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Resumo: O objetivo do texto é tecer algumas consideragdes sobre as principais dificuldades do
trabalho de cuidado de longa duragdo na vida das mulheres que tem dependentes com
deficiéncia intelectual e multipla, bem como fomentar a discussao sobre o cuidado como objeto
de politica publica. O texto foi elaborado a partir de uma revisao bibliografica e aponta como esse
trabalho de cuidados provoca alteracées de ordem afetiva, financeira, social, cultura e, a longo
prazo gera um alto nivel de estresse resultante da sobrecarga fisica, emocional da cuidadora e,
que politicas publicas de cuidado sao necessarias e urgentes.
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Abstract: The aim of this text is to offer some considerations on the main difficulties of
long-term care work in the lives of women who have dependents with intellectual and
multiple disabilities, as well as to foster discussion about care as an object of public policy. The
text was developed from a literature review and points out how this care work causes affective,
financial, social, and cultural changes and, in the long term, generates a high level of stress
resulting from the physical and emotional overload of the caregiver, and that public care policies
are necessary and urgent.
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1 INTRODUGAO

Ha séculos, a hegemonia do discurso patriarcal, coloca os homens em um lugar de
privilégios, relegando as mulheres a subordinagédo e a opressdo. O patriarcado, enquanto
discurso normativo imp&e papéis familiares, ou seja, coloca a constituicao da familia como algo
que acontece de maneira natural e, ndo como um produto histérico das formas de organizagao
humana. Assim, para Carloto e Nogueira (2018, apud, SARACENO, 1995),

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

Do ponto de vista de Carloto e Nogueira (2018) “o cuidado com o desenvolvimento dos
filhos, justamente pela divisdo desigual do trabalho dentro de casa, acaba sendo de
responsabilidade praticamente exclusiva da mulher-mae, expropriando dela a possibilidade de
pensar e agir para além destes liames. [...]". Desta forma, restam poucas oportunidades para
que as mulheres possam buscar a satisfagdo dos seus objetivos, desejos e expectativas, quando
estes estdo para além do contexto da casa e da familia. A capacidade de desenvolver-se
plenamente fica comprometida pelo sobrecarga de tarefas e responsabilidades relacionadas ao
cuidado. Um trabalho de cuidado, ndo pago na maioria das vezes, que traz uma sobrecarga
excessiva para as mulheres é o relacionado as pessoas com deficiéncia.

A Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, aprovada
pela Assembléia Geral da ONU, em 2006, importante instrumento internacional de direitos
humanos das Nacdes Unidas tem a finalidade de proteger os direitos e a dignidade das pessoas

que apresentam algum tipo de limitagdo. Em seu artigo primeiro,

trata do conceito de pessoa com deficiéncia, que em resumo “[...] sdo aquelas que tém
impedimentos de longo prazos de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os
quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e
efetiva na sociedade em igualdades de condi¢gdes com as demais pessoas”.

Os cuidados de longa duragao estdao frequentemente associados a necessidades
relacionadas a deficiéncia, doencga crénica ou trauma que limitam a capacidade de realizar
tarefas basicas de cuidado pessoal ou atividades diarias, como comer, tomar banho, vestir-se,
movimentar-se ou transferir-se. Compreender a dependéncia como um continuum permite o

desenho de servigos de cuidados de longa duragaéo capazes nao apenas de abordar problemas
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associados a uma deficiéncia atual, mas também de apoiar o processo de perda da capacidade
funcional, com o objetivo de fortalecer a autonomia potencial dos individuos por meio do apoio
a manutencgao ou recuperacao de capacidades (Etxeberria Mauleon, 2014, apud CEPAL, 2025).

O documento salienta que:

Este problema se ve agudizado en el caso de las personas mayores debido a las barreras
que existen en el entorno fisico y social, que no facilitan condiciones para la
autosuficiencia (Huenchuan, 2024). Entender la dependencia como un continuo permite
disefar servicios de cuidado de largo plazo que tengan la capacidad no solo de atender
a los problemas asociados a alguna discapacidad actual, sino también de acompafiar el
proceso de pérdida de la capacidade funcional con el objetivo de fortalecer la autonomia
potencial de las personas, por medio de ayudas para la mantenciéon o recuperacion de
capacidades (Etxeberria Mauleon, 2014, apud CEPAL, p. 120, 2025).

Essa nova concepgédo € revoluciondria e traz a reflexdo sobre um universo diverso. Se
um sujeito ndo tem condicao de participagcao em plena igualdade com os demais € porque 0 meio
em que vive ndo proporciona isso e impde barreiras.

Esse marco histdrico revela uma conversao de esforgos para reconhecer o valor de
todas as pessoas, independentemente de sua funcionalidade e contribui com os paises no
processo de definicdo de linhas de acao e politicas publicas para a inclusao e valorizacédo de
todos os segmentos da sociedade, entendendo que todas as pessoas tém o direito de atingirem

seu potencial.
2 CUIDADOS E POLITICAS PUBLICAS

Os trabalhos domésticos e de cuidados, mesmo sendo vitais para a reprodugao da vida
humana, acabam sendo intencionalmente desvalorizados, ou seja, “todo trabalho investido no
cuidado, na producao da alimentagao, na organizagao e manutengéo do espago de convivéncia
familiar esta fora da conta que configura a mais valia e, consequentemente, que mede o grau de
acumulagdo na exploragdo capitalista” (AVILA, 2007, p. 43).

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

O cuidado nao é entendido como um trabalho e portanto desconsidera-se que ele exige
esforcos como qualquer outro tipo de atividade laborativa, nao somente atrelados a questbes de
ordem fisica, mas que envolvem fatores emocionais e afetivos. De maneira intencional, cria-se
a idéia de que a mulher depende do homem, quando na verdade o homem € poupado de uma
carga imensa de trabalhos e fica livre - com tempo, disposicdo e energia - para ocupar outros
trabalhos e fungdes com maiores exigéncias. Ocorre uma inversdo na forma de ver, entender e
compreender esses diferentes papéis, consequéncia de um complexo sistema de relagbes
sociais embebidas do modelo nuclear-burgués (CARLOTO e NOGUEIRA, 2018).

Historicamente as familias sdo responsabilizadas pelos trabalhos de cuidados, dentro
3



Londrina PR, de 25 a 29 de Maio de 2026 |ISSN:

da familia as mulheres e com impactos mais significativos para as negras e pobres. Entretanto,
as familias que apresentam maior poder aquisitivo podem adquirir o cuidado como um produto
no mercado.

Para Hirata (2009, apud, HOCHSCHILD, 2017),

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

A crise do cuidado pode ser considerada como uma das dimensdes de uma crise mais
ampla do proprio modo de produgao capitalista. A organizagao social dos cuidados se apresenta
através da familirizagdo, feminizacdo e mercadorizagdo da fungdo do cuidado, associado a
fatores como elevadas taxas de desigualdade social e pobreza extrema.

As sociedades estadunidense e europeia j4 ha décadas apresentam um problema
crescente do deficit do cuidado criado a partir do aumento de sua necessidade e do declinio de
seu suprimento, que atinge tanto as dimensdes do ambito privado, como do publico. No privado,
podemos observar muitas familias, onde as mulheres ndo tem ajuda suficiente, seja dos
companheiros, parentes ou outros, enquanto, no ambito publico observa-se a
auséncial/insuficiéncia de politicas publicas, associado aos cortes permanentes do governo em
fundos para os servigos destinados a mulheres pobres e pessoas com deficiéncia e idosas.

A partir da definicado de Pérez Orozco “podemos caracterizar a crise da reprodugao social
por trés processos que estido inter-relacionados: o0 aumento generalizado da precariedade da
vida, a proliferacdo das situagbes de exclusdo e a multiplicacdo das desigualdades sociais”
(2014, p. 189).

Fatores relacionados a queda nas taxas de natalidade, o aumento nas propor¢des de
idosos, de familias monoparentais, das taxas de divorcios e a auséncia de parceiros que
compartilhem o trabalho em casa sao considerados também como justificativas para o problema
relacionado a reproducgéo social e a sustentabilidade do modo atual de organizagao social dos
cuidados.

A crise contemporanea que vai além do que podemos definir como uma crise do trabalho
de cuidado atinge também a estrutura da sociedade, trata-se de um problema socioeconémico
que afeta todo o conjunto da populagdo e é atravessado pelas multiplas desigualdades de
género, étnico raciais, de classe social e territério que permeiam e informam quais grupos
deveriam ser priorizados.

A auséncia do poder de Estado caracteriza uma violéncia institucional, exemplificado
através das ofertas nulas ou insuficientes de servigcos que nao colaboram para que as familias

tenham condigbes de exercer a sua fungao protetiva. A consequéncia € a sobrecarga das
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cuidadoras e que, em sua grande maioria, ndo encontram apoio em outros familiares ou nos
servigos das politicas publicas como alternativa para divisdo do trabalho de cuidar, o exercendo
por longas horas e dias.

O cuidado deve ser objeto de politica publica. Existem duas dimensdes acerca da
tematica: o cuidado como um trabalho — € uma forma de trabalho cotidiano realizado no dia a
dia, tem uma certa frequéncia e produz bens e servigos essenciais a existéncia humana e ao
funcionamento da sociedade, porém, o cuidado é também um direito, pois reconhece que todas
as pessoas em algum momento da vida vao necessitar (direito de cuidar, de ser cuidado e do
autocuidado).

O problema néo é o cuidado em si, mas a forma como a sociedade organiza socialmente
esse cuidado, considerada uma forma desigual, injusta e insustentavel. Desigual e injusta porque
apesar de todos precisarem nem todo mundo recebe o cuidado na quantidade e na qualidade
necessarias e nem todo mundo cuida na mesma intensidade e na mesma proporgéo.

O cuidado esta muito centrado nas familias e dentro das familias nas mulheres que se
responsabilizam quase que integralmente por essa oferta. Isso gera uma série de repercussoes
em suas vidas, comprometendo a participacdo no mundo trabalho, na politica e inclusive a na
propria capacidade de autocuidado. Quem cuida de quem cuida? Essa € a questao essencial.

Cuidar é parte da nossa existéncia, o cuidado produz um bem publico, valor social e
econdmico, se fosse valorizado e devidamente remunerado geraria grande impacto na economia.
E necessario reconhecer que se trata de um problema publico e que uma das respostas é a
criacdo da Politica Nacional de Cuidados. Dessa maneira, o poder publico passa a ser o ator
central do processo, assumindo através das politicas publicas a responsabilidade pela garantia
desse direito a populacao e estimulando praticas de co-responsabilizacdo dos demais atores,
sendo a familia, comunidade, empresas e a sociedade civil em geral.

Em 2023 tem inicio ao processo de construgdo de uma Politica Nacional de Cuidados-
PNC- a partir da criacado da Secretaria Nacional da Politica de Cuidados e Familia, no &mbito do
Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familia e Combate a Fome (SNCF/MDS) e
a Secretaria de Autonomia Econdmica e Politicas de Cuidados localizada no Ministério das
Mulheres (SENAEC/MMulheres). Para subsidiar os trabalhos, no mesmo ano o governo federal
langou uma consulta publica e um formulario eletrénico para firmar o marco conceitual da Politica
Nacional de Cuidados do Brasil.

Foi definido um Grupo de Trabalho Interministerial, langado em vinte e dois de maio do
mesmo ano, composto por 17 representantes dos 37 ministérios e com a missao de formular um
diagnostico sobre a Organizagéo Social dos Cuidados no Brasil, identificando as politicas, os
programas e o0s servigos ja existentes. Em 23 de dezembro de 2024 foi finalmente sancionada
a Politica Nacional de Cuidados (PNC) a partir da Lei 15.069 (BRASIL, 2024). A lei reconhece
o cuidado como um direito a ser garantido pelo Estado e como um trabalho essencial para o bem-
estar das pessoas, a reproducgao e a sustentagao da vida e o funcionamento da sociedade e da

economia.
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Um dos publicos prioritario dessa politica € composto por pessoas idosas e pessoas com
deficiéncia que necessitem de assisténcia, apoio ou auxilio para executar as atividades basicas
do cotidiano. Em relagdo as mulheres que realizam o trabalho ndo pago de cuidados no ambito
domeéstico, a PNC trata da garantia de direitos como a integracao de servigos de cuidado e dos
beneficios e a fiscalizacdo de servigos publicos e privados. Podera haver ainda iniciativas de
formagao e de qualificacdo de cuidadores ndo remunerados, inclusive estratégias de apoio a
parentalidade positiva.

O texto prevé também a adocido de medidas para reduzir a sobrecarga nas familias,
promovendo a corresponsabilizagdo de outros familiares, principalmente os homens.

O objetivo central da politica de cuidados é melhorar a qualidade de vida dessas
populagcbées e permitir que as tradicionais cuidadoras familiares possam participar plenamente
do mercado de trabalho e dispor de condi¢cdes de autonomia e liberdade de escolhas. Um dos
pontos chave é o reconhecimento do cuidado como essencial para a reprodugéo da sociedade,
rompendo com praticas de familiarizagdo das politicas publicas.

Reconhecemos a grande importancia dessa inédita iniciativa, porém sabemos que ha
muitos obstaculos a serem transpostos para que os principios e objetivos da lei fagam parte do
cotidiano das pessoas cuidadas e das que cuidam. Ha que ter recursos financeiros,
reorganizagao dos servigos, principalmente os de saude e assisténcia social, universalizagéo,
desmercadorizagdo, uma rede de protecdo territorializada e principalmente reconhecimento
pelos poderes executivos que os cuidados dao sustentabilidade a vida nos aspectos econémicos,

sociais e politicos.

3 CUIDADOS E PESSOAS COM DEFICIENCIA

Os dados do censo 2022 mostram que o Brasil tem 14,4 milhdes de pessoas com
deficiéncia, ou seja, 7,3% da populagdo do pais com dois anos ou mais de idade, no ano da
pesquisa (Agéncia Brasil, 2025). O dado inclui pessoas, com dois anos ou mais, que tém
impossibilidade ou grande dificuldade para enxergar, ouvir, andar e pegar objetos pequenos.
Também entram na estatistica aqueles nessa faixa etaria que, por alguma limitagcao nas fungoes
mentais, ndo conseguem ou tém muita dificuldade para se comunicar, realizar cuidados
pessoais, trabalhar e estudar, entre outras atividades. Nesse ultimo grupo estado incluidos,
principalmente as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla.

A deficiéncia intelectual e multipla é definida como,

[...] uma capacidade significativamente reduzida de compreender informag¢des novas ou
complexas e de apreender e aplicar novas habilidades (inteligéncia prejudicada). Ela é
caracterizada, essencialmente, por alteragdes, durante o periodo de desenvolvimento,
das faculdades que determinam o nivel global de inteligéncia, isto é, das fungdes
cognitivas, de linguagem, habilidades motoras e capacidade social e que tem um efeito
duradouro sobre o desenvolvimento (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2010).
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A deficiéncia intelectual, geralmente, manifesta-se antes dos dezoito anos e apresenta
limitacdes associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas, tais como comunicacéo,
cuidados pessoais, habilidades sociais, habilidades académicas, seguranga e autonomia. Podem
apresentar comprometimentos de nivel leve, moderado, severo ou profundo, de acordo com o
grau de limitagdes. A deficiéncia intelectual associado a multiplas outras limitacbes ocorre
quando ha “a associacdo, na mesma pessoa, de duas ou mais deficiéncias primarias
(visual/auditivalfisical/intelectual/psicossocial), com comprometimentos que acarretam atrasos
no desenvolvimento global e na capacidade de adaptagéo” (PARANA, p 22).

As pessoas com deficiéncia intelectual e multipla necessitam em algum grau de suporte
para exercerem as atividades de vida diaria, assim como os direitos de participagao social e o
exercicio da autonomia (CONSELHO REGIONAL DE PSICOLOGIA - PR, 2021). Desta forma,

entende-se que,

Todas as pessoas possuem necessidades de cuidado, que variam dentro da amplitude
da diversidade humana. Além disso, para as pessoas com deficiéncia intelectual, o
cuidado se configura como um campo de protegao social, dentro de um contexto histérico
de discriminagéo e exclusao capacitista. A valorizagdo contemporanea do conhecimento
técnico e da produtividade colaboram para a segregagdo das pessoas com deficiéncia
intelectual. Existe uma expectativa social ancorada na dicotomia autonomia x cuidado,
pela qual se espera que a pessoa com deficiéncia intelectual ocupe um lugar de
independéncia para ser considerada autbnoma e capaz de expressar sua vontade
(CONSELHO REGIONAL DE PSICOLOGIA - PR, 2021).

Entretanto, ter autonomia nao significa ser independente, as pessoas com deficiéncia
intelectual podem precisar de diferentes suportes para exercer sua autonomia e protagonizar
sua histéria. A necessidade de cuidado nao ¢ algo vislumbrado somente nos casos de pessoas
com deficiéncia, essa relagao € inerente a propria condicdo humana, o que podemos observar
nos diversos ciclos da vida - pensando nas criangas e nos idosos, na reabilitagdo pds situagoes
inesperadas, como acidentes ou mesmo nos cuidados paliativos, ou seja, as relagbes de
dependéncia séo inevitaveis a vida social.

A responsabilidade de cuidar permanentemente de outro individuo, pressupde-se que a
pessoa tenha compromisso, cumplicidade e principalmente um vinculo afetivo. Como uma atitude
e caracteristica primeira do ser humano, o cuidado revela a natureza humana em sua maneira
mais concreta (BOFF, 1999). Porém, é notério que o processo de cuidar € muito exigente e pode

levar o cuidador a uma sobrecarga intensa e ao alto nivel de estresse.

[...] Na maioria das vezes, os cuidadores de criangas com PC' s&o as proprias mées, que
se incumbem da atividade geralmente sozinhas. A tarefa do cuidado implica, por vezes,
em 6nus significativo para o cuidador, gerando sobrecarga intensa, que pode levar a
disturbios emocionais assim como problemas fisicos e prejudicar a qualidade de vida,
nao apenas do individuo com PC, mas também de quem cuida (SANTOS et al., 2010).

1 Paralisia cerebral.
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Como uma questao de género também a ser analisada, na maioria dos casos € a mulher
que assume a funcéo dos cuidados, raros os casos de homens. Em casos de mées solo e que
tem dedicacdo exclusiva aos cuidados, podemos observar o envelhecimento precoce e até
mesmo o adoecimento fisico e mental. A mulher imersa nesse processo, pode perder sua
identidade pessoal, abdicando de suas vontades, desejos e projetos de vida, com sérios
prejuizos para a sua autonomia.

Em um estudo realizado por Beatriz de Castro S. de Barros et al (2025), com maes que
cuidam de pessoas portadoras de deficiéncia intelectual e multipla verificou-se que familias com
renda baixa enfrentam maiores desafios no cuidado de individuos com deficiéncia, a falta de
recursos financeiros limita o acesso a tratamentos especializados e servicos de reabilitagdo

necessarios para o desenvolvimento dos filhos. Para as autoras desse estudo,

O baixo nivel socioeconémico, evidenciado pelo nivel de instrugédo e de renda, podem ser
um fator associado a presenga de maior sobrecarga, em que muitas familias contam
apenas com o beneficio assistencial a pessoa com deficiéncia (BPC/LOAS) e nado tem
condigbes de exercer trabalho remunerado, principalmente maes sem companheiro,
representado por mais da metade da amostra. Além da auséncia de um companheiro para
contribuir com a renda, destaca-se o isolamento social e a carga adicional de
responsabilidades familiares, comuns entre cuidadoras de PCD ( apud Andrade et al.,
2021).

O estudo também apontou que uma grande porcentagem das maes cuidadoras, na
maioria sem apoio de companheiro ou outros familiares, nesse tipo de deficiéncia, tiveram suas
condicbes de saude piorada em funcado do tempo diario utilizado na atencado as criangas, as
principais queixas foram problemas de saude fisica ou mental, como hipertensdo, diabetes e
depressao. Outras agravantes foram o estresse cronico associado a condigdes como ansiedade
e depressao.

Em nossa observagao, a partir do trabalho desenvolvido em uma APAE? (Cambé-PR),
percebemos que geralmente a deficiéncia se apresenta ja no ato do nascimento ou na primeira
infancia e que sdo cuidados permanentes/prolongados, ou seja, € um processo ininterrupto e
desenvolvido por muitos anos. As maes cuidadoras estdo completamente desprotegidas, sem
apoio de uma rede de servigos publicos e carregam uma angustia voltada a preocupagao de
morrerem e deixar os filhos sem protecao alguma.

Na configuragdo do relacionamento conjugal, muitas mulheres se submetem a
relacionamentos abusivos em fungdo da dependéncia financeira, psicolégica ou mesmo por
apoio aos cuidados do dependente, caracterizando situagdes de violagdes de direitos. Fica
evidente a necessidade de ampliagdo da protecéo social a essas familias por parte do Estado.

Grande parte das familias apaeanas tem convivéncia com a extrema pobreza, condi¢ao
de moradia precaria, cuidador unico, dificuldade de participagcdo em atividades de inclusao
produtiva, dependéncia financeira de beneficios sociais, auséncia de momentos de lazer em

funcdo da oferta de cuidados, isolamento social, dificuldade de autocuidado, situacdo de

2 A elaboragéo deste estudo contou com a anuéncia da Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de

Cambé-PR, instituicdo onde foram realizadas as observagdes que fundamentam as reflexdes aqui apresentadas.
8



Londrina PR, de 25 a 29 de Maio de 2026 |ISSN:

estresse pela oferta de cuidados de longa permanéncia, fragilidades pelo envelhecimento ou
adoecimento fisico e mental do cuidador, assim como a existéncia de doencas crbnicas e
necessidade de tratamento, desemprego, subemprego, alto custo da oferta familiar de cuidados
a pessoa com deficiéncia, familia numerosa, violéncia doméstica e familiar, rede familiar
conflituosa, dependéncia quimica, presenca de idosos no domicilio, processos discriminatorios,
dificuldades de acessibilidade, territério com oferta insuficiente ou precaria de servicos e altos
indices de violéncia.

O sistema capitalista define padrdes, motivo pelo qual as pessoas com deficiéncia e suas
familias sdo excluidas permanentemente, vivem processos de segregacao e isolamento, tem
dificuldade de insergao e participacdo em quase todos os espacgos. A deficiéncia também é uma
expressao da questao social e nessa légica existe uma lacuna de compreensao desse cenario
que necessita de investigagao, aprofundamento e pesquisas académicas.

Quanto maior séo os niveis de desigualdade social em um pais, pior fica a realidade das
pessoas com deficiéncia e suas familias. O complexo conjunto de vulnerabilidades a que o
cuidador esta submetido fragiliza o processo do cuidado e coloca a pessoa com deficiéncia em
situacdo de risco social e violagao diretos basicos, razdes que contribuem para o
empobrecimento progressivo das familias e a dificuldade de superagdo das condigbes de
vulnerabilidade.

Ao colocar a familia como principal responsavel pelos cuidados, o Estado se isenta da
corresponsabilidade, intervindo, na maioria das vezes, somente quando ocorrem violagcdes de
direitos ou mesmo no caminho de retomada da responsabilizacdo da familia por toda provisao
de protecdo para os individuos. O Estado necessita ampliar as propostas de servigos que
estejam atentos a essa populagdo, como exemplo: os Centros Dias, Residéncia Inclusiva e/ou
cuidadores custeados pelo poder publico.

Como orienta Mércia M. Fernandes Cerqueira et al (2016), as agbes dos servigos de
saude e da equipe multiprofissional devem prover suporte social para as familias, particularmente
maes, demonstrando que existe o envolvimento de um grupo de profissionais que fornece auxilio
e assisténcia necessarios. A equipe multiprofissional deve oferecer suporte social do tipo
emocional, caracterizado pela demonstragcdo de cuidado e disposigdo em ouvir; suporte de
informacao, por representar uma fonte de conhecimento e esclarecimento; suporte material, ao
prover recursos necessarios ao acompanhamento da crianca com deficiéncia intelectual; e
suporte de avaliacdo, que da o feedback as maes sobre a maneira como agem, ofertando
sugestoes, elogios, afirmagdes, além de prover o incentivo necessario para a manutencao da

atitude delas.
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4 CONCLUSOES

Para as familias e, para as maes, principais responsaveis pelo cuidado das pessoas
com deficiéncia, os desafios estdo postos na convivéncia com a extrema pobreza, na moradia
precaria, na dependéncia financeira de beneficios sociais, no isolamento social, no desemprego,
no subemprego, no alto custo da oferta familiar de cuidados a pessoa com deficiéncia, nos
processos discriminatérios, nas dificuldades de acessibilidade, nos territérios com oferta
insuficiente ou precaria de servigcos de saude e tantos outros.

Essas mulheres sem apoio de uma rede familiar e de servigos de saude publicos estdo
sobrecarregadas, adoecidas e presas a uma condigdo que impede sua autonomia e uma vida
digna.

O cuidado deve ser visto a partir de iniciativas para a cooresponsabilizacdo de toda a
sociedade, nao somente das familias e das mulheres, todos nds necessitamos de cuidado de
alguma forma (direta ou indiretamente), nem todos nés cuidamos mas todos que necessitam de
cuidados tem que ter acesso aos cuidados e todas as mulheres que cuidam tém que ser
cuidadas.

Como ja assinalado a pessoa com deficiéncia € um publico prioritario na PNC, entretanto,
pensar o cuidado significa atender também as demandas dos cuidadores, em sua grande maioria
mulheres, pobres e negras. Essas mulheres necessitam: de apoio emocional, informacgdes
sobre direitos e servigos e ajuda pratica para lidar com as necessidades especificas de seus
filhos; acolhimento e orientacdo com equipes de saude e profissionais que oferecam apoio e
informacgdes, auxiliando-as na adaptacao e convivéncia com a deficiéncia; fortalecimento
familiar oferecendo suporte e permitindo que ela lide com as adversidades e mantenha

interacbes saudaveis.

Atingir as dimensdes do direito ao autocuidado, o direito de cuidar e de ser cuidado
quando necessario. Priorizar acima de tudo, um carater de politica publica universal,

desmercadorizavel, de desfeminizacao, de desfamilirializagdo, assim como antimaternalista.
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