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Introducéo

O objetivo deste trabalho é apresentar algumas consideracGes iniciais acerca dos
arranjos de moradias para jovens e adultos com deficiéncia intelectual e/ou psicossocial, em
especial sobre como esses diferentes arranjos influenciam as e s&o influenciados por relagdes
familiares. A partir da experiéncia de um grupo de méaes que reivindica acdes do poder
publico para obtencéo e fiscalizacdo de moradias assistidas privadas para seus filhos, espero
mostrar ser esta uma questao que suscita inimeras reflexdes sobre a deficiéncia, as préaticas de
cuidado e as relagdes familiares.

Proponho que a partir da experiéncia destas mulheres é possivel refletir sobre as
praticas de cuidado e as relacbes constituidas entre os diferentes atores — o Estado, as
familias, os profissionais do campo biomédico e juridico e, é claro, as pessoas com
deficiéncia — presentes nesta busca por um arranjo de moradia que ndo seja com seus
familiares. Por estar em um momento ainda inicial de minha reflexdo, optei por trazer aqui
alguns debates que se apresentam dentro do préprio grupo que acompanho, o qual reivindica
uma participacéo ativa do Estado em prol da causa da moradia assistida, acionando, inclusive,
0 poder judiciario para tanto. Sugiro que estas questdes sdo interessantes para analises futuras
acerca dos diversos modos de ordenar a deficiéncia, de como as praticas de cuidado sédo
performadas em diferentes espacos, tempos e realidades, bem como sobre como as relacdes
familiares sdo engendradas por e engendram a experiéncia da deficiéncia.

Valendo-me das teorias feministas do cuidado, as quais permitem refletir sobre a

complexidade destas relagGes permeadas por dependéncias mutuas e necessidades especificas,
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chamarei atencdo para questfes que séo pertinentes para minhas interlocutoras. Questdes estas
que evidenciam o0 modo como politicas publicas voltadas para a “familiarizagdo do cuidado”
acabam por estigmatizar seu pleito e invisibilizar esta causa de grande importancia tanto para

0 bem estar de seus filhos, quanto para o delas mesmas.

2. A luta Antimanicomial e os Arranjos de Moradia: Desinstitucionalizacdo e

Residéncias Inclusivas.

Um dos grandes embates travados pelas mulheres que acompanho é com profissionais
da &rea da saude mental que — em espacos de discussdo da Lei da Reforma Psiquiatrica (Lei
Federal 10.261/2000) - as acusam de estar abandonando os filhos por procurarem arranjos de
moradia que ndo sejam dentro da familia. A referida legislacdo mudou o modelo de
institucionalizacdo até entdo vigente ao promover politicas de salde visando a reinsercdo
comunitaria e familiar dos sujeitos, a participacdo na sociedade e, acima de tudo, a diminuigéo
de internacdes hospitalares ¢ o fim dos “manicomios”.

Uma das decorréncias desta que é também chamada de luta antimanicomial e do
advento do Sistema Unico de Satde — SUS — no Brasil foi a consolidagio da Rede de Apoio
Psicossocial — RAPS (portaria 3088/2011) que, reconhecendo a inexisténcia de equipamentos
de saude autossuficientes na producdo de cuidado, institui uma rede de salde com o objetivo
de proporcionar um atendimento territorializado, interdisciplinar e dentro da comunidade
(Quinderé, Jorge & Franco, 2014). Além dos Centros de Atendimento Psicossocial (CAPS),
das Unidades de Acolhimento (UA) e da previséo de leitos em hospitais gerais, a RAPS conta
com o Servico de Residéncia Terapéutica (SRT) como um dos aliados contra o modelo
hospitalocéntrico e de institucionalizacao.

Instituidos pela primeira vez pela portaria n.° 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 instituigdes psiquiatricas, objetivando, assim, a desinstitucionalizagdo destes sujeitos.
Estes espacos deveriam ter no maximo oito pessoas e estar inseridos em uma comunidade que
promovesse, a partir dos meios adequados, a reinsercdo do sujeito na sociedade, sendo a sua
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finalidade principal “a moradia, o morar e o viver na cidade” (Silveira, Santos Junior &
Macedo, 2011, p. 43).

Mas nem sO pessoas com transtornos mentais habitavam aquelas instituicGes totais,
conhecidas durante séculos por abrigarem todos aqueles cujos corpos fugiam da esperada
“normalidade”. Para além das pessoas com transtorno mental, muitas pessoas com deficiéncia
também viveram grande parte de suas vidas institucionalizadas. Muitas delas, por ndo terem
apoio familiar ou sequer contato com seus parentes proximos ou distantes, passaram a
necessitar de novos locais para morar a partir do advento da reforma psiquiatrica. Uma vez
que os residenciais terapéuticos sdo casas exclusivas para pessoas com transtornos mentais,
era importante criar um local também para acolher as pessoas com deficiéncia.

Foi neste contexto que as residéncias inclusivas foram reguladas por meio da
resolucdo 109 do Conselho Nacional de Assisténcia Social. Voltado para pessoas com
deficiéncia em situacdo de “dependéncia, abandono, ou com vinculos familiares rompidos”
(Brasil, 2014), elas sdo parte do SUAS e priorizam o acolhimento de “jovens e adultos com
deficiéncia, em situacdo de dependéncia, prioritariamente beneficiarios do Beneficio de
Prestacdo Continuada — BPC, que ndo disponham de condi¢fes de autossustentabilidade ou de
retaguarda familiar, e/ou que estejam em processo de desinstitucionalizagéo de instituicdes de
longa permanéncia.” (Brasil, 2014, p. 10 - CARTILHA DO MDS).

Por ndo estarem vinculadas a salde, as residéncias inclusivas sdo de responsabilidade
do Ministério do Desenvolvimento Social e geridas no &mbito municipal pelas secretarias de
assisténcia social. Segundo o observatorio do programa Viver sem Limites, existem hoje no
Brasil 205 moradias inclusivas cofinanciadas e 108 inauguradas, com a adesdo de 155
municipios e seis governos estaduais. Se considerarmos que cada moradia pode acolher, no
maximo oito residentes, temos um cenario no qual, em todo o pais, ha 2.504 vagas.

E necessério reconhecer a importancia destes movimentos e politicas no processo de
desinstitucionalizacdo em vigor no Brasil desde o inicio dos anos 2000. Romper com as
grandes instituicdes de asilamento e priorizar o convivio das pessoas com deficiéncia na
comunidade, em residéncias e ndo em ambientes hospitalares, é fundamental. No entanto, é
evidente o foco destes servigos publicos: proporcionar aqueles cujos lagos familiares foram
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rompidos uma reinsercdo na comunidade e, em Ultima instancia, também uma reaproximacédo
com a familia distante. Sdo programas destinados a pessoas em situacdo de vulnerabilidade
social e tidos como “abandonados”.

Ha&, porém, uma demanda conexa a esta que ndo passa, necessariamente, pela questéo
do abandono familiar ou de uma prévia internagdo em hospital psiquiatrico: o direito das
pessoas com deficiéncia de morar dignamente e de modo independente se assim o0 desejarem
ou se sua familia ndo tiver condi¢des fisicas, mentais ou emocionais de arcar com os cuidados
necessarios. Esta nova demanda faz com que morar 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 ndo basta morar longe da familia, é necessario que esta moradia
se dé nas condic¢des adequadas.

E este o pleito de um grupo de mées que venho acompanhando desde fevereiro de
2015. Essas mulheres advogam ndo s6 em favor da desinstitucionalizacdo, mas também pelo
direito de jovens e adultos com deficiéncia de morarem longe dos pais, seja como um modo
de exercerem sua autonomia — ainda que uma “autonomia assistida” -, seja pela
impossibilidade destas familias lidarem com aqueles cuidados em determinado periodo de sua
vida. Esta €, como veremos a seguir, uma demanda nem sempre popular e que leva a diversas
implicagdes morais sobre o que ¢ ser uma “boa mae” ¢ uma “boa cuidadora”. As ideias de
abandono e cuidado, com todas suas varidveis e complexidades, caminham lado-a-lado
guando falamos de arranjos de moradia para jovens e adultos com deficiéncia intelectual. 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 é ser uma boa familia, uma boa cuidadora,

daquele por quem se € responsavel.

3. Das Préticas Cotidianas de Cuidado para os Diferentes Arranjos de Moradia

As reflex6es que apresento aqui sao fruto de um trabalho iniciado em 2014 para minha
pesquisa de mestrado. Interessada no processo judicial de interdi¢éo civil, comecei a realizar
meu trabalho de campo em uma Associacdo Comunitaria de um bairro de classe popular de
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Porto Alegre. Ao longo dos quase dois anos de pesquisa, minha atencdo voltou-se para
questBes que eram mais urgentes e importantes para as trés mulheres cuja trajetoria
acompanhei. As trés, além de negras, aposentadas e lideres comunitarias, tinham em comum o
fato de serem responsaveis pelos cuidados de seus parentes adultos com aquilo que
identificam como sendo “problemas de cabeca”. Suas histdrias, praticas e vivéncias foram
fundamentais para que meu olhar se voltasse, ja naquela época, para a experiéncia da
deficiéncia e para as praticas de cuidado que adveém desta realidade (Fietz, 2016).

Destas trés interlocutoras, Jurema foi a pessoa com a qual desenvolvi uma relacdo de
maior proximidade. Ao conhecer Jurema, vice-presidente da Associacdo de bairro, ela logo
me contou sua histéria com Jair, seu filho. “E se eu morrer, quem cuida dele?” Foi assim que
Jurema respondeu minha indagacdo sobre o porqué havia escolhido ndo interditar seu filho
Jair, que a época tinha 45 anos de idade e era morador de rua. A trajetoria de Jurema e Jair foi
permeada por tensdes e conflitos que se acentuaram depois que o filho, que ficou 16 anos
preso por homicidio e mais 3 anos internado no Instituto Psiquiatrico Forense por ter sido,
segundo Jurema, diagnosticado com esquizofrenia, pode voltar para casa e optou por viver na
rua. Durante os primeiros trés anos, Jurema tentou por diversas vezes interna-lo em
comunidades terapéuticas para tratar seu vicio em drogas, alugou uma pega para que morasse
e até construiu uma casa para o filho em um bairro da periferia de Porto Alegre. No entanto,
apos perceber que Jair ndo sairia da rua, decidiu lidar com essa situacdo do jeito que
considerou mais adequado para ambos: ia ao encontro do filho trés vezes por semana e
entregava-lhe dinheiro, roupas limpas e comida. O resto dos dias ndo sabia onde ou como Jair
se mantinha. Isso fazia com que recebesse constantes acusacoes de ndo ser uma “boa mae”, de
ndo fazer o suficiente para que o filho melhore de seus “problemas” e de estar apenas
interessada nos beneficios que Jair recebe mensalmente (Fietz, 2016b).

A questdo da moradia era central para Jurema e Jair. O fato de Jair viver na rua, de
Jurema ndo querer que ele viva com ela, e de ndo conceder sequer seu enderego ao filho por
medo de que ele seja violento para com ela, era uma das principais razdes pela qual ela era
acusada de “ndo cuidar bem” de seu filho. No entanto, era ela a inica pessoa com quem Jair
podia contar para trazer-lhe comida, roupas e dar-lhe o dinheiro semanalmente. Era assim que
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ela cuidava do filho e o fazia da maneira que lhe era melhor e mais conveniente.

Ao acompanhar a trajetoria de Jurema e Jair, meu olhar voltou-se para a questdo da
deficiéncia e para as préaticas de cuidado. Principalmente, levou-me a uma reflexdo sobre os
modos como uma analise destas praticas rompe com o imaginario de principios universais e
respostas pré-concebidas para situa¢fes sempre tdo particulares (Mol, 2008) Afinal, o cuidado
fala justamente sobre o que se pode fazer frente a necessidades especificas, contingenciais e
locais (Mol, 2010; 2008). As praticas de cuidado buscam sim o bem-estar daquele a quem se
cuida (Zelizer, 2011), mas o que este bem-estar ¢ ndo é estanque, universal ou até mesmo
alcancado no final.

Do mesmo modo, foi a experiéncia de minhas interlocutoras que fez com que meu
interesse agora se volte para a questdo das moradias a fim de expandir as reflexdes ja
iniciadas tanto sobre o cuidado quanto sobre a deficiéncia. Passei a prestar atencdo na
centralidade desta questéo ao conhecer, em fevereiro de 2015, um grupo de maes que se reune
periodicamente em torno da causa da moradia assistida privada. Fundado no ano de 2011 na
cidade de Porto Alegre, o coletivo assume como objetivo formal a luta por uma vida digna
para as pessoas com deficiéncia intelectual e/ou psicossocial e busca fazé-lo através do
fortalecimento de uma rede de atores para esta causa comum.

O grupo conta com a participacgdo 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 € uma mulher branca, com pos-
graduacdo em sua area de atuacdo, funcionaria pablica aposentada, e também envolvida de
diversas maneiras - profissional e a afetivamente - com a causa do cuidado. Com um filho
gue hoje tem mais de 40 anos e € diagnosticado com autismo, Virginia dedicou grande parte
de sua vida ao papel de cuidadora, sendo uma de suas grandes preocupacdes o bem-estar
daqueles que cuidam. Em todas as reunifes, deixa claro que seu objetivo &, antes de tudo,
cuidar das cuidadoras para que entendam que se elas ndo estiverem bem, ndo poderdo fazer
nada por seus filhos.

As reunies ocorrem sempre no apartamento de Virginia. Ja tiveram a frequéncia de
duas vezes por més, mas desde a metade de 2016 se tornaram mais esporadicas. Em 2017 tem

6



sido dificil reunir o grupo e garantir que ocorra a mobilizagdo pela causa da moradia assistida.
A maioria das frequentadoras séo, assim como Virginia, mulheres de meia idade, funcionérias
publicas, brancas e de classe média. Segundo material de divulgacdo do coletivo, 0 grupo
“reune familiares e amigos para estudar a legislacdo das moradias, apoiar familiares em
situacOes de vulnerabilidade, lutar por novos caminhos para seus filhos e, em especial, por
lugares onde os acolham e cuidem, tranquilizando seus familiares em relacéo ao futuro.”

Uma das suas principais preocupacdes € tornar visivel esta questdo e trazé-la para o
debate publico, uma vez que, segundo elas, o tema ainda é ignorado e muitas vezes visto
como um tabu. Virginia relata que sempre busca participar de eventos da saude mental e da
deficiéncia para contrapor a visdo de que os pais que buscam alternativas de moradias para
seus filhos os estariam “abandonando”. Além de chamar atencdo para essa questdo, o grupo
demanda uma maior fiscalizacdo das moradias inclusivas privadas por parte do poder publico
e busca parcerias publico/privada que garantam a existéncia de locais que provenham o0s
cuidados adequados e cujo preco nao seja exorbitante.

Apesar do tema ser relevante, a baixa participacdo de familiares nas reunides chama
atencdo. 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 ndo séo
imediatos. O que acontece é que normalmente os pais que as procuram buscam alternativas de
moradia imediatas para seus filhos e acabam se frustrando quando se deparam com medidas
cujo impacto se pretende a longo prazo: como a alteracdo de legislacdo ou o encaminhamento
de processos judiciais para fiscalizacdo de clinicas particulares. Isso fez com que Virginia
afirmasse que o coletivo hoje atua em trés frentes diferentes: 1) aqueles que estao interessados
em de fato construir uma moradia para que seus filhos possam viver, uma vez que 0S poucos
locais que existem sdo inadequados; 2) uma frente preocupada com a legislacdo vigente e com
a unificacdo das diversas nomenclaturas que aparecem nas leis para designar o tipo de casa
que buscam regular; e 3) ainda uma terceira, pela qual Virginia teria mais interesse, que é a
busca pelo cuidado dos familiares cuidadores. E também comum que as mées ndo possam
participar das reunides por questfes relacionadas a rotina de seus filhos ou a problemas de
salde, ou ainda por estarem envolvidas com atividades das outras associa¢@es das quais
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muitas fazem parte.

Desde que comecei a acompanhar 0 grupo, ouvi inimeros relatos preocupados das
mées sobre os locais que tiveram que colocar seus filhos em diferentes momentos de sua vida.
As situacdes mais graves que levaram a estes afastamentos sdo momentos de violéncia por
parte do filho que acaba colocando em risco a seguranca dos outros familiares e as méaes, sem
saber como lidar com este conflito de interesses entre os filhos, optam por arranjos de
moradia outros que ndo em casa. Ha também, como ja mencionado, 0S casos em que a méae
precisa se ausentar por doenca e ndao tem com quem deixar o filho, ou é 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 preocupagdo
constante com o futuro de seus filhos, uma incerteza sobre onde eles irdo viver, o qudo bem
serdo cuidados, quando ndo contarem mais com a rede de apoio encabecada por sua méae.

Ouvi de uma destas mées cujo filho € autista e tem mais de 40 anos, um desabafo
sobre como ela se sentia em certa medida aliviada de sua sobrecarga quando o filho era
hospitalizado. Isso porque, o controle de horarios para a visitacdo fazia com que aqueles
fossem os Gnicos momentos em que conseguia de fato descansar sem se sentir uma “ma mée”
por ndo estar atendendo a seu filho. A realidade de suas experiéncias mostra que nem sempre
é possivel o convivio familiar diario e por isso lutam por locais em que seus filhos tenham o
cuidado que consideram adequados.

H& também casos como o de José, filho de Virginia, que decidiu por conta prépria
deixar a casa da mée e se mudar para uma pensao protegida privada no litoral. Esta decisdo
teve implicagcOes diretas na vida de sua mae — que perdeu a reducdo de carga horaria no seu
emprego no governo do Estado por ser mae de pessoa com deficiéncia — e também teve que
incluir em sua rotina, ja muito atarefada, viagens e visitas aquela cidade para ver o filho.
Ainda assim, esta foi uma decisdo que a deixou muito feliz, pois aquele € um local em que o
filho recebe o cuidado adequado, muito afeto e pode exercer toda sua autonomia, ja que,
estando perto de um CAPS, vai a todas 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
exaustdo das cuidadoras, aparece também em seus discursos como um modo de legitimar a
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busca por arranjos de moradia outros que ndo com os familiares.

Essa experiéncia positiva é contrastante com os relatos de locais inadequados, sem
estrutura fisica para receber essas pessoas, com um numero grande de residentes, enfim,
verdadeiros “mini manicomios”, como me disse certa vez Virginia. O modelo “hospitalar” faz
com que os jovens vivam em ambientes que mais parecem clinicas do que moradias, além de
ndo serem poucas as historias de maus tratos e descasos que essas maes e seus filhos
experenciaram. Nao é incomum ouvir histdrias de periodos em que os jovens ficavam a maior
parte do tempo dopados e em que “cenarios” eram montados para receber os familiares em
dias de visitas. O préprio engajamento de Virginia com esta causa veio a partir de uma
denuncia que seu filho fez a ela sobre os abusos que vinha sofrendo no local em que entéo
morava. Coibir a existéncia destas “clinicas” sempre foi uma das principais metas de Virginia,
uma vez que sabe que muitas vezes a vulnerabilidade da situacdo em que se encontram as
mdes - seja emocional, fisica ou financeira - faz com que recorram aos espacos que
conseguem encontrar e que Ihe sdo financeiramente viaveis.

Apds anos em busca de locais que fossem satisfatorios e sem encontra-los, decidiram
acionar o Ministério Publico estadual para que, através de um Inquérito Civil, intimasse a
prefeitura de Porto Alegre a divulgar publicamente quais locais contavam com o alvara para
funcionarem como Moradia Protegida Privada, pois nem a isso tinham acesso. Depois de
guase um ano de idas e vindas de intimacGes por parte da promotoria da cidadania, a
prefeitura finalmente divulgou uma lista com apenas nove locais, sendo que destes, pelo
menos trés ja haviam sido considerados insatisfatorios por Virginia e seu grupo, dois sdo
associacOes de cunho religioso e caritativo e outro se denomina casa de repouso. Nenhum
deles existe no modelo de uma casa, uma residéncia, com até dez moradores, nos termos da
resolucdo 109. Isso porque, ao contrario do que acontece com as casas privadas para idosos,
ndo hd nenhuma legislacdo federal que regule o funcionamento das moradias protegidas
privadas ou as residéncias inclusivas e moradias assistidas privadas, ficando a cargo de cada
prefeitura municipal determinar as condic¢fes para concessao do alvara de funcionamento. O
“sucesso” do inquérito, no entanto, foi apenas parcial, ja que ao contrério do determinado e
pedido pelo movimento em sua peca inicial, essas moradias ndo foram publicizadas e
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divulgadas no site da prefeitura municipal de Porto Alegre. O acesso a esta informacao,
portanto, ainda ndo estd disponivel para as mdes que buscam um local para seus filhos

morarem.

As experiéncias de Jurema e Virginia, ainda que tdo distintas entre si principalmente
guanto a classe social, possuem também pontos em comum, sendo a preocupacao para com o
futuro de seus filhos o principal. “E se eu morrer, quem cuida dele?”, a frase proferida a mim
por Jurema na primeira vez que nos vimos, vem sendo repetida de diversas formas por todas
minhas interlocutoras ao longo de meu trabalho de campo. Além disso, temos duas mulheres
gue carregam consigo, para além desta preocupacdo, o peso moral do que significa ser uma
“boa mae” frente as especificidades de seu filho. E para ambas a moradia ¢ fundamental para
estes julgamentos morais. Olhar para os diversos arranjos de moradia pareceu-me assim um
ponto de partida interessante para uma reflexdo mais aprofundada tanto sobre a deficiéncia

guanto sobre o cuidado.

4. Cuidado, Familia e Arranjos de Moradia

A preocupacdo com a moradia para pessoas com deficiéncia ndo € algo novo,
conforme se depreende do relato de minhas interlocutoras e da notoria situacdo de
institucionalizagdo de pessoas com deficiéncia no Brasil. Entretanto, foi somente em 2015,
com o advento do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que distintos arranjos de moradia
apareceram elencados na legislagdo. O artigo 31 da Lei 13.146/2015 coloca que “a pessoa
com deficiéncia tem direito a moradia digna, no seio da familia natural ou substituta, com seu
conjuge ou companheiro ou desacompanhada, ou em moradia para a vida independente da
pessoa com deficiéncia, ou, ainda, em residéncia inclusiva.” Além de apresentar uma série de
possibilidades de morar, ainda determina que cabe ao poder publico promover medidas para a
moradia independente.
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Percebe-se, a um primeiro olhar, uma gama de diferentes arranjos para a pessoa com
deficiéncia: com a familia, sozinha, em moradia para vida independente ou em residéncia
inclusiva. Na pratica, entretanto, o que se tem é que — ao menos no estado do Rio Grande do
Sul - para aqueles jovens e adultos que contam com uma rede familiar de apoio, a moradia
acaba se dando dentro do seio familiar ou em clinicas e casas geriatricas nem sempre
reguladas - e no caso das casas para idosos de forma irregular- e que efetuam este tipo de
servico, o qual € muitas vezes precarizado ou caro demais para ser acessado.

N&o ha hoje, no Brasil nenhum incentivo governamental para que as pessoas com
deficiéncia saiam do seio familiar e morem de forma independente. E mais do que isso, a
ideia de morar longe de casa é ainda muito estigmatizada. Em especial em uma realidade
como a de nosso pais onde a participacdo estatal em politicas de cuidado para pessoas com
deficiéncia sempre foi minima, gerando ou o cuidado familiar ou a internacdo manicomial.
Nos casos em que ndo ocorria alguma forma de asilamento, a responsabilidade por este
cuidado sempre recaiu sobre as familias e, em especial, sobre as mulheres.

E justamente este o ponto central da demanda do grupo que acompanho, o qual, vale
lembrar, € composto por mdes de classe média, especificidade esta que ndo pode ser
desconsiderada. Elas esperam que o poder publico fiscalize as moradias existentes e, além
disso, que subsidiem residéncias para que se tornem acessiveis a todas. Afinal, por meio de
um estudo por elas mesmo realizado no ano de 2014, chegaram ao valor de R$ 5.000,00
apenas como custo mensal para cada pessoa com deficiéncia em uma moradia com ndo mais
do que dez habitantes, valor que se torna exorbitante para suas realidades financeiras.

Sobrecarregadas com a tripla jornada que recai sobre elas — afinal s&o em sua maioria
divorciadas — se veem responsaveis por prover por sua familia, ser a principal cuidadora do
filho com deficiéncia e ainda lidar com todas outras questdes domésticas. Muitas vezes
esgotadas, doentes ou sentindo-se incapazes de dar a seu filho o cuidado que julgam
necessario, buscam alternativas. Além disso, € comum a todas a sensacdo de que, quando
morrerem, ninguém assumira esta responsabilidade, e por isso buscam garantir que existam
espacos nos quais seus filhos sejam cuidados e experenciem sua autonomia. O cuidado se
torna, assim, mais do que um termo émico utilizado exaustivamente por minhas
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interlocutoras. Ele tem, sugiro, grande potencial analitico e se mostra crucial para a
compreensdo destas experiéncias.

Nesse sentido, apoio-me na literatura das tedricas feministas do cuidado para pensa-lo
ndo s6 como um valor moral, mas também e principalmente, como uma pratica, algo que deve
ser feito — ou ndo feito (Mol, 2008; Molinier, 2012a, 2012b). O cuidado passa a ser, portanto,
a habilidade de responder adequadamente as especificidades das vulnerabilidades de cada
sujeito. Uma atividade silenciosa, discreta e que € muitas vezes uma antecipacdo a propria
necessidade (Molinier, 2012a). E por isso que o trabalho do cuidado é comumente - se ndo
sempre — invisibilizado. Enquanto uma préatica naturalizada, cria-se a ilusdo de que alguns
individuos — aqueles considerados pessoas auténomas e independentes ou o “self-made man”
— ndo dependem do trabalho de outros para se fazerem “independentes” (Aydos e Fietz, no
prelo). E justamente o trabalho do cuidado — muito vinculado ao &mbito do doméstico e
habitualmente realizado por mulheres — que € omitido desta equagéo (Molinier, 2012b).

Deste modo, pensar analiticamente o cuidado nos aproxima de todo um esforgo
realizado por pensadoras feministas de chamar a atencdo para os elos mais fracos, para as
associacfes menos aparentes de uma rede, aquelas que, por serem consideradas de menor
importancia ndo sao sequer objeto de estudo ou do olhar do pesquisador (Puig de la Bella
Casa, 2011). Ao acompanhar o pleito destas mées que lutam por moradia por seus filhos,
deparei-me com uma série de questdes que Ihes sdo muito caras. Ha um grande esforco destas
mulheres para vincular-se a luta anti-manicomial e lutar contra aquilo que chamam de
“depositos de pessoas”. No entanto, hd a0 mesmo tempo uma constante necessidade de provar
que o fato de almejar um arranjo alternativo de moradia para o filho nao significa um “mau
cuidado” ou um abandono. Nao querer morar com seus filhos — que muitas vezes tampouco
querem morar com elas, como no caso de Virginia — nd3o as tornam “mas maes”. Sua
reivindicacdo é, justamente, por espacos onde as caracteristicas e especificidades de seus
filhos sejam atendidas. E por uma maior atuacdo do poder publico na garantia destes locais.

Viver com a familia, segundo minhas interlocutoras, nem sempre é a melhor opgéo
para as partes envolvidas nesta delicada relacdo de cuidado e dependéncia. Opondo-se as
politicas puablicas que visam cada vez mais essa familiarizacdo do cuidado e a
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responsabilidade destas mées pelo bem-estar de seus filhos, estas mulheres lembram que nem
sempre € possivel dar conta de todas as obrigacdes que lhe sdo impostas. A medida que seus
filhos e elas mesmas envelhecem, novas questdes vdo aparecendo e a relacéo se complexifica.
Afinal, como colocam Rayna Rapp e Faye Ginsburg (2011, p. 380) “a medida que as criancas
com deficiéncia vdo se movendo no ciclo da vida, sua experiéncia atipica reverbera na vida de
suas familias, de modo a reconfigurarem presung¢des tidas como dadas sobre o parentesco”. A
experiéncia familiar de Virginia e Jurema foram e sdo fortemente marcadas pela experiéncia
da deficiéncia. Essas duas mulheres, cujas realidades sdo tdo distintas entre si, carregam em
certa medida o estigma de buscar para seus filhos locais de morada que ndo sejam com elas.
Se no imaginéario da vida familiar o “morar sozinho” est4 fortemente ligado a um ideal de
independéncia e maturidade, no caso da deficiéncia este parece ser ainda um arranjo

fortemente ligado a ideia do abandono e do descaso.

Consideracoes Finais

A questdo da moradia se configura para mim como uma area de interesse justamente
pela possibilidade de se acessar diferentes modos de ordenar a deficiéncia (Moser, 2005) e de
refletir sobre praticas de cuidado que engendram e sdo engendradas por essa ordenacéo.
Apesar de conter em si a discussdo da institucionalizacdo, do abandono familiar e da
estigmatizacdo da pessoa com deficiéncia — dimensdes que ndo 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, as condi¢des materiais que possibilitam a “vida independente” para
corpos que ndo se encaixam em nosso modelo de moradia, e eventuais lacunas geracionais no
modo de lidar com a deficiéncia.

Além disso, temos aqui dois grupos cujas vozes sdo historicamente silenciadas: as
cuidadoras e as pessoas com deficiéncia intelectual e/ou psicossocial. Em um contexto de
auséncia de politicas publicas para pessoas adultas com deficiéncia, uma populacdo que
aumenta a cada dia, novas demandas veem a tona como o direto de morar sozinho, a
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preocupacdo com quem proporcionard o cuidado necessario e, também, a situacao precéria de
muitas cuidadoras familiares. Nao pretendi aqui, esgotar este tema ou sequer apontar solugdes
ou respostas fechadas para esta inquietacdo. Ao contrario, trouxe apenas reflexdes iniciais a
fim de apontar possiveis caminhos de analise para esta questdo que é tdo analitica e teorica
quanto politica, na medida em que estamos falando de reivindicacéo e garantia de direitos.

Foi pensando no carater contingencial, provisorio e dindmico do cuidado, em sua
caracteristica de ser uma pratica carregada de moralidades (Mol, 2008) que contém em si uma
dimensao ético-politica (Puig de la Bella Casa, 2011), que acredito que olhar para as moradias
a partir desta categoria possa trazer ganhos tanto para a pesquisa, quanto para a prépria
reivindicacdo de minhas interlocutoras. A residéncia, mais do que o local em que se mora,
passa a ser também um local onde a deficiéncia é performada de diferentes modos, em toda
sua multiplicidade. Atentar-se para 0os modos de ordenamento, para 0s tipos de sujeitos e
relacbes coproduzidos dentro destes diferentes espacos e temporalidades é o desafio que se
coloca para minha pesquisa. Mas questdes centrais para essa realidade ja se apresentam e se
constituem a partir da propria reivindicacdo por moradia assistida, como espero ter

demonstrado a partir da experiéncia de minhas interlocutoras.
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