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RESUMO: A Etica do Cuidado desafia normas patriarcais e busca repensar as
responsabilidades sociais, politicas e econémicas que sustentam essa desigualdade, e é vista
como essencial nas relacdes humanas de interdependéncia e vulnerabilidade, e quando
relacionada a deficiéncia, com destaque a dependéncia complexa, apresenta diversos
desafios. Neste lugar, a Justica da deficiéncia destaca a importancia de um sistema inclusivo,
onde solidariedade e interdependéncia sdo valores-chave, o cuidado deve ser reconhecido
como uma responsabilidade coletiva, ndo individual, e promovido com base na dignidade
humana e interseccionalidade, garantindo que todos, especialmente pessoas com
deficiéncias complexas, tenham seus direitos respeitados. O presente artigo tem como
objetivo geral discutir a Etica do Cuidado e sua conexdo com a deficiéncia, enfatizando a
necessidade de uma resposta inclusiva as necessidades de cuidado, especialmente frente ao
capacitismo. Divide-se em duas secdes: i) analisar os aspectos gerais da Etica do Cuidado;
e, i) compreender os desafios da dependéncia complexa na crise do cuidado, sob a
perspectiva da Justica da deficiéncia. A metodologia utilizada é a hipotético-dedutivo. Propde,
na sua conclusdo, uma transformacao nas relagdes sociais e politicas, para garantir que todas
as pessoas, especialmente aquelas com deficiéncia complexa, possam viver com dignidade
e respeito a seus direitos.

Palavras-chave: Deficiéncia; Etica do Cuidado; Justica da Deficiéncia; Dependéncia
Complexa; Direitos Humanos.

ABSTRACT

The Ethic of Care challenges patriarchal norms and seeks to rethink the social, political and
economic responsibilities that sustain this inequality, and is seen as essential in human
relationships of interdependence and vulnerability, and when related to disability, with an
emphasis on complex dependence, presents several challenges. In this place, Disability
Justice highlights the importance of an inclusive system, where solidarity and interdependence
are key values, where care should be recognized as a collective responsibility, not an individual
one, and promoted on the basis of human dignity and intersectionality, ensuring that everyone,
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especially people with complex disabilities, have their rights respected. The general aim of this
article is to discuss the Ethics of Care and its connection with disability, emphasizing the need
for an inclusive response to care needs, especially in the face of ableism. It is divided into two
sections: i) to analyze the general aspects of the Ethics of Care; and, ii) to understand the
challenges of complex dependency in the crisis of care, from the perspective of Defice Justice.
The methodology used is hypothetical-deductive. The conclusion proposes a transformation
in social and political relations to ensure that all people, especially those with complex
disabilities, can live with dignity and respect for their rights.
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INTRODUCAO

O trabalho de cuidado, em suas diversas formas — remunerado ou nao —
continua a ser predominantemente realizado por mulheres, refletindo uma disparidade
de género que impacta negativamente sua participacdo no mercado de trabalho e sua
saude fisica e mental. A ética do cuidado, ao desafiar as normas patriarcais e 0s
modelos de independéncia excludentes, propde uma reavaliacdo das
responsabilidades sociais, politicas e econ6micas que sustentam essa estrutura
desigual. Neste lugar, a Etica do Cuidado, tem sido vista como uma construcdo moral
fundamentalmente vinculada as relagbes humanas de interdependéncia e
vulnerabilidade.

Somado a isso, tem-se a Justica da Deficiéncia, ou Justica Defica* que destaca
a necessidade de um sistema inclusivo, onde a solidariedade, o acesso coletivo e a
interdependéncia sejam valores centrais. O cuidado, visto sob essa 6tica, ndo é um
fardo individual, mas uma responsabilidade compartilhada que deve ser reconhecida
e tratada como parte essencial de uma sociedade justa e igualitaria. A promocéo de
uma nova visdo do cuidado, fundamentada na interseccionalidade e na dignidade
humana, é fundamental para garantir que todas as pessoas, especialmente aquelas
com deficiéncia complexa, possam viver plenamente e com respeito a seus direitos.

Com isso sob perspectiva, o presente artigo tem como objetivo abordar a Etica
do Cuidado e sua relacdo com a deficiéncia, destacando a dependéncia complexa,

reconhecida como parte natural da experiéncia humana, exige uma resposta inclusiva

4 Tradugdo da expressao “Disability Justice”, sugerida por Mello, Fitz e Rondon (2021), durante o VII
ENADIR — Encontro Nacional de Antropologia do Direito. A palavra “defica”, apesar de nao fazer parte
do portugués vem sendo utilizado no ativismo das pessoas com deficiéncia no Brasil como
autoidentificacéo.



da sociedade, especialmente no contexto da deficiéncia, onde o capacitismo e a visao
familista muitas vezes marginalizam e invisibilizam as necessidades de cuidado. Para
tanto, divide-se em duas sec¢fes, que compreendem 0s objetivos especificos do texto:
i) analisar os aspectos gerais da Etica do Cuidado; e, ii) compreender os desafios da
dependéncia complexa na crise do cuidado, sob a perspectiva da Justica da
Deficiéncia.

A metodologia utilizada foi a hipotético dedutiva, em seus aspectos
qualiquantitativos, bibliograficos e exploratérios. Foram priorizadas pesquisas
bibliograficas relacionadas a autores que estudam teméticas afins e documentos que
remetem a relevancia do tema abordado, utilizando os descritores: “deficiéncia; ética

do cuidado; justica da deficiéncia; dependéncia complexa; direitos humanos”.

1 A ETICA DO CUIDADO: ASPECTOS GERAIS

O cuidado é um elemento essencial nas sociedades, desempenhando um
papel vital no bem-estar coletivo e na formacdo de cidaddos, dado ser uma
necessidade humana universal. A medida que a discuss&o sobre o cuidado evoluiu,
sua concepcdo tornou-se cada vez mais complexa, especialmente devido a
interligagéo entre cognicdo e emocéo, elementos centrais no trabalho de cuidado.
Esse vinculo faz com que o cuidado seja classificado como parte do trabalho
emocional, um conceito que serd aprofundado no proximo tépico. Além disso, embora
envolvam tarefas concretas, o cuidado transcende o material, incorporando afeto,
emocao, carinho e amor (Orozco, 2006; Hirata, 2014).

Apesar da dificuldade para conceituar o trabalho de cuidado, a Organizacao
Internacional do Trabalho (OIT, 2019, p. 6) define-o como “as atividades e relagdes
envolvidas no atendimento das necessidades fisicas, psicoldgicas e emocionais de
adultos e criancas, idosos e jovens, pessoas frageis e saudaveis”. Essas atividades

sao subdivididas em dois tipos:

Em primeiro lugar, as atividades de cuidado direto, presencial e relacional (as
quais as vezes se faz referéncia como cuidado “de criagao” ou “relacional”),
como alimentar um bebé, cuidar de um c6njuge doente, ajudar uma pessoa
idosa a se banhar, realizar controles médicos ou ensinar criangas pequenas.
Em segundo lugar, as atividades de cuidado indireto, que ndo envolvem
cuidados pessoais presenciais, como limpar, cozinhar, lavar roupas e outras
tarefas de manutencdo do lar (as vezes chamadas de “cuidados nao
relacionais” ou “trabalho doméstico”), que fornecem as condigbes para a



prestacéo de cuidados pessoais. Esses dois tipos de atividades de cuidado
ndo podem ser dissociados e frequentemente se sobrepdem, tanto nos lares
guanto nas instituicdes (OIT, 2019, p. 6).

O trabalho de cuidado envolve um cuidador e um receptor de cuidado, e 0s
motivos para que tal cuidado seja necessario sédo diversos. Este trabalho abrange
tanto o cuidado ndo remunerado, predominantemente realizado por mulheres em
ambientes domeésticos, quanto o cuidado remunerado, que ocorre em diversos
contextos, como lares privados, instituicbes de saude e educacgdo (OIT, 2019).
Independentemente de ser remunerado ou néo, fica claro que o trabalho de cuidado
é fundamental para a manutencdo da vida e da humanidade (Sturza; Nielsson;
Bemfica, 2023).

Sturza, Nielsson e Bemfica (2023, p. 60) destacam a importancia de reconhecer
que “a espécie humana precisa de uma elevada quantidade de cuidados para manter
sua vida”. Predominantemente executado por mulheres, o trabalho de cuidado
impacta profundamente a participacdo feminina no mercado de trabalho, a qualidade
das atividades desempenhadas e a saulde fisica e mental dessas mulheres,
contribuindo para a disparidade de género.

O trabalho de cuidado ndo remunerado, uma contribuicdo essencial para as
economias globais e o bem-estar social, € realizado majoritariamente por mulheres,
gue representam 76,2% do total de horas dedicadas a essa atividade em escala
mundial. A OIT (2019) aponta que as mulheres dedicam, em média, 3,2 vezes mais
tempo ao trabalho de cuidados ndo remunerado do que os homens, com uma média
de 4 horas e 25 minutos por dia, comparado com 1 hora e 23 minutos para os homens.
Pesquisas sobre o uso do tempo em 64 paises revelam que, diariamente, séo
dedicadas 16.400 milhdes de horas a essa forma de trabalho, o que equivale a 9% do
PIB mundial, se valorizado com base em um salario minimo por hora.

Embora tenha ocorrido um aumento na contribuicdo dos homens para esse tipo
de trabalho ndo remunerado em alguns paises nas ultimas duas décadas, a OIT
(2019) destaca que a diminuicdo da brecha de género na dedicacdo a essas
atividades foi lenta entre 1997 e 2012 nos 23 paises com dados cronolégicos sobre o
tema. De acordo com a OIT (2019), com a taxa de reducdo atual, fechar essa
disparidade de género levaria 210 anos. O relatorio também aponta que 647 milhdes

de mulheres em idade laboral estdo fora da forca de trabalho devido a



responsabilidades familiares, com o trabalho de cuidados ndo remunerado sendo o
principal obstaculo a participacéo feminina.

Em termos globais, a razdo mais frequentemente citada pelas mulheres para
estarem fora da forca de trabalho remunerado é o cuidado, enquanto para os homens,
0 motivo predominante é o estudo, a doenca ou a incapacidade. Em 2018, 606 milhdes
de mulheres em idade ativa relataram que ndo estavam disponiveis para trabalhar
devido as responsabilidades de cuidado, em comparacédo com apenas 41 milhdes de
homens (OIT, 2019). A composicao familiar impacta de forma distinta a participacéao
de homens e mulheres no mercado de trabalho, com uma espécie de “penalizagcéo na
participacdo na forca de trabalho” para as mulheres com responsabilidades de
cuidado (OIT, 2019, p. xxxii). Além disso, as maes de criancas de 0 a 5 anos enfrentam
uma penalizacdo no emprego em comparagdo com 0S pais e outros grupos. Esse
cenario revela os desafios enfrentados pelas mulheres na conciliagdo do trabalho
remunerado com as responsabilidades de cuidado.

Um relatoério divulgado pela Oxfam Internacional (2020, p. 10-11) afirma que
"as mulheres sdo responsaveis por mais de trés quartos do cuidado ndo remunerado
e compdem dois tercos da forca de trabalho envolvida em atividades de cuidado
remuneradas”, o que confirma que as mulheres sao responsaveis por 75% do trabalho
de cuidado ndo remunerado no mundo. O relatdrio também aponta que as mulheres
gue vivem em zonas rurais e em paises de baixa renda dedicam, em média, 14 horas
diarias a esse tipo de trabalho, além de 42% das mulheres em idade ativa estarem
fora do mercado de trabalho devido a responsabilidades de cuidado n&o remunerado
(Oxfam Internacional, 2020, p. 10-11).

No contexto brasileiro, uma pesquisa conduzida pelo Instituto Tricontinental
(2020) revelou que 85% do trabalho de cuidado realizado nos lares é assumido por
mulheres. Em 2019, as mulheres dedicavam em média 21,4 horas semanais a essas
tarefas, enquanto os homens dedicavam apenas 11 horas. Além disso, aquelas que
trabalham fora de casa ainda sdo responsaveis por uma carga adicional de 8,2 horas
semanais em tarefas domésticas, comparado aos homens que também trabalham fora
(Instituto Tricontinental, 2020).

Diante desse panorama, surge a questdo das razdes subjacentes a essa
realidade. Historicamente, o cuidado foi associado ao papel feminino, com a
maternidade sendo frequentemente apontada como justificativa para a predominancia

do cuidado realizado pelas mulheres. Por isso, a filésofa francesa Fabienne Brugere,



em sua obra A Etica do Cuidado, prope uma reflexdo sobre o cuidado para além do
trabalho, abordando-o a partir de uma construgcdo moral que foi questionada ao longo
dos séculos por diversas mulheres. Segundo Brugére (2023, p. 14-15), a teoria do
cuidado originou-se como uma ética relacional estruturada pela atencéo aos outros,
partindo da premissa de que “nenhum ser humano se basta; fundamentalmente
vulneraveis e interdependentes, os individuos frequentemente recorrem, em algum
momento de suas vidas, as relacdes de protecado, de ajuda ao seu desenvolvimento,
de cura da dependéncia”. No entanto, essas relagdes de cuidado muitas vezes sao
negligenciadas, o que leva a um questionamento sobre o motivo dessa invisibilidade.

De acordo com Brugeéere (2023, p. 14), a resposta a essa negligéncia se
encontra em um discurso moral construido pelo patriarcado, que perpetua a
desigualdade de género e silencia as esferas da vida cotidiana, tornando-as invisiveis.
Nesse contexto, a ética do cuidado surge como uma critica a moral dominante,
propondo uma reavaliagdo da forma como as mulheres, particularmente, devem se
comportar em relacdo ao outro, redefinindo o conceito de moralidade em termos de
ajuda e responsabilidade.

E neste lugar adentramos na relacdo do cuidado e da deficiéncia, campo de
estudo aprofundado pela fildsofa americana Eva Kittay, precursora nos estudos sobre
ética do cuidado e dependéncia. Para a autora, relacionar a ética do cuidado com a
deficiéncia € fundamental para construir uma sociedade mais inclusiva, que valorize
tanto a autonomia quanto as necessidades de dependéncia das pessoas com
deficiéncia. A ética do cuidado, nesse lugar, prop6e uma mudanca de perspectiva em
relagdo a visdo predominante de independéncia e autonomia, desafiando a ideia de
gque a dignidade humana depende exclusivamente da capacidade de ser
autossuficiente e independente (Kittay, 2011).

Inicialmente, Kittay (2011) enfatiza que a busca pela autonomia pode
marginalizar as pessoas com deficiéncia, especialmente aquelas com deficiéncias
cognitivas severas. Para essas pessoas, a énfase na independéncia pode ser um
obstaculo, uma vez que as decisbGes e escolhas independentes nem sempre sao
viaveis devido as limitacbes cognitivas. Nessa perspectiva, a dependéncia, em vez de
ser vista como um sinal de fraqueza ou indignidade, deve ser reconhecida como uma
caracteristica comum da experiéncia humana, presente em diferentes estagios da vida

e em momentos de vulnerabilidade.



A ética do cuidado, ao contrario da ética da autonomia - motivada pelo
paternalismo -, enfatiza a importancia das relagoes interdependentes. Por isso Kittay
(2011) propde que as pessoas sao, por sua natureza, seres relacionais, e que a
dependéncia matua é essencial para uma vida digna. As relagdes de cuidado nao
devem ser vistas como uma imposi¢céo ou algo que degrade a pessoa que recebe o
cuidado, mas como uma expressao da dignidade humana, uma forma de se conectar

com o outro de maneira empatica, respeitosa e cuidadosa.

Precisamos de uma ética que também possa ajudar a orientar as relacoes
entre diferentes tipos de prestadores de cuidados (familiares, assistentes de
cuidados praticos, médicos pessoal) e pessoas com diferentes tipos de
necessidades de cuidados. O paternalismo € a Unica alternativa a autonomia
guando a autonomia € a norma de todos o0s seres humanos interagao. Sugiro
gue relacdes cooperativas, respeitosas e atenciosas sejam melhores
alternativas do que respostas paternalistas para com aqueles que dependem
de nés em momentos de necessidade. (Kittay, 2011, p. 55, tradu¢&o nossa)

A partir dessa 6tica, Kittay (2011) questiona o modelo de "independéncia" que
muitas vezes estigmatiza as pessoas com deficiéncia, tratando-as como incapazes ou
menos dignas. Ela sugere que, em vez de buscar uma autonomia que pode ser
inatingivel para muitas pessoas com deficiéncia, deveriamos valorizar as relacdes de
cuidado como fundamentais para a construcdo de um ambiente mais justo e inclusivo.
Isso implica uma reavaliacdo do papel dos cuidadores, que muitas vezes sao
invisibilizados e n&o recebem o reconhecimento devido pelo trabalho essencial que
realizam.

Além disso, a ética do cuidado pode ajudar a superar a idealizacdo da
independéncia, reconhecendo que a capacidade de depender e de ser cuidado € uma
parte fundamental do que significa ser humano, bem como constitui um direito humano
(Kittay, 2011). Esse reconhecimento pode levar a criagdo de politicas publicas mais
inclusivas, que garantam as condigcbes necessarias para que as pessoas com
deficiéncia vivam de maneira digna e auténtica, sem a pressao de se conformar a um
modelo de independéncia que nao reflete suas realidades, e que se apresenta
capacitista e familista, topicos que serédo aprofundados na proxima secéao.

Destaca-se, para finalizar a presente secao, que, para Kittay (2011), a relacao
entre a ética do cuidado e a deficiéncia revela que a dependéncia ndo deve ser vista
como algo degradante, mas como uma caracteristica humana essencial. A ética do

cuidado oferece uma abordagem que reconhece a interdependéncia entre as pessoas



e destaca a importancia das relacdes de cuidado para a dignidade e o bem-estar das
pessoas com deficiéncia, desafiando as visdes que marginalizam essas pessoas em

nome de um ideal de autonomia muitas vezes inacessivel.

2 OS DESAFIOS DA DEPENDENCIA COMPLEXA NA CRISE DO CUIDADO: POR
UMA JUSTICA DA DEFICIENCIA

Na secdo anterior, ficou destacado que a ética do cuidado propde que o
cuidado deve ser visto como uma préatica moral e uma virtude, que vai além do simples
ato de "ajudar". Mesmo que uma pessoa com deficiéncia ndo possa retribuir
diretamente o cuidado que recebe, o cuidado mutuo é um ato que reafirma a dignidade
de todos os envolvidos, e a dependéncia € uma parte natural da experiéncia humana,
gue deve ser acolhida e apoiada pela sociedade (Kittay, 2011). Com isso em mente,
necessario refletir os desafios da dependéncia complexa, que pode ser conceituada
como todo “[...] tipo de dependéncia experienciada por pessoas que, por terem um
alto grau de impedimentos —fisicos, sensoriais, intelectuais, psicossociais ou multiplos
—, necessitam de apoio e/ou suporte para a maior parte das atividades das quais
precisam ou desejam participar” (Gesser; Zirbel; Luiz, 2022, p. 02). Nesse sentido,

Gesser, Zirbel e Luiz (2022, p. 02), afirmam que:

Visibilizar a dependéncia complexa é fundamental para a construgdo de
politicas sociais voltadas a efetivacdo dos direitos ja garantidos pela
legislagdo brasileira a todas as pessoas com deficiéncia, inclusive aquelas
que vao depender de maior apoio para acessarem esses direitos.
Acreditamos que considerar a dependéncia complexa como uma categoria
de analise pode contribuir para a construcdo de conhecimentos e préaticas
voltadas ao rompimento com processos de precarizacdo da vida, os quais
podem se dar por negligéncia das necessidades.

Antes de adentrar no tema, é fundamental compreender alguns conceitos
basilares da deficiéncia, capacitismo, familismo e visdo social da deficiéncia, para
possibilitar o senso critica acerca do cuidado e dos desafios da dependéncia
complexa, assim como foi feito na primeira sessao do texto. Dito isso, € a partir da
década de 1960, surge o modelo social da deficiéncia, que busca compreender as
causas dessa condicdo nao como sendo religiosas ou cientificas, mas
predominantemente sociais. Nesse modelo, as limitacdes ndo sdo vistas como
guestdes individuais, mas sim como problemas gerados pela propria estrutura da

sociedade (Palacios, 2008).



Paul Hunt, um dos pioneiros desse modelo no Reino Unido, foi o responsavel
pela criagdo da Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacédo (Upias), a primeira
organizacao politica composta exclusivamente por pessoas com deficiéncia (Diniz,
2007). O principal objetivo da Upias era redefinir a deficiéncia ndo apenas como uma
limitac&o individual, mas como uma forma de exclus&o social. A deficiéncia passou a
ser entendida como uma opressao semelhante a vivenciada por outros grupos
minoritarios, como mulheres e negros. O marco teorico de sociélogos deficientes
envolvidos na Upias foi 0 materialismo historico, o que os levou a formular a tese de
que a discriminacao por deficiéncia € uma forma de opressao social (Diniz, 2007, p.
16).

Enquanto o modelo médico se centrava na reabilitacdo e normalizacdo do
individuo com deficiéncia, o modelo social focava na reabilitacdo da sociedade para
tornar-se mais inclusiva (Palacios, 2008). Para a Upias, a opressao decorre de um
ordenamento social excludente, e ndo da lesdo em si, tornando a deficiéncia uma
guestao socioldgica, e ndo um problema controlado pela biomedicina (Diniz, 2007).
No modelo social, a deficiéncia é entendida como um problema da sociedade, que
ndo aceita a diversidade dos corpos, resultando ndo s6 em discriminagcdo
socioeconémica, mas também na medicalizacdo dos corpos considerados deficientes.
A deficiéncia é vista como uma anomalia, e a reabilitacdo busca normaliza-la conforme
os padrdes socialmente aceitos (Marafon & Piluso, 2008).

Durante esse periodo, os estudos sobre deficiéncia eram predominantemente
realizados por homens institucionalizados, em sua maioria com lesdao medular,
reproduzindo uma viséo privilegiada centrada no inconformismo com as condi¢des de
opressao impostas pela deficiéncia (Diniz, 2003). Foi por meio de tedricas feministas
gue novas perspectivas foram introduzidas, considerando o olhar sobre o cuidado, a
dor, a subjetividade, a dependéncia e a interdependéncia do corpo (Marafon & Piluso,
2020).

As tedricas feministas foram as primeiras a trazer a tona a importancia do
cuidado e a questionar as experiéncias do corpo doente. Elas também exigiram uma
discusséao sobre a dor e colocaram no centro das discussdes os deficientes mais
gravemente atingidos, aqueles que ndo seriam nunca independentes, produtivos ou
aptos a vida social, independentemente dos ajustes arquitetbnicos ou de transporte
realizados. Além disso, foram as feministas que abordaram questfes como a situagéo

das criancas deficientes, as limitagOes intelectuais e, talvez o mais revolucionario e
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estrategicamente esquecido pelos tedricos do modelo social, o papel das cuidadoras.
As feministas foram as responsaveis por destacar a subjetividade na experiéncia do
corpo lesado e pelo questionamento do significado de viver em um corpo doente ou
lesado (Diniz, 2003, p. 3-4).

Atualmente, uma das visbes mais amplamente aceitas sobre a deficiéncia é
aguela estabelecida pela Convencgéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
da ONU, que foi incorporada ao ordenamento juridico brasileiro pelo Decreto n°

6.949/2009. Conforme o artigo 1° dessa convencao:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo
com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condigbes com as demais pessoas (Brasil, 2009).

Para Débora Diniz (2003), a deficiéncia deve ser entendida como um conceito
de desvantagem, que emerge da relacdo entre o corpo e a lesdo, ou ainda, entre 0
corpo e a sociedade onde ele esta inserido. Nesse contexto, a lesdo pode englobar
doencas cronicas, desvios ou traumas, implicando limitacdes nas habilidades que sao
consideradas comuns para pessoas de mesma idade e sexo dentro de uma
determinada sociedade (Diniz, 2003, p. 1).

Por outro lado, o capacitismo é definido por Nathalia Inacio de Souza como “o
nome dado ao processo discriminatorio contra as pessoas com deficiéncia” (2023, p.
30), tratando-as como incapazes em relacdo aquelas que se ajustam a um padrao

corponormativo hegemonico. Segundo a autora,

Em nome do capacitismo, as pessoas com deficiéncia sdo alvos das mais
diversas formas de discriminacdo e opresséo, que se manifestam nas esferas
individuais, estruturais e coletivas das sociedades. Por motivagdes culturais,
religiosas ou derivadas de politicas eugenistas, esses sujeitos foram e sédo
vitimas de acbes violentas praticadas tanto individualmente quanto
institucionalmente. Dessa forma, as pessoas com deficiéncia vivem uma
experiéncia de ser e estar no mundo que € permeada por pré-julgamentos
gue limitam suas possibilidades de expresséo e o exercicio de seus direitos
fundamentais. (Souza, 2023, p. 30)

O capacitismo deslegitima a luta das pessoas com deficiéncia pelo direito ao
cuidado publico, pois as politicas publicas tendem a ser baseadas na concepcao de
gue a deficiéncia é uma questado privada e ndo um problema social. O capacitismo, ao
tratar a deficiéncia como um desvio da norma, torna invisivel a necessidade de uma

sociedade inclusiva, capaz de eliminar as barreiras fisicas, atitudinais e sociais que
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restringem o0 acesso dessas pessoas aos direitos basicos, como saude, educacdo,
trabalho e lazer. Essa perspectiva reforca a visdo da deficiéncia como algo a ser
superado pelo individuo e pela familia, que se tornam responsaveis pela busca de
recursos medicos e de acessibilidade, sem a devida intervencéo do Estado (Gesser;
Zirbel; Luiz, 2022)

Por isso, o capacitismo, a deficiéncia, o cuidado e a dependéncia s&o conceitos
interligados que, quando analisados de maneira critica, revelam como as estruturas
sociais e politicas influenciam a percepcdo e o tratamento das pessoas com
deficiéncia. O capacitismo, enquanto ideologia dominante, trata a deficiéncia como
uma categoria inerentemente negativa, associada a uma falha ou desvio da norma,
gue precisa ser corrigido, curado ou evitado. Essa visdo é sustentada pelo modelo
meédico, que caracteriza a deficiéncia como um problema individual e privado, com
origem em uma patologia que deve ser tratada por intervencbes médicas e de
"normalizag&o" dos corpos. Assim, a deficiéncia é considerada um fardo, tanto para o
individuo quanto para sua familia, reforcando a ideia de que a sociedade nao tem
responsabilidade sobre as condicbes de acessibilidade e participacdo das pessoas
com deficiéncia (Gesser; Zirbel; Luiz, 2022).

Além disso, o0 capacitismo se articula com as politicas familistas, que no
contexto brasileiro, atribuem a familia, especialmente as mulheres, a responsabilidade
pelo cuidado das pessoas com deficiéncia. Essa abordagem néo so6 deslegitima a luta
por um sistema publico de cuidados, mas também precariza a vida das pessoas com
deficiéncia e de seus familiares, colocando o cuidado em uma esfera privada e
individualizada. A narrativa de que a deficiéncia é um incidente isolado, restrito ao
corpo do individuo, e a visdo de que as familias devem ser as principais provedoras
de cuidado, reforcam a desresponsabilizacdo do Estado em garantir condicdes
adequadas de acessibilidade e inclusédo (Gesser; Zirbel; Luiz, 2022).

O familismo se destaca como um sistema que coloca a responsabilidade pelo
cuidado e bem-estar dos individuos nas maos da familia, reduzindo a participacdo do
Estado na oferta de servicos sociais (Gesser; Zirbel; Luiz, 2022). O aumento da
responsabilidade familiar sobre o cuidado intensifica desigualdades, especialmente
entre familias com mais recursos e aquelas em situacdo de vulnerabilidade, em que
mulheres, devido a desigualdades de género, sdo as principais cuidadoras, como

demonstrado na primeira se¢éo do texto.
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O modelo familista esta presente nas politicas publicas brasileiras desde a
Constituicao, refletindo a histérica centralidade da familia no debate sobre assisténcia
social. O mesmo restringe o0 acesso a politicas publicas e limita a emancipacao, sendo
ainda mais agravado pelo capacitismo, que impede que pessoas com deficiéncia
sejam reconhecidas como sujeitos de direito, tratando-as como receptores de
caridade, perpetuando o ciclo de violéncia e intensificado a crise do cuidado.

Ainda, reitera-se o conceito de dependéncia, que € profundamente influenciado
pelo capacitismo. Gesser, Zirbel e Luiz (2022), assim como Kittay (2011), afirmam que
a dependéncia nao deve ser encarada como algo negativo ou indesejavel, mas como
uma caracteristica das relagdes humanas em geral. Todos, em algum momento de
nossas vidas, somos dependentes de cuidado, seja por questdes de saude, idade
avancada ou outras circunstancias. Assim, a dependéncia deve ser vista de maneira
mais ampla, ndo como uma fraqueza ou falha dos individuos, mas como um aspecto
da convivéncia humana que exige redes de apoio adequadas, seja no ambito familiar,
social ou institucional.

Portanto, ao compreender a deficiéncia, o cuidado e a dependéncia sob a ética
capacitista, observa-se como essas categorias sao instrumentalizadas para
marginalizar e excluir as pessoas com deficiéncia da participagcéo plena na sociedade.
A partir dessa andlise critica, € possivel perceber que o capacitismo ndo so6
deslegitima a luta pelo acesso ao cuidado publico, mas também perpetua
desigualdades ao tratar a deficiéncia como um problema privado e individual,
desobrigando o Estado de assumir sua responsabilidade. Para transformar essa
realidade, € necessario um movimento que defenda a eliminacéo das barreiras sociais
e a garantia do cuidado como um direito, com politicas publicas inclusivas que
reconhecam a dependéncia e a diversidade das corporeidades humanas, promovendo
uma sociedade mais justa e igualitaria para todos (Gesser; Zirbel; Luiz, 2022).

E nesta luta contra o capacitismo, a perspectiva interseccional assume uma
posicéo central. O capacitismo, fundamentado em padrdoes normativos de capacidade,
oprime e exclui pessoas com deficiéncia, restringindo sua identidade e seus direitos.
Essa opresséo néo € apenas estrutural, mas também se entrelaca com outras formas
de discriminacdo, como o0 racismo e 0 sexismo, aprofundando os processos de
exclusdo social (Nielsson, 2025). A interseccionalidade é um dos principios-chave

dessa abordagem, essencial para compreender como diferentes fatores sociais e
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identitarios — como raga, classe, género e capacidade — afetam de maneira distinta
a experiéncia de deficiéncia (Gesser; Zirbel; Luiz, 2022).

A analise de Eva Kittay e outros autores sobre o cuidado evidencia que, em
contextos de dependéncia complexa, as necessidades de cuidado sao intensificadas,
especialmente entre grupos marginalizados. No entanto, o acesso ao cuidado ainda é
restrito em muitos contextos, sendo muitas vezes desvalorizado ou relegado a esfera
privada e familiar, o que reforca as desigualdades sociais (Gesser; Zirbel; Luiz, 2022).

Uma solucéo mais simples seria, naturalmente, valorizar o trabalho de cuidar,
de modo que aqueles que se dedicam a ele recebam uma remuneracdo mais justa.
Nesse contexto, o cuidado deixaria de ser visto como um trabalho temporéario. No
entanto, surge um problema: o valor do trabalho de criar filhos — sempre subestimado
em comparacdo com outras formas de trabalho — tem diminuido ainda mais com os
efeitos da globalizacdo. Embora o valor afetivo dos filhos para seus pais seja
imensuravel, o trabalho de educéa-los continua sem reconhecimento adequado
(Hochschild, 2019, p. 76).

Esse baixo valor atribuido ao trabalho de cuidado, especialmente o cuidado
infantil, ndo decorre de uma falta de necessidade ou de facilidade na execugao dessas
tarefas. Ao contrario, € um reflexo de uma cultura de desigualdade e da
mercantilizacdo do cuidado. Isso nos leva a pergunta: como podemos valorizar o
trabalho de cuidado além das politicas publicas ja existentes? Para Hochschild, a

participacdo dos homens no cuidado é fundamental:

Se 0s homens compartilhassem o cuidado dos membros da familia em todo
o mundo, esse trabalho se distribuiria de maneira mais equitativa, ao invés
de ser relegado a parte mais baixa da hierarquia social. Na Noruega, por
exemplo, todos os homens empregados tém direito a um ano de licenca-
paternidade com 90% de remuneracdo. Atualmente, cerca de 80% dos
homens noruegueses tiram pelo menos um més de licenca parental. Nesse
sentido, a Noruega serve como um modelo para o0 mundo, pois sdo, na
maioria, 0s homens que deixaram de lado o trabalho de cuidar. A verdadeira
“fuga de cuidados” (care drain) comecga com eles (Hochschild, 2019, p. 77).

Além disso, uma das transformacfes mais profundas e desafiadoras
necessarias para valorizar o trabalho de cuidado envolve o sistema econdmico.

Conforme Orozco (2006) destaca:

Os mercados continuam sendo o centro da estrutura socioeconémica, e sua
I6gica de acumulacdo se expande para novas esferas. Assim, ainda nao
existe uma responsabilidade social pelo cuidado da vida, que permanece
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relegada a esferas invisiveis. No entanto, € aqui que ocorrem mudangas, pois
as dimensdes da invisibilidade estdo sendo transformadas. O cuidado deixa
de estar rigidamente associado ao espaco doméstico e ao trabalho nao
remunerado, enquanto se redistribui entre as mulheres, o que faz com que a
desigualdade na distribuicdo do trabalho de cuidado tenha, cada vez mais,
um carater intra-familiar, e ndo mais apenas intra-feminino, embora o género
continue sendo uma questdo estruturante, junto a outros eixos (p. 27, grifo
Nnosso).

Em outras palavras, “o sistema econémico continua apresentando-se como um
iceberg, baseado na ficgao social da existéncia de individuos e mercados autbnomos”
(Orozco, 2006, p. 27). Parece que uma verdadeira mudanca so serd possivel quando
essa estrutura também for transformada, por isso, a solugdo proposta por Gesser,
Zirbel e Luiz (2022) inclui a criacdo de um servico publico de cuidado, conforme os
direitos previstos na legislacdo, e o financiamento por parte do Estado para que as
pessoas possam contratar cuidadores, incluindo membros da familia, respeitando a
autonomia e a preferéncia de cuidado dos individuos. Para superar essas
desigualdades, € fundamental romper com a visdo familista e enfrenta-la junto ao
capacitismo, desafiando politicas neoliberais e promovendo uma abordagem mais
inclusiva e publica para o cuidado.

E neste lugar, da-se destaque a Justica da Deficiéncia, conhecida no Brasil
como “Justica Defica”

A Justica da Deficiéncia é a estrutura de deficiéncia cruzada (sensorial,
intelectual, satude mental/psiquiatrica, neurodiversidade, fisica/mobilidade,
aprendizagem, etc.) que valoriza o acesso, a autodeterminacdo e uma
expectativa de diferenca. Uma expectativa de diferenca significa que
esperamos diferenca em deficiéncia, identidade e cultura . Ser incluido e fazer
parte da sociedade é ser capaz de ser nosso "eu inteiro" (todas as nossas

identidades juntas). A Justica da Deficiéncia inclui espaco para autocuidado,
reflexdo e discussdes dificeis. (Ortiz, 2012, [s.p.])

Em sintese, propde uma andlise critica do capacitismo e da perspectiva
familista do cuidado, que frequentemente reduz as pessoas com deficiéncia a sujeitos
dependentes em um contexto privado, deslegitimando a luta pelo cuidado publico. A
Justica Defica se destaca por sua interseccionalidade, reconhecendo que as pessoas
com deficiéncia ndo sdo apenas afetadas pela falta de acesso a direitos e servicos,
mas também pela sobreposicdo de multiplas opressdes, como o0 racismo, O
patriarcado e o capitalismo. Essa abordagem propde uma visdo emancipatoria, que

desafiando o ideal de independéncia, reivindica uma sociedade que reconhega e
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valorize as corporeidades multiplas, promovendo a interdependéncia e a solidariedade
(Gesser; Zirbel; Luiz, 2022).

Por conta disso, sdo dez os principios-chave da Justica Defica: 1)
interseccionalidade; 2) lideranca dos mais afetados; 3) anticapitalismo; 4)
solidariedade entre diferentes causas e movimentos ativistas; 5) reconhecimento dos
individuos como pessoas inteiras; 6) sustentabilidade; 7) solidariedade entre
diferentes deficiéncias; 8) interdependéncia; 9) acesso coletivo; e 10) libertacdo
coletiva (Gesser; Zirbel; Luiz, 2022).

Tendo em vista o tema deste artigo, destacam-se os dois principios
relacionados diretamente ao cuidado, quais sejam o do acesso coletivo e o0 da
interdependéncia. O acesso coletivo ndo se limita a recursos materiais, como
tecnologia assistiva ou adaptacdes fisicas, mas envolve a criacdo de um ambiente
relacional que permita a plena participacdo das pessoas com deficiéncia,
especialmente aquelas com dependéncia complexa, promovendo relagdes de cuidado
interdependentes. Mia Mingus (2017), integrante do Sins invalid e mulher com
deficiéncia, propde o conceito de "intimidade de acesso", onde o cuidado e 0 acesso
aos espacos sociais ndo se restringem a adequacéo das condi¢cdes materiais, mas
envolvem um processo de incluséo relacional e emocional, em que a responsabilidade

pelo acesso é compartilhada por todos. Ela relata:

O acesso deve acontecer a servigo de nossos objetivos maiores de construir
interdependéncia e abracar a necessidade, porque isso € uma parte tao
profunda do desafio ao capacitismo e ao mito da independéncia. O mito da
independéncia é a ideia de que podemos e devemos ser capazes de fazer
tudo sozinhos e, claro, sabemos que isso ndo é verdade. Alguém fez as
roupas que vocé esta vestindo agora, seus sapatos, seu carro ou o sistema
de transporte publico que vocé usa; ndo cultivamos toda a nossa comida e
temperos. Nao podemos fingir que 0 que acontece neste pais ndo afeta os
outros, ou que coisas como ar e agua limpos ndo nos unem. Somos
dependentes uns dos outros, ponto final. O mito da independéncia reflete um
nivel tdo profundo de privilégio, especialmente nesta sociedade capitalista
individualista e robusta, e produziu a prépria ideia de que poderiamos
conceber, mesmo que levemente, nossas vidas ou nossas realizagbes como
exclusivamente nossas. E, claro, o outro lado disso ndo € apenas que nao é
verdade — néo apenas que o imperador ndo tem roupas, mas que todos 0s
outros devem fingir que ele também estd completamente vestido. Entdo, o
Mito da Independéncia nao diz respeito apenas a verdade de estar conectado
e ser interdependente uns dos outros; diz respeito também ao alto valor que
€ dado a aceitagdo do mito e a crenca de que vocé é independente; e ao alto
valor dado ao esfor¢o para ser independente, outra pedra angular da cultura
capacitista em que vivemos. (Mingus, 2017,[s.p.], traduc&o nossa)
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Na Justica Defica, a justica econdmica e a critica ao capitalismo também sao
fundamentais, pois o sistema capitalista tende a marginalizar as pessoas que nao se
ajustam ao modelo de "sujeito independente” assalariado e consumidor. E assim
como na Etica do Cuidado, a Justica Defica, reafirma que as politicas publicas de
cuidado devem ser ampliadas para garantir que o cuidado seja tratado como uma
responsabilidade coletiva e ndo como um fardo individual ou familiar, como
frequentemente ocorre em sociedades capitalistas. Essa transformacao exige que o
cuidado seja integrado ao direito a vida plena e digna, permitindo que as pessoas com
deficiéncia participem ativamente da vida publica e social (Gesser; Zirbel; Luiz, 2022).

Portanto, a Justica Defica ndo apenas desafia o capacitismo e o familismo, mas
também propde uma transformacao profunda nas relacdes sociais, de modo que o
cuidado seja reconhecido como uma responsabilidade publica e coletiva. A promocéao
da interdependéncia e da solidariedade visa garantir que pessoas com deficiéncia,
especialmente aguelas com dependéncia complexa, possam viver de forma integrada
e digna na sociedade, com acesso a todos os direitos e servigcos, sem discriminagao

ou marginalizacéo (Gesser; Zirbel; Luiz, 2022).

CONSIDERACOES FINAIS

Este artigo teve como objetivo abordar a Etica do Cuidado e sua relacdo com
a deficiéncia, destacando a dependéncia complexa, reconhecida como parte natural
da experiéncia humana, exige uma resposta inclusiva da sociedade, especialmente
no contexto da deficiéncia, onde o capacitismo e a visdo familista muitas vezes
marginalizam e invisibilizam as necessidades de cuidado.

A Etica do Cuidado tem sido vista como uma construcdo moral
fundamentalmente vinculada as relacdes humanas de interdependéncia e
vulnerabilidade, sendo destaque na primeira se¢ao do artigo. A analise das diferentes
dimensdes do cuidado, especialmente no contexto da deficiéncia, revela que a
dependéncia ndo € uma fragueza, mas uma caracteristica humana universal,
essencial para a dignidade e bem-estar de todos. A partir de estudos realizados por
pesquisadoras como Eva Kittay, Marivete Gesser, llze Zirbel e Karla Garcia Luiz, e de
movimentos como o Disability Justice, é possivel repensar o modelo tradicional de
autonomia, que marginaliza as pessoas com deficiéncia, e adotar uma perspectiva

mais inclusiva que valorize as relagbes de cuidado mutuo.
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A segunda sec¢éo do artigo, por sua vez, buscou entender como a deficiéncia é
tratada como um problema privado, afastando a responsabilidade do Estado e
colocando a carga do cuidado nas familias, especialmente nas mulheres. Este formato
se mostra capacitista e familista, reiterando as violéncias, preconceitos e
desigualdades de género, raca e deficiéncia, afetando tanto quem € cuidado quanto
quem cuida. A ética do cuidado e a Justica da Deficiéncia, neste contexto, propdem,
portanto, um movimento transformador, que defenda o cuidado como um direito
coletivo, combatendo a ideologia capacitista e promovendo politicas publicas que
integrem as diversas formas de corporeidade e a interdependéncia.

A Justica Defica destaca a necessidade de um sistema inclusivo, onde a
solidariedade, o acesso coletivo e a interdependéncia sejam valores centrais. O
cuidado, visto sob essa Otica, ndo € um fardo individual, mas uma responsabilidade
compartilhada que deve ser reconhecida e tratada como parte essencial de uma
sociedade justa e igualitaria. A promocdo de uma nova visdao do cuidado,
fundamentada na interseccionalidade e na dignidade humana, € fundamental para
garantir que todas as pessoas, especialmente aquelas com deficiéncia complexa,
possam viver plenamente e com respeito a seus direitos.

Nesta senda, a Etica do Cuidado e Justica da Deficiéncia nos convidam a
refletir e a reavaliar responsabilidades sociais, politicas e econébmicas que sustentam
essa estrutura desigual, com a valorizacdo do trabalho de cuidado e da
interdependéncia, possibilitando a construcdo de uma sociedade mais justa e

empética, onde a dignidade humana é preservada em todas as suas formas.
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