitas vezes é preparada durante a vida para
assumi-lo. Morar longe da familia é, sob esse aspecto, algo inimaginavel
para quem pode contar com esta rede, para quem “nao precisa”.

Outro ponto que aparece de modo recorrente é a dimensao da
escolha. Do mesmo modo que José decidiu ir morar longe da mae, a
maior parte dos filhos daquelas mulheres nunca expressara tal desejo.
Uma delas, de cerca de cinquenta anos, disse que aceitaria esta opgao
de bom grado ja que seu filho sabe fazer as tarefas de casa e circula bem
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sozinho pela cidade, mas que como ele nunca manifestou esta vontade,
ela sequer pensava nisso, pois nao queria “jogar o filho para fora de casa”.
Ha, ainda, uma preocupacao sobre a “capacidade” que seus filhos teriam
para tomar esta decisao, uma vez que quase todos sao interditados e nao
respondem legalmente por seus atos.

Algumas maes ainda manifestaram sua total incredulidade
com esta possibilidade, uma vez que se consideravam responsaveis
pelos cuidados do filho e nao os deixariam viver longe de sua presenga.
Depois de alguns relatos de maes que se mostravam resistentes a ideia de
moradias, uma senhora, de cerca de cinquenta anos, pediu a palavra para
falar de sua experiéncia recente com o filho, que hoje vive em uma clinica
para pessoas com transtornos mentais:

[...] aquela decisdo me cortou o coragdo. Mesmo sabendo que
ndo tinha o que fazer eu queria morrer todos os dias por ter
deixado ele 1d. E uma culpa que di na gente, de ter deixado ele
la. Eu chorava todos os dias. Todos e ia ld. Depois aos poucos
fui me acostumando, e ia de dois em dois dias, depois de trés
em trés e agora vou uma vez por semana, ou a gente sai, pego
ele para passar o final de semana comigo, essas coisas. E depois
de seis meses eu posso dizer que, agora, eu reconheco que foi a
melhor coisa para mim e para ele. Esse ano, pela primeira vez, eu
consegui viajar por quinze dias seguidos, fazer minhas coisas.
No comego ele ndo queria, mas justamente porque ld ndo teve
toda liberdade que tinha em casa e teve que ‘entrar na linha’, teve
que se comportar e sossegar um pouco. Ai ele nio queria mesmo
no comego. Mas agora ele adora, tem amigos, gosta mesmo.
(Trecho do didrio de campo, 20 de margo de 2018).

O custo da moradia era de seis mil e seiscentos reais por més. Ao
ouvir o valor mensal do servigo, outra mae que estava acompanhada da
filha de cerca de trinta anos, disse que para ela tratava-se de uma questao
de dinheiro, de ndo poder arcar com um local no qual se sentiria bem
deixando sua filha. Complementou dizendo que nem precisava ser o
cuidado como o que ela d4 “mas tem que ser um lugar que ela receba
atencdo, alguém que se preocupe que saiba que ela estd bem”. Encerrou
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trazendo a tona o aspecto que apareceu muitas vezes naquela conversa: a
responsabilidade para com os filhos.

[...] Porque ndo vamos ser hipdcrita aqui, quem que ndo queria
viajar, ficar uma semana, um més, seis meses fora? Eu queria
poder rodar esse mundo, conhecer tudo. Mas eu sei que nio tem
como. Sei que ndo é possivel, porque ela é minha responsabilidade.
E eu penso assim, ela é minha responsabilidade e ndo vou
transferir minha responsabilidade para os outros. (Trecho do
diario de campo, 20 de margo de 2018).

Diante de novas manifestacdoes negativas, a mae de um jovem
com sindrome de Down, ponderou que deixar que os filhos saiam de
casa, sejam eles pessoas com deficiéncia ou nao, é um processo dificil
pelo qual todas as maes passam. O comentario gerou diversas reagoes
sobre o quanto os filhos — deficientes e nao deficientes — acostumam-se
a serem mimados por suas maes o que dificulta 0 movimento de saida
de casa. Quando a conversa apontava para o final, outra senhora, que
permaneceu a reuniao toda em siléncio, pediu a palavra e falou com a
voz firme:

[...] Eu até entendo que isso seja importante, eu acho que pode
ser uma coisa boa mesmo, pode ser bom. Mas eu ndo consigo
imaginar. Ndo mesmo. Colocar meu filho assim, pode até ser bom
para os outros. Eu acho que assim como tu disse, isso tinha que
ser uma coisa que vem desde pequeno. Se de repente eu tivesse
um filho agora e jd crescesse pensando nisso, preparando ele pra
isso, para ir morar fora, ai seria diferente. Mas agora, depois
de todo esse tempo, aceitar isso pra mim é muito dificil. Depois
que eu morrer eu até entendo, mas agora, assim, pra mim naio
é possivel. Eu acho importante que facam esses lugares, que se
pense nisso, mas eu ndo sei. (Trecho do didrio de campo, 20
de marco de 2018).

As falas destas maes apontam para questdes que sao centrais
para a discussdao aqui proposta. A resisténcia de muitas delas quanto
a essa possibilidade demonstra que as acusagoes sofridas por Virginia
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e seu grupo por parte dos profissionais da saude com quem dialogam,
sao similares as opinides de muitas destas mulheres. Ao mesmo tempo,
evidenciam uma preocupacao que se acentua a medida em que estas
maes, acostumadas com o papel de cuidadoras, se veem idosas e
necessitando de cuidados. A impossibilidade de dar conta das atividades
pelas quais sempre foram responsaveis faz com que elas se interessem
por solugdes que antes poderiam ser inimagindveis, como as moradias.
Além disto, elas apontam para o fato de que seus filhos foram criados
em uma época em que as discussoes sobre a possibilidade de uma maior
autonomia e independéncia mediante apoios e suportes especificos para
as pessoas com deficiéncia cognitiva, e, em especial, sobre morar sozinho,
nao estavam em pauta. Acostumadas a serem as figuras centrais nesta
responsabilidade pelo cuidado, muitas veem estas alternativas como
um descaso, um nao compromisso para com seus filhos. A fim de nao
cair nestes binarismos e ser mais um agente moralizador da conduta de
minhas interlocutoras é fundamental situar sua experiéncia dentro de
debates mais amplos acerca da deficiéncia e do cuidado, como buscarei
fazer a seguir.

DEericiENciA COGNITIVA, MATERNIDADE E 0S FUTUROS POssivEIs

Olhar para estas familias, para estas trajetorias de cuidado, dentro
do contexto social, cultural e histérico do qual fazem parte é fundamental.
Afinal, estas mulheres se deparam com um “vocabuldrio historicamente
especifico” para compreender suas experiéncias (LANDSMAN, 2009, p.
77), a0 mesmo tempo que sao também produtoras destes vocabularios.
Deste modo, é impossivel ignorar que, apesar dos avangos recentes, a
deficiéncia é ainda hoje percebida por muitos enquanto uma tragédia
individual. Como aponta a tedrica da deficiéncia Alison Kafer (2013), ao
propor uma analise da deficiéncia em paralelo com as teorias feministas
e teorias queer, em um mundo onde a corponormatividade (abled-
bodiedness) e a mentenormatividade (abled-mindness) sao compulsorias, a
deficiéncia passa a ser representada enquanto uma tragédia que deve ser
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a todo custo evitada. Neste sentido, a autora propoe a nogao de “futuros
imaginados” como um modo de compreender as especificidades desta
experiéncia, uma vez que “ideias sobre a deficiéncia e mentes/corpos
deficientes animam muitas de nossas evocagdes coletivas de futuro;
nestas imagéticas, a deficiéncia muito frequentemente serve como um
limite acordado de nossos futuros projetados” (KAFER, 2013, p. 27).

A preocupacgao de minhas interlocutoras sobre quem cuidara de
seus filhos caso elas venham a falecer passa diretamente por este “futuro
imaginado”. Se, como coloca Kafer, parece haver uma concordancia
tacita de que ninguém gostaria de ter um filho com deficiéncia, como
podem estas mulheres imaginar um futuro para seus filhos em que esta
deficiéncianao seja desvalorizada? Ou, mais ainda, como podem imaginar
depositar em outra pessoa a responsabilidade por algo que é tido como
um fardo, um peso, algo a ser evitado? Evidente que nao se trata de fazer
aqui digressoes sobre os futuros possiveis destas mulheres e seus filhos.
Ao contrério, sao estas indagagdes que propulsionam um olhar critico
para o presente, uma vez que, segundo a autora, as concepgoes sobre a
deficiéncia no presente determinam como a deficiéncia é imaginada no
futuro.

A proposta de Kafer passa, portanto, por reconhecer que as
decisdes sobre o futuro e o presente das pessoas com deficiéncia sao
politicas e devem ser assim consideradas. Por isto, propde um modelo
alternativo para se pensar a deficiéncia, o qual chama de politico/
relacional. Ao abordar questoes de identidade, o modelo proposto
se difere do modelo médico, para o qual a deficiéncia é um problema
exclusivamente médico, um fato objetivo e individual para pensar a
deficiéncia enquanto um “problema que nao mais reside nas mentes ou
corpos de individuos, mas no ambiente construido e nos padrdes sociais
que excluem ou estigmatizam tipos particulares de corpos, mentes e
modos de ser” (KAFER, 2013, p. 6). O fato de ser relacional, no entanto,
nao diz respeito apenas a relacao do corpo com o ambiente no qual esta
situado. Além do fato de a deficiéncia ser sempre “experienciada em e
através de relagdes”, Kafer (2013, p. 7) destaca que a deficiéncia existe
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apenas em relagao a um “corpo-apto” e “mente-apta”, “de tal modo que
deficiente e abled formam um bindrio constitutivo”. Pensar a deficiéncia
significa, portanto, pensar também sobre as normatividades corporais e
mentais que fazem com que estes corpos-aptos e mente-aptas nao sejam
problematizados. Ademais, trata-se de um modelo politico porque esta
¢ uma proposta que pensa a deficiéncia enquanto implicada em relagoes
de poder e porque “estas relagdes, suas presungoes, e seus efeitos sao
contestados e contestaveis, abertos ao dissenso e ao debate” (KEFER, 2013,
p- 9). Neste sentido, é importante contextualizar que estamos inscritos em
uma sociedade capacitista’? (MELLO, 2016), a dizer, na qual a presungao
de copornormatividade impera e que também as familias sao atravessadas
por estas barreiras. Se a norma € o corpo apto e a mente apta, qualquer
futuro que desafie esta corponormatividade sera indesejado.
Asexperiéncias de minhasinterlocutoras —tanto suas expectativas
em relacao ao futuro, quanto suas praticas cotidianas — podem também
ser pensadas a partir desta concepgao de deficiéncia. Mesmo porque
as familias e cuidadoras sofrem cotidianamente com as barreiras do
capacitismo. Assim, a deficiéncia tem também o seu prdprio tempo,
o crip time (KAFER, 2013), cuja tradugdo proposta pelo antropodlogo
e estudioso da deficiéncia Marco Gavério (2016) é “tempo aleijado”.
Este tempo aleijado desafia a normativa da cura e os pressupostos da
corponormatividade ao opor-se ao hegemonico tempo curativo (curative
time) em que a deficiéncia s6 pode ser pensada a partir de praticas de
intervencao que normalizem os corpos. Ele traz a tona, assim, novos
futuros possiveis, novos futuros desejados, amplie o leque de agdo e
possibilidade da experiéncia da deficiéncia. Pensar as praticas de minhas
interlocutoras dentro destes pressupostos parece-me central para que se

12 Fiona Kumari Campbell (2009, p. 5) define o capacitismo (Ableism) como “uma
rede de crengas, processos e praticas que produzem um tipo particular de self e
corpo (o padrao corporal) que é projetado como o perfeito, tipico da espécie e,
portanto, essencial e completamente humano. Deficiéncia é assim colocado como
um estado menos de ser humano”. E coloca, ainda, que “o centro do capacitismo
¢ a formagao de uma compreensdao naturalizada do que é ser plenamente
humano e [...] isto esta articulado a base de uma pressuposi¢ao forcada que
apaga a diferenga”.
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possa ter um olhar critico e nao moralizador sobre suas atitudes, um olhar
que passa diretamente por atentar-se ao cuidado, politizando também as
suas praticas.

Cuipapo, FAMiLIA E ARRANJOS DE MORADIA

Participar das reunides do movimento, conversar com as maes
que o compoem e compreender melhor seu cotidiano, permitiu que eu
tivesse uma maior compreensao sobre os modos como a experiéncia da
deficiéncia esta constantemente borrando esta pretensa fronteira entre as
esferas publico e privada, o que também é verdade para a reivindicagao
por moradias assistidas. Foi a experiéncia de ser mae de José que fez
com que Virginia tomasse para si o papel de cuidadora e se engajasse
fortemente na causa do cuidado dos cuidadores, que na sua visao, passa
diretamente por uma luta por moradias assistidas. Ela se coloca, muitas
vezes, como conselheira das outras maes e ¢ dificil que ocorra alguma
reunido sem que ela compartilhe com as demais alguma experiéncia
pessoal. Como me disse em nossa primeira entrevista, para as pessoas
em geral e especialmente para os profissionais da satde e gestores de
politicas publicas a mae-cuidadora

[...] ndo existe. Ninguém nem ©é o ctimulo que é o desgaste de
uma mde. Entdo, assim, ou ela morre abracada, ou ela divide
com alguém, paga bem ou ela bota numa moradia ou ela morre.
A burn out, que é uma sindrome, ela s6 existe no ministério
do trabalho para profissionais. Mde ndo td. Ndo existe, mde nio
adoece.

A fala de Virginia chama atengao para um tema constantemente
abordado por teoricas feministas e experenciado no dia-a-dia de minhas
interlocutoras: a desvalorizacao do trabalho do cuidado. Um trabalho
invisibilizado, desvalorizado e que ¢, em sua maior parte, realizado
por mulheres — seja ele remunerado ou nao (FAUR, 2014; DEBERT,
2017; MOLINIER, 2012a). Por cuidado entendo aquelas atividades que
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respondem as necessidades especificas em relacdes de dependéncia
(MOLINIER, 2012b). Trata-se do que Pasquale Molinier (2012b, p.
32) chama de uma “resposta adequada” que se da em “situagdes que
envolvem interagoes e onde o provedor de care sente-se investido de uma
responsabilidade”. Uma atividade contingencial a qual ndo se aplicam
nogoes universais, pré-concebidas e normativas do que seria o “bom
cuidado” (MOL, 2008; MOLINIER, 2012b). Pensar o cuidado enquanto um
trabalho e valoriza-lo enquanto tal é fundamental para que a experiéncia
de minhas interlocutoras seja lida para além de uma visao simplista que
conecte o cuidado ao amor, ao afeto e a feminilidade. Pensa-lo enquanto
praticas que sao aprendidas, ensinadas, que dependem de expertise
para serem realizadas (MOL, 2008) e que demandam tempo e dedicagao
daqueles que as exercem é essencial para adentrar as multiplas camadas
desta relacao entre mae, filho adulto com deficiéncia cognitiva e demais
atores que dela participam.

Trata-se, portanto, deum esforgo parapensaro cuidado enquanto
o termo multifacetado que é. Neste sentido, uma questao importante é
colocada pelas antropdlogas Heike Drotbohn e Erdmute Alber (2015,
p. 4): “é a qualidade da atividade que permite que seja taxada como
‘trabalho’, ou é ao invés disto o enquadramento institucional e social
no qual estd inserida?” O reconhecimento dos direitos das cuidadoras
passa, necessariamente, por uma maior valorizacdo das atividades
de cuidado. Mesmo porque, como aponta Joan Willians (2001), esta
valorizagao € central para que este trabalho deixe de ser visto como
exclusivo as mulheres. Além disto, esta discussao remete aos direitos das
pessoas com deficiéncia, uma populagao igualmente invisibilizada e cuja
voz, especialmente no caso da deficiéncia cognitiva, é constantemente
silenciada. Para que os direitos de ambos — pessoas com deficiéncia
e suas cuidadoras — nao sejam vistos como antagonicos € necessario o
reconhecimento das relagdes de cuidado e de dependéncia como parte
de toda e qualquer relacao humana (KITTAY, 1999), sendo apenas mais
evidente com alguns grupos do que outros.
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E deste modo que podemos pensar a reivindicagio por moradia
assistida também como uma questao de justica social na medida em que
fala diretamente sobre autonomia e inclusao de pessoas com deficiéncia e
suporte adequado para familias e cuidadoras. Olhar para essas associagoes
menos aparentes de uma rede € a proposta de uma andlise a partir do
cuidado (BELLACASA, 2010). Para tanto, é fundamental que o cuidado
seja pensando nao apenas enquanto um trabalho, mas também por sua
caracteristica de ser uma pratica social e emocional, uma atividade que
“presume, produz, ou confirma relagdes de parentesco ou percepgoes de
relatedness (CARSTEN, 2000, 2004)” (DROTBOHM; ALBER, 2015, p. 7).
Caracteristicas que fazem parte das acusagdoes morais que circunscrevem
as ideias de uma “boa mae”, uma “boa cuidadora”.

Este é precisamente o caso nas experiéncias aqui apresentadas.
Se de um lado nos deparamos com o senso comum de que o melhor lugar
para se receber o cuidado é com a familia, do outro temos a necessidade
de uma “autonomia assistida” que muitas vezes envolve, além de
saberes especializados, forca fisica, foco mental, tempo e energia por
parte dos cuidadores. Afinal, a maior parte de seus filhos necessita de
atencdo constante quanto ao uso de remédios controlados, serem levados
e buscados de suas atividades terapéuticas ou de lazer, ou, até mesmo,
serem contidos quando acometidos de alguma desorganizagao ou surto
de raiva mais contundente. Estas tarefas que ao longo dos anos se tornam
corriqueiras para estas mulheres, vao sendo dificultadas a medida que
seus proprios corpos envelhecem. Ha, também, uma linha ténue entre
preparar e encorajar seus filhos a atingirem todo o seu potencial, criar
“pessoas autonomas” dentro de suas potencialidades e as acusacoes de
negligéncia e abandono. De forma analoga, pode-se dizer que as fronteiras
entre o cuidado, a atencao, o apoio e as acusagoes de “superprotecao” sao
igualmente nebulosas. O modo como estas maes equilibram estas tantas
necessidades e acusacgoes € bastante circunstancial.

Viver com a familia nem sempre é a melhor alternativa para
aqueles envolvidos nesta, frequentemente, delicada relagao de cuidado
entre maes e adultos com deficiéncia cognitiva. O discurso e a pratica
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de minhas interlocutoras demonstram que estas mulheres nem sempre
conseguem ou desejam lidar com as muitas obrigagoes que lhe sao
impostas. E por isto que atentar-se para a reivindicacdo por moradia
assistida e para os discursos de minhas interlocutoras permite uma
reflexao mais ampla acerca da experiéncia da deficiéncia. Mesmo porque,
como coloca a filosofa Eva F. Kittay (2010), aquilo que € esperado de pais,
e especialmente de maes, é que protejam a vida de seu filho e isto s6 pode
ser feito com

[...] acesso a certos recursos para preencher sua obrigacdo
para com seu filho, recursos que sao parcialmente supridos
pela sociedade mais ampla. Todo pai precisa de escolas
e outras institui¢des sociais para garantir que seu filho
desenvolva suas capacidades, sejam quais capacidades
forem estas. Todo pai precisa trabalhar com ambos, a
crianga e o mundo social que esta crianga entra, para
garantir que seu filho vai se tornar um membro a quem é
concedido respeito e que pode desenvolver um senso de
auto respeito. Nenhum filho é simplesmente um problema
privado (private matter) de seus pais. (KITTAY, 2010, p.
410).

A reivindicacdo por moradia pode ser pensada, deste modo,
também enquanto um ato de cuidado.

CoNSIDERACOES FINAIS

O que espero ter demonstrado ao longo deste trabalho é como
a reinvindicagdo por moradia assistida para adultos com deficiéncia
cognitiva permite uma reflexao também sobre a temporalidade da
deficiéncia e o trabalho do cuidado em um contexto especifico. Ao centrar
minha discussao no discurso de maes que, muitas vezes, se sentem
sobrecarregadas pela responsabilidade de serem as principais cuidadoras
de um adulto com deficiéncia, busquei demonstrar como a medida que
ambos envelhecem e se deparam com uma auséncia de politicas e servigos,
novas demandas e possibilidades passam a surgir. Dentre elas, a busca por
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locais de moradia que consideram adequados para seus filhos. Apesar de
conter em si a discussao da institucionaliza¢dao, do abandono familiar e
da estigmatizacao da pessoa com deficiéncia — dimensoes que nao podem
nem devem ser desconsideradas — ela ultrapassa essas experiéncias na
medida em que trava também um debate sobre o cotidiano das pessoas
com deficiéncia e seus cuidadores, o seu poder de escolha e autonomia
e as condigoes materiais que possibilitam a “vida independente” para
corpos que nao se encaixam em nosso modelo de moradia.

Além disso, temos aqui dois grupos cujas vozes sao
historicamente silenciadas: as cuidadoras e as pessoas com deficiéncia
cognitiva. E neste sentido fundamental situar a experiéncia de minhas
interlocutoras dentro de um debate mais amplo acerca dos modos como a
deficiéncia é compreendida e pensada e como isto informa e é informado
por relacoes familiares. As dificuldades de imaginar o futuro de seus
filhos esta diretamente ligada ao fato de que o futuro da deficiéncia é
sempre indesejado em uma sociedade em que a corpo-normatividade e
a mente-normatividade sao a regra (KAFER, 2013). Especialmente em se
tratando, como nos casos aqui apresentados, de um cuidado familiar — e
em especial materno. Afinal, o cuidado aparece também enquanto um
modo de se cumprir as expectativas de maternidade e da “boa familia”
(DROTBOHM; ALBER, 2015). Dai as acusagdes morais a que estas maes
sao submetidas e também proferem em discussdes sobre moradias
assistidas.

O cuidado é, portanto, mais do que um termo exaustivamente
utilizado por minhas interlocutoras, uma categoria analitica importante
para refletir sobre suas trajetorias. Principalmente por seu carater
contingencial, provisério e dinamico, por ser uma pratica carregada
de moralidades (MOL, 2008). Uma atividade discreta e silenciosa
(MOLINIER, 2012a) muitas vezes invisibilizada. Ao centrar este trabalho
na experiéncia e discursos destas maes-cuidadoras, apontando tensoes
e controvérsias que circundam o pleito por moradias assistidas, espero
ter evidenciado a necessidade de que as discussdes que versam sobre
a promogao de direitos, autonomia e independéncia das pessoas com

128 MEDIACOES, LONDRINA, V.23 N. 3, P.103-131, SET.-DEZ. 2018



deficiéncia venham acompanhadas de uma reflexao acerca da experiéncia
das cuidadoras, em especial das maes. Uma experiéncia que permite uma
melhor compreensao dos modos pelos quais a deficiéncia cognitiva é
lidada em, na e pela nossa sociedade. A moradia, mais do que o local onde
se habita, passa a ser um sitio onde a deficiéncia cognitiva é performada.
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