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RESUMO

Este Trabalho trata da problematizacdo da relacdo entre cuidados, deficiéncia e
género, a partir da vivéncia de uma mulher com distrofia muscular, doenga rara e
degenerativa iniciada na idade adulta, relacionadas ao cuidar e precisar de cuidados
em meio aos primeiros meses da pandemia do Covid-19. Como método de pesquisa
e também analitico, foi utilizada autoetnografia, a partir dos diarios de campo
sistematicos mantidos durante o periodo que recobre a pesquisa. A pesquisa aponta
para o contraste das mudancas cotidianas pré-pandémicas e pandémicas, em meio
aos desafios do afastamento social e da progressédo da doencga, destacando o papel
do seu entdo marido que se tornou seu unico cuidador e da autora que, mesmo com
a deficiéncia fisica severa que Ihe impunha limitagdes motoras importantes, exercia
0 seu papel como cuidadora, revelando aspectos microscépicos e dimensoes
invisibilizadas que incidem sobre o processo de cuidado. Como conclusdes, a
autoetnografia demonstra o cuidar e o ser cuidada como agbes coexistentes e
também para a relevancia de se considerar as especificidades e complexidades na
atencao sociopolitica de pessoas que cuidam e que necessitam de cuidados.

Palavras-chave: cuidado; deficiéncia; género.



ABSTRACT

This monography deals with the problematization of the relationship between care,
disability and gender, based on the experience of a woman with muscular dystrophy,
a rare and degenerative disease began in adulthood, related to caring and needing
care during the first months of the Covid-19 pandemic. As a research and analytical
method, autoethnography was used, based on systematic field diaries kept during
the period covering the research. The research points to the contrast of pre-
pandemic and pandemic daily changes, amid the challenges of social isolation and
the progression of the disease, highlighting the role of her husband who became her
sole caregiver and of the author who, despite her disability severe physical condition
that imposed significant motor limitations, she performed her role as a caregiver,
revealing microscopic aspects and invisible dimensions that affect the care process.
As conclusions, autoethnography demonstrates caring and being cared for as
coexisting actions and also the relevance of considering the specificities and
complexities in the sociopolitical care of people who care and who need care.

Keywords: care; disability; gender.
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INTRODUGAO

Este Trabalho de Conclusao de Curso (TCC) aborda as minhas vivéncias -
uma mulher cisgénero, branca, com distrofia muscular ap6s idade adulta,
heterossexual, mae de duas meninas - relacionadas ao cuidar e a necessidade de
cuidados no contexto dos primeiros meses da pandemia do Covid-19. Minha escrita
beneficiou-se da autoetnografia (Fabiene Gama, 2020; Anahi Mello, 2019) como
meétodo e estilo analitico antropoldgico. As pessoas leitoras serdo convidadas a
adentrar o cotidiano meu e da minha familia em meio as incertezas e aos desafios
dos primeiros meses da emergéncia sanitaria deflagrada a partir de margo de 2020
por meio dos fragmentos do meu diario de campo, escrito nessa ocasiao.

Diante da impossibilidade da efetivagdo de uma pesquisa etnografica
tradicional, a decisédo pela autoetnografia foi escolha quase que espontanea para a
finalizagdo do TCC, haja vista a imposicdo da problematica da coexisténcia
desafiadora entre o cuidar e o ser cuidada, adensada pela transicdo do cotidiano
pré-pandémico ao pandémico. Género (Henrietta Moore, 1997), como categoria
analitica central nesta problematica, e questbes relacionadas a ela, emerge da
autoetnografia e esta articulada a categoria deficiéncia em seu modelo social
(Débora Diniz, 2007), colocando em evidéncia as convengdes sociais de cuidado
(Helena Hirata e Nadya Guimaraes, 2012) e convidando a uma reflexdo sobre seus
limites e possibilidades.

Esta autoetnografia descreve, entre outras questbes, o cuidado sendo
exercido pelo meu entdo marido, o unico cuidador possivel em meio ao isolamento
social, atuagao que normalmente é realizada por mulheres da familia da pessoa que
necessita de cuidado, que € invisibilizada e desvalorizada. Além disso, também
narra 0 meu exercicio de atividades de cuidados - essa mulher com deficiéncia
fisicas severas - para com minhas filhas pequenas em meio as suas aulas remotas,
e outras atividades relacionadas ao cotidiano de uma casa. Revela, ainda, a
dimensdao do autocuidado exercitado por mim, relacionado aos momentos de
individualidade em ambientes remotos, frequentando dois grupos de estudos e
encontros com pessoas das quais também sao em grande maioria diagnosticados
com a mesma doenga que eu.

Entre a pesquisa, a escrita e a finalizacdo deste TCC ha um lapso de tempo

significativo e é preciso menciona-lo. A vida seguiu seu rumo, adaptando-se ao novo
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contexto pds-pandémico e as muitas transformacdes em nossos modos de vida. Na
minha, em especifico, uma separacdo e desdobramentos da condigdo distrofica
marcaram a temporalidade da escrita que agora se encerra, finalizando meu ciclo de
formagao em Antropologia e abrindo novas possibilidades.

Por fim, as pessoas leitoras encontrardo este TCC organizado em dois
capitulos, consideragdes finais, além desta introdugdo. No primeiro capitulo
descrevo como se deu o processo de construgao da pesquisa a qual resultou neste
TCC, desde a concepgao original do objeto de pesquisa, suas transformagdes e
adaptagdes, a metodologia utilizada e as principais personagens desta
autoetnografia. No segundo capitulo, intitulado "O dia a dia e os desafios da
pandemia" apresento minha narrativa autoetnografica com base nos meus diarios de
campo, organizada a partir dos eixos do cuidar e ser cuidada articulados as
categorias de género e deficiéncia, seguido de breves consideragdes finais.

Convido, assim, a todas as pessoas leitoras a partilharem do cotidiano de
nossa familia nos primeiros meses da pandemia de covid-19. Sintam-se em nossa

casa!
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A CONSTRUGAO DA PESQUISA

A PERDA PROGRESSIVA DOS MOVIMENTOS: O CONTEXTO DA CONDIGAO DE
DISTROFIA

Obtive um diagndstico médico conclusivo em 2021, aos 38 anos, de distrofia
muscular, no entanto, desde 2003 venho me transformando em uma pessoa com
doenga crénica. Assim como Fabiene Gama (2020), o longo processo constituido
por "(...) diversos encontros com pessoas (médicas, enfermeiras, técnicas,
burocratas), artefatos (seringas, maquinas, textos, imagens) e instituicdes (hospitais,
SUS) me transformaram em uma doente crbnica (p.. 189)". Mas o que é uma
doenga crénica, afinal? Segundo o Ministério da Saude, podemos entendé-la como
"as doengas que apresentam inicio gradual, com duragao longa ou incerta, que, em
geral, apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolve mudancgas de estilo de
vida, em um processo de cuidado continuo que, usualmente, ndo leva a cura"
(Brasil, 2014).

As mudangas no estilo de vida de que fala a portaria correspondem as
adaptagdes e readaptagcbes que a vida me impés, e que também refletem na vida
das pessoas mais proximas de mim. Para ter uma compreensdo mais vivida, vou
descrever brevemente, sem grande precisdo de datas, o0s principais marcos
atitudinais, incluindo redes de apoio e dispositivos de acessibilidade (cadeira de
rodas, elevagao vaso sanitario, cadeira de banho...) introduzidos no meu cotidiano a
medida que minha condi¢ao motora foi/esta diminuindo. Abordarei alguns aspectos
sobre a evolucdo da doenca até o presente momento em que escrevo esse Trabalho
de Conclusao de Curso (TCC), pois a forma de lidar com a experiéncia deste tipo de
adoecimento, incapacitante, difere de uma pessoa a outra e dos varios contextos
que influenciam entre si. Aos poucos fui me tornando uma deficiente fisica, sem
antes ter tido qualquer contato com outra pessoa com essas mesmas caracteristicas
corporais que gera o enfraquecimento muscular. Contudo, como lembra Anahi Mello
(2019),

nao se trata das pessoas sem deficiéncia ndo entenderem as
complexidades da experiéncia das pessoas com deficiéncia, mas sim
de perceber que essa experiéncia é especifica do individuo. Isso quer
dizer que embora as pessoas com deficiéncia compreendam entre
elas as semelhangas da experiéncia da deficiéncia, ndo podem
analisa-la exceto no nivel individual porque n&o ha universais. Ndo ha
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o “surdo universal’, o “cego universal’, o “cadeirante universal’, e
assim por diante. (p. 61).

Vejamos. Com aproximadamente 21 anos, em 2003, eu percebi que nao
conseguia correr rapido como antes; em seguida notei dificuldades ao levantar o
bragco esquerdo acima da linha do ombro para estender uma roupa no varal e, logo
depois, ao lavar os cabelos no banho. Semanas depois percebi dificuldade em subir
os degraus altos do 6nibus com a perna esquerda. Assim iniciei uma peregrinagao
em busca de um diagndstico.

A primeira suposi¢ao do médico do posto de saude do bairro era de Acidente
Vascular Cerebral (AVC). Apos exames de laboratério e de imagens, e consulta com
cardiologista essa hipotese foi descartada; meses depois iniciei a cair enquanto
caminhava, sem justificativa logica. Nessa época eu ja ndo conseguia mais correr e
nem descer escada de forma rapida; as suspeitas eram de epilepsia em grau leve,
mas 0s exames heuroldgicos apresentaram resultados normais.

Como técnica em edificagdes e também em seguranca do trabalho, a época
eu trabalhava em canteiro de obras, na construgéo civil, e percebia minha agilidade
nos movimentos do corpo diminuindo; os exames laboratoriais e da imagem
apresentavam-se dentro dos padrdées normais. Em 2008, com 26 anos, eu
engravidei e tive um aborto espontaneo, mas logo engravidei novamente. Na
gestacdo de Amabile, aumentei 24 kg e ndo conseguia mais subir escadas, levantar
ou pegar algo do chao, colocar roupas apertadas e o meu pé esquerdo ficou caido.
Apos a licengca maternidade, usufrui de duas férias do trabalho e entrei na pericia
médica para tentar compreender a perda dos movimentos. Apés dois anos afastados
do trabalho, me aposentei por invalidez aos 28 anos de idade.

Em 2013 iniciei a usar cadeira de rodas manual para trajetos de longas
distancias fora de casa, porém nao tinha forgas nos bragcos para me locomover
sozinha, também nao conseguia levantar de lugares baixos, como cadeiras e banco
do carro. O brago esquerdo nao levantava da linha da cintura, e o direito levantava
pouca coisa proxima a linha do seio; na hora do banho o meu entdo marido,
Eduardo, ajudava a lavar meus cabelos. Nos separamos em agosto de 2020, apos
18 anos de relacionamento. Para as atividades domésticas foi necessaria a

contratagdo de uma empregada de segunda a sexta, das 8h as 17h.
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No final de 2015 adotamos a Laura que chegou as nossas vidas com cinco
anos e meio de idade; para facilitar nossa rotina familiar contratamos uma baba,
Adriana, das 18h as 22h de segunda a sexta, e sabado durante o dia. A contratagao
de mais essa pessoa para nossa rede de apoio foi necessaria pois sou filha unica e
orfa de pais; tenho varios parentes préximos, porém ja sabiamos que as demandas
iram aumentar a medida que a doencga fosse evoluindo. No inicio de 2016 minha
marcha ja estava limitada a poucos passos, necessitava estar segurando sempre em
algo ou alguém. No final deste ano recebi minha primeira cadeira de rodas
motorizada, solicitagdo feita no Sistema Unico de Saude (SUS) e entregue pelo CCR
Centro Catarinense de Reabilitagdo (CCR). Sim, trés anos “sem autonomia” para me
movimentar fora de casa, mesmo em trajetos com acessibilidade para cadeirante.

Eduardo, que saia de casa as 07h e retornava proximo as 20h, de segunda a
sexta, ficou desempregado em 2017 e novos arranjos domésticos foram
necessarios. As filhas estudavam de forma integral. Dispensamos a empregada
doméstica semanal e a baba Adriana continuou alguns dias da semana, com
atuacgdes variadas conforme demandas de urgéncia, um misto entre baba, diarista e
minha cuidadora. Para fins de compreensao vou me reportar a ela como 'babd’
Adriana.

Nessa época eu ndo conseguia mais andar; para fazer minhas necessidades
fisiologicas em casa eu me segurava em uma barra de apoio na frente do vaso
sanitario, o Eduardo ou Adriana me ajudavam com a roupa, ja que minha higiene eu
conseguia fazer; s6 conseguia ficar em pé por tempo suficiente para levantar ou
abaixar a calga. Usava uma cadeira de banho com rodas para me locomover dentro
de casa, com a ajuda das filhas, do Eduardo ou da 'baba’, que me empurravam pois
o modelo ndo tem rodas grandes nas laterais para condugéo, e mesmo se tivesse eu
nao teria forgas nos bragos para tal agao.

Em 2015 passei no vestibular na Universidade Federal de Santa Catarina
(UFSC) para Antropologia, ja com suporte de acessibilidade que me disponibilizado
desde a prova do vestibular pelo setor de Coordenadoria Acessibilidade Educacional
(CAE) da UFSC, suporte este que também foi se modificando a medida que a
doencga foi evoluindo; vou me aprofundar mais nesse assunto a seguir, ja que sem
eles minha permanéncia na universidade seria inviavel.

Minha rotina de estudos na UFSC no primeiro semestre era de trés vezes

por semana; eu ia dirigindo para as aulas, com a cadeira de rodas manual no porta
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malas do carro. Em 2016 ganhei a cadeira de rodas motorizada e iniciei a ir de
Onibus para as aulas, porém em dias de chuva eu nao frequentava as aulas pois
seus componentes eletrébnicos ndo sao blindados contra agua; e a possibilidade do
corpo ficar molhado favoreceria infecgdes, como a urinaria e respiratérias. Minhas
faltas eram substituidas por relatorio dos artigos tema da aula. Aos poucos a cadeira
de rodas foi se tornando uma extensao do meu corpo, conforme registrei em meu
Diario de Campo (DC) para fins deste TCC em 2020:

A doenca esta tirando aos poucos todos os movimentos do meu corpo,
porém a sensibilidade sobre a pele permanece preservada, e como
fico muito tempo parada, estou agugando minhas percepgdes visuais,
auditivas, olfativas, e energética do ambiente. Também percebo as
vibragdes do solo em contato com as rodas da cadeira de rodas, de tal
forma que mesmo sem olhar sei dizer se os pneus estiao cheios ou
nao, sei também se as baterias estdo perto de acabar s6 pela
velocidade em que a cadeira estd me levando... Ou seria eu, por meio
do joystick, que estou levando a cadeira? N&o sei... (DC 07/06/2020).

Parei de dirigir em meados de 2018 e como tinha uma mistura entre
vergonha e medo de utilizar énibus com cadeira de rodas, fiquei dependente do
Eduardo também para poder sair de casa e estudar, além dos banhos, trocas de
roupa e da cozinha para a familia. Em 2019, utilizando cadeira de rodas motorizada,
iniciei a pegar 6nibus, acdo que tinha parado em 2008 quando percebi que nao
conseguia mais subir as escadas.

No final de 2019 iniciei com uma cuidadora trés vezes por semana, meio
periodo, nos meus dias de aula na UFSC so6 para me dar banho, me arrumar, fazer
minhas transferéncias para a cadeira de rodas motorizada, e me acompanhar até o
ponto de énibus que fica bem préximo a minha casa, pois o trajeto € todo irregular,
gerando grande risco da cadeira de rodas tombar, e eu cair. Ainda no momento que
escrevo esse TCC (2023/2) no entorno onde moro a acessibilidade para cadeirante
€ muito precaria. Em dezembro de 2019 fiz a reforma da porta do banheiro e do meu
quarto, para a cadeira poder passar com mais facilidade nos vaos.

Com a pandemia, margo de 2020, precisamos dispensar a 'baba’' Adriana e a
cuidadora, as aulas se tornaram remotas, e eu continuei orientando as filhas nas
atividades escolares como era antes; a rotina se alterou - e muito - para o Eduardo,
nao exatamente com novas ag¢des, mas com a sobrecarga delas, pois as demandas

de cuidados referente as minhas atividades de vida diaria, como o uso do banheiro,
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banho, transferéncia para cadeira de rodas, alimentacéo, entre outros, passaram a
ser todas somente com ele.

No final de 2020, ainda em meio ao afastamento social, sem vacina e com
indice de mortalidade alto, nos separamos; a guarda das filhas ficou compartilhada,
sendo uma semana com cada. Precisei, assim, contratar cuidadoras com forca fisica
para atuar 24h comigo; precisei organizar plantdes com poucos dias semanais para
cada cuidadora, pois mesmo agora, apos ampla vacinagédo contra o covid-19, ainda
€ comum as pessoas serem contaminadas, e se faz necessario o afastamento social
de duas semanas ou mais. Com esse arranjo de plantdes que fiz, uma substitui a
outra no caso de imprevisto. Durante a semana tenho uma cuidadora fixa a noite, a
'baba' Adriana, que agora atua somente como minha cuidadora. Ela agora tem um
quarto em minha casa onde dorme com sua filha. Assim, eu ja vivenciei varios
arranjos de plantdes de cuidadoras, esse € um exemplo: uma cuidadora atuando
nos plantdées de segunda a sexta, durante a noite; outra em plantdo de 24h, de
sabado e segunda durante o dia; outra 24h de domingo; outra, na terga e na quarta
de dia e, outra, na quinta e na sexta durante o dia. Além destas cinco mulheres,
tenho outras duas para o caso da falta de uma das fixas.

Até o momento da apresentacao deste TCC a ciéncia ainda nao encontrou a
cura da doenga, e a sua evolugao continua. Agora nao tenho mais forgas para mover
os bragos dos apoios laterais da cadeira de rodas, nem das pernas para tirar da
posicao que estdo, ndo consigo me mexer quando deitada na cama, mexo um pouco
0 pescogo em todas as diregdes, tenho controle de tronco em aproximadamente uns
40% dos musculos quando sentada, os musculos do rosto estdo normais. Estou com
bexiga neurogénica, leve apneia do sono. Sinto muito frio, o uso de lengol térmico e
bolsa de agua quente sdo usados quase diariamente.

Uso o teclado virtual 'catando milho' para digitar no computador. Comprei um
automovel do tipo furgdo adaptado, em que entro sentada na cadeira de rodas
motorizada. Ja reformei quase toda a casa, pois antes n&o conseguia nem entrar no
quarto das filhas e na area de servigo. Agora a casa tem mobilia que n&o impede o
meu acesso. O acesso aos ambientes comegou a ser um assunto a ser pensado por
mim somente quando comecei a perder a minha mobilidade fisica, ampliando-se
quando se tornou necessario o uso da cadeira de rodas; esse impedimento acabou
se tornando o embrido do que trago nesse TCC, conforme registrei em meu Diario

de Campo, em 2020:
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Ja no primeiro trabalho de aula de antropologia fui incluida em
um grupo de pesquisa por ter faltado a aula (faltei toda a primeira
semana de aula por medo que os trotes fossem violentos), em que os
estudantes escolheram como tema para pesquisa fazer uma
etnografia com mulheres que fazem pesca embarcada. Como eu,
usando cadeira de rodas, poderia colaborar com o grupo? Por fim
acabei fazendo o trabalho de aula sozinha, sobre os impeditivos que
encontrei para realiza-lo, e tirei uma nota bem acima da média. Assim
brotou meu interesse académico sobre o assunto 'pessoas que usam
cadeira de rodas', por causa de uma grande inquietude minha que
era/é o fato de ter poucas pessoas com deficiéncia no meio
académico. Em 2018 fiz uma pesquisa junto a CAE e identifiquei que
éramos oito alunos em toda a UFSC; esse percentual diminui se a
limitagdo motora obriga o uso da cadeira de rodas motorizada ao invés
de uma manual, se afunila um pouco mais se a causa da limitacao
motora for uma doenca rara, pois a maioria sdo lesdes medulares ou
congénitas e se for mulher com uma doenga degenerativa muscular.
Acho que me tornei a 'Unica andorinha querendo fazer verdo'... Na
verdade, a letra da musica é "uma andorinha nao faz verao". Ser/estar
cadeirante ndo pode ser uma imposicédo de obrigatoriedade de ter que
escrever, pesquisar sobre o assunto. Se a pessoa € um professor ou
um profissional da saude (enfermeiro, médico, fisioterapeuta,
educacao fisica...) alguma coisa de conhecimento sobre legislacdo e
sobre como tratar pessoas com deficiéncia deve ter, até mesmo para
evitar um futuro processo por preconceito ou discriminagao.

Percebo que deficiéncia fisica causada por uma doenca
degenerativa € um estrato muito peculiar e especifico, e aqui reside
outro problema, como me tornar compreendida pelos meus pares, a
quem nao foi possibilitado ter essa vivéncia académica, e que estao
em busca de achar uma solu¢do para suas angustias, e ndo perder
tempo na esfera filoséfica? Para estes as questdes sdo mais urgentes,
mais viscerais; as preocupacdes pairam em torno de como
conseguirdao tomar banho sem ter mobilidade fisica e estando sem
cuidador, em como comer estando com fome e ndo conseguindo
preparar sua prépria comida. Aqui me coloco a um passo antes do ato
de solicitar uma politica publica humanizada, pois pessoas como eu,
nao conseguem nem ir fazer uma militdncia, e aqueles que poderiam
ser nossos porta-vozes, que sao geralmente os nossos cuidadores
familiares, estdo super sobrecarregados em ter que cuidar da gente,
de nossa atividade diaria, que falta possibilidade para também militar
em busca de ajudas publicas, para nao falar em busca de migalhas
em forma de esmola. Esmola essa que é fotografada com lentes de
aumento e divulgada em época de eleicdo como sendo algo digno
repassado a pessoa com deficiéncia. Propaganda essa que, para
guem convive com essa realidade sabe, é mentira. Porém nao tem
como refutar essa verdade maquiada, pois o proprio sistema o
sobrecarrega e o impede de ir atras para contestar tamanha hipocrisia.
As leis brasileiras sdo exemplos para o resto do mundo, pois n&o
conseguimos coloca-las em acao, talvez agora com o advento das
lives, das redes sociais, essa realidade mude.

Com a pandemia nossas vulnerabilidades se ampliaram e os
riscos de negligéncias e violéncias domésticas também. Se de um
lado tem um autor de agressao, seja ela fisica ou psicoldgica, este
também vai exercer uma resisténcia as mudancas, pois nele esta
encarnado a representagao do poder. E como tirar esse poder de suas
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maos e empoderar as pessoas que necessitam de ajudas para as
atividades de vida diaria? Quando o empoderamento é ensinado
desde o letramento, quando a crianca deficiente se torna adulta, ele
nao sera tao facilmente excluida do meio académico, pois a cada
barreira encontrada, ele sabera transpor, 0 mesmo nas outras esferas
da vida profissional, amorosa, familiar... (DC 26/06/2020).

Esta breve introdugdo contextualizadora da minha condigdo de pessoa com
distrofia muscular apdés idade adulta e do meu cotidiano de cuidados se faz
necessaria para explicitar como a pesquisa que embasou este TCC foi construida e
efetivada. Passarei a apresentar os processos pelos quais o objeto desta pesquisa

passou até chegar ao que apresento neste TCC.

OS PROCESSOS DE CONSTRUGCAO DO OBJETO DE PESQUISA

Ao revisar minha trajetoria académica em Antropologia, percebo que o
caminho para a construcado deste TCC foi se formando desde o momento em que fiz
a inscricdo para o vestibular. A época ndo existiam acdes afirmativas para pessoas
com deficiéncia, mas ja havia toda uma politica de inclusdo das pessoas candidatas
mediante laudo médico e entrevista, para que a deficiéncia ndo prejudicasse o seu
desempenho no momento de realizacdo da prova. Eu fiz a prova em uma mesa
adaptada para a cadeira de rodas, em ambiente térreo; realidade nova para mim,
que tinha parado de andar trajetos longos em dezembro de 2013. Antes todos
esses cuidados, esses detalhes de adaptagao, ndo faziam parte da minha realidade,
era tudo novo e assustador.

Apds a aprovacao no vestibular, fiz reunides com a CAE da prépria UFSC,
responsavel em suavizar as barreiras arquitetbnicas e atitudinais, visando a
equidade entre eu e os demais estudantes sem deficiéncia e foi designada uma
monitora para o meu apoio no cotidiano da universidade. O combinado inicial era o
de a monitora me esperar no estacionamento do Centro de Filosofia e Ciéncia
Humana (CFH), onde eu chegaria dirigindo meu carro. Ela tiraria a cadeira de rodas
manual do porta-malas, montaria e, apds fazer minha transferéncia do banco do
motorista para a cadeira de rodas, me empurraria até a sala de aula. Na ocasiao ja
nao tinha forgas nos bragos para me locomover sozinha, porém constatando que

algumas mocgas nao tinham forga fisica para tal atuagdo, entdo foi contratado
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monitor homem para me auxiliar nas chegadas a aula e retornos para o carro, assim
este fazia montagem da cadeira de rodas e minha transferéncia.

Como a cadeira de rodas nao entrava pela porta do banheiro, nos intervalos
das aulas, quando necessitava utilizar o banheiro, eu precisava ser colocada em pé
para andar até o vaso sanitario. Para a retirada da roupa eu precisava de ajudas.
Quando utilizo o verbo ajudar, quero dizer que, quando ndo se tem autonomia plena
para realizar certa agao, se precisa de auxilio. Essa necessidade de ajuda neste
momento de utilizagdo do banheiro passou a me gerar desconforto diante do género
da pessoa monitora, por se tratar de uma acdo tao intima. Assim, diante desta
necessidade, no intervalo a monitora era uma mulher. Duas problematicas que
foram sendo resolvidas no decorrer da minha graduacdo: uma foi a falta de
estacionamento adaptado no CFH - com espaco nas laterais para abrir totalmente a
porta do carro para minha transferéncia, espaco externo para a retirada da cadeira
de rodas e rampa de acesso - €, outra, a reforma para adaptar o banheiro para uso
de cadeirantes como eu.

Ao longo da graduagdo foram necessarios diferentes arranjos com
monitoras a medida que a doencga foi evoluindo. Quando parei de andar, duas
monitoras passaram a me assistir na hora do banheiro: uma me levantava e me
colocava no vaso sanitario com roupas, depois esta me levantava e a outra baixava
minhas roupas. Quando parei de dirigir e iniciei a ir de 6nibus, a monitora que me
esperava no estacionamento, passou a me esperar no ponto de Onibus, e me
acompanhava no trajeto ndo completamente adaptado até a sala de aula e, 13,
organizava meu material didatico sobre a mesa.

Como referido acima, na primeira semana de aulas decidi ndo frequentar as
aulas por medo do trote. A vulnerabilidade de ter um corpo sem mobilidade fisica
comecgou a fazer parte da minha experiéncia de vida, somado ao fato de ser mulher.
Nesta semana em que faltei, os estudantes formaram grupos para fazer trabalho de
campo e, no que me incluiram, escolheram como tema pesca embarcada realizada
por mulheres. Como caloura de Antropologia fiquei cheia de questionamentos: como
chegar até o local com cadeira de rodas? Como me mover na areia fofa da praia?
Como entrar no barco? Como usar o banheiro no caso de dar vontade? Imersa
nesses questionamentos e com vergonha de expor minha vulnerabilidade na sala de
aula, eu agendei uma reunido com o professor da matéria, assim tive o primeiro

contato com a autoetnografia "(...) a qual nega a separagao entre racionalidades e
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emocoes, dados e analises, Eu e o Outro. Elas apontam para expressdes presentes
no corpo (na pele e em outros 6rgaos) e/ou sobre ele, visando produzir um
conhecimento (...)". (Gama, 2019, p. 189).

A partir deste momento, sempre que possivel, eu fazia meus trabalhos de
aula com o tema relacionado as minhas experiéncias de campo usando cadeira de
rodas, sendo a cadeira de rodas uma extensao do meu corpo, algo semelhante a
uma pessoa ciborgue, pois na autoetnografia "ndao tratamos de “dados”, mas de
‘experiéncias”. Sao pesquisas altamente corporificadas, reflexivas e emotivas —
qualidades muitas vezes criticadas ou ignoradas nas pesquisas qualitativas, mesmo
antropoldgicas — e por isso transgressoras, indisciplinadas, politicas." (Ibidem, p.
191).

Em 2018 iniciei a frequentar o Nucleo Estudos sobre Deficiéncia (NED)'
Associado ao curso de Psicologia/lUFSC e comecei a conhecer a literatura
académica sobre deficiéncia, e a tematica sobre cuidado me atraiu em especial
quando a abordagem era sobre a emancipagao da mulher com deficiéncia severa.
Senti falta da presenga de estudiosos do assunto que vivenciam um corpo
atravessado pela degeneragdo muscular. O mais comum é encontrar pesquisadores
que sofreram privagbes por causa de acidente, nasceram com a deficiéncia, ou
convivem com pessoas com deficiéncia, e que a deficiéncia ou esta diminuindo ou
sua evolugao esta estagnada. Porém a esmagadora maioria dos pesquisadores n&o
é deficiente e ndo tém convivio em sua vida pessoal cotidiano com alguém nessas
caracteristicas.

No final de 2019 apresentei meu projeto de pesquisa para a realizacdo deste
TCC; minha proposta era a de realizar uma pesquisa de cunho etnografico, baseada
na observacdo participante, com o intuito de descrever e interpretar alguns
mecanismos de mediagao de usuarios (permanentes e ou temporarios) de cadeira
de rodas na grande Floriandpolis/SC para contornar e ou solucionar dificuldades
encontradas nos contextos sociais e ou arquitetdbnicos, em multiplos espacos
(familiar, educacional, lazer, religioso, saude...), respeitando seus/meus lugares de
fala: “Nada sobre nds, sem nés!”

Por extensao, a frase quer dizer “Nada sobre as pessoas com deficiéncia,
sem a participacdo das pessoas com deficiéncia”. Trata-se de um slogan que teve

sua origem no movimento social de pessoas com deficiéncia da Africa do Sul, na

! https://nedef.paginas.ufsc.br/
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segunda metade dos anos 1980. Na época, a Africa do Sul ja vinha de um contexto
devastado pelas violéncias do regime do apartheid que acabaram por produzir um
enorme contingente de novas pessoas com deficiéncia naquele pais africano (Cf.
CHARLTON, 1998). (Mello, 2019, p. 132).

Pretendia frequentar quatro coletivos dos quais participam muitos usuarios
de cadeira de rodas: 1) a praia da Barra da Lagoa, nos dias de atuagao do Surf
adaptado; 2) Hospital Universitario, ambulatério B, onde sdo atendidos pacientes,
em geral adultos, com doengas neuromusculares; 3) CCR (Centro Catarinense de
Reabilitagdo); e 4) Treinos de basquete sobre rodas, realizado na UDESC
(Universidade do Estado de Santa Catarina).

Aproximadamente uma semana apos o inicio do ano letivo 2020/1 da UFSC,
as aulas foram suspensas por causa da pandemia do Covid-19, e devido as
incertezas deste periodo histérico, em conversa com minha orientadora, decidimos
que eu escreveria um Diario de Campo (DC) deste periodo de afastamento social, e
apos com os dados registrados por meio da autoetnografia, faria meu TCC,
enfocando os desafios do isolamento social em meio a pandemia do Covid-19 de
uma mulher com deficiéncia progressiva que necessita de cuidados e €, a0 mesmo
tempo, cuidadora.

Cuidar do outro, preocupar-se, estar atento as suas necessidades, todos
esses diferentes significados, relacionados tanto a atitude quanto a acgao,
estdo presentes na definicao do care. Este, ademais, pode ser considerado
simultaneamente enquanto pratica e enquanto atitude, ou disposigcdo moral.
(Helena Hirata e Nadya Guimaraes, 2012, 01).

Segundo as autoras, o trabalho de cuidado (care work) € uma atividade em
expansao a nivel mundial, principalmente porque agora as pessoas vivem mais
anos, e o envelhecimento provoca dificuldades crescentes para as atitudes de vida
cotidiana. Além desta caracteristica, o trabalho do cuidado tem afetado
particularmente as mulheres e, duplamente, as trabalhadoras domésticas e diaristas.
Ja que

tradicionalmente, as mulheres tem sido confiado o encargo do cuidado
domiciliar das pessoas idosas, das criancas, dos deficientes e dos
doentes; entretanto, elas enfrentam dificuldades crescentes para
cuidar dos membros dependentes da familia uma vez inseridas no
mercado de trabalho, como assalariadas. (Ilbidem)

As analises sobre o cuidado sao relevantes para esta autoetnografia, uma

vez que a experiéncia foco dela é atravessada pelo processo de varios marcadores
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como os apontados pelas autoras, como a saida do meu ex-marido do mercado do
trabalho e decisdo conjunta de cuidar de mim, e as dificuldades vividas por nossa
empregada doméstica por nao ter quem cuidasse da sua filha enquanto ela trabalha
para sustenta-las. Para as autoras,

A relagéo entre o care remunerado e o care nao remunerado (o dos
membros da familia) também deve ser melhor apreendida; ela desafia
as nossas analises, haja vista que a fronteira entre ambas é por vezes
bastante ténue. O amor, o afeto, as emogbes nao parecem ser do
dominio exclusivo das familias, do mesmo modo que o cuidado, o
fazer, a técnica ndo parecem ser do dominio exclusivo das
"cuidadoras”, das "acompanhantes", das "auxiliares" remuneradas. O
trabalho de care, como analisam varios autores desta coletdnea, é ao
mesmo tempo trabalho emocional e trabalho material, técnico. Nele
sao indissociaveis postura ética, acao e interacido.” (Ibidem).

Neste periodo em que escrevia o meu diario da pandemia participei do
Podcast Cientistas Sociais e o Coronavirus, contando sobre a minha pesquisa.
Entendo que a maneira como relatei a minha experiéncia com a pandemia no
episodio do podcast sistematiza de maneira objetiva meu objeto de pesquisa, foco

deste TCC. Por este motivo, transcrevo-o, aqui:

Em janeiro desse ano de 2020, eu comecei a ver algumas reportagens
que estavam falando sobre o inicio dessa pandemia na China e
comecei a me alarmar, porque como eu fui diagnosticada com distrofia
muscular, que € uma doenga degenerativa e aumenta muito o risco de
eu ter uma contaminag&o muito severa. Tanto que eu decidi nem pular
carnaval aqui em Florianépolis, porque eu fiquei com medo que ja
pudessem estar ocorrendo varios casos aqui no Brasil, principalmente
aqui em Florianépolis, porque é uma ilha que recebe turistas do
mundo todo. Eu comecei a ficar com receio de ser contaminada, por
outro lado eu comecei a ficar muito insegura com o panorama politico
do Brasil. Eu fiquei com aquela sensacéao, isso em fevereiro, que o
governo estava sabendo de muita coisa, mas nao estava querendo
falar. Parecia estar tendo uma cortina de fumaca, que n&do queriam
tocar no assunto. Claro que eu sei que o Brasil recebe muito dinheiro
na época do carnaval, entdo eu logo pensei “quando acabar o
carnaval, a coisa vai pegar’. Infelizmente eu tinha razdo, tanto que a
ultima aula que eu frequentei na UFSC foi uma segunda-feira, e antes
de eu ir pra aula eu ainda comentei em casa: eu acho que essa vai ser
a ultima aula do semestre. Os 6nibus lotados, salas de aula com 30,
40 alunos... (...)

Antes da pandemia, no dia-a-dia, eu tinha uma pessoa que me
ajudava nas questdes de higiene pessoal, como tomar banhos,
algumas coisas na area de digitacao para trabalhos de aula, esse tipo
de coisa. Com a pandemia, eu precisei liberar essa pessoa, porque ela
também trabalhava como cuidadora de outros. Ent&o, tinha muito risco
de eu me contaminar. Atualmente, quem esta me ajudando em tudo
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esta sendo o marido. Geralmente eu me acordo umas 6h30, 7hrs da
manha, eu me acordo sozinha por uma questdo de habito. Eu
costumo acordar o marido, nés dois dormimos em uma cama de casal.
Por que que eu estou falando isso? Porque é normal quando uma das
pessoas tem uma deficiéncia severa, o casal comegar a dormir em
camas separadas. Eu tenho um controle do esfincter, entdo eu utilizo
o banheiro de forma normal, nao precisando utilizar fraldas, sondas de
alivio, esse tipo de coisa. Porém, eu ndo consigo mais me virar na
cama, entao é ele que me vira de um lado pro outro. Também eu nao
consigo mais me sentar na cama, entdo eu sou completamente
dependente de uma outra pessoa, que na atualidade ¢é ele. Ele esta
sendo meus bracos e minhas pernas, ele que faz a comida, ele que
me ajuda no banho. Entdo eu costumo acordar ele la pelas 6h30, 7hrs
da manha, geralmente ele me vira para o outro lado e ele vai pra
cozinha preparar o café. Nesse interim, ele chama a Amabile - nossa
filha primogénita -,, porque a aula dela em alguns dos dias comeca as
7hrs da manha e o portal € bem pontual. Os dois tomam café juntos na
cozinha e ela vai ou para o meu celular ou o celular do marido ou para
o notebook para a sua aula. Entdo no periodo da manha, sou eu quem
acorda o marido e a filha mais velha. Enquanto a filha mais velha esta
na aula, eu geralmente recebo na cama o café, um pao ou uma
tapioca. Eu tomo café deitada na cama, eles colocam canudo no copo
de café, que é por onde eu sorvo o liquido. Por que que eu tomo café
deitada na cama? Até me levantar da cama, me levar no banheiro e
depois me levar até a mesa para tomar café, € muita manipulacao e
eu sou uma mulher grande, com uma estatura grande, entdo € muito
peso para o marido fazer. Quando eu estava com a cuidadora era ela
quem fazia isso comigo, entao eu tomava café na mesa, junto com
eles, mas agora eu tenho que me adaptar a nova situagdo sem
sobrecarregar o marido. Nesse meio tempo ele ja lava uma louga e tal,
depois ele me levanta da cama, me coloca no vaso sanitario, onde eu
faco minhas necessidades. Depois eu volto para a cadeira de rodas,
escovo 0s meus dentes, lavo o meu rosto, sé depois que a gente
acorda a filha mais nova, que é a Laura. Isso ai ja é la por umas 9h30
da manha. A minha rotina era frequentar as aulas na UFSC, para as
quais eu ia de 6nibus. Eu ia com a cadeira de rodas motorizada até o
ponto de énibus, ali pegava um 6nibus e chegava na UFSC. La na
UFSC eu sou ajudada por bolsistas, porque nem todo o trajeto ali traz
uma mobilidade plena.

O meu cotidiano se alterou muito com essa questdo da reclusdo
social, e eu acredito que algumas coisas ainda vado mudar. Eu estou
notando que, dia apds dia, sempre esta acontecendo alguma alteracao
na forma de estudo das meninas e da minha na universidade. As
minhas duas filhas, a mais velha esta na 62 série, no periodo da
manha, e a mais nova esta na 32 série, ela rodou um ano. As duas
estdo matriculadas em um colégio particular. Se eu ndo me engano,
no meio da segunda semana de reclusdo social, a escola ja liberou
uma plataforma de ensino. Entao elas tém em torno de trés a quatro
aulas por dia. Entdo sempre tem alguém pendurado no telefone, no
celular, no caso, no notebook, no computador, fazendo essas aulas
remotas. O problema é que o notebook, a bateria dele dura pouco,
entao precisa do cabo. Nunca ela vai comecar o dia dela de estudo no
notebook e terminar nele, porque no meio do caminho vai precisar
carregar o equipamento. No celular também por vezes a bateria nao
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aguenta, entdo é normal ela fazer a primeira aula em um equipamento
e a segunda aula em outro. Quando elas decidem fazer as aulas no
computador, que fica no meu quarto, tem um problema que a caixa de
som esta queimada, entéo precisa utilizar o fone de ouvido e dai claro,
eu deitadinha na cama, fico assistindo a aula toda. Para mim é até
bom porque eu fico vendo qual é a didatica que os professores estao
utilizando e como que as filhas estdo se comportando. Dai a Laura
toma o café dela e eu comego a fazer as atividades na plataforma.
Geralmente eu utilizo o computador aqui do quarto, porque ela mal
sabe digitar, ela estd com nove anos. Entdo eu vou lendo as
atividades no computador e vou corrigindo e vou enviando as
atividades. Ao meio-dia a gente costuma almogar juntos; as 14hrs é a
primeira aula da filha mais nova, geralmente inicia com uma aula de
inglés, depois ja vem as outras duas aulas e a Laura vai estar livre 1a
pelas 17h30 da tarde, que é o horario em que ela pode brincar. As
vezes, la por umas 20 horas da noite, eu chamo a Laura para fazer
alguma atividade na plataforma, porque a intengdo da escola, da
metodologia de ensino, € que a crianga compreenda as atividades
que o professor esta passando no primeiro momento da aula, isso la
pelas 14 horas da tarde. La pelas 16 horas, ela mostra o que fez para
a professora, tira mais alguma duvida, e depois ela mesma passa as
informagdes para o Plural. Plural é a plataforma de ensino que eles
estdo utilizando. S6 que a minha filha ndo tem essa autonomia, eu
tenho que estar junto. Isso ndo € a realidade de todos os alunos que
estudam com a Laura, tem alunos que tém bastante desenvoltura
nessa forma de aprendizado. (...)

No futuro, irei sintetizar isso, com um olhar voltado para as pessoas
que tém deficiéncia fisica e que necessitam de cuidados complexos,
como eu, porque eu nao tenho autonomia nem para levantar da
cadeira de rodas, ou pentear os cabelos, tomar banho. Sou totalmente
dependente de outras pessoas. Mas de contrapartida, eu preciso de
cuidados, mas também sou cuidadora, tanto que eu que ajudo as
meninas na questdo da escola agora no estudo remoto, eu faco os
pagamentos das contas via internet, que fago as compras via internet.
Entdo, existe um cuidado mutuo, o marido faz o que eu ndo consigo
fazer, que € no caso estender uma roupa, varrer o chao, fazer a
comida, e nas coisas que eu ainda posso colaborar, eu permaneco
colaborando. Sobre o meu estudo no TCC, eu iniciei a coletar
reportagens do site de noticias G1, entdo eu estou organizando,
arquivando por semanas e em paralelo a essas reportagens, eu estou
fazendo um diario de campo, que na verdade, € um diario do meu
cotidiano, o que que eu estou fazendo e das barreiras que eu estou
encontrando. (Marilene de Quadros, Podcast Cientistas Sociais e o
Coronavirus, 2020).

O Covid-19 impds a todos uma nova forma de lidar com o nosso corpo, nos
forcando ao afastamento social, nos impondo praticas de higiene antes nao
realizadas, o uso da mascara, e a consciéncia da vulnerabilidade sobre o corpo caso
a pessoa fosse contaminada e precisasse de internagdo em especial em uma

Unidade de Tratamento Intensivo (UTI), em que os cuidados e procedimentos eram
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muito invasivos como a intubacdo, o que trouxe uma outra percepcdo sobre a

condicao da deficiéncia.

Pessoas em boa saude tomam como certas suas condi¢cdes e seus
corpos; elas podem ver, ouvir, comer, fazer amor e respirar porque
elas possuem bons 6rgaos em funcionamento, que podem fazer todas
essas coisas. Esses 6rgdos, e o corpo em si, estdo entre as bases
sobre as quais nds construimos nosso senso de quem é o0 que somos,
e eles sao instrumentos através dos quais nds lidamos com e criamos
a realidade. (Murphy,1987, p. 12-13, apud Gama, 2020, p. 201).

Essa vulnerabilidade imposta pelo corpo que agora nao esta com a

autonomia de antes, que depende de outros, percebo da seguinte forma:

O COVID-19 mata rapido, a distrofia aos poucos, tirando toda sua
liberdade de movimento corporal primeiro. Aos poucos 'nascem' uma
ou mais pessoas que vao cuidar de vocé, geralmente um familiar
feminino, que com o tempo irdo ser seus bragos, pernas, € se vocé
nao tomar cuidado, vao também guiar suas escolhas de tudo, tudo
mesmo. Aos poucos vocé perde até as oportunidades de decisdes
mais pueris, como que roupa usar, que canal de televisdo ver, que
hora levantar da cama... E vocé ainda ira se sentir agradecida a vida
por ter colocado pessoas para te ajudar, e vocé vai abrir mao de
muitas coisas para ndo sobrecarregar seu cuidador, que em geral ndo
ganha salario, e nenhum beneficio previdenciario, porém a jornada de
trabalho chega a ser de 24 horas, dias apds dias, sem ter a liberdade
nem de dormir a vontade. (...) ( DC 30/05/2020).

A partir da autoetnografia passei a registrar em meu Diario de Campo da
Pandemia os desafios e experiéncias de ser uma cuidadora que precisa de cuidados
no contexto da pandemia, buscando analisar as articulagbes entre género e
deficiéncia no trabalho do cuidado na experiéncia de mulher com deficiéncia
progressiva apos idade adulta nos primeiros meses de covid 19. Como objetivo
geral, busquei analisar as transformagdes no cotidiano de uma cuidadora que
precisa de cuidados no contexto pandémico. Por fim, este TCC foi escrito a varias
maos, as de minha orientadora e as do conjunto de monitoras e monitores
disponibilizados para mim pela Coordenadora de Acessibilidade Estudantil (CAE) da
UFSC. Por meio do computador de mesa do meu quarto, através de videochamada
pelo aplicativo Whatsapp, acompanhava a digitagdo das monitoras ao que ia
ditando, num arquivo compartilhado no Google Drive em que o0 acesso remoto era
possivel. No inicio do processo de escrita, contava com uma monitora, com quem

me encontrava trés vezes na semana; com a intensidade do trabalho e também dos
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prazos, ampliamos para trés monitoras que se revezam em nossos cinco dias de
trabalhos semanais. Assim, os recursos e tecnologias que nos socorreram durante a

pandemia, nos possibilitaram o desafio da finalizacdo deste trabalho.

A AUTOETNOGRAFIA COMO METODO

A antropdloga Fabiene Gama (2020) alerta as pessoas nao habituadas ao
género literario da autoetnografia que o conteudo escrito é fruto da experiéncia da
escritora em conjunto com outras pessoas; assim a forma apresentada é fruto da
selecao de varias narrativas com o objetivo de unificar essas experiéncias. Para a

autora, a autoetnografia seria

uma forma que tende “ao apagamento da presenga do sujeito nos
discursos produtores de conhecimento considerado ‘formal’, aquele
que surge em espagos institucionalizados de saber, algo que remonta
a separacao entre os discursos cientificos e ndo cientificos” (Versiani
2005, p. 19 apud Gama, 2020, p. 190).

Neste mesmo sentido, a antropdloga Anahi Mello (2019) ressalta que o
método etnografico se torna mais enriquecedor e inovador quando sao incorporadas
ao texto novas interpretacdes dos sentidos, o que traz elementos novos, fugindo de
uma ‘etnografia viciada', produto de uma antropologia "corponormativa" (Mello,
2018). Ela conclui falando:

O método é gago (FONSECA, 2004, p. 84), ou seja, ndo se sabe
‘exatamente por onde comecar e, quando comeg¢amos, em que
direcdo continuar. O argumento torna-se obliquo, e a linguagem
também, porque quanto mais bem organizado e simples nos parece
um certo caminho, mais temos a impressao de que estamos errados”
(GEERTZ, 2008, p. 13). (Mello, 2019, p. 24)

O uso do método autoetnografico neste TCC tem a intengédo de analisar, por
meio da minha experiéncia de cuidadora que necessita de cuidados, a vivéncia de
mulheres como eu em meio a pandemia do covid-19 com as quais me deparei seja
nos encontros do grupo de pessoas com Distrofia Muscular (DM), seja por meio da
leitura dos artigos para os encontros do NED e do Laboratério de Estudos da
Deficiéncia (LEDi), seja, ainda, diante do desafio do método de ensino remoto que

foi utilizado neste periodo de afastamento social, por meio do que pude escutar
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desabafos de pais dos colegas de minhas filhas ao acompanha-las em suas aulas
remotas, no transcorrer das aulas pois o audio estava ligado.
Outro aspecto sobre a autoetnografia, destacado por Fabiene Gama é que:

Ela é uma metodologia que exige multiplas camadas de reflexividade,
uma vez que a pessoa que pesquisa e aquela que é pesquisada séo a
mesma. Para Grant (2014), pesquisas autoetnograficas desempenham
um valioso papel na antropologia: expdem partes de fenédmenos
culturais que as pessoas vivem, mas nao costumam falar. Falam sobre
0 ndo dito, advogando contra determinadas invisibilidades e
silenciamentos, ao mesmo tempo em que ressaltam a importancia da
narracao, em especial da narragao pessoal, nas ciéncias humanas e
sociais. (p. 190).

No que tange as questdes referentes as invisibilidades e silenciamentos,
estas foram de certa forma expostas e quebradas neste periodo de pandemia pela
necessidade das comunicagdes remotas. Pessoas com limitacbes motoras severas,
que nao teriam como denunciar uma violéncia doméstica, por exemplo, puderam
fazer denuncias, pois novas frentes de comunicagdao se abriram como se pode

perceber no exemplo essa reportagem do G1, coletada no periodo pandémico:

Vitimas de violéncia doméstica podem
pedir ajuda por telefone ao projeto
Justiceiras’ durante isolamento social

https://g1.globo.com/sp/sao-paulo/noticia/2020/05/16/vitimas-de-violencia-

domestica-podem-pedir-ajuda-por-telefone-ao-projeto-justiceiras-durante-isolamento-

social.ghtml

Nessa reportagem, a entrevistada aponta que "ja recebemos mais de 2 mil
chamados e ja encaminhamos 500 vitimas para atendimento juridico, psicolégico,
socioassistencial e para uma rede de acolhimento, como se fosse a melhor amiga

segurando na mao dessa mulher”.

Tais frentes de comunicagdo remota possibilitaram a produgao deste TCC
durante a pandemia - por meio da coleta de dados, escrita dos Diarios de Campo e
das matérias jornalisticas - e também depois dela. Ao organizar as informagdes

coletadas, e no ato de escrever esse TCC, acabei por utilizar uma técnica de escrita


https://g1.globo.com/sp/sao-paulo/noticia/2020/05/16/vitimas-de-violencia-domestica-podem-pedir-ajuda-por-telefone-ao-projeto-justiceiras-durante-isolamento-social.ghtml
https://g1.globo.com/sp/sao-paulo/noticia/2020/05/16/vitimas-de-violencia-domestica-podem-pedir-ajuda-por-telefone-ao-projeto-justiceiras-durante-isolamento-social.ghtml
https://g1.globo.com/sp/sao-paulo/noticia/2020/05/16/vitimas-de-violencia-domestica-podem-pedir-ajuda-por-telefone-ao-projeto-justiceiras-durante-isolamento-social.ghtml
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também inovadora para os padrbes dos trabalhos antropoldgicos. Contei com o
apoio de uma monitora disponibilizada pela CAE da UFSC que, por meio de
videoconferéncia, ajudou na escrita do TCC. Em nossos encontros virtuais, eu
narrava o conteudo e ela digitava; em outros momentos eu descrevia verbalmente o
local da citagdo para ela incorporar no texto. Foi, portanto, uma forma de escrita
entre o real e o virtual, algo cibernético por meio da utilizagdo dos aplicativos como o
Whatsapp e o Google Drive.

Enquanto Anahi Mello (2019) produz seu trabalho académico pautada nos
sentidos, principalmente o da audicdo, a minha escrita académica é pautada em
formas de contornar as limitagdes motoras severas que tenho no meu corpo. Utilizo
assim os aplicativos para minimizar as barreiras que a deficiéncia fisica me imp0oe,
porém mesmo com a tecnologia estando avangada, ela n&o substitui as ajudas que
s6 podem ser realizadas por outra pessoa.

A reflexividade em que a autoetnografia implica revela varias camadas de
percepcao; uma delas, € a percepgao do tempo - dimensao central quando se tem
doenga cronica degenerativa. A escrita foi produzida imersa numa indefinigdo do
futuro em meio a pandemia. A experiéncia autoetnografica se altera com o tempo; o
ponto de observagao se altera, a histéria contada se altera. Imagino que seja como
escrever em meio a guerra; outra coisa € escrever apés o seu fim. Ha um
deslocamento ai, que implica na percep¢cdo da experiéncia de outro angulo,
conforme registrei em meu diario de campo, em 2020, ap6s um encontro remoto do

grupo de pesquisa sobre deficiéncias:

Reflexbes geradas pelo encontro de hoje: Nao sou detentora da
verdade, inclusive a minha nogao de verdade no momento em que
estou escrevendo agora, eu sei que vai se alterar com o tempo, tanto
em nivel das minhas experiéncias como mulher com deficiéncia que é
cuidada e também cuida. Como também sobre o prisma
correspondente a esta época da pandemia que estamos vivendo, e
que as reportagens do G1 estdo narrando. Como também sobre a
distrofia muscular, onde a medicina/ farmaco/ fisioterapia... ainda tém
muitas questdes para responder. Até que ponto pode prejudicar meu
discernimento como pesquisadora perante os fatos, por eu me sentir
representada muitas vezes pelo grupo do qual estou pesquisando, e
também fago parte? Quando vejo ressonancia das historias que sao
muito parecidas com as minhas, como escrever sendo "bilingue":
pesquisadora e pesquisada (pois vou me conhecendo pela
caminhada)? Quem sabe sobre si é o sujeito, porém quase sempre
nao é ele quem escreve, entdo minha escrita sobre o outro, € minha
interpretacdo dos fatos que sera influenciada pelo contexto; Minha
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escrita é afetada por muitos que escreveram antes de mim, nds
formamos uma teia de conhecimento, sendo cada escritor um
segmento, onde varios segmentos vao formar a foto da minha teia, de
minha interpretacdo da realidade que estou percebendo no momento.
Existem opressbes académicas, onde a "fala" dos atores ¢é
purificada? Para mim é importante que meu trabalho seja reconhecido
pela academia, porém também preciso fazer algo que faca sentido
para mim, entdo como representa esse esteredtipo de deficiéncia
fluida, pois meu corpo deficiente fisico é fluindo (degenerativo) e
minha intelectualidade académica também, tudo € uma sobreposicéo
de experiéncia, em transformacgao, entdo como transformar algo que
estd em movimento em algo estatico, parado, em uma "fotografia",
sendo que para mim é um holograma, € um arco-iris, com diferentes
cores, e totalmente dependente do local do observador, que aqui é
representada por mim. (DC 12/06/2020).

O periodo de escrita do Diario de Campo foi entre o dia 20 de margo a 01 de
de julho de 2020, relativos ao periodo entre os dias 09° e 112° do afastamento
social. Os registros foram feitos em quase todos os dias, tendo a razdo desse
recorte temporal justificada por coincidir com o mesmo periodo das coletas de
campo planejadas no projeto de pesquisa apresentado, cujo objeto se transformou,
voltado agora para a experiéncia do afastamento social.

Em meu diario da pandemia, registrei as mudancgas nas atividades de vida
diaria que ocorreram nos primeiros meses de afastamento social imposto pela
pandemia de COVID-19, como mulher com deficiéncia fisica apos idade adulta,
ocasionada pela doenga degenerativa distrofia muscular, que atualmente me
acarreta limitagdes motoras severas, poréem ndo me desobriga de expectativas
sociais do cuidado para com a casa, marido, duas filhas em idade escolar, animais
de estimacao, e outros. Afinal, quem cuida de quem? Como acontecia a circulagao
de cuidados reciprocos?

A forma de registro foi realizada diretamente de forma digital, em alguns
momentos por texto completo, em outros momentos s6 com tépicos utilizando
palavras ou frases das experiéncias ocorridas no dia que foram mais impactantes.
Geralmente apds completar uma semana de escrita, o texto passava por uma
revisdo rapida e era enviado por e-mail para a orientadora. Acumulando, assim, 91
paginas de experiéncias registradas. Geralmente os assuntos escritos se referiam as
dificuldades que eu como mae cuidadora estava encontrando nas aulas remotas

que minhas filhas estavam frequentando, em especial a Laura. Breves resumos dos
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encontros com os DM e reflexbes geradas a partir dos textos e das discussdes dos
grupos de estudo NED e LEDi:.

Também foi utilizado esse diario como desabafo das minhas aflicbes
constantes pela necessidade de cuidados complexos ao perceber que meu cuidador
se sentia cada vez mais sobrecarregado por ter que exercer tais atividades, sem ter
uma rede de apoio devido ao afastamento social e pelo medo de um possivel 6bito

ou sequela do tratamento realizado para a cura do COVID-19, como registrei:

No G1 tinha varias reportagens sobre pessoas que se contaminaram
mais de uma vez com o coronavirus, que ainda nao tem cura. Meus
pulmdes sao fracos devido a distrofia muscular, e ndo é recomendavel
tomar anestesia, ela pode paralisar de vez todo o meu corpo. Os
casos mais graves entre os muitos infectados precisam ser entubados,
esse procedimento é feito com anestesia geral, eu posso ir a morte.
(DC 22/04/2020).

Nesse periodo em que escrevi o DC também coletei reportagens sobre a
pandemia no site de noticias G1, e algumas curiosidades também publicadas nesse
periodo, tanto a nivel nacional como mundial, e fiz print da arte escolhida para
ilustrar a reportagem e os titulos, que expressavam as angustias vividas nesse
periodo de muito medo e incertezas. Essas reportagens também foram organizadas
por semanas e enviadas a orientadora. Uma das minhas inspiragdes para coletar
noticias do G1 foi a antropdloga Ruth Benedict que era surda, informagado que
muitas vezes foi invisibilizada e que, por um lado, a prejudicou em seus trabalhos
antropologicos. De outro lado, tornou-a uma mulher inovadora e em especial
quando necessitava realizar trabalhos em gabinete, devido sua dificuldade de
comunicagao por nao ouvir adequadamente os sons (Mello, 2019, p. 61), conforme

registrei em meu diario da pandemia:

Estou pegando essas reportagens inspirada pela antropdloga Ruth
Benedict, que fez seu trabalho de campo coletando reportagens,
noticias, e informacbdes sobre a sociedade e cultura do Japado na
Segunda Guerra Mundial, que deu origem ao livro O Crisdntemo e a
Espada. (DC 20/03/2020)

A publicagdo do “Crisantemo e a Espada” foi em 1946, dois anos antes de

sua morte. Esse trabalho etnografico aconteceu logo apoés o ataque de Pearl Harbor,
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sendo este trabalho encomendado pelo departamento de guerra dos Estados
Unidos?. Ao analisar o Diario de Campo é comum perceber que situagdées que geram
estranhamento no inicio das observagdes, com o tempo vao se tornando comuns,
sendo incorporadas ao cotidiano. Infelizmente percebi isso quando comecei a
escrever sobre o numero de mortos do COVID no meu DC.

Permaneco coletando reportagens do portal de noticias G1. Me
assustou saber que agora vai ser feito sepultamento a noite, com
cinco minutos para enterrar o caixao que ja vem lacrado do hospital.
Isso em SP, onde hoje completou mais de 300 mortes. (DC
23/04/2020)

Aumentou muito o numero de mortos no Brasil. Quando eu iniciei a
coletar reportagens no G1, me impressionava com 600 mortos na
Italia. Agora o Brasil esta bem pior, e eu ndo me impressiono mais, €
como se eu estivesse dormente, insensivel... em Santa Catarina néo
passa de 70 mortos. (DC 16/05/2020)

Atualmente conforme o site de noticias Coronavirus Brasil®>, no Brasil se
acumula 706.276 oObitos e em Santa Catarina 22.908. Passarei, agora, a apresentar
as pessoas humanas e ndo humanas que fazem parte da minha autoetnografia que
ja foram mencionadas acima. A principal protagonista sou eu, Marilene. Eu sou uma
mulher de pele branca, olhos azuis, cabelos levemente ondulados acima dos ombros
de cor castanho escuro, com alguns fios brancos. Tenho 1,64 cm de altura, porém
como 'ando' nos ultimos anos sempre de cadeira de rodas, fico na altura de uma
crianca. As limitagbes motoras nao estdo mudando meus gostos, minhas vontades,
meus sonhos; o0 que mudou foi a forma de eu desfrutar deles, como minhas idas a
praia. “Eu cresci indo nesta praia, mas parei quando comecei a perder os
movimentos das pernas, por volta dos anos 2000” (DC 30/03/2020). Agora vou de
carro, e tomo banho usando a cadeira anfibia. mesmo sabendo que minhas
vulnerabilidades fisicas e de saude estao crescendo, pretendo continuar a frequentar
os ambientes de aula, religiosos, festas, assim por diante, tanto que eu escrevi no
DC:

Eu faco parte do grupo de risco em varios niveis (doenca
degenerativa, insuficiéncia respiratoria, pressao alta...), entdo sei que
mesmo quando as aulas retornarem, os 6nibus voltarem a circular, e
retornarem os encontros religiosos, eu ainda estarei nos primeiros

2 Tal informagdo sobre Ruth Benedict se encontra disponivel no enderego -eletronico:

<https://soantropologia.blogspot.com/2017/01/ruth-benedict-o-crisantemo-e-espada.html>. Acesso em 20 out.
2023.

3 Tal informagdo sobre o COVID se encontra disponivel no enderego eletronico:

<https://covid.saude.gov.br/> Acesso em 20 out. 2023.
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meses em situacdo de extrema vulnerabilidade, pelo risco de contrair
coronavirus (DC 17/04/2020).
Eu sou nativa de Floriandpolis, € minha familia paterna é de Floriandpolis,

quando ainda era Desterro. Acho que de alguma forma acabei herdando a
personalidade resiliente* das primeiras mulheres nao indigenas a viver nesta ilha:

No inicio da colonizagdo de Floriandpolis, conta a histéria, que muitas
mulheres portuguesas consideradas bruxas®, para ndo morrer nas
fogueiras da “Santa Inquisi¢do” se viam obrigadas a virem junto com
os homens nas embarcagbes rumo ao Rio da Prata. Essas
embarcagdes passavam por Floriandpolis para coletar mantimentos,
em especial agua, coco e banana. Eles continuavam a viagem rumo a
coleta/roubo das pratas, e elas ficavam aqui, entregues a toda sorte,
porém isso ainda era melhor que morrer em uma fogueira.

Como nativa que sou, percebo que estamos também jogados a toda
sorte, porém n&o gosto desta constatagdo pessimista que estou tendo.
Prefiro me focar na parte da histdria que os pessimistas ndo contam,
que enfatiza que essas mulheres conseguiram sobreviver, se
readaptar, e preservar suas historias e as histérias daquelas que nao
tiveram coragem de enfrentar o alto mar, com todas as suas
instabilidades e incertezas.

Eu, da minha forma, estou enfrentando essa pandemia escrevendo
esse diario, auxiliando as filhas nas aulas remotas, vivendo,
sobrevivendo um dia de cada vez, também com todas as suas
instabilidades e incertezas do momento, ainda agravado pela doenga
degenerativa que tenho. (DC 01/05/2020).

No momento da pandemia o meu maior medo era o de ficar viuva; agora
apos a pandemia, com as filhas mais independentes, o medo estd em nao ter

dinheiro para pagar as cuidadoras, pois elas sdo meus bracos e pernas.

(...) meu medo é ficar vibva com duas criangas para criar, igual foi
minha mé&e que ficou viiva quando eu tinha seis anos ou minha avé
materna, que ficou vilva com quatro criangas, sendo a mais velha com
quatro anos e o mais novo com trés meses de nascido, e talvez minha
trisavd materna também, pois minha avé contava que quando sua mae
(minha bisavd) era pequena teve uma guerra, que ninguém podia
cuidar da roga, e nem estender roupa na rua, a casa precisava ficar
com aspecto de abandonada, para nao atrair a atencao dos militares,
e quando se ouvia eles chegando em grupo, cada um ja tinha um lugar
certo para se esconder. Eu acho que ela se referia a guerra do
Contestado (1912 a 1916). (DC 22/04/2020)

* Resiliéncia é a capacidade de agir mesmo sob grande estresse, diante de adversidades, ¢ conseguir se
adaptar a situacdes dificeis utilizando sua forg¢a interior.

5 No livro Brumas da Ilha da autora Bianca Furtado, traz uma mistura de relatos ficticios e fatos
histéricos, que aborda o sagrado feminino, por vezes intitulado de "bruxa". Inseridas no contexto da imigragéo
de agorianos, entre os anos de 1747 e 1756, a Ilha de Nossa Senhora do Desterro — atual Florianopolis —, Santa
Catarina.
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Quando eu me apresento por escrito ou por video chamada fica mais facil a
pessoa prestar atengcao no que eu estou falando e ndo no meu corpo fisico pelo fato
de eu estar sentada em uma cadeira de rodas, sendo que, apesar da evolugao da
doenca, eu ainda tenho passabilidade pois meu corpo ainda traz pouquissimas
deformidades fisicas.

Minha identidade é um conjunto de atributos que tenho; muda
constantemente, tudo depende do contexto no qual estou interagindo.
Entdo me enquadrar em uma identidade fixa € complicado, porém a
cadeira de rodas vem sempre grudada comigo, entdo tenho que
desfocar a atencdo do meu interlocutor para o que estou falando e ou
fazendo, para que este identifique por conta prépria as demais
identidades que tenho. Pois estou cadeirante, ndo sou cadeira de
rodas, ela é apenas minha forma de locomocgéao. (DC 05/06/2020)

Na sociedade onde vivo o fato de ser cadeirante acaba se fundindo
com minha condi¢cdo fisica, de tal forma que ao perguntar na
vizinhanga onde mora a Marilene é possivel que n&o saibam
responder, mas se perguntar onde mora a cadeirante, saberdo. Meus
usos dos espagos também foram alterados por causa da minha
deficiéncia fisica, tendo em vista que existem locais dentro e fora da
minha casa onde n&o consigo transitar por falta de acessibilidade. Eu
sempre morei em Floriandpolis, e vejo os lugares sempre por duas
Gticas: a de antes do uso da cadeira de rodas (dez 2013), e a de
depois que me tornei cadeirante. (DC 03/05/2020).

Desde pequena minha mae sempre me estimulou muito aos estudos e ao
trabalho, pois ela tinha a convicgao que a emancipagao feminina sé era possivel por
meio do conhecimento e das oportunidades que o dinheiro pode propiciar. Desta
forma eu me formei no curso técnico de edificagdes e em seguida me formei como
técnica em seguranga do trabalho; oportunidades de estudo que minha mée e meu

pai nao puderam usufruir:

(...) minha mae contava que em sua época, 1955, eram todas as
séries na mesma sala, e quem tinha um cavalo para ir a aula era
considerado rico. Ela e os trés irmaos iam a pé, caminhada de mais de
uma hora, por estradas de terra, e que dias com chuva, levavam
roupas e calcados extras, proximo a escola trocavam suas
vestimentas, e escondiam a suja no meio do mato, tudo para chegar
limpinho na sala de aula. Minha mae estudou sé até a quarta série, e
era analfabeta funcional. Ela morava no municipio de Paulo Lopes/SC.
Minha avé materna era letrada, mas ndo conheco as suas histérias.
Meu pai estudou até a quarta série também, tenho uma espécie de
apostila com varias matérias que era dele. Ele era muito bom em
matematica, sendo o responsavel para execugao das formas de
caixaria das escadas da construtora onde trabalhava atuacdo que
minha mae contava com muito orgulho. Porém, trés das quatro irmas
do meu pai ndo aprenderam a ler. Meus av0s paternos também eram
analfabetos. (DC 12/06/2020)
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Outro personagem central desta autoetnografia € Eduardo, meu ex-marido.
Quando iniciamos a namorar, eu tinha 18 anos e o Eduardo, 22 anos. No inicio da
pandemia ele estava com 41 anos. Trés anos apos o inicio do namoro nos juntamos
em uma unido estavel, ja saindo um pouco dos costumes tradicionais, pois
decidimos n&o usar alianga, ndo fazer cerimbnia de casamento, festa, ou lua de mel.
Meu ex-marido veio para Floriandpolis em 2020, saindo da regido metropolitana de

Sao Paulo. De uma realidade bem diferente da minha:

A primeira televisdo de minha casa foi quando eu ja tinha 09 anos de
idade; pouco tempo antes tinha sido instalado no bairro agua
encanada. O Eduardo morou no centro de Sao Paulo até os 20 anos,
cresceu vendo televisdo, indo em shopping, passeando de carro. (DC
17/05/2020).

Possivelmente era por isso que ele gosta mais de uma vida caseira, tendo
seu principal lazer o videogame®, e cozinhar para a familia. Nesse periodo de
pandemia, até os jogos remotos representavam essa realidade. Em uma das tardes
desse periodo de reclusao social me deparei com a seguinte cena que descrevi no
DC:

(...) o marido na sala via/participava do enterro de avatares do jogo
online que ele joga, Final Fantasy’, os participantes colocaram roupa
preta e fizeram uma procissdo percorrendo varios ambientes do jogo.
Esses avatares homenageados eram de pessoas que morreram nos
ultimos dias de coronavirus. (DC 18/04/2020)

Como todo relacionamento, para ser duradouro, € necessario fazer varios
pequenos ajustes, apds muitas queixas de minha parte sobre desateng¢ao por parte
dele, foi feita uma investigagdo e ele foi diagnosticado com TDA (Transtorno de
Déficit de Atencao), sem hiperatividade. Nessa época ja éramos casados ha mais de
cinco anos. Assim ele iniciou o tratamento medicamentoso e terapéutico. Com o
afastamento social, ele precisou retomar o atendimento com psicologo, como
coloquei no DC:

Eduardo fez sua sessao de terapia em lugar diferente [costuma ser no
dormitério de héspede]; fez dentro do carro que esta estacionado no

6 . . . - , . . . .
Falarei um pouco mais sobre essa imersdo através do videogame no item 2.2.2 Cuidar “marido”.

" Conforme o site O Megascopio, o personagem era conhecido por Ferne Le’roy, centenas de
jogadores frequentaram 0 enterro. Disponivel no endereco eletronico
<https://www.omegascopio.com.br/jogos/jogadores-de-final-fantasy-fazem-funeral-online-para-jogadores-
mortos-por-coronavirus/> Acesso em 26 out. 2023.
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patio da casa, e ndo na garagem. Quando estd na garagem eu néo
tenho espaco para 'passear’ fora de casa. Depois da sesséao ele ficou
o resto do dia pensativo, muito pensativo, e eu sei perfeitamente
respeitar esse tempo de adensamento, pois eu ja fiz terapia por muito
tempo, e sei que tem ocasiao que o assunto fica martelando por dias.
(DC 21/05/2020)

Infelizmente com o envelhecimento do corpo, algumas doencas cronicas vao
surgindo e ou se agravando por questdes de propensdo genética e/ou habitos de
vida. Por vezes a pessoa que atua como cuidador acaba nao se cuidando; de outro
lado, ha uma dificuldade por parte dos profissionais da saude em cuidar também da
pessoa que esta acompanhando o paciente, que geralmente € um familiar feminino,
e que nao tem tempo por ndo ter com quem deixar a pessoa que esta sobre sua
responsabilidade e que depende de cuidados mais imediatos. Os profissionais da
saude nao costumam ter essa visao holistica em que o deficiente fisico pode ter
outras doencgas além da doenga dita primaria, que é considerada a mais importante,
gue no meu caso € a distrofia muscular.

Assim a situagao de saude do Eduardo se agravou muito na pandemia.

Eu hoje queria muito sair para passear, porém o Eduardo estd com a
sua respiragao pouco afetada (asma, bronquite, rinite...). Nestes dias
ele fica muito cansado, desanimado para fazer as coisas, isso inclui
tanto as atividades como facilitador/cuidador, como para passear
também. (DC 06/06/2020).

Sendo ele pessoa também pertencente ao grupo de risco:

A adaptacao esta sendo muito dificil para mim, pois agora depende
exclusivamente das ajudas do marido, que também faz parte do grupo
de risco, por ser diabético, hipertenso, ter bronquite e asma. (DC
04/04/2020).

Ele também convivia com sequelas fisicas da vida laboral antes de sair do

mercado de trabalho.

Eduardo tem trés hérnias de disco, que ele fala que é de CD,
pois quando ele adquiriu ja ndo se utilizava mais disco, s6 CD. Ele as
adquiriu pegando peso como ajudante em oficina mecéanica e piorou
apo6s varios anos trabalhando como repositor de supermercado. Apds
ter se formado técnico em Edificagdes, so trabalhava sentado fazendo
projeto (...). Mas o Eduardo ficou desempregado em 2016, e nao
conseguiu recolocacdo no mercado de trabalho, tivemos que diminuir
as horas de trabalho da pessoa que me ajudava, e parte da atuacgao
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ficou na responsabilidade do Eduardo. Ele aprendeu a cozinhar, cuidar
da manutencgéo da casa, e aos poucos comegou ajudar a levantar de
lugares baixos, a me vestir, depois aprendeu a me dar banho, me
virar na cama... eu sou pesada, € a hérnia de disco dele evoluiu, se
transformou em tecnologia Bluetooth. Atualmente ele acorda ja
reclamando com dor na lombar. Fica mais de uma hora se alongando
para conseguir me ajudar a levantar da cama, usar o0 vaso sanitario,
banho... por causa disso, eu tomo café na cama, e antes da pandemia
tinha uma moga que vinha me dar banho. (DC 20/05/2020)

Em agosto de 2020 nossa unido estavel chegou ao fim, mas nosso papel
como pais da Amabile e da Laura permanece. Nosso elo sempre estara presente
devido aos anos de convivio e da responsabilidade de termos filhas em conjunto.
Enquanto vivenciamos os momentos turbulentos do inicio da pandemia, em meio as
comemoracgoes do dia dos namorados, e cientes de que os relacionamentos passam
por fases diferentes, escrevi a seguinte reflexdo sem imaginar que pouco tempo

depois o casamento iria se dissolver:

Hoje se comemora o dia dos namorados, como nao existe o dia dos
casados, nds casados nos apropriamos desta data para comemorar
quando o namoro permanece apos o0 casamento, quando o parceiro
ainda nos provoca o desejo de estar junto. Sobre a palavra desejo,
incluo tudo o que a sua imaginacéo pode idealizar. Mas saiba que na
vida real, lidar com expectativas frustradas sdo uma constante, e que
€ bem mais vivenciada do que a concretizagdo daquilo que seu desejo
idealizou. O bom é quando o casal estda sempre investindo na
realizacdo dos desejos compartilhados, porém o normal é que os
desejos mudem, e mudam tanto que o desejo de um nao seja mais
compativel com o do outro, dai a unido vira uma amizade, esfria.
Quando o desejo para ser satisfeito precisa de uma estética
corporal/de uma performance especifica que ndo é mais possivel
realizar, adaptar-se € necessario. Penso o casamento igual a um
reloégio, que nao é feito de uma Unica engrenagem, quando ele esta
com 'defeito' em um unico dente de uma unica engrenagem o reldgio
permanece funcionando, com raros atrasos, de tal forma que as
pessoas que olham o relégio ndo percebem que ele tem um discreto
defeitinho. Nos casamentos de longa data também ha ‘defeitinhos’,
porém o casal permanece junto. Mas sera que esses 'defeitinhos' ndo
sdo normais em todos os casais, que fazem parte do desgaste, dos
atritos de estarem juntos por muito tempo? Um relacionamento, para
durar por tanto tempo, a pessoa precisa ter qualidades que vocé
admira e defeitinhos que vocé suporta. (DC 12/06/2020)

Enquanto namorados tinhamos o projeto de ter filhos. Apds cinco anos de
casados, ja com a vida estabilizada, engravidei da Amabile, que teve uma vida como

filha unica até a chegada de sua irma adotiva. A Amabile tinha 11 anos recém-
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completados no inicio do afastamento social e estava cursando o 6° ano do
fundamental. Ela tem pele branca, cabelo liso castanho escuro bem longo e olhos da
mesma cor, usa oculos e tem estatura fisica de uma menina com 15 anos. Nas aulas
remotas interagia pouco com as outras criangas da turma, mas sempre ficava atenta
nas brincadeiras que estavam acontecendo e acabava rindo e comentando comigo

de forma discreta, como esse caso que eu registrei em meu diario:

(...) [eu] acompanhei as aulas de inglés e de lingua portuguesa da
Amabile, com ela sentada na cama, suas apostilas, caderno... tudo
sobre a cama. Os alunos ficam com conversas paralelas no chat da
plataforma no meio da aula, isso atrapalha o estudo pois fica as
figurinhas, palavras e frases, apontando na tela toda vez que alguém
escreve. Por outro lado percebo que essa é uma forma de extravasar
a falta de contato social que eles estdo sentindo. Sao pré-
adolescentes (11 a 13 anos) com seus horménios a todo vapor, fase
que param de ver os pais como seres perfeitos, e iniciam a questionar
tudo. (DC 23/04/2020)

Amabile se adaptou muito bem a esse formato de aula remota, ndo tendo
problemas de concentracdo no aprendizado; consequentemente suas notas foram
muito boas, porém com o tempo de afastamento social ela comecgou a ficar muito
reservada e apatica, o unico contato que ela tinha com pessoas nao adultas era com
a irma e a filha da 'baba' Adriana, porém ja ndo existia mais uma afinidade nas
conversas € nas brincadeiras devido a diferenga de idade. Por questbes de bullying
ela tinha sido atendida no ano anterior por uma psicologa e necessitamos retornar
com os atendimentos:

Nesta tarde a Amabile retornou a ser atendida pela psicéloga, desta
vez nos moldes de controle de danos gerados pela pandemia, por
chamada de video no quarto de hoéspedes igual o Eduardo. Esta
psicologa acompanhou a Amabile nos ultimos seis meses do ano
passado. (DC 30/04/2020)

Quando Amabile tinha aproximadamente sete anos, apos varios anos
na fila de adogao, a Laura chegou a nossa familia com cinco anos de
idade. No periodo da escrita da pesquisa, ela estava cursando a 42
série do ensino fundamental e tinha nove anos. Seu biotipo sempre foi
de estatura abaixo da idade; sua pele é branca e seus cabelos lisos e
bem pretos. Laura, por sua vez, em todo o periodo de aula remota
nunca conseguiu ter autonomia. Sempre precisei estar auxiliando-a
tanto no uso dos aplicativos como nas atividades manuais que
precisavam ser fotografadas e enviadas. O que percebo é que Laura
escuta essas aulas de forma passiva, como quem vé um programa de
televisdo, ou um video no YouTube, escuta, observa, mas nao
executa, e quando o faz, faz de forma errada ou muito incompleta. (DC
18/04/2020).
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Sobre interagdo com os alunos na sala de aula, ela sempre costumava ficar
na conexao apods o término da aula para ficar conversando com os amiguinhos. Em
alguns momentos eu chegava a me emocionar por ndo saber o tempo que iria
demorar para acabar com as restricdes dos contatos sociais, como esse episédio no

ensaio da festa junina que descrevi no DC:

Hoje a tarde vi uma cena que sorte que estava com a cadeira de rodas
motorizada, dai sai de forma discreta para chorar no quarto. Foi muito
triste ver as criangcas em aula de educacéo fisica da turma da Laura,
cada uma em sua casa, utilizando roupas tipicas e ensaiando uma
danga para apresentar na festa junina remota que sera na préxima
semana. (DC 19/06/2020).

Em varios outros momentos a Laura interagia com os amiguinhos de classe

em periodos em que ndo estavam em aulas:

A Laura recebeu um grupinho de amigas “em casa”, e brincaram
durante um bom tempo. Porém tudo ocorreu de forma remota com
camera e audio ligado. Cada crianga em sua casa, interagindo com
seus brinquedos. A iniciativa foi da Laura em formar o grupinho, acho
que ela estava me imitando, pois a dias atras fiz um encontro remoto
com minhas amigas, amizade que conservo desde antes da
adolescéncia, época na qual eu nao tinha deficiéncia fisica
nenhuma. (DC 30/05/2020).

O fato da Laura ser adotiva nunca foi um fator que fez a gente, como seus
pais, trata-la de forma diferente. Se, por vezes, a gente trata com alguma diferenca
uma filha da outra é por causa dos contextos, das necessidades e da idade delas, e
nao pelo fato de uma ser bioldgica e a outra ser adotiva. Sendo a Laura nossa filha
adotiva, logo somos a familia adotiva de Laura, conforme Sabrina Finamori e Flavio

Ferreira (2018) apontam:

(...) o que significa uma familia adotiva? Duas palavras eram
unanimes: “amor” e “cuidado”. Todos prontamente se reportavam
primeiramente ao lago afetivo e, logo em seguida, a uma das
expressdes do amor, que seria o cuidar. A afirmagdo da familia
adotiva baseada no lago socioafetivo e na forca da nogao de cuidado

(...). (p. 33).
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Um exemplo desse cuidado direcionado que precisei ter com uma filha e ndo
com a outra foi referente ao estudo remoto; com Laura precisei frequentar quase
todas as aulas remotas dela.

Esse amor, vivenciado pela familia adotiva, acompanha uma necessidade
intrinseca de tratar bem a crianga, de se responsabilizar por ela, ou seja, de cuidar.
A ideia de que o “amor é proporcional as fraldas trocadas” se aplica perfeitamente a
uma relacado intercambiavel que se estabelece entre afeto e cuidado. (Finamori,
2018, p. 33).

Esse “amor proporcional” no meu caso foi transformado em varias horas em
funcdo das horas remotas, e ndo na troca de fraldas. Nesse periodo em que escrevi
o DC, estando inserida nesse momento de extrema inseguranca sobre o que o
futuro reservava devido ao COVID-19, eu ia percebendo o tempo passar a medida
que eu ia percebendo minhas filhas crescendo, ndo sei se elas também tinham essa

mesma percepgao do tempo passando.

A inquietacdo de ndo saber quando vao achar a cura para esta
pandemia, de nao saber quando esse afastamento social ira acabar,
vejo minhas filhas crescendo nesses Uultimos meses, Amabile
principalmente pelo estirdo do crescimento que ela esta vivenciando, e
a Laura ja substituiu quatro dentes de leite. Vejo a doenca que tenho
evoluindo sem poder fazer fisioterapia, e as noticias de morte
principalmente em Sao Paulo cada vez maiores (...). (DC 14/06/2020)

A medida que elas cresciam ia surgindo novas demandas, como a compra
de roupas e a troca dos oculos de Amabile, mas dentro desse contexto decidimos

esperar mais um pouco.

A sapatilha comprada no natal agora esta servindo na Laura, e o
6culos da Amabile esta apertado, s6 em pensar nos riscos de ser
contaminada pelo COVID-19, j4 me convence que nao ha problema
em eu 'esquecer; de marcar tal consulta. (DC 17/05/2020).

E o amadurecimento psicologico delas ia se alterando:

Ja fazem uns seis meses que nao vejo a Amabile brincar com
bonecas, loucinhas... vejo apenas ursos como enfeites. Quase todos
os brinquedos ela doou para a Laura, com ar de alivio, por ter agora
mais espago em seu quarto. (DC 28/05/2020).
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A cada nova fase a vida impde novos arranjos sociais € novos combinados;
com a adogao da Laura, conforme referi acima, contratamos a Adriana; depois de
varios meses iniciou a nos atender conforme necessidade, sendo uma mistura entre
baba, diarista e minha cuidadora. Na época em que escrevi o DC ela estava com
aproximadamente 39 anos; € loira com cabelo liso e comprido, olhos castanhos
claros, sempre levemente maquiada, unhas feitas, porte fisico magro e alta. E
natural do Rio Grande do Sul, moradora de Floriandpolis ha poucos anos, sozinha
com sua filha, que tem a mesma idade da Laura. Possui ensino médio completo e
tem experiéncia como manicure, depiladora e cabeleireira, sendo este mais uma
fonte de renda com suas clientes particulares, além de algumas faxinas quando
surgem. Pagar aluguel e ter que criar uma filha, tem seus desafios. Sempre que ela
vem trabalhar aqui em casa ela traz a filha, menina com sorriso espontaneo, pele
bem branquinha, cabelos castanhos longos, porte fisico bem maior que o da Laura,
fato que ndo impede em nada as horas que as duas passam brincando.

No periodo com aulas remotas, foi a primeira vez que o recorte de classe
social interferiu na dindmica das brincadeiras, pois na escola de minhas filhas o
conteudo didatico tinha sido todo adaptado a essa nova realidade, por se tratar de

uma escola particular, enquanto as publicas nao.

A diarista aqui de casa ja atua com a gente ha mais de quatro anos e
traz a filha junto pois nao tem onde deixar. Por mim tudo bem, ela fica
brincando com minha filha mais nova, ambas agora com 09 anos. Mas
agora minha filha precisa ficar online estudando em conversagdo em
torno de trés horas, todas as tardes, em uma plataforma que mostra
na tela os alunos presentes, matriculados umas trinta criancas, e a
professora. Fora o tempo que fica estudando comigo no periodo da
manha. Minha filha ndo compreende o porqué ela e a irma, que esta
na 6° série, ttm aula expositiva em um periodo do dia, e varios
exercicios para resolver no outro periodo, enquanto a amiguinha que
também estuda na 3° série ndo tem, tudo porque estudam em colégios
diferentes, “isso € injusto mae, ela ndo precisa estudar, e ainda vem
para brincar com minha cachorra e meus brinquedos”. (DC
13/04/2020).

No periodo da escrita do DC as pessoas e animais de estimacdo que
fizeram parte do meu cotidiano, reforcam que a dimensao do cuidado acontece
porque ha momentos que se cuida, e outros que se € cuidado, como o suporte
emocional que a cachorra Amora e o gato chamado Snow me propiciavam trazendo

alegria para essa época de pandemia.
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(...) a dimensdo do cuidado, (...) torna-se uma dimensao relevante
para se pensar o parentesco ndo como dado, mas como algo feito
através de praticas cotidianas que envolvem comensalidade,
responsabilizacdo e reciprocidades e que estd diretamente
relacionado a contextos econdémicos, politicos e sociais. (Sabrina
Finamori e Flavio Ferreira, 2018, p. 23)

Os sujeitos dessa autoetnografia apresentados acima, fazem parte de um
entrelacamento entre cuidar e ser cuidada, em multiplos aspectos entre todos os
presentes desta rede de multiplos apoios, no sentido interseccional da palavra.
Compreendo que no primeiro olhar eu sou a personagem central deste TCC, por unir
meu papel como pesquisadora e pessoa a ser pesquisada neste periodo de recluséo
social, por necessitar de cuidados complexos realizamos pelo meu entdo cénjuge e
me sentir como cuidadora, exercendo essa funcdo de diferentes formas, como

Sabrina Finamori e Flavio Ferreira (2018) destacaram:

No Brasil e nos paises de lingua espanhola, a palavra “cuidado” é
usada para designar a atitude; mas é o verbo “cuidar’, designando a
acao, que parece traduzir melhor a palavra care. Assim, se é certo que
‘cuidado”, ou “atividade do cuidado”, ou mesmo “ocupacgdes
relacionadas ao cuidado”, como substantivos, foram introduzidos mais
recentemente na lingua corrente, as nogdes de “cuidar” ou de “tomar
conta” tém varios significados, sendo expressdes de uso cotidiano.
Elas designam, no Brasil, um espectro de a¢des plenas de significado
nativo, longa e amplamente difundidas, muito embora difusas no seu
significado pratico. O “cuidar da casa” (ou “tomar conta da casa”),
assim como o “cuidar das criangas” (ou “tomar conta das criangas”) ou
até mesmo o “cuidar do marido”, ou “dos pais”, tém sido tarefas
exercidas por agentes subalternos e femininos, os quais (talvez por
isso mesmo) no léxico brasileiro tém estado associados com a
submissdo, seja dos escravos (inicialmente), seja das mulheres,
brancas ou negras (posteriormente). (GUIMARAES; HIRATA;
SUGITA, 2011, p. 154). (p. 24).

Ao longo do periodo pandémico, foquei-me muito no cuidado para com
minhas filhas, em especial na supervisdo escolar delas e assuntos referentes a
higiene, vestuario, organizagdo do quarto delas e alimentagdo. Elas cuidavam de
mim trazendo um copo de agua, me alcangado algum objeto e fazendo companhia.
Uma companhia mutua e muito agradavel, cheia de brincadeiras compativeis com a
idade delas. Minha forma de cuidar do meu entdo marido era evitar ao maximo
solicitar sua ajuda, pois era nitido que ele estava sobrecarregado ao ter que me

levar ao banheiro varias vezes ao dia, me virar na cama (mudancga de decubito), me
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dar banho, cozinhar e organizar a casa. Para com os animais de estima¢ao também,
quando eu coordenava as filhas a dar banho em nossa cachorra Amora e as vezes o
gato Snow, além de agdes diarias como ver se estavam com comida, agua,
aquecidos nos dias frios de inverno, entre outras coisas.

Também considero uma forma de cuidado quando existe uma troca entre
atividades realizadas e valor monetario previamente acordado, como 0 que ocorria
entre eu e a 'baba' Adriana, ainda mais quando acontece uma sororidade?,
materializada na possibilidade de trazer a sua filha dela para o trabalho, assim ela
cuidava da filha de forma ampla, produzindo o sustento financeiro das duas, € nao
precisava terceirizar os cuidados para com a filha dela. Por outro lado, ela cuidou da
limpeza e organizagao da minha casa naquele periodo de pandemia. Eu também
cuidava para que ndo houvesse nada faltando dos itens de mercado (comida,
produtos de limpeza...), através de compra online e pagamento das contas da
familia (dgua, luz, internet, escola das meninas, seguro do carro...). Esse tipo de
cuidado acaba reverberando em todos os sujeitos presentes nessa autoetnografia.

No préximo capitulo, resgatarei o diario de campo da rotina de nossa familia
em tempos pandémicos e os novos desafios enfrentados, reorganizado para fins

deste TCC, a partir das reflexdes sobre o cuidar e ser cuidada.

8 Sororidade é um conceito oriundo das epistemologias feministas que se refere 4 empatia, apoio
mutuo e colaboracdo entre as mulheres.
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3 O DIA A DIA E OS DESAFIOS DA PANDEMIA

As vezes, como hoje, percebo que nem o antidepressivo da conta da
tristeza que toma conta de mim, um sentimento de soliddo, de
isolamento, a vontade é sair correndo estrada a fora, s6 que nao
consigo nem ficar em pé desde setembro de 2019. Caminhei em casa
até maio de 2016, eu acho. Mas para trajetos longos, iniciei a usar
cadeira de rodas manual em dezembro de 2013. A primeira cadeira
motorizada eu “ganhei” do INSS em agosto de 2016. (DC
24/04/2020).

Passei dezoito anos para que o diagndstico fosse fechado, nesse periodo
investigativo com o0s movimentos do corpo em permanente declive me deparava
com perguntas do tipo: Vocé esta bébada essa hora da manha? pelo fato de andar
(perambular) sem firmeza nas pernas. Que preguica € essa que hao conseguiu
faxinar a casa ainda? Pergunta feita pela demora em limpar a casa onde eu moro.
Perguntas assim me deixavam triste, mas ndo na intensidade dos primeiros meses
da pandemia, especialmente nesse periodo no qual fiz minha pesquisa de campo.

Lidar com questbes emocionais se tornou parte desse meu cotidiano, esta
presente em tudo que escrevi no diario de campo; muito mais do que 0O risco
eminente da morte, em mim existia 0 medo de ficar viiva e precisar cuidar de
minhas filhas sozinha, pois essa realidade ja faz parte de minhas origens
matriarcais:

Nao tenho medo da morte, porém néo gostaria de sofrer para fazer a
passagem, para mim a reencarnagao € algo certo (...), meu medo é
ficar vilva com duas criangas para criar, igual foi minha mae que ficou
vilva quando eu tinha seis anos, minha avé materna que ficou vilva
com quatro criangas, (...). (DC 22/04/2020)

Esse medo ia crescendo a medida que o numero de mortos ia evoluindo no
mundo e no Brasil, como registrei em meu DC a partir das reportagens do G1 que

coletei no mesmo periodo da pesquisa.

9 . . . . .

“Ganhei”, me expresso dessa forma pois na verdade eu paguei por esta cadeira por meios dos
impostos no qual o governo me cobra, em especial o imposto de renda (IR) do qual nem o valor que eu pago para
as cuidadoras ¢ reduzido.
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Casos de coronavirus no Brasil
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https://g1.globo.com/bemestar/coronavirus/noticia/2020/03/20/casos-de-

coronavirus-no-brasil-em-20-de-marco.ghtml

Fagco parte de uma sociedade que negligencia, de certa forma, o
envelhecimento do corpo, que vai perdendo sua capacidade motora com o passar
do tempo. No meu caso, por eu ter uma doenga degenerativa muscular, precisei me
adaptar com a redugdo progressiva dos movimentos fisicos desde os 20 anos de
idade. Com essa falta de mobilidade veio junto a necessidade de um certo
afastamento social devido a falta de acessibilidade para a cadeira de rodas e/ou
mobilidade fisica reduzida™. Lidar com frustracdes de néo ter liberdade de ir e vir
infelizmente faz parte da minha realidade e de varias outras pessoas que passam

por restricoes de movimento semelhantes as minhas.

S6 que antes deste afastamento social devido a pandemia, eu
conseguia contornar a tristeza da perda dos movimentos me distraindo
nas aulas na UFSC, nos encontros de pais no sabado na SEOVE
(Sociedade Espirita Obreiros Vida Eterna), com passeios junto a
natureza, aproveitando que em Floriandpolis temos alguns parques e
praias. Sempre tinha uma data comemorativa com festa para ir. Neste
ano nao teve Pascoa, dia das maes, feriado de Florianopolis,
Tiradentes... agora tudo ndo existe mais como era antes e quando
voltar sera diferente. S6 em escrever essas linhas ja voltei a chorar de
novo. (DC 25/04/2020)

1% para a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
também conhecida como LBI (Lei Brasileira de Inclusio), pessoa com mobilidade reduzida € aquela que tenha,
por qualquer motivo, dificuldade de movimentagdo, permanente ou temporaria, gerando redugdo efetiva da
mobilidade, da flexibilidade, da coordenagcdo motora ou da percepcdo, incluindo idoso, gestante, lactante, pessoa
com crianga de colo e obeso.


https://g1.globo.com/bemestar/coronavirus/noticia/2020/03/20/casos-de-coronavirus-no-brasil-em-20-de-marco.ghtml
https://g1.globo.com/bemestar/coronavirus/noticia/2020/03/20/casos-de-coronavirus-no-brasil-em-20-de-marco.ghtml
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Uma valvula de escape para mitigar a tristeza nessa época de afastamento
social encontrada por mim foram os grupos de estudo remotos que frequentei, os
encontros com o grupo DM e a programacéao da televisdo, e quando foi permitido,
alguns passeios de carro que, na sua maioria, desfrutava da paisagem de dentro do
veiculo. Porém, em todas essas formas de distracdo, o fato de estar vivendo uma

pandemia sempre surgia nas conversas/anuncios da televisao.

Um dos membros do grupo [DM] utilizou uma analogia que tanto pode
ser aplicada para a pandemia, como para quem tem distrofia: todos
estamos no mar revolto na escuriddo da noite, porém com
embarcagbes diferentes, uns estdo em um transatlantico (os ricos),
que nem percebem a vibragdo das ondas e o escuro da noite; outros
estdo em barcos estilo pesqueiro (classe média), nos quais as ondas
fortes sdo bem percebidas pois entra um pouco de agua e a
eletricidade oscila algumas vezes; outros estdo em uma barco
pequeno e simples (0s pobres), pois nao conseguem nem saber de
onde vem as ondas e seus corpos estdo amarrados em cordas para
nao serem arremessados ao mar, porém essa corda, caso o barco
vire, pode favorecer o afogamento. E, por fim, aqueles (os miseraveis)
que estdo com seus corpos diretos no mar, "salvos" pelo colete salva
vidas que usam, entregues a propria sorte, com o risco de bater em
alguma das embarcagdes acima e irem a 6bito. (DC 19/06/2020)

Para mim e boa parte do grupo DM a questdo do afastamento social e a
reclusdao domiciliar ndo era a maior dificuldade emocional, pois essa realidade ja
fazia parte de nosso cotidiano. Nossa maior inseguranga estava em como receber
os cuidados/ajudas, necessarias para as atividades da vida diaria (banho, comida,
troca de roupas, transferéncias...). As privagdes foram surgindo a medida que o
tempo foi passando, os casos de contagios aumentando e as redes de apoio se

restringindo cada vez mais.

Quando acordei ja estava perto do almogo. Um sentimento de tristeza,
0 mais verdadeiro e puro da minha vida, tomou conta de mim, ainda
bem mais forte do que ontem. Percebi que, antes da pandemia, minha
tristeza era misturada com o sentimento de frustragdo ou de luto. Eu ja
perdi muitas pessoas que eu amava: pai, mae, padrasto, os quatro
avos, o aborto que tive, amiga de infancia, minha cachorra que tive por
onze anos... e saber que tive que restringir minha rede de apoio para
basicamente o marido, e que a morte pode levar as pessoas que amo
em grande quantidade, sem ao menos um velorio, € muito triste. (DC
25/04/2020)
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O medo real de uma morte entre meus familiares préximos (marido e filhas),
e como eu iria viver sem eles, foi se transformando em uma tristeza profunda, que
nem as lagrimas nao diluiam esse sentimento. As poucas oportunidades de lazer e
distracdo ja ndo surtiam efeito forte o bastante para a tristeza diminuir; essa

insegurancga pelo futuro foi descrita por mim por muitas vezes no diario de campo:

Minha realidade agora se mostra com um futuro totalmente incerto;
perpassa minha dependéncia de cuidador, minha responsabilidade
perante minhas filhas e nossa subsisténcia econbémica. Nao é a
questao da morte/perda e sim o sofrimento inevitavel gerado por ela, e
0S Nnovos arranjos que precisaram ser feitos a cada nova perda;
arranjos dificeis de fazer e/ou se manter em uma situacao de
isolamento social, em especial a falta da presenca fisica de outras
pessoas, pois uma "presenca" via internet ndo conseguira fazer
minhas transferéncias da cama para cadeira de rodas, e ai por
diante. (DC 08/06/2020).

Aos poucos foi se formando uma rotina domiciliar, eu continuei com a
responsabilidade de ajudar as filhas nas tarefas da escola, agora remota, porém a
demanda de atividades e a estabilidade da plataforma de ensino ampliava a minha
sensacao de nao produtividade. Por mais que eu me esforcasse, as atividades
escolares, em especial da filha mais nova, ndo se mantinham atualizadas. Era uma
sensacao de incompeténcia da minha parte que s6 servia para ampliar essa
inseguranga da possibilidade de eu ficar viluva e precisar cuidar das meninas
sozinha. Mais tarde acabei descobrindo que esse conjunto de sentimentos também
eram vivenciados por outras pessoas, em especial mulheres’. Com o passar das
semanas O cansago por parte do meu unico cuidador se tornava cada vez mais
visivel.

Pela manha o Eduardo me deu banho, atividade que deixa ele muito
cansado. Por isso que antes eu pagava uma moga para este trabalho;
se ndo tiver um grande numero de infectados em Florianopolis em
duas semanas, vou chamar ela para voltar a atuar comigo. (DC
23/04/2020)

Essa minha intengdo de voltar a chamar uma cuidadora acabou ocorrendo
somente trés meses depois; enquanto isso, a forma que encontrei para lidar com
essa tristeza profunda foi a utilizacdo de antidepressivo receitado pelo médico

através de consulta remota. Antes da pandemia essa forma de atendimento médico

11 . . . " . . n .
Esses sentimentos difusos de incompeténcia generalizada que acomete as mulheres, tém sido
descritos por outras mulheres e reunidos na expressao "sindrome de impostora".
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era proibida. O medicamento sobre o qual eu tinha a expectativa de me deixar mais

alegre e com mais energia para fazer as coisas desse novo cotidiano acabou nao

funcionando. Os seus efeitos colaterais foram tao fortes que apds algum tempo

precisei fazer o desmame e parar de tomar.

O sentimento é que dormi muitos dias, iniciei o sono no inicio da
ventania, e agora quando acordei (passado duas semanas
aproximadamente), ndo sei se estou no olho do furacéo, na calmaria,
ou se o furacdo ja passou, ou se ainda vai passar. O sono a que me
refiro sdo os sintomas adversos do antidepressivo que iniciei a tomar
semanas atras; o furacdo € o conjunto de alteragbes do cotidiano
advindo com o coronavirus, ja estou em quarentena desde 11/03/2020
(33 dias), mas ja tinha me privado de sair em locais com grandes
aglomeragbes de pessoas ja faz um tempo, tanto que nem fui pular
carnaval’®. Vejo destrogos por todos os lados, mesmo sem saber em
que fase o furacdo esta. Melhor dizendo, em que fase eu estou em
relagdo ao furacdo: minha vida académica se tornou uma utopia, em
que meu projeto de TCC™ se transformou em uma ficgdo impossivel
de se materializar (...). (DC 13/04/2020)

No momento da escrita desse diario de campo eu nao tinha a visdo ampliada

das possibilidades de uso académico dele, tendo em vista que o projeto de pesquisa

que realizei tinha varios pontos bem diferentes. Questdes econbébmicas também

influenciaram diretamente nas minhas questées psicologicas, pois estavamos

vivenciando uma recessao econdmica alarmante.

h

Com pandemia, Bovespa derrete 30% e
tem pior més em 22 anos

. [larzabs 16% e afazha 2 RS 5 19

ttps://g1.alobo.com/economia/noticia/2020/03/31/bovespa.ghtml

Quando se tem um diagnoéstico de uma doenga degenerativa do qual a

medicina ainda nao tem formas de impedir a evolugdo e/ou a cura, € comum o

paciente aprender a lidar com os lutos das perdas que vao acontecendo, luto que

12 . . . .. .. ,
Como referido acima, na entrevista do podcast “Cientistas Sociais e o Coronavirus".

13 . N . . ,
Refiro-me ao projeto de pesquisa inicial, mencionado anteriormente no capitulo 1.


https://g1.globo.com/economia/noticia/2020/03/31/bovespa.ghtml
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acaba quando ocorre a adaptacao da nova realidade. € dentro desse contexto que
existem os cuidados paliativos™ e todas as questdes relacionadas a ética do
cuidado™, focados na qualidade de vida independente do diagndstico e progndstico
da evolugdo. Mesmo assim o paciente sempre tem uma nog¢ao da evolugao do seu
quadro clinico, no caso da evolugao do contagio e morte dessa pandemia no término
do diario de campo que eu utilizei para esse TCC as noticias a nivel mundial ainda
eram alarmantes. Dentro desse contexto, como manter um estado psicolégico

alegre?

Estados Uinicdos

| EUA batem recorde pelo 3° dia seguido:
57683 casosem 24 h

https://g1.globo.com/mundo/noticia/2020/07/03/eua-batem-recorde-com-57683-

novos-casos-de-covid-19-em-24-horas.ghtml

1.1 Antes da pandemia: os desafios de uma doen¢a incapacitante progressiva

Para a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia), também conhecida como LBI (Lei Brasileira de Inclusdo),

descreve deficiéncia da seguinte forma:

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode
obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade em igualdade
de condigbes com as demais pessoas. (BRASIL, 2015)

Ao contrapor-se ao modelo biomédico, que define a deficiéncia como uma
incapacidade do corpo, o modelo social da deficiéncia (Diniz 2007; Mello, 2018)

revela a produgdo social da deficiéncia a partir dos saberes dominantes em uma

' para quem gostaria de se aprofundar sobre cuidados paliativos eu indico o livio A Morte é um Dia
Que Vale a Pena Viver, escrito pela autora Ana Claudia Arantes, da editora Leya, 2018.

'® Irei me aprofundar sobre os conceitos relacionados a ética do cuidado no topico 2.2.3 Minha
individualidade como forma de autocuidado.


https://g1.globo.com/mundo/noticia/2020/07/03/eua-batem-recorde-com-57683-novos-casos-de-covid-19-em-24-horas.ghtml
https://g1.globo.com/mundo/noticia/2020/07/03/eua-batem-recorde-com-57683-novos-casos-de-covid-19-em-24-horas.ghtml
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“estrutura social pouco sensivel a diversidade corporal” (Mello, 2018, p. 258),
marcada pelo capaciticismo.

A condicdo pela qual sou diagnosticada gera sobre meu corpo
incapacidades progressivas, fazendo com que eu necessite adaptar as agdes da
minha vida diaria e, com o passar do tempo, se faz mais necessario a atuacido de
outra pessoa para substituir os movimentos do meu corpo. Quando me refiro que
estou sendo cuidada, estou sinalizando que outra pessoa esta fazendo uma ou mais
acdes das quais eu ndo estou conseguindo realizar de forma independente, mesmo
que essa agao seja coordenada diretamente por mim.

No Guia Feminista do Coletivo Helen Keller - mulheres com deficiéncia ha
toda uma reflexdo sobre independéncia, dependéncia e interdependéncia. Para
muitas pessoas com deficiéncia a vida s6 é possivel por meio de uma ampla rede de

apoio que é exercida por diferentes tipos de cuidado:

Embora seja difundido o “mito do sujeito independente” nas
sociedades modernas e capitalistas, nunca somos completamente
independentes. A invencgao do sujeito independente € uma criagdo do
capitalismo. (Re)pensar o cuidado nos obriga abandonar a ideia de
algo individual, restrito ao sujeito e infantil. Assim, & necessario
rediscutir o conceito de dependéncia quando se trata de pessoas com
deficiéncia (...). (Guia Feminista Helen Keller, 2020, p. 40)

A minha compreensao do que significa ser cuidada e/ou cuidar de algo ou
alguém nao implica na existéncia de uma deficiéncia envolvida, segundo definicao
legal ou a partir do modelo social e feminista (Diniz, 2007). Considero a deficiéncia
fisica sobre o meu corpo como fluida pelo fato de ser degenerativa. Por esse motivo
costumo descrever com certa precisdo os contextos e ano de quando aconteceu o
fato sobre o qual estou refletindo, pois o0 que antes para mim nao era uma barreira,
em um curto periodo de tempo pode se transformar em obstaculo. Entdo, mesmo
sabendo que na LBI, no artigo 2° ela subdivide barreiras como urbanisticas,
arquitetdnicas, nos transportes, nas comunicacdes e na informacao, atitudinais e
tecnoldgicas; para simplificacdo da escrita deste TCC decidi generalizar muitas
vezes essa barreira s6 em arquitetbnica e atitudinal.

Peguei emprestado o termo fluido dos estudos feministas e de género, mais

especificamente do termo “genderfluid” (“género-fluido”)'® que se refere as pessoas

16 Disponivel em: <https:/pt.wikipedia.org/wiki/G%C3%AAnero fluido> Acesso em 21 de
novembro de 2023.
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que se identificam em alguns momentos com o género feminino, em outros com o
género masculino e por vezes fluem para o género neutro, entre outras variagoes.
Quando me refiro que o meu corpo é fluido por causa da doenga degenerativa
muscular e das limitacbes motoras que vao acontecendo com o passar do tempo, é
porque também ha momentos nos quais eu me percebo “normal” por ter naturalizado
as limitagcbes motoras que estou vivenciando, enquanto ha outros momentos dos
quais as barreiras se tornam intransponiveis.

Nesse artigo 2° da LBI traz como significado da palavra barreira um contexto
amplo, porém para essa autoetnografia me limito a circunscrever barreiras como
sendo obstaculos fisicos e comportamentais que limitaram ou impediram minhas
liberdades de escolhas, ou que me forcaram a ter atitudes que me geraram
inseguranca e medo.

A naturalizagcdo de certas limitacbes motoras, dependendo da idade da
pessoa, nao é considerada uma deficiéncia. Um exemplo é o fato da pessoa nao ter
controle do esfincter devido a ser crianca, ou esta perdendo esse controle devido a
idade avangada. No meu caso, eu tenho controle do esfincter, sinto quando
necessito usar o banheiro, o que ndo tenho é forga fisica para fazer minha
transferéncia até o vaso sanitario, retirar a roupa e fazer minha higienizagao' .

Quando a ida ao banheiro se fazia necessaria em outro ambiente que nao a
minha casa, o primeiro questionamento era saber se a cadeira de rodas entraria na
porta; depois se o local teria espaco para comportar a cadeira de rodas do lado do
vaso sanitario e outra pessoa para fazer minha transferéncia, e com a evolugéo da
doenca uma segunda pessoa para me ajudar com minhas roupas. Acabei me
adaptando a nao tomar liquido em minhas saidas de casa para evitar idas ao
banheiro.

As questdes referentes ao uso do banheiro passaram por muitas barreiras
no periodo no qual eu frequentei aulas presenciais na UFSC, sendo a principal
barreira a burocracia para reforma do banheiro e contratacdo de cuidadoras com
forga fisica para essa finalidade.

Meus principais desafios antes da pandemia eram descobrir formas para
realizar acdes que o fato de usar uma cadeira de rodas e ja ter uma restricdo de
mobilidade fisica me impunha; desafios que eu precisei encontrar "sozinha" a melhor

forma de contorna-los. Um deles ocorreu devido a urgéncia de nao poder ficar

17 o . . .
Contextualizei descritivamente as barreiras enfrentadas no uso do banheiro no cap. 1.
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esperando o setor da CAE encontrar uma solugdo para eu conseguir usar o
banheiro, tendo em vista que eu era a primeira aluna que necessitava de tais
suportes de acessibilidade.

A solugéo encontrada por mim nos ultimos meses de aula presencial foi a de
pagar uma cuidadora com forga fisica para me auxiliar nessas idas ao banheiro na
UFSC. Percebo que se evita ao maximo a problematizagdo quando o assunto impde
uma classificagdo por "niveis de complexidade' da deficiéncia fisica", e que esses
niveis incluem tanto as barreiras arquitetdnicas como de complexibilidade no ato do
cuidado.

O meu procedimento de ida ao banheiro foi se alterando a medida que a
doencga foi evoluindo; nesse ultimo periodo de aulas presenciais eu precisava de
duas bolsistas, cujas atuagbes se assemelhavam a de um profissional da area do
cuidado, sendo uma para me colocar no vaso sanitario, sendo que essa bolsista
precisava de forga fisica e a CAE nao estava encontrando profissional com tal
caracteristica, enquanto outra para abaixar minhas calgas. Anahi Mello (2019)
também problematizou essa questdo do uso do banheiro adaptado partindo de
questdes de uso individuais de cada corpo, focando na deficiéncia fisica e em
questdes de género.

Uma das formas que eu encontrei para me adaptar as questbes de
limitagdes motoras fluidas de meu corpo devido a doenga ser degenerativa, foi ndo
ter vergonha de expor minhas dificuldades; ndo no sentido de vitimismo, mas sim no
intuito de achar solugbes para a demanda que estou vivenciando. Assim, a
dificuldade de utilizar o banheiro acabei expondo em um dos encontros presenciais
do grupo de estudo sobre deficiéncia, e fui aconselhada a pensar na possibilidade
de transformar a minha graduagédo de presencial para remota. Quando a realidade
de pandemia chegou para esses alunos, eles nao se sentiram a vontade em ter aula

remota, como registrei no DC:

Perceber que tem a possibilidade de aula remota por tempo
indeterminado esta incomodando boa tarde dos alunos que fazem
parte neste grupo de estudo. Isso me gerou muito estranhamento, pois
no inicio deste semestre, antes desta pandemia, a UFSC me informou
que eu nao teria bolsista para me ajudar, caso eu quisesse usar o
banheiro no periodo das aulas (antes, durantes, e depois), lembrando

'8 Esse nivel de complexidade, conforme LBI (Lei Brasileira de Inclusdo), no artigo 2° sinaliza que

deve ser analisado de forma biopsicossocial, através de uma equipe multiprofissional e interdisciplinar. Mas
como ter acesso rapido a essa equipe?
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que voulia e volto/voltava da UFSC de 6nibus, percurso que
demora/demorava mais de uma hora e meia para ir, e para voltar. Os
alunos que foram mais contra as aulas remotas, foram os mesmo que
me aconselharam a ter aula remota devido a falta de bolsista de
acessibilidade para me ajudar. Achei estranho mas nao comentei
nada. (DC 08/05/2020).

As questdes referentes a qualidade no cuidado sdo amplas. Acima comentei
que a bolsista que me auxiliava no banheiro precisou ser substituida por outra que
tivesse mais forga fisica. Para isso precisei pagar uma cuidadora por conta prépria,
essa emancipacao/liberdade me foi possivel por causa de questdes financeiras que
me possibilitou tomar tais atitudes. Da mesma forma, foi outra atitude que tomei, a
reforma do meu banheiro.

Nosso corpo vai se modificando com o passar do tempo, mesmo que nao
ocorra uma deficiéncia fisica as limitagdes geradas pelo envelhecimento é uma
realidade que precisa ser contornada por meio de readequacgdes do local onde a
pessoa mora, € o local do banheiro penso ser o primeiro que necessita ser adaptado
para que evite acidentes e que seu uso se torne o maximo seguro e confortavel para
quem o utiliza, aqui me refiro a pessoa que necessita de cuidado e também a
pessoa cuidadora.

Para ndo dar duplo entendimento a LBI, em seu artigo 3° descreve o
significado de algumas terminologias utilizadas nessa lei, porém o que ela sinaliza
como residéncia inclusiva, e logo em seguida como moradia para a vida
independente da pessoa com deficiéncia, nao se refere ao local onde a pessoa com
deficiéncia ja mora e as reformas necessarias a medida que a deficiéncia vai
evoluindo, como é 0 meu caso.

Nao tendo como infelizmente frear a evolugdo da doencga, a melhor decisao
a ser tomada para ter uma qualidade de vida para minha rede de apoio (familiares,
baba, cuidadora, entre outros) no sentido interseccional da palavra, foi também fazer
reformas na casa para facilitar a acessibilidade com a cadeira de rodas e as

transferéncias.

Em janeiro, nos fizemos uma reforma na minha suite. Abrimos o vao
da porta pois a cadeira de rodas nio entrava no banheiro, sé a cadeira
de banho. Por isso economizamos dinheiro por mais de um ano e
parcelamos o resto no maximo que deu sem juros. (DC 19/04/2020).
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Outra questdo que nao posso desvincular das questdes financeiras é a do
transporte, pois quem tem condigdes nao utiliza o transporte publico.

Nos ultimos meses que estudei em aula presencial, ia para a universidade
de 6nibus. Porém nem todos os 6nibus naquela época eram adaptados para
cadeira de rodas. Os adaptados apresentavam defeitos: muitas das vezes a
plataforma néo estava funcionando ou o cinto que prende a cadeira de rodas no
espaco destinado para ela dentro do 6nibus estava com defeito. Porém o que mais
acontecia era ja ter outro cadeirante dentro do 6nibus, lembrando que cada 6nibus
s6 conseguia transportar um cadeirante por vez. Por essas razbes, muitas vezes
cheguei atrasada nas aulas por falta de transporte publico adequado as minhas
condicbes de cadeirante ou por nao ter uma frota de 6nibus em quantidade
suficiente para transportar todos os cadeirantes da minha regiéo.

Esse impedimento de quem pode ou ndo utilizar o transporte publico
aconteceu durante os primeiros meses de pandemia. Enquanto vivenciava essa
realidade ficava a pensar as inumeras vezes em que fui impedida de me deslocar de
Onibus devido as questbes que descrevi acima. E agora que grande parte da
populacdo esta vivenciando essa falta de liberdade de ir e vir, como sera que as
outras pessoas, que nunca passaram por essa privagao, estdo se sentindo? No meu
décimo nono dia de afastamento social, apds o término de um dos varios lockdown '

completo, escrevi o seguinte no DC:

Estava eu na garagem tomando banho de sol, eram 15 horas, nos
6nibus que passavam estava escrito "especial saude", pois sO é
permitido pega-lo caso apresente comprovante que trabalha na area
da saude. De momento ndo ha perspectiva de quando os Onibus
urbanos irdo voltar a funcionar. Onibus particulares de transporte de
funcionarios também estdo proibidos, como frete escolar, énibus de
turismo. (DC 30/03/2020)

Os outros desafios que eu vivenciava no periodo anterior a pandemia, eu
tinha contornado da seguinte forma: as compras de mercado eu ja estava fazendo
online, os pagamentos das contas de agua, luz, internet, entre outros, também ja
estava fazendo pelo banco digital, e as atuagdes de cuidado que o entdo marido
realizava para o suporte da minha vida diaria que lhe geravam mais fadiga fisica eu

ja estava terceirizando com a baba Adriana. Em sua atuagdo mista conforme a

¥ Lockdown foi uma medida adotada por muitos paises para desacelerar a propagagdo do

Coronavirus, visto que as medidas de quarentena e isolamento social ndo foram suficientes para controlar a
infeccdo.
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demanda: muitas vezes ela me ajudou a me vestir e no uso do banheiro, mesmo
com ele estando em casa, além de atuacbes como diarista.

Para evitar atrasos na minha ida as aulas presenciais na UFSC, eu ja estava
com uma cuidadora que me dava banho, me vestia, me ajudava a almogar, e me
acompanhava até o ponto de 6nibus. O fato de eu ter aumentado minha rede de
apoio a medida que a deficiéncia foi evoluindo, e substituindo as a¢des que eram
mais cansativas para o meu entdo marido para outras pessoas, e de focar em mim
algumas atividades das quais eu conseguia fazer de forma remota, além de certos
tipos de cuidado com as minhas filhas, foi a forma que eu encontrei para ser também
“cuidadora” do meu conjuge, das minhas filhas e da minha casa.

Nos estudos sobre deficiéncia o conceito da interseccionalidade me
representa de forma bem coerente, pois ha momentos que sou cuidadora e a outros
que necessito de cuidados, substituindo a palavra ser independente pela palavra,

somos todos interdependentes, em que um depende do outro.

As tedricas feministas, dentre outras contribuicbes ndo s6 aos Estudos
sobre Deficiéncia, mas também ao feminismo, trazem a
interseccionalidade da deficiéncia com outros marcadores sociais
(género, ragaletnia, classe social, geracdo, sexualidade,
[regionalidade] etc) e trocam o valor da independéncia pela
interdependéncia, argumentando que todas as pessoas Ssao
dependentes em algum momento da vida. Desse modo, apontam a
necessidade de uma politica publica de cuidado, sendo essa a Unica
forma de amenizar o desequilibrio de poder em que vivem as pessoas
com deficiéncia com maior grau de comprometimento e garantir sua
dignidade. (Guia Feminista Helen Keller, 2020, p. 38)

Antes da pandemia, outra forma que encontrei para minimizar as
responsabilidades e sobrecargas de atividades cotidianas que recaiam sobre meu
entao marido por ele nao ter deficiéncia fisica, foi eu me responsabilizar em revisar
as atividades escolares das filhas. Geralmente elas faziam-nas no periodo da noite
e, no dia seguinte pela manha, eu analisava e corrigia quando estas ndo estavam
corretas. Na escola delas era obrigatério o uso de uniforme; elas ja tinham
autonomia para tomar banho sozinhas, entdo a rotina diaria fluia sem grandes
percalgcos, a van escolar também era pontual e isso facilitava muito o nosso

cotidiano.
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Quando as aulas eram presenciais na escola, ela também estudava no
periodo da tarde, e as atividades de casa eram todos os dias,
geralmente ela ja fazia sozinha dentro da van e eu s6 precisava dar
uma olhada quando ela chegava em casa, em vinte minutos, tudo
concluido. As atividades "manuais" eram feitas junto com minha
cuidadora, que "substituia" os movimentos dos meus membros sem
mobilidade plena. (DC 18/04/2020)

DURANTE OS PRIMEIROS MESES DO ISOLAMENTO PANDEMICO
3.2.1 Ser cuidada

Recebemos cuidados desde quando estamos sendo gerados no ventre de
nossa mae; podemos dizer que esse cuidado € bem anterior a esse momento citado,
ele ocorre desde antes da fecundagao, porém o mais comum é se ouvir falar do ato
de ser cuidado nos momentos de pré-natal e apds o nascimento, seguindo até o final
da infancia e esses cuidados ficam, na maior parte das vezes, exclusivamente a
cargo das maes e, também de pessoas contratadas para tanto, as babas. Depois
volta a ser falado do termo ser cuidado quando se iniciam as limitagbes decorrente
da idade, ndo por acaso que essa atuacdo costuma ser chamada de “cuidador de
idosos”.

E quando quem precisa de cuidado € uma pessoa adulta, como é chamado
a pessoa que realiza essa atuagao? E como se chama a pessoa adulta que precisa
ser cuidada? No meu caso seria "paciente crénica"? Uma das grandes questdes de
quando vocé esta escrevendo uma etnografia ou autoetnografia sdo os significados
das palavras compreendidos pelos “nativos”, entdo para fins desse meu TCC
generalizo o nome da pessoal/profissional que realiza a acgado relacionada as
atividades necessarias a minha vida diaria por eu ndo ter movimentos plenos no
meu corpo como cuidadora.

Essa generalizagdo entre a cuidadora ser pessoal/profissional, optei pois
todo profissional antes de se especializar € uma pessoa com caracteristicas
especificas, aptidoes e pontos a serem melhorados. Para toda cuidadora que atua
junto comigo costumo solicitar para essa pessoa agdes as quais percebo que ela
gosta mais de fazer, porém nem sempre isso € possivel, como aconteceu nessa
época de pandemia em que meu unico cuidador precisava realizar todas as
atividades.

Para mim o cuidador profissional € aquela pessoa que realizou curso

especifico para a fungédo, das quais une teoria e experiéncia, porém dos sujeitos
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presentes nesse meu TCC somente a pessoa que me dava banho antes da
pandemia tinha formagado em curso de cuidador. Na literatura essa mesma atuacgéao
pode ser encontrada como: facilitador, secretaria particular, atendente pessoal,
funcionario de apoio, acompanhante, ajudante, entre outros.

Na LBI essa questdo de nomenclatura também foi levado em conta, entdo

para fins de aplicagdo desta Lei, consideram-se no art. 3°:

Xl - atendente pessoal: pessoa, membro ou ndo da familia,
que, com ou sem remuneracgao, assiste ou presta cuidados basicos e
essenciais a pessoa com deficiéncia no exercicio de suas atividades
diarias, excluidas as técnicas ou os procedimentos identificados com
profissdes legalmente estabelecidas;

Xl - profissional de apoio escolar: pessoa que exerce
atividades de alimentagéo, higiene e locomogdo do estudante com
deficiéncia e atua em todas as atividades escolares nas quais se fizer
necessaria, em todos os niveis e modalidades de ensino, em
instituicbes publicas e privadas, excluidas as técnicas ou os
procedimentos identificados com profissdes legalmente estabelecidas;

XIV - acompanhante: aquele que acompanha a pessoa com
deficiéncia, podendo ou ndo desempenhar as funcbes de atendente

pessoal.

Um dos principais cuidados em tempos pandémicos diz respeito as questdes
sobre higiene, que foram muito difundidas nesses primeiros meses de pandemia

como retratado na reportagem que arquivei do site de noticias G1:

" Castso também vai passar a tomar banho

contra o virus, diz Mauricio de Sotisa

https://g1.globo.com/sp/sao-paulo/noticia/2020/03/31/mauricio-de-sousa-diz-que-

alem-de-lavar-as-maos-cascao-tambem-esta-tomando-banho-para-combater-o-

coronavirus.ghtml



https://g1.globo.com/sp/sao-paulo/noticia/2020/03/31/mauricio-de-sousa-diz-que-alem-de-lavar-as-maos-cascao-tambem-esta-tomando-banho-para-combater-o-coronavirus.ghtml
https://g1.globo.com/sp/sao-paulo/noticia/2020/03/31/mauricio-de-sousa-diz-que-alem-de-lavar-as-maos-cascao-tambem-esta-tomando-banho-para-combater-o-coronavirus.ghtml
https://g1.globo.com/sp/sao-paulo/noticia/2020/03/31/mauricio-de-sousa-diz-que-alem-de-lavar-as-maos-cascao-tambem-esta-tomando-banho-para-combater-o-coronavirus.ghtml
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Durante a pandemia o meu entdo marido necessitou voltar a me dar banho,
atuacao que antes da pandemia eu pagava uma cuidadora para realizar. No meu
DC escrevi alguns detalhes de como é esse “ritual do banho”, me expresso dessa

forma pois leva quase uma hora todo o procedimento:

O vaso sanitario do banheiro da suite tem uma elevacao no assento,
que quando eu caminhava, me possibilitou a levantar dele sozinha por
mais de dois anos; quando eu vou tomar banho o marido costuma tirar
minha roupa comigo deitada na cama, menos a blusa. Ele tira o
assento da cadeira de banho, e ja me coloca direto sentado no
“buraco” da cadeira, eu estando de blusa, pois na hora da
transferéncia pode machucar os meus seios. Ele tira a elevagdo do
vaso sanitario que fica encaixada, e vai empurrando a cadeira de
banho comigo de costas até o mais perto possivel, pois se eu for
empurrada de frente, meus pés vao arrastando no chao e machuca a
ponta dos meus dedos dos pés. Dai ele encaixa a cadeira de banho
no vaso sanitario, para dai sim, eu fazer minhas necessidades
fisioldgicas. Apds eu acabar ele ja me colocou embaixo no chuveiro.
“Ritual do banho” concluido, ja estava com os cabelos secos, ele seca
com o secador antes de me deitar na cama para concluir o resto
(secar o resto do corpo, e colocar a roupa) ( DC 28/04/2020).

Existem varios modelos de cadeira de banho, o que melhor adaptou-se as
minhas caracteristicas fisicas tem uma tampa no local onde a pessoa fica sentada,
que precisa ser retirada para quando a pessoa vai tomar banho ou fazer suas
necessidades fisiologicas. Nessa época eu raramente utilizava a cadeira motorizada
dentro de casa pois meu entdo marido considerava muito complicado fazer minha
transferéncia da cama para a cadeira motorizada ja que a colocagado dos suportes,
que dao apoio ao pé, tém dificil encaixe. Por essa questdo eu acabava tendo que
utilizar a cadeira de banho com o assento para “andar pela casa”, andar esse que
precisava ser empurrado pelas filhas ou por ele, ja que essa cadeira de banho nao
tem rodas grandes laterais para a pessoa deficiente fisica toca-la, agédo essa que eu
também nao conseguiria fazer mesmo que tivesse essas rodas grandes laterais pois
nao tenho forga nos bracos. Até o momento que estou escrevendo esse TCC nao
tenho conhecimento de cadeira de banho eletrénica, que tenha um joystick que

possa ser utilizado para movimenta-la.

Tenho duas cadeiras de rodas motorizada; antes do distanciamento
social uma ficava dentro do porta-malas do carro, que eu usava
quando ia passear de carro. A outra eu usava dentro de casa, e
quando ia ter que sair de 6nibus, lembrando que neste semestre



64

2020/1 eu tinha aula na UFSC trés vezes por semana, € mais uma a
cada quatorze dias. Essas cadeiras tém um tipo de bateria que o
fabricante recomenda serem carregadas todos os dias. Ha varias
semanas elas estdo “estacionadas” uma atras da outra na cozinha,
enquanto eu sou empurrada de um lado para o outro, sentada na
cadeira de banho. Hoje o marido encheu os pneus de uma delas, pude
assim ter mais autonomia para andar pela casa, e brincar com a
cachorra na garagem. ( DC 25/04/2020).

A cadeira de rodas motorizada que eu utilizava até entdo tinha rodas nao
macicas, portanto, semanalmente precisavam ser enchidas, procedimento esse que
necessitava levar a cadeira até um posto de gasolina. Essa agao compreendia
desmontar a cadeira e coloca-la no porta-malas do carro, lembrando que ela pesa
em torno de 75 kg; ao chegar no posto de gasolina, ela deveria ser montada
novamente para, assim, encher os seus pneus. Apds enchidos, desmontava-se a
cadeira para recoloca-la no porta-malas e, ao chegar em casa, monta-la novamente
para que eu pudesse utiliza-la. Devido a todo esse trabalho, era comum eu passar
semanas com as rodas meio vazias. Pouco antes da pandemia foi que descobrimos
que existia um equipamento portatil que servia para encher essas rodas em casa,
que adquirimos, dispensando a ida ao posto de gasolina. Outro dado relevante - e
invisivel - sobre a cadeira e seus pneus, € o pino do enchimento. Ele ficava com sua
extensao bem visivel, do lado de fora do pneu, o que acabava fazendo com que ele
friccionasse nas quinas dos moéveis de dentro de casa durante meus deslocamentos
e, com isso, estourasse a camara do pneu, precisando assim ter que levar a cadeira
de rodas em um borracheiro para arruma-la. O que implicava em todo um gasto
financeiro que o sistema publico de saude ndo financia. Toda essa manobra de
transporte da cadeira de rodas para a manutengdo era encargo do meu entao
marido e principal cuidador.

Outro aspecto que gostaria de destacar no processo de cuidado diz respeito
a hora de dormir. Para quem nao consegue se virar na cama (mudanga de
decubito) como eu, faz parte de uma realidade de muito sofrimento, pois o corpo
comega a doer. Nao por acaso que o protocolo médico solicita que o paciente seja

mudado de posigéo a cada duas horas; esse ato evita ulceras por pressao (escaras),
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estimula a circulagdo, evita complicagdes pulmonares, e libera areas dOsseas
proeminentes como a lombar?®, calcanhares, maléolos?®', isquios?, trocanteres?.
Esses termos técnicos e outros mais, eu aprendi apds tanto tempo de
contato com pessoas deficientes fisicas, profissionais da saude (clinico geral,
enfermeiros, neurologistas, cuidadora...), semelhante a Fabiene Gama (2020), que

nomeia essa postura de "paciente ativa":

Com todo o apoio que recebi, contudo, ainda foram precisos meses
para que eu finalmente pudesse me apropriar dos termos médicos e
juridicos a ponto de ser capaz de usa-los. Ainda hoje, depois de
consultar muitas médicas, pacientes, grupos de pessoas com
esclerose multipla e de usuarias do mesmo medicamento que eu,
textos, videos, fotos, debates, palestras, sites etc., sigo buscando,
sem muito sucesso, interlocu¢des na area da saude capazes de me
empoderar como uma paciente ativa. (p.204)

Porém a maior parte destes termos técnicos aprendi nas sessdes de
fisioterapia, por ser uma ou mais vezes por semana, entdo aproveito para ficar
conversando e me informando de como minimizar os meus desconfortos do corpo e
tentar frear a evolugdo da doenca que tenho. Nesse momento em que escrevo o
TCC tenho atendimento privativo de fisioterapia em casa uma vez por semana; no
SUS estou na fila de espera para ser atendida e como a doenca evoluiu, € raro
conseguir dormir mais de duas horas direto, acordando com desconforto no corpo
(cadimbras, dorméncia, dor...). Na época em que escrevi o DC minha condi¢éo era a
seguinte: “O ultimo atendimento [de fisioterapia] que tive foi domiciliar particular, com
abordagem hibrida entre fisioterapia, acupuntura, e ventosas até inicio de 2019;

parei por questdes financeiras”. (DC 25/06/2020)

A atividade fisica por meio da fisioterapia ou similar, mesmo sendo passiva,

acaba refletindo na qualidade do sono, da paciente/eu e do cuidador/cénjuge,

2 Lombar, sobre o osso sacral: local onde ja tive tllceras por pressdo por ndo ter os conhecimentos
que tenho atualmente, levou quatro meses para curar.

21 Maléolos, ossos internos localizados entre o pé e a perna: local que esta ficando saliente por eu nao
andar.

22 fsquios (ossos das nadegas): geralmente fica doendo por eu ficar muito tempo sentada na cadeira de
rodas.

3 Trocanteres: por ja ter desgaste dsseo da época que caminhava levantando a perna pois o pé
esquerdo estava caido.
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melhorando a qualidade de vida de ambos, e cenas como essas poderiam ser

evitadas/minimizadas:

Noite fria, cdimbra na certa, por duas vezes durante a noite, fico a
pensar a dor forte que é a ponto de eu me acordar. Dai o Eduardo me
coloca de barriga para cima, com os pés em cima da almofada
triangular, fico em posicdo desconfortavel, e sinto como se uma
gelatina escorresse da ponta do pé até ao quadril, e pego no sono
muito rapidamente, em uma hora, ou pouco mais, me acordo com dor
na bunda, Acordo o Eduardo de novo, ele tira a almofada, me vira de
lado... passa umas trés horas, nova caimbra, ninguém merece... (DC
18/05/2020).

Senti-me representada quando escutei Lais da Silva Souza, ex-ginasta
brasileira, que enquanto se preparava para os Jogos Olimpicos de Inverno de 2014,
sofreu um acidente nos Estados Unidos e ficou tetraplégica. Apos o acidente, passou
a se dedicar a fazer palestras e entrevistas® como esta que ela deu para Serginho
Groisman, em que comentou que nao conseguia dormir mais que duas horas porque
necessita fazer mudancga de decubito. Ela destacou que o mais complicado, em sua
visdo, € o cuidado particular, por ndo achar pessoa com o mesmo olhar para o
mundo que o dela, pois ela se considera detalhista.

Outro aspecto que faz parte do repertério do cuidado € a alimentagao; na
participagcdo no Podcast Cientistas Sociais e o Coronavirus abordei este topico,

assim como registrei em meu DC:

Um dos dois [Eduardo ou Amabile] faz café na cafeteira, e o marido
leva para eu tomar na cama, sempre com um canudo dentro do copo,
e uma fatia de pao integral. S6 bem depois é que ele me levanta da
cama para eu usar o banheiro e escovar o dente. ( DC 19/04/2020).

O almoco nessa época de pandemia era feito pelo Eduardo, quase sempre
servido ao meio dia; ele servia meu prato, quando necessario cortava meu alimento
em por¢des pequenas, e eu sentava na cadeira de banho. Geralmente com os
cotovelos servindo de apoio sobre a mesa conseguia levar a comida até a boca, e
por vezes o movimento se fazia inverso, levava a boca até o talher do qual eu estava

segurando. Passados trés anos n&o consigo mais me alimentar segurando talheres.

24Disponivel em < https:/www.instagram.com/reel/CzJ4c7Zr7ba/?igshid=bTU3a2pyc3d4NHdv>
Acesso 24 de novembro de 2023.
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Essa transferéncia de rede de apoio das atividades minha da vida diaria para
o meu entdo marido alterou toda a minha rotina, meus horarios, e os lugares das

coisas também:

Eu sou do signo de virgem, adoro estar em locais organizados, ter
horario certo para tudo; antes do distanciamento social eu conseguia
que esta minha “necessidade” fosse respeitada, pois minha cuidadora
e minha diarista sdo pessoas bem pontuais e organizadas. Aqui em
casa até as gavetas dos guarda-roupas tem nomes (blusa, bermuda,
meia...), agora nem tudo se mantém no lugar certo. De toda a rotina
que tinha, a da hora certa para me levantar da cama é a de que mais
sinto falta, pois meu corpo permanece se despertando as sete horas
da manha, mesmo em dias que tomo antidepressivo, as vezes até
mais cedo, isso € bom, pois acordo o marido, que acorda a filha mais
velha, para sua aula remota que inicia as 07h30min. (DC 19/04/2020).

A medida que a doenca foi evoluindo e, fui ficando com dificuldades no
caminhar, parei usar sapatos altos e sandalias em que os dedos ficam a mostra. No
uso da cadeira de rodas a ponta dos pés fica desprotegida sobre o apoiador e isso
ocasionou que eu machucasse a ponta dos dedos varias vezes, dessa forma hoje
em dia eu so6 utilizo calgado fechado na parte da frente do pé. Minhas roupas foram
ficando cada vez mais largas para facilitar que outras pessoas pudessem me vestir;
sé voltei a utilizar roupas mais coladas ao corpo, brincos e certos tipos de
amarradores de cabelo quando retornei a ter cuidadora, apés esse tempo do qual
coletei informacgdes para escrever no TCC.

Outro detalhe sobre a vestimenta é evitar ao maximo utilizar calgas com
bolsos traseiros pois a costura acaba pressionando as nadegas pelo fato de o
cadeirante ficar muito tempo sentado. Uma critica que tenho aos fabricantes de
roupa € que a modelagem costuma ser feita para pessoas caminhantes; os préprios
manequins nas vitrines estdo em posicdo em pé, entdo quando a pessoa senta ou
esta na cadeira de rodas, na regido da barriga o tecido fica acumulado, e a parte de
tras da roupa costuma ficar curta.

As transformacdes na rotina do cuidado diante da pandemia influenciaram o

ser cuidada e também o meu exercicio de cuidar.

3.2.2 Cuidar

Cuidar para que minhas filhas tenham um bom aproveitamento escolar

sempre foi uma preocupagado, sempre as acompanhei nas atividades escolares;
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porém nesse primeiro momento de afastamento social e aulas remotas, a solugao foi
a de improvisar. Outro cuidado que sempre tive foi ir repassando de forma verbal
para elas a medida que vao crescendo o como preparar e servir as refeicées. Nesse
trecho do DC descrevo de forma irbnica esse meu questionamento, de como

transformar a cozinha em uma sala de aula:

Minhas filhas (09° dia) me perguntaram se precisava usar uniforme
para seu primeiro dia de aula online, que sera amanha. Onde elas
estudam nao é permitido entrar na escola sem uniforme. Minha
preocupagao € como respeitar o siléncio de sala de aula/sala de estar,
que é conjugada com a cozinha... Pensando bem, vamos dar uma
"aula nos bastidores", aproveitando os alunos e familiares "cativos", e
ensinaremos para a turma do 6° ano (turma da filha Amabile) como
tirar o café da manha, arrumar a louga usada, seguido da preparacao
do almogo. Para a turma do 3° ano (turma da filha Laura), vamos
ensinar a tirar a mesa do almogo, arrumar a louga usada, e 0s
preparativos para o café da tarde. Se tiver muita procura para as
"aulas de bastidores", poderemos abrir uma turma noturna. .( DC
25/03/2020).

O ato de cuidar das minhas filhas no acompanhamento e facilitagdo aos
estudos virou um caos organizado nesse periodo de nossas vidas, em que as
demandas iam surgindo e eu ali tentando resolvé-las da melhor forma possivel,

dentro das possibilidades, como descrevo no DC:

A minha grande questdo aqui € que eu vivia imersa a uma rotina de
estudos, com datas semanais e horarios ja pré-estipulados,
devidamente acoplados aos horarios de estudo das minhas filhas, uma
pela manhad e outra pela tarde, comigo auxiliando nas tarefas
escolares no periodo oposto as aulas presenciais delas, agora elas
estudam no celular, horas no notebook, ou no computador, tenho que
ficar me preocupando se o dispositivo estda ou ndo com bateria
suficiente para a aula, se a plataforma de ensino esta abrindo, se a
internet esta funcionando, se tem espaco na mesa da cozinha para
apoiar o caderno, a apostila, o lapis, e quando percebo o gato deitou
em cima do teclado, e as criangas em "aula" ndo paravam de rir. (DC
17/04/2020).

Ficar horas em constante sobreaviso gera muito cansago mental, e como eu
nao conseguia ter o desempenho solicitado pela escola no referente as entregas de
atividades, me gerava muita frustragao e tristeza. A sensacgao que tinha era que eu

estava sendo incompetente pois aparentemente era tdo simples, porém eu nao
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conseguia cumprir as metas. As aulas das minhas filhas remotas aconteciam da

seguinte forma:

Minhas filhas (09 e 11 anos) estdo tendo aulas “presenciais” ha duas
semanas via internet, uma pela manha e a outra pela tarde, porém
ocorreram varios imprevistos com a plataforma escolhida pela escola,
que me obrigaram a frequentar as aulas junto a elas, em média duas
horas com cada. (DC 04/04/2020)

Aos poucos fui percebendo que essa minha presenca ia ter que se manter

por tempo indeterminado nas aulas remotas:

Agora com essa pandemia eu me tornei “ajudante da professora” ou
“auxiliar de sala”, talvez uma professora particular, detalhe, sem ter
cursado pedagogia, magistério, geografia, histéria, matematica,
inglés... Eu ndo preparo as aulas, mais tenho que seguir os
cronogramas das atividades a realizar, e para essa tarefa tenho que
ter pleno dominio de eletrbnicos como celular, tablet, notebook,
computador..., tenho que conhecer como se apresenta cada
“aplicativo” utilizado nas aulas, pois as aulas sdo como receitas de
bolo, cada ingrediente tem uma caracteristica especifica, e os
eletrénicos citados sao como formas de bolo com formatos diferentes.
Em outras palavras, a estética dos principais aplicativos, que como
nao tenho conhecimento ampliado me parece tudo a mesma coisa
(aplicativo, plataforma, programa...) se apresentam de forma diferente
na tela da qual estou utilizados. O “primeiro ingrediente” que utilizo
geralmente é o Plurall, que por vezes indica as paginas da apostila
fisica para ler, mas podemos utilizar a apostila digital da pagina, as
vezes se resolve a atividade na apostila fisica, as vezes no caderno,
as vezes direto no Plurall, porém o normal é responder em mais de um
local.

Tem informagdes que sao enviadas pelo Whatsapp todos os dias,
como o link das aulas, e por e-mail que sao informagdes semelhantes
as do Plurall geralmente. Ter que abrir arquivos em Power point,
Word, Youtube, Pinterest... também é comum. Opss! Ato falho,
Youtube é uma plataforma de compartilhamento, Pinterest séo redes
sociais, eu pesquisei no Google, mas o que é o Google? Estou tonta,
confusa, atrapalhada, com depressao, estressada... “Filha presta
atencao!”. Como minha filha vai prestar atengao em mim? Eu me vejo
costurando uma colcha de retalhos, com cores e texturas diferentes,
que loucura. Quando foi que me tornei professora sem salario, e ainda
pagando para poder ser o que me tornei, 0 que mesmo foi que me
tornei? Pago mensalmente a escola particular, pago a apostila, pago
os materiais didaticos, a luz, pago a internet, paguei pelo celular... E
pago imposto sobre tudo isso. (DC 11/05/2020)

A interacdo social acaba sendo reorganizada no tempo e no espago na

utilizagdo da internet, me permitindo realizar as atividades escolares com minhas

filhas com um certo tempo estipulado; infelizmente mesmo com essa comodidade,
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nao consigo ter agilidade solicitada pela escola, que € comum pela entrega das
atividades apdés a data, um dos motivos € por eu precisar utilizar plataformas
diferentes, me forcando ter uma identidade fluida e multipla, pois preciso ser igual
um camaledo para saber me comunicar de tantas formas diferentes de interagéo via
internet.

Esse meu constante acesso a internet através de aparelhos como (celular,
computador, tablet, televisdo, notebook...) para ter possibilidade de colaborar
principalmente com os estudos das minhas filhas, sendo cada aparelho com um
aplicativo com designer préprio, me gerou um volume de escrita tdo grande no meu
DC que poderia utilizar facilmente para analisar através dos estudos antropolégicos
nos ciberespacos, utilizando a descricdo de Theophilos Rifiotis (2013): “A
antropologia no ciberespago tem como ponto de partida a “comunicagdo mediada
por computador”, que, explicita ou implicitamente, pressupde uma exterioridade dos
objetos técnicos e reduz a agentividade apenas aos seres humanos”. (p. 566).

Sendo os aparelhos uma mescla entre intermediario e mediador:

Por vezes um mero intermediario, quase nunca problematizado,
apenas um elemento do cenario onde ocorrem relagdes entre
humanos. Em linhas gerais, diria que um “mediador” seria aquele que
transforma que atua de modo positivo, interferindo no processo,
enquanto um intermediario € como uma “caixa-preta”, algo que apenas
transporta. (Ibidem, p. 572).

Optei para esse TCC refletir sobre as questdes do cuidado como forma de
amor, com todas as complexidades que envolvem uma gama de inumeras emogdes
envolvidas, provocadas por essas interagdes utilizando esses equipamentos, uma
“cibercultura”® afetada nestes primeiros meses de pandemia, como no caso onde as
criangas se divertiam no preparativo para a “festa junina remota” e eu chorava
escondido pelas incertezas e medos que estava vivendo. Pretendo apenas me
referir a internet como algo entrelagado a vida cotidiana e suas multiplas formas de

contexto, lembrando que nem sempre foi assim, como destaca Christine Hine

% (Cibercultura na minha interpretagdo, engloba as interagdes que estamos
vivenciando com as tecnologias digitais (internet), sendo uma cultura contemporanea, em
constante e rapida transformacdo, produzida nos ciberespacos (espaco virtual), que pode ser
compreendido como um lugar de circulagdo de informacao e de comunicagdo. E no ambiente
real provocada por essas interagdes virtuais.
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(2020). De forma orgénica acabamos por utilizar a internet para intera¢des sociais,

como esse episddio a seguir em que me comportei de forma deselegante:

Ha dias atras eu falei para a Amabile que iria entrar na aula remota
dela de matematica para perguntar sobre como ela estava se saindo
nas avaliacoes, ela respondeu: a mae ta brincando né? Vou morrer de
vergonha, dai nunca mais estudo, bla, bla, bla... Hoje teve uma mae
que fez o que eu queria fazer, eu deitada na cama escutei toda a
conversa entre a mae e a professora, me senti como a vizinha
fofoqueira escutando conversa onde nao fui chamada, tendo em vista
que a Amabile estava estudando embaixo das cobertas no quarto
dela. Pois hoje estava muito frio, no inicio da quarentena a gente
passava o dia todo com o ar condicionado ligado, o tempo esta
passando. (DC 18/05/2020).

Toda essa minha intencao de exercer os cuidados maternos por vezes fica
prejudicada por eu ter uma limitagdo motora tdo severa, pois as solicitagdes
remotas, recaem em acdes ndo virtuais, entdo levo muito tempo para executar,

gerando baixa produtividade.

Entdo fica a meu encargo ver se ela [Laura] fez as atividades na
apostila, e ou no caderno, e ajuda-la a transcrever as respostas para a
plataforma, e as atividades que sdo "manuais", neste periodo de
pouco mais de um més, ja fizemos maquete, terrario, dobraduras,
recortes de figuras para serem fotografadas em espagos especificos
da casa, e recortes de palavras em revistas e jornais para colagem,
minha filha mais velha ajuda ou o marido. Claro que estas atividades
manuais solicitadas nao sao levadas em conta que a pessoa que esta
auxiliando o aluno é um deficiente fisico, quase sem mobilidade nos
bracos e no movimento das maos, aqui no caso eu. Estas atividades
depois de prontas, se tira foto ou se filma, e é enviado por e-mail em
anexo. Muitos também publicam no grupo de WhatsApp da sala de
aula. (DC 18/04/2022)

A autoetnografia me oportuna uma liberdade literaria que me possibilita uma
interpretacdo da qual outra pessoa que esteja passando pela mesma experiéncia
chegue a resultados diferentes dos meus, Christine Hine (2020) destaca que “um
etnografo, mesmo na era da Internet, continua a desenvolver uma forma distinta de
conhecimento através do estar, fazer, aprender e praticar e por uma associacao
préxima com aqueles que fazem o mesmo no decorrer de suas vidas cotidianas.”(p.
4).

O material de estudo impresso das minhas filhas era através de apostilas

das quais o0 meu entdao marido buscava nas escolas como escrevi no DC:
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Hoje o Eduardo foi buscar na escola as apostilas do médulo Il da
Amabile e da Laura; é nestas horas que a gente percebe o tempo
passar. Desde que entramos em reclusao social; essa é a quarta vez
gue a escola recebe permissdo para abrir, € em um periodo de no
maximo trés horas, com entrada permitida de um responsavel por vez,
e usando mascara. (DC 30/04/2020)

Devido a idade das minhas filhas questdes como banho, o escovar de
dentes, o limpar das orelhas ja séo realizadas autonomamente, a minha supervisao;
porém quando elas eram pequenas, como a cadeira de rodas nao entrava no
banheiro, eu ficava do lado de fora narrando como elas deveriam lavar o cabelo, a
quantidade de sabonete na esponja, essas coisas.

Da mesma forma que a higiene corporal, para a hora de dormir das minhas
filhas ja existe toda uma independéncia; a unica alteragdo que houve na rotina da
casa foi que nos primeiros anos de adogao, a Laura dormia no mesmo quarto que a
Amabile e o quarto de hospedes eu utilizava para fazer fisioterapia, agora cada um
tem seu quarto. A organizagao dos quartos das minhas filhas eu fago posicionada do
lado de fora da porta pois a cadeira de rodas nao entra; essa adaptagado na casa so

realizei anos apos a escrita desse periodo de coleta do DC:

A Laura quando esta com o quarto desarrumado parece que paralisar,
e ndo consegue dar inicio a arrumacao, entdo eu preciso ficar na porta
falando item por item, e onde guardar, ela mistura roupa limpa com
suja, com brinquedos, com lapis... ja era assim quando dormia no
mesmo quarto que Amabile e agora continua do mesmo jeito. Entédo
quando precisa de algo, pega meu quarto ou no da Amabile, pois n&o
encontra na bagunca de seu quarto. (DC 18/06/2020)

Nossa rotina de alimentacdo nao se alterou nesse periodo de pandemia, a
Unica regra que temos na mesa era nao utilizar celular nos momentos das refeigdes.
Como eu escrevi acima, minha preocupacgao no inicio do afastamento social estava
mais em como manter o siléncio no ambiente em que elas iriam estudar por ser a
cozinha conjugada com a sala, e como preparar as refeicdes com elas ali em aula. A
medida que o tempo foi passando, fomos encontrando outras formas mais
confortaveis para poder estudar sem ter tantas distracdes das atividades domésticas
diarias. Questionamentos por partes delas de como seria esse novo normal pds
pandémico, muitas vezes ocorreram como descrevo: “Hoje foi dia das filhas

perguntarem coisas das quais nao tenho resposta, perguntaram se quando iniciar as
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aulas vai ter que usar mascara na sala de aula, e se as mascaras vao ter logo da
escola, tipo padrao uniforme”. (DC 19/04/2020).

Minhas interagbes com as pessoas e com nossos animais de estimagao sao
mais verbais, porém neste periodo de afastamento social precisei unir agdes
multiplas, como esse exemplo que escrevi no DC, onde eu estava coletando material
para o TCC e fui interrompida pela filha cagula. Dar atengéo, conversar, repassar a

cultura, nesse caso da Pascoa, dar carinho, sdo também formas de cuidado.

Enquanto eu procurava reportagens em meu computador que esta
localizado em meu quarto, para ficar arquivado como memoria das
noticias de minha atualidade, minha filha de 9 anos me interrompeu
perguntando se € que o coelhinho da pascoa esta percebendo que ela
estd se comportando, e se com isso ela ia ganhar mais ovos da
pascoa do que o ano passado. Em meus pensamentos, pensei: se 0
coelhinho ndo pegar coronavirus. Porém minha atitude foi dar um
abraco nela, e dizer que nao podia responder em nome do coelho. (...)
No meu caso, o ato performatico do abraco, que é abrir os bragcos na
altura dos ombros, e enlagar a outra pessoa, o ato ocorre da seguinte
forma, eu verbalizo: vem me dar um abracgo. Ela vem e posiciona seus
bracinhos embaixo dos meus, encosta sua cabeca na altura dos meus
seios, fica um tempinho, e depois sai correndo para brincar com outra
coisa. (DC 20/03/2020).

Quando a pessoa esta na funcdo de cuidadora/mae, principalmente de
criangas e adolescentes, acabamos gerando sobre ndés um arquétipo de protecao e
seguranca e € comum serem feitas varias perguntas por parte deles; perguntas
essas que nem sempre a gente sabe a resposta, como nesses dois exemplos que
dei acima: sobre o uso da mascara em sala de aula como uniforme, e se o
“coelhinho da pascoa” iria trazer mais ovos que o ano anterior. Recai também sobre
nos a responsabilidade de dar limites, limites: “Antes deste afastamento social, elas
[filhas] ndo tinham acesso liberado a video game, Youtube, jogos no celular e agora
tem; entdo se deixar a Amabile fica o dia todo no celular, atitude que eu néo estou
gostando”. (DC 25/04/2020).

Por sua vez a filha mais nova passa bastante tempo vendo desenho

animado na televisao e brincando, agdes que por vezes eu estou junto interagindo:

Nestes momentos minha filha aproveita a ocasido e vem com
bonecas, ursinhos, carrinho, e ficamos a brincar, eu sentada em minha
cadeira de rodas ou na cadeira de banho, e ela fica na montagem do
cenario, e na manipulagdo dos brinquedos, nesta hora a imaginacao
vai longe, eu aproveito esta brincadeira e vou estimulando sua
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criatividade, além dos conselhos dentro do viés do que consideram
moral e ético. (DC 20/03/2020)

No contexto pandémico e necessitando de cuidados complexos, como eu
poderia cuidar do meu entdo marido que era meu unico cuidador nesse periodo?
Sendo o trabalho de cuidado (care work) (Helena Hirata e Nadya Guimaraes, 2012)
uma atividade profissional, se subentende que precisa fazer um curso, uma
especializacdo para exercer tal atividade, meu ex-marido foi aprendendo a medida
que a doenca foi evoluindo sobre meu corpo, e sem ser remunerado por tal tarefa,
pois o dinheiro economizado por ndo termos mais empregada doméstica era
utilizado de forma coletiva familiar (comida, luz, agua, vestuario...), € a economia
financeira era bem inferior ao salario que ele estava acostumado a receber

trabalhando fora de casa, como empregado.

Mesmo reclamando com muitas dores o Eduardo me deu banho; se
fosse um trabalho com certeza ele teria pego atestado médico e teria
sido dispensado da atividade laboral ... se entre nés o relacionamento
fosse patroa/empregado, eu teria mandado ele de volta para casa para
se curar e depois retornar as atividades laborais, ou mudaria ele de
posto de trabalho. (...). (DC 20/06/2022)

Além de meu cuidador, ele fazia as atividades domésticas como cozinhar,
lavar as roupas e organizar a casa. Nesses momentos de dores, principalmente na
coluna e desconfortos também a nivel psicolégico expressados nos "ai!", no respirar
fundo e frases que saiam de forma espontanea como: "Banheiro novamente?" "Mas
acabei de te virar na cama?" "Espera s6 mais um pouquinho?" Eu me sentia culpada
por estar |he solicitando agdes que iam além de suas possibilidades, ficava
psicologicamente arrasada por estar vivenciando essa experiéncia em corpo que
necessita de cuidados complexos.

Minha forma de cuidar dele foi direcionar toda a dindmica de aulas remotas
das filhas para mim, a manutencéo de algumas tarefas diarias da casa que as filhas
conseguiam fazer com minha supervisdo, pagar as contas, fazer as compras de
mercado, lembrar da sua sessao com psicologo. Mesmo assim, a sensacao era de
nao estar colaborando positivamente com nada e, sim, sobrecarregando meu entao
marido.

Ent&o iniciei a evitar ao maximo solicitar sua ajuda, pois era nitido que ele

estava sobrecarregado ao ter que me levar a fazer minhas necessidades fisiolégicas
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varias vezes ao dia, me virar na cama. Também nao implicava com as muitas horas
diarias que ele ficava a jogar videogame.

Na LBI, artigo 18°. diz que “E assegurada atencdo integral a saude da
pessoa com deficiéncia em todos os niveis de complexidade, por intermédio do
SUS, garantido acesso universal e igualitario. No inciso V diz que o atendimento
psicoldgico, inclusive para seus familiares e atendentes pessoais”. (Brasil, 2015).
Porém, como colocar em pratica o que esta escrito na lei? Mesmo antes ou apds a
pandemia, pessoas como eu que necessitam de cuidados complexos se nao tiverem
uma rede de apoio e dinheiro, ndo conseguem dar conta das demandas. O SUS nao
propicia o0 que esta escrito na lei, muito menos para seus familiares e/ou atendentes
pessoais, 0s seus cuidadores. Esse assunto é tdo atual que a Senadora Mara
Gabirilli*® na sessdo plenaria do senado?, lembrou que ocorre toda uma auséncia de
uma politica publica de cuidados, que faz com que familias inteiras sofram com o
abandono e a exclusdo social:

Existe uma nacgado invisivel de criangas, adolescentes e adultos com
deficiéncia e de pessoas idosas que dependem completamente de terceiros para
manter o minimo de dignidade na vida, isso porque elas tém deficiéncias severas,
doencgas raras ou degenerativas ou por conta da idade. O cenario mais comum € a
mae parar de trabalhar para cuidar desse filho, a renda da familia diminui, a despesa
aumenta exacerbadamente, por que ter uma deficiéncia € muito caro. E ainda
quando um familiar idoso adquire, por exemplo, um AVC [acidente vascular
cerebral] ou Alzheimer, acaba necessitando de cuidados e geralmente € a mulher, a
filha, a nora ou a neta que param de trabalhar para assumir essa responsabilidade.
Todas essas mulheres nao tém nenhum tipo de apoio do estado brasileiro .

E sabido que a maioria dos cuidadores familiares sdo do género feminino,
por eu nao ter mae viva, ser filha unica e as filhas serem muito pequenas, recaiu
sobre meu entdo marido o cuidado de mim; por eu perceber que ele se sentia

sobrecarregado por ter essa responsabilidade a mais, decidi fingir que ndo percebia

% Mara Gabrilli em 1994 sofreu um acidente de carro que a deixou tetraplégica, ¢ graduada em
psicologia pela Universidade Paulista (UNIP) e em comunicacdo social - publicidade e propaganda pela Escola
Superior de Propaganda e Marketing (ESPM). Ela tem toda uma trajetoria politica e em junho de 2018, em uma
conquista inédita para o Brasil, Mara foi eleita para um mandato de quatro anos (2019 - 2022) em um comité da
Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) no qual nunca houve um representante brasileiro, o Comité sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

2z Disponivel em < https://www.instagram.com/reel/CzZKWwVOV_O/?
igshid=YTI4YzE2YTYWMA%3D%3D > Acesso 27 de novembro de 2023.
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que ele estava passando cada vez mais horas imerso no jogo de videogame. Existe
uma complexidade envolvida na experiéncia online, que envolve multiplas nogdes de
fisicalidade, porém se apresentar imersivo para muitos usudrios “E possivel sentir-
se copresente com outros seres virtuais em um mundo online e, naquele momento,
esquecer seu corpo fisico e localizagao offline.” (Hine, 2020, p. 25)

Essa imersdo se torna vantajosa quando as exigéncias da vida cotidiana
para com a familia, questdes financeiras, e em especial as insegurancgas vivenciadas
nesses meses de pandemia, no caso do meu cuidador/marido, o videogame servia
como uma anestesia que proporcionava a ele momentos em que sua vida online
nao precisava enfrentar tais adversidades.

Essa imersao se faz temporaria, pois depois de um tempo o corpo dara
sinais de necessidades fisiologicas, como fome, sono e usar o banheiro. Eu utilizava
essa alternancia entre a imersido online para cuidar das minhas filhas e ter meus
momentos de individualidade, e as presencas fisicas de quando meu cuidador saia
da vida online para solicitar os cuidados que meu corpo estava precisando, assim eu
evitava ao maximo de interromper ele em seus momentos de lazer, a interpretacéo

dessa minha forma de escolha é enfatizada por Hine (2020).

A escolha de permitir que o mundo online seja imersivo é carregada,
porque durante essa experiéncia online imersa estamos nos afastando
de outras formas de engajamento e fazendo, implicita ou
explicitamente, uma declaragdo sobre o que & importante para nés.
Um membro da familia sentado em uma sala de estar, envolvido em
uma sessao de jogo online pode estar imerso no mundo online, mas
sua presenga fisica continua na sala, juntamente com uma evidente
falta de envolvimento com outros membros da familia fala de suas
prioridades e pode ser lido dessa forma. (p. 25)

Eu fui criada em uma familia que sempre teve gatos e cachorros de
estimacéao; todos esses adotados em situacdo de rua. Quando a Laura foi adotada
no final de 2015, tinhamos uma cachorra de aproximadamente 15 anos, sem raca
definida (SRD), seu nome era Kathy, sendo uma mistura de basset com poodle;
tinha uma personalidade muito docil, a Laura passava horas deitada abragada com
ela vendo televisdo. Nessa época a distrofia muscular ainda nao estava tao evoluida
como atualmente, eu caminhava ja com algumas dificuldades, e conseguia mexer
com os bracos. Ficava sob minha responsabilidade os banhos, escovacdo nos seus

pelos quase que diariamente, os passeios proximos de casa, alimentacao, além de
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passar sempre algum tempo do dia brincando com ela. Nessas brincadeiras,
geralmente, as filhas Amabile e Laura, com respectivamente 7 e 5 anos, estavam
juntas. Passamos muitos momentos felizes juntas, muitas horas no sofa vendo
televisdo e acariciando seus pélos.

O envelhecimento®® causa limitagdes fisicas ndo sé em ndés humanos como
também nos animais; no final de sua vida sua audigdo estava bem comprometida,
seus olhos foram ficando embacados, por vezes ela ja nao tinha forca nem para
subir no sofa, e ja ndo tinha mais energia para as brincadeiras. Sua morte aconteceu
em 2018 e decidimos ficar um tempo sem adotar cachorro. Esse envelhecimento fez
com que minha forma de cuidar se modificasse, alterando sua alimentagdo e
evitando deixar ela no ambiente externo da casa.

Nessa época ja tinhamos o gato Snow, batizado com esse nome devido sua
pelagem ser totalmente branca. Ele era cuidado s6 no ambiente interno da casa,
onde foi necessario colocar tela em todas as janelas para evitar que ele fugisse
evitando acidentes. Ele escolheu a Amabile como dona, porém quase sempre era eu
quem a lembrava de repor a alimentagdo e a agua dele, além de limpar sua areia
higiénica. Sendo um cuidado compartilhado para com o gato, geralmente ele dormia
na cama dela, a acompanhava em todos os lugares onde ela ia pela casa como uma

sombra, e por vezes participando da aula remota:

(...) e quando percebo o gato deitou em cima do teclado, e as
criangas em "aula" ndo paravam de rir. (DC 17/04/2020)

(...) Abra o caderno! Sente direito! Preste atencao! Vocé
derrubou o lapis mais uma vez? Agora temos que apontar esse lapis
novamente! Mas vocé acabou de ir no banheiro! Solte o gato! (DC
18/04/2020)

As vezes ele achava meios para fugir de casa: Descobrimos sé agora
no meio da manha que o gato fugiu ontem a noite quando faltou a luz;
o0 gato de branco esta cinza, vamos (Amabile) ter que lavar o
gato. (DC 01/06/2020)

Nos momentos frios, quando utilizava lengol térmico, era comum ele
trocar a Amabile por mim por puro interesse: Pela manha "preparacéao
de aula" da Laura, paguei contas pela internet, fiz compras online,

muito frio, dormi um sono a tarde com o gato se esquentando em

2No livro Marley & Eu (no original em inglés Marley and Me. Life and Love with the World's Worst
Dog), publicado em 2005, se tornou um best seller escrito pelo escritor e jornalista norte-americano John
Grogan, narra a historia real de seu cachorro da raca labrador chamado Marley ¢ sua participacdo durante treze
anos na sua vida, juntamente com os seus trés filhos, e esposa. Nesse livro, que posteriormente se transformou
em filme, mostra as transformagdes que acontecem no corpo e comportamento do animal com o envelhecimento.
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minhas pernas, atitude normal dele de quando estou usando lencol
térmico e a Amabile s6 no jogo pelo computador. (DC 29/06/2020)

E por alguns momentos até parecia que ele estava me imitando:
Nosso gato esta tdo preguigcoso que passou uma barata do lado dele
no corredor da casa e ele nem deu bola, e eu como ndo tenho os
movimentos do corpo também sé fiquei olhando, sera que o gato
estava me imitando? (DC 19/05/2020)

Em torno de um ano antes da pandemia decidimos adotar uma cachorrinha

para Laura, o que nao poderiamos imaginar € que essa cachorra fosse ficar com

porte grande, com o comportamento muito brincalhdo. Sua pelagem era curta de

tom caramelo, o nome escolhido para ela foi Amora. De cachorrinha inofensiva que

ficava no meu colo, em pouco tempo se deixasse ela ja conseguia me derrubar da

cadeira de rodas com bastante facilidade em um simples pulo por ser muito

brincalhona. Sobre os cuidados com a Amora eu costumava chamar a

responsabilidade para Laura, no que se referia a limpeza do patio e a alimentacao.

Amora por muitas vezes me fez companhia.

No intervalo da aula, costuma-se sair da sala de aula, tomar um
arzinho, ir ao banheiro, tomar um café, "esticar as pernas" como falam
as pessoas caminhantes. Agora eu saio do meu quarto e dou uma
volta na garagem, onde sou recebida com muita alegria por parte de
minha cachorra, fago um carinho nela, ela me lambe, depois ficamos
nés duas em siléncio vendo os carros passando na estrada, alguns
poucos pedestres e ciclistas, e nds "presas" aqui dentro, cercadas pelo
muro baixo de alvenaria que baliza a area extrema do terreno nao
muito grande, mas suficiente para a cachorra ter mobilidade para
correr, me gerando inveja, pois a cadeira de rodas atola neste tipo de
solo, para sair de casa preciso que alguém me auxilie na condugao.
Esses dias a Amora estava lambendo a cadeira, fiquei a filosofar se a
cachorra acha que a cadeira faz parte do meu corpo, como uma
extenséo, um prolongamento dele. (DC 17/04/2020)

As vezes saiamos para passear com ela, inclusive como registrei enquanto

escrevia o DC:

A Amora nao sabe/quer, andar ao nosso lado, ela ficou puxando a
pessoa que esta segurando a guia dela o tempo todo, chegando a me
deixar confusa se somos nés que levamos ela para o passeio ou se &
ela que esta levando nos para passear. (DC 07/06/2020).

Acordado tarde, o Eduardo mais as filhas deram banho, e fomos
passear de carro, desta vez com uma convidada ilustre, a Amora, mas
ndo tardou muito, ela vomitou no banco de tras... as meninas
limparam, e partiu sentindo Armacdo do Péantano do Sul. (DC
24/05/2020)



79

Fomos "caminhar" na Osni Ortiga com a cachorra; eu amo ver o
reflexo do sol na agua quando forma aquele brilho, a agua ndo estava
transparente por que choveu bastante, porém nao iria permitir que
minhas filhas tomassem banho ali de qualquer forma, pois em suas
margem a anos cresce uma vegetacdo que se alimenta de poluentes
jogados na agua, provavelmente esgoto. Quando eu era crianga (uns
30 anos atras) a lagoa era de outro jeito e cheguei a tomar banho
varias vezes ali. (DC 07/06/2020)

Quando a gente retornou para casa o Eduardo foi para o video games,
a Amabile foi para o WhatsApp conversar com as amigas, eu fui
dormir, e a Laura permaneceu correndo de um lado para o outro com
a cachorra. (DC 31/05/2020)

A forma que encontrei para cuidar da casa neste periodo de pandemia foi

permanecer realizando as comprar de mercado pela internet, atividade bem

complicada pois faltava muitos itens no site de compra, e a data de entrega também

nao era bem certa: “Apds uns cinco dias tentando, finalmente o site do unico

supermercado aqui da regidao com venda pela internet voltou a entrar no ar, de

imediato ja fiz a encomenda, antes que ele saisse do ar de novo”. (DC 03/05/2020)

Sobre as demais atividades relacionadas aos cuidados da casa, a minha

contribuigdo acontecia comigo passando de forma verbal a melhor forma de realiza-

la:

As atividades de casa sao todas do Eduardo (fazer comida, lavar
louga, guardar louga, arrumar mesa, lavar roupa, estender, dobrar... )
as meninas s6 ajudam quando solicitadas, inclusive na manutencgao da
organizagao e limpeza de seus quartos, eu néo tenho dificuldade de
ficar sentada em minha cadeira de rodas na porta do quarto delas,
descrevendo novos detalhes a medida que vao sendo feitos; é
cansativo, porém considero muito importante elas terem autonomia
para saber cuidar de suas coisas, e é fazendo que se aprende, tento
ensinar como um dia minha mae me ensinou, na mesma idade que
elas estéo vivenciando agora. (DC 20/06/2020)

Eu tento criar minhas filhas incluindo elas em todas as tarefas do
cotidiano da casa, assim aos poucos estou ensinando a lavar, enxugar
e guardar a louga. A Laura é responsavel pelos itens de plastico, e as
colheres. A Amabile s6 nado lava itens pesados, e as facas. Também
temos uma lava lougas pequena para ajudar. Sobre os cuidados com
as roupas, quando elas sujam, as filhas colocam no cesto de roupa
nao do avesso; o marido € quem coloca para lavar, separando em
brancas, pretas, coloridas... Quem estende no varal, e recolhe apds
secas sao elas geralmente. Depois elas dobram e guardam sé as
delas. A prioridade sao os estudos, porém em horas vagas, as tarefas
com louga, roupa, limpar a areia do gato, que eu falo que € limpar a
fralda do filho da Amabile, limpar os cocos da Amora na frente de
casa, passar o aspirador de pé... Ocupa o tempo delas, distraindo do
estudo e do sentimento de solid&do social. (DC 25/04/2020).
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3.2.3 Minha individualidade como autocuidado

Eu compreendo como individualidade as caracteristicas pertencentes ao
sujeito, sua personalidade, suas habilidades, seus gostos, suas dificuldades e
qualidades, que pode ser moldada pelas suas experiéncias sociais, ou ser da sua
prépria esséncia. Como vivenciar essa individualidade, quando se necessita de
cuidador por nao ter autonomia fisica para realizar os movimentos necessarios para
executar as agdes que gostaria?

O conceito de “ética do cuidado” aborda a possibilidade do individuo com
deficiéncia fazer o uso de um cuidador para concretizar as acdes que sua
individualidade nao Ihe possibilita, assim a pessoa com deficiéncia pode fazer
escolhas como: a hora da higiene pessoal, 0 que roupa gostaria de vestir, o tipo de
lazer que gostaria de usufruir, sendo um cuidado totalmente anticapacitista. Anahi
Mello (2019) simplifica:

O proéprio termo capacitismo se refere a naturalizacao e hierarquizacao
das capacidades marcadas pela forma e funcionamento de corpos que
mobilizam e ferem a nossa sensibilidade para o que é “normal’,
saudavel, belo, independente e capaz. Assim, quando uma pessoa
ndo enxerga com olhos ou ndo anda como um bipede, ela é lida como
deficiente e passa a ser percebida como um todo ‘“incapaz’. O
capacitismo também é essa forma hierarquizada e naturalizada de
conceber qualquer corpo humano como algo que deve funcionar, agir
e se comportar de acordo com a biologia. (p.139)

Lembrando que muitas pessoas, por causa da deficiéncia complexa, nao
tém esse poder de escolha.

(Re)pensar o cuidado nos obriga abandonar a ideia de algo individual,
restrito ao sujeito e infantil. Assim, é necessario rediscutir 0 conceito
de dependéncia quando se trata de pessoas com deficiéncia: ao invés
de atribuirmos um carater negativo, devemos pensar que, para
algumas pessoas, a vida sé sera possivel se houver uma rede de
apoio. (Guia Feminista Helen Keller, 2020, p. 40)

A medida que a doenca ia evoluindo eu ia me sentindo cada vez mais
‘incapaz” de realizar as agbes que gostaria de fazer e também as agbdes que o meio
social me impunha, pois o fato de realizar tais agdes através dos movimentos de um
cuidador da a percepcgao errbnea que quem esta executando ndo € a pessoa com
deficiéncia, ou seja, que a acdo ndo teve como iniciativa ela mesma. Essa falta de

independéncia no agir recaia sobre mim caracteristicas de um sujeito infantil, em
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especial nos momentos que precisava de ajuda com a higiene intima. No decorrer
da escrita deste TCC entrei em contato com a expressao "sindrome da impostora",
que € caracterizada por pessoas que tém tendéncia a autossabotagem, por ter uma
percepcao de si mesma de incompeténcia ou insuficiéncia.

Como a doencga rara que tenho afeta diretamente a musculatura, precisava
realizar grande esforgo fisico para fazer pequenos movimentos e demorei muito
tempo para compreender que meu corpo se tornara fluido, que minha nogao de
esforgo fisico iria precisar modular as minhas novas caracteristicas fisicas, que eu
nao deveria sofrer tanto por ter diminuido minha capacidade laboral e que nao
deveria me comparar constantemente com outras pessoas sendo essas com ou sem
deficiéncia pois cada pessoa tem capacidades diferentes.

Eu ndo teria chegado a tal conclusdo se meu TCC n&o fosse produzido por
meio de uma abordagem focada na autoetnografia, em que a minha percepg¢ao de
mundo foi alterando e agora percebo que se eu tivesse acesso a uma ética do
cuidado, provavelmente nao sentiria as emocdes relacionadas a sindrome de
impostora. Como exemplo, apresento os cuidados com a casa antes da pandemia
em que mesmo eu nhao tendo mais mobilidade fisica para tais acdes, sempre
acompanhei de perto minha diarista para que as coisas sejam feitas da forma que eu
faria caso eu pudesse fazer. Meu autocuidado, como a forma de me dar banho, de
me vestir, também era feito da forma pedida por mim. Neste periodo inicial da
pandemia encontrei trés espacgos coletivos que contribuiram para o que entendo ser
uma forma de autocuidado. Sdo eles os encontros do Nucleo de Estudos da
Deficiéncia (NED)/UFSC, os do Laboratério de Educacéao Inclusiva (LEdI)/UDESC -
dos quais participava sozinha, sem a presengca de meu entdo marido - e a
participagdo no grupo de Distrofia Muscular (DM), criado no aplicativo Whatsapp
para facilitar nossa comunicagao e trocas em meio a pandemia.

Conheci o NED no final de 2018, com encontros para estudos quinzenais na
UFSC; no entanto, com a pandemia, os encontros migraram para a forma remota.
Essa readequacéo possibilitou que outras pessoas que moram longe da UFSC
pudessem fazer parte dos encontros, e outras tantas com deficiéncia tivessem
acesso com mais facilidade devido a todo um contexto relacionado a falta de

acessibilidade. Entre essas pessoas cito Laureane M. de Lima Costa®, mulher com

2 Psicologa, monitora no Laboratorio Didatico de Educacdo Especial da FEUSP, doutoranda em
Educagdo pela Universidade de Sdo Paulo (USP), mestra em Educacdo pelo Programa de Pés-Graduacdo em
Educagdo da Universidade Federal de Jatai (UFJ) e integrante do grupo de pesquisa e de estudos "Politicas de
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deficiéncia fisica que muito ressaltava em suas falas a importancia do cuidado
compartilhado e toda uma militdncia no "reivindicar aleijar o mundo" para que
"corpos criticamente aleijados" possam dele participar e nele florescer. Quando me
refiro a criticamente aleijados, estou me expressando a pessoas com deficiéncia
severa, que necessita de cuidados especificos as caracteristicas da pessoa, como
era 0 meu caso e o de Lauriane, conhecida entre nés como Lau. A maioria das
frequentadoras com vinculo universitario, ja com um escritorio esteticamente bem
montado, pelo menos era o que aparecia nas imagens de fundo desses encontros
remotos; todas sempre bem trajadas esteticamente, cabelo alinhado e maquiagem
feita, essas minhas observagdes fizeram com que muitas das vezes eu assistisse os

encontros com a camera desligada, como escrevi no DC:

Eu tomo café na cama, e ja iniciou o encontro do NED, com a camera
desligada para me manter na privacidade de minha cama, até porque
0 meu rosto esta todo descascado por causa do frio, eu me esqueci de
passar hidratante no rosto, melhor, esqueci de pedir para alguém
passar o hidratante em meu rosto, dai ele sempre descasca. Meu
cabelo estava todo desalinhado, pois nem levantei da cama ainda, e
como ja faz meses que nao corto o cabelo, ele esta com cachos bem
desarmonizados, e alguns cabelos brancos, mas isso ndao me
incomoda. (DC 08/05/2020)

Em via de regra no inicio do semestre é organizado um cronograma de
leituras a serem realizadas, e sdo sobre essas leituras que refletimos e debatemos
nesses encontros. Esses textos sdo em formato de arquivo pdf geralmente, do qual

eu costumo colocar no leitor de audio, e este Ié o conteudo para mim:

Iniciei estda manha a ouvir/ ler o "Guia Feminista Helen keller", para o
encontro do NED nesta sexta-feira. Para minha surpresa duas das
escritoras eu ja conhego ha mais de um ano, porém nunca tinha lido
nada delas, achei tudo muito semelhante as discussbes que ja temos
no NED, entdo posso concluir que tal experiéncia estda moldando
nossa forma de vivenciar a deficiéncia, e de interpretar as interagbes
sociais que temos com os outros. (DC 28/05/2020)

Nesse encontro eu sai com varios questionamentos: as capacidades de uma

pessoa seriam um misto de potencial, mais estimulacdo? As pessoas sem

Educagdo Especial: taticas de resisténcia a produg¢do de um ndo lugar para as diferencas na escola". Laureane M.
de Lima, faleceu em 17 de outubro de 2023. Informagdes  disponiveis em:

<https://www.instagram.com/p/CygEh62L Vnm/?
utm_source=ig_web_copy_link&igshid=MzRIODBiNWFIZA==> Acesso em: 01/12/2023
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conhecimento sobre deficiéncia agem de forma antagbnica, de um lado sentem
profunda curiosidade, de outro uma repulsa estrondosa, talvez por medo que isso
possa acontecer sobre seus préprios corpos? Seriam as barreiras digitais,
coexistindo com as barreiras sociais e arquitetdbnicas, as mais relevantes nesta
época de quarentena/reclusao social?

Mas de todas as inquietagbes que me geraram esse encontro, as que mais
me geraram impacto foi: Como dar autonomia a pessoa com deficiéncia, sendo ela
limitante ou ndo, gerando o fim da tutela familiar, transformando dependéncia por
interdependéncia, através de um (re) pensar o cuidado e o papel do assistente
pessoal. A cada novo encontro eu sempre saia muito reflexiva, como destaquei

nesse texto do DC:

O encontro do NED hoje foi sobre a construgdo do guia feminista com
varias das suas autoras, e discussao sobre alguns pontos especificos,
eu consegui ler/ouvir quase todo nos ultimos dois dias. Seguem
pontos interessantes:

- Me conscientizou que fago parte de um grupo privilegiado, pois no
Brasil s6 "deficiente rico" consegue sobreviver, e também sou branca,
hétero, e crista.

- Como ser feminina sem esteredtipos, porém sem enfatizar uma nao
binaridade?

- O como é bom se ver na fala de outra mulher com deficiéncia, se
sentir representada, com identidade, mesmo em contextos diferentes
de deficiéncia fisica.

- Que os modelos tedricos sobre deficiéncia se coexistem, o social e 0
médico.

- Que muitos falam: aquela "pessoa com problema", para identificar
uma pessoa com deficiéncia, isso estd errado, pois problemas todo
mundo tem.

- Sobre 0 medo de ser redundante ao escrever sobre deficiéncia das
escritoras (também o meu)

- Sobre o projeto que foi arquivado de Mara Gabrilli sobre cuidado,
que pretendia permitir que deficientes consigam exercer atividades de
vida diaria com auxilio de um cuidador.

- Que a necessidade de ser cuidado ndo € uma variavel para o
deficiente, quando a escolha é se manter em um relacionamento
abusivo e ou violento, pois a pessoa que necessita de um cuidado
complexo nao tem escolha.

- Foi falado sobre os estudos emancipatdrios das/para pessoas com
deficiéncia, que ndo entendi muito bem o que quer dizer.

- Descobri que a semelhanca na forma pensamento das escrituras do
Guia Feminista... com nossas discussdes no NED ocorreu pois os
textos foram revisados entre elas varias vezes. (DC 29/05/2020)

Varias das publicagbes estudadas sao tradugdes livres publicadas em inglés,

onde eu ja formulo toda uma reflexdo no momento do qual estou lendo e outras
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tantas no decorrer dessas duas horas de debate sobre o assunto lido, a cada novo
encontro novas perguntas vao se formando, como esta que a professora Marivete:
‘por que sera que temos mais mulheres estudando/militando, sobre pessoa com
deficiéncia no Brasil na atualidade?” (DC 30/05/2020).

Para mim a resposta a essa pergunta esta no fato de que, culturalmente, os
homens sdo motivados a serem os provedores da familia, a iniciar a ter trabalho
remunerado em tenra idade para com esse dinheiro comprar carro, casa, e depois
poder sustentar uma familia. Entdo costumam parar os estudos quando ja estao
trabalhando, e sé nas ultimas geragdes que se percebeu a importancia dos estudos
continuados ap6s a aquisigdo do diploma, até mesmo porque essa também € uma
exigéncia do mercado de trabalho para conseguir cargos mais superiores, e
consequente com salarios mais altos.

A politica publica costuma ser modificada apds grande demanda popular,
juntamente com os estudos/ pesquisas/ militdncia, que juntos geram volume
significativos, porém a pessoa nao precisa ter uma deficiéncia ou ter alguém bem
préximo para querer se inteirar sobre assuntos referentes ao cuidado, pois com o
avancgo de idade, todos iremos adquirir alguma forma de limitagao fisica, desta forma
iremos necessitar de alguma forma de cuidado. Se o deficiente fisico ou o idoso é
homem, a sociedade tem como senso comum que ele deve ser cuidado pela familia

de origem, ou pela esposa, como escrevi no DC:

Nos mulheres ainda somos aconselhadas desde mais tenra idade a
aprender a cuidar de uma casa, cuidar de "uma boneca", cuidar dos
animais de estimagao, cuidar para estarmos sempre bem vestidas, "a
mascara nos protege do COVID-19 porém também tem que combinar
com o estilo de roupa que estais usando", cuidar de nossa saude,
cuidar para tirar boas notas na escola, na universidade, cuidar para as
unhas estarem sempre pintadas, cuidar para esconder os fios brancos
gquando comegam a surgir, cuidar para n&o engordar, cuidar, cuidar...
e quem cuida de quem cuida? (DC 30/05/2020)

Percebo que esse engajamento feminino nas tematicas relacionadas ao
cuidado acontece devido a falta de redes de apoio para com elas/nés cuidadoras,
faz com que juntas busquemos uma solugcdo a esta demanda que nos coloca na
posicao de invisibilidade, pois nossa atuagcao acontece de forma “escondida” no
ambiente privado das casas onde moramos geralmente, ou dentro dos quartos

hospitalares, e de outro lado ha uma imposigdo social que nos provoca uma
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“responsabilidade” exaustiva para com os cuidados com os mais velhos (pai e mae /
avos/ bisavés), e também para nossos filhos.

Provocacgdes reflexivas semelhantes foram produzidas nos encontros do
LEdI, com dindmica semelhante aos do NED: boa parte dos presentes utilizam as
discussdes realizadas sobre os artigos apresentados e lidos anteriormente, como
conhecimento a ser utilizado em futuras publicagdes das quais essas pessoas estao
pesquisando/redigindo, essas discussbes sao trazidas para o cotidiano com
experiéncias de suas préprias vidas, muitas vezes porque os participantes desse
grupo sao pessoas com deficiéncia, ou professores de alunos com deficiéncia, ou
por ter pessoas préximas como filhos ou cénjuges com deficiéncia. Da mesma

maneira, saia dos encontros do LEdI muito reflexiva, e anotava em meu DC:

E uma questdo cultural o fato de nés néo aprendemos a olhar
as necessidades de quem é diferente a nds, entdo acabamos sendo
indiferentes. O fato de termos uma deficiéncia por vez nos coloca na
posicao de incapaz de produzir algo, onde a questado deveria ficar na
adaptacao da acgao, de tal forma que seja possivel produgao também
por nés. Sendo que a pandemia aumentou ainda mais essa distancia
entre o querer e o poder pelo caminho da adaptagdo, questbes
emocionais como a dor por ser deficiente estdo sendo omitidas, pois
elas sdo sentidas de forma individual, porém é tecida pela influéncia
das redes de apoio, que neste momento histérico foram reduzidas ao
maximo. A questdo do querer ou nio realizar algo, depende que varias
outras barreiras sejam vencidas primeiramente, entdo muitos
deficientes "nadam, nadam, e morrem na praia". Nao podemos omitir
que algumas pessoas ja recebem estimulos desde muito pequenos;
desde a banheirinha ja tinham um livrinho ali, com numeros e letras.
Estimulos que vao ficando mais complexos a medida que a pessoa vai
se desenvolvendo, fazendo com que sua percepgdo de mundo seja
diferente daquela que ndo usufruiu de tais estimulos. A mesma coisa
ocorre quando a pessoa cresce escutando que é burra, essa crenga
acaba por impedir que ela aprenda algo novo. Estimulos e crencas
sao interagdes feitas de formas diferentes se a pessoa tem ou nao
deficiéncia, colocando em questionamento o significado da palavra
meritocracia. Frases como: vocé ndo € bom o suficiente, vocé néo se
esforcou o bastante, isso ndo €& possivel por causa da sua
deficiéncia... seriam ferramentas de manipulagdo, pois enquanto
alguém te inferioriza esse alguém se mantém no poder? (DC
05/06/2020).

Como a doencga que tenho € degenerativa por muito tempo vivi como uma
pessoa que ndo tinha deficiéncia fisica; a minha compreensao de viver de forma
“‘normal” era outra, que aos poucos esta sendo desconstruida em parte por causa da
evolucao da distrofia muscular em meu corpo e em parte pela participacdo nos

encontros do NED e do LEdI, como também as intera¢des no grupo DM.
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Frequentei de forma quase que diaria por video chamada com cameras
abertas os encontros remotos de um grupo de whatsapp com o nome Vida e
Distrofia, do qual para facilitar minha expressao nessa autoetnografia nomeei de
encontros DM ou grupo DM, sendo DM a abreviag&o de distrofia muscular. Também
€ comum o nome do grupo DM ser substituido pelos administradores do grupo pelo
nome do aniversariante do dia.

Nesse grupo estdo presentes quase 200 participantes, em diferentes niveis
da evolugao da doenga ou semelhantes. Algumas das pessoas presentes ja utilizam
mascaras acopladas a seus respiradores domiciliares®*. Outras ja trazem nos seus
corpos grandes deformidades devido a falta de fisioterapia. Muitas apareciam com o
cabelo desalinhado ou em um ambiente desorganizado, em geral porque a sua
cuidadora nao teve tempo habil de concretizar todas as demandas solicitadas no dia,
dadas as restricdes na rede de apoio e cuidado em tempos pandémicos. Por esse
motivo eu sempre frequentei os encontros remotos com cameras abertas, pois
realmente me sentia a vontade em estar entre meus pares.

As pessoas participantes do grupo possuem diferentes tipos de diagndsticos
de distrofia muscular’’ e com tipos diferentes de erros genéticos. Devido a
dificuldade do diagndstico, € comum a pessoa ter o primeiro diagndstico como
distrofia muscular e depois o médico descobrir que a causa da sua dificuldade
motora & outra, porém a pessoa permanece no grupo por causa dos vinculos ja
constituidos, tem alguns outros participantes dos quais a pessoa que tinha o
diagnéstico ja faleceu e seu principal cuidador ou pessoa do seu vinculo permanece
no grupo apoiando as pessoas que nele fazem parte. As tematicas do grupo sao as

mais variadas possiveis, como aos poucos irei descrever aqui.

DM - como vocés lidam com as perdas? Os participantes do grupo
descreveram emocdes diferentes para os mesmos tipos de perdas.
Como tipos de perdas citaram: as perdas dos movimentos, os
passeios que nao sao convidados por falta de acessibilidades nos
lugares, perda por morte, perda de animais de estimagdo. Um
comentou que ao saber da perda de capacidade de um dos irmaos
sustentar a cabecga, o deixou muito triste, mais do que fosse com ele
mesmo, (sdo trés com o mesmo diagndéstico na familia). Outro

30 0s dois tipos mais comuns de respiradores domiciliares mecanicos utilizados sdo: Continuous
Positive Airway Pressure (CPAP) que gera pressdo positiva continua em vias aéreas, e o Bilevel Positive Airway
Pressure (BiPAP), com dois niveis de pressdo: uma sobre a inspiracdo (IPAP) e outra a expiragcdo (EPAP).
Ambos sdo utilizados através de mascara facial ou nasal.

1 e . . .
3 Duchenne, Becker, Miotonica tipo 1 ou de Steinert, Fascioescapuloumeral, de cinturas, entre outras
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comentou que por caminhar devagar e ndo querer "atrasar" as outras
pessoas, perdeu de ir em varios lugares (...). (DC 08/06/2020)

De forma geral, nés com distrofia muscular apdés o diagnéstico dividimos a
evolucdo da doenca em trés niveis sendo: 1°) até quando vocé vai andar; 2°)
quando vai iniciar o uso do respirador e 3°) data da morte. Em um desses encontros
conversamos sobre o porqué da dificuldade dos médicos chegarem ao diagnéstico e

0 porqué presumirmos ser o motivo da demora de achar farmaco para a cura:

(...) os médicos erraram todas as datas [dos presentes desse encontro
remoto], deixando bem claro que somos corpos diferentes, esculpidos
por oportunidades diferentes, e que de alguma forma estamos
ampliando a qualidade de vida, com uma evolugdo da doenga mais
branda. Mas a gente também questiona o quanto os médicos
conhecem nossa patologia [rara], e o porqué da falta de interesse em
estudar doengas neuromusculares como o conjunto de distrofias
musculares. Eu acho que é porque ndés nao conseguimos nos unir
como coletivo, tendo em vista as dificuldades que a propria doente nos
impde, em especial 0 uso da cadeira de rodas, e do respirador,
fazendo com que questdbes de transporte, hospedagem,
acessibilidades, banheiro adaptados... falta de cuidador, nos mantém
invisibilizados dentro de casa. (DC 29/05/2020)

A principal pessoa cuidadora e/ou a familia da pessoa diagnosticada
também se sente invisibilizada, pois ndo recebe nenhum incentivo para tal acao,
como mostra um video® da Associagdo Cearense de Distrofias Musculares (ACDM),
em que se ressalta que todo filho € um presente, todos unicos e filhos com doenca
rara formam familias raras, lembrando que a doenga do filho, se torna da familia,
apesar de ser comum se comentar sobre doengas raras, uma das cuidadoras
ressalta que: "a gente faz porque ama, mas também porque néo tem que faga". De
certa forma as pessoas diagnosticadas com distrofia muscular se sentem
invisibilizadas pela falta de empenho para se encontrar a cura, as pessoas
cuidadoras - que quase sempre sao familiares femininas - também sentem essa
invisibilidade por nao ter um apoio principalmente financeiro para realizar essa
tarefa.

Esses encontros eram muito ricos de experiéncias de vida tanto para mim
quanto para os outros frequentadores; em um dos encontros foi conversado sobre

como a familia da qual a pessoa com distrofia muscular lida quando esta inicia sua

32 Disponivel na pagina do instagram <https:/www.instagram.com/reel/Cx2x0O6zuYo-/?

igshid=YTI4YzE2YTYwWMA%3D%3D> e como documentario inteiro no youtube
<https://youtu.be/ItOtOSPSID8?si=5uJOR1lzSSf-NAcZ> Acesso em 05/12/2023
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vida amorosa; os relatos comentados tinham um misto de autoprotecao por parte da

familia e boicote:

DM: O papo rolou sobre quando a familia boicota o relacionamento
amoroso da pessoa com deficiéncia, fazendo chantagens emocionais
do tipo: se vocé namorar com fulano nunca mais vou dar banho em
vOoCé, ndo vou mais te ajudar a fazer transferéncia para a cadeira de
rodas, ndo vou mais bancar sua fisioterapia... ou pior, quando inicia
uma violéncia passiva, quanto o cuidador "se atrapalha" na hora de te
vestir e vocé perde o 6nibus, "esquece" e nao coloca a cadeira de
rodas para carregar, "perde" seu celular, fica "dando conselhos" acidos
do tipo: falando que a outra pessoa s6 esta com vocé por pena, que a
pessoa quando tiver oportunidade nao vai perder a chance de te trocar
por outra pessoa "normal”, que quando a doenga piorar 0 namoro
acaba.(DC 29/05/2020)

Apos certo periodo desses encontros remotos eram feitos certos momentos
para reflexdes gerais sobre os assuntos ja tratados, e destacadas novas pautas a
serem conversadas. No decorrer do encontro sempre era possivel conversar sobre
algum assunto que a pessoa presente considerava mais urgente. No DC escrevi

uma coletanea dessas reflexdes apds um dos encontros:

DM - hoje completou um més do grupo se encontrando em video-
chamada pelo whatsapp, (eu participo ha menos tempo) e a tematica
foi quais os beneficios, reflexdes... gerados a partir destes encontros.
Entre as respostas, selecionei algumas:

- Ajudou no como lidar com os olhares de estranhamento, pois agora
sei que existem outros corpos com os mesmos sintomas de perda
muscular como o meu.

- Surgiu uma vontade de divulgar nossa realidade para sairmos da
invisibilidade como deficientes fisicos "raros", sabendo que cada tipo
de distrofia muscular nos coloca em um subgrupo dentro dos raros,
entao cada um de nds representa uma raridade dentro dos raros, pois
poucos de nds consegue encontrar pessoas com o mesmo diagndstico
e evolucdo da doencga semelhante a nossa.

- Percebemos o quanto a superprotecdo da familia como forma de
cuidado, acaba nao preparando a pessoa para superar as dificuldades
da vida com suas multiplicidades de demandas, como educagao
financeira por exemplo.

- Como lidar com a “culpa” de nao ser o filho idealizado, o luto da
familia e dos amigos apés o diagndstico e apds cada evolugédo da
doenga, e 0 nosso proprio luto também.

- E que algo dito adaptado para um pode ser um impedimento para
outra pessoa para realizar alguma tarefa cotidiana.

- Sobre os riscos de se estar em carcere privado sem perceber, sobre
a justificativa que é mais cémodo o estudo remoto, compra pela
internet, ver filme em casa no lugar de ir ao cinema, reunido com
amigos como essa, sem contato presencial. Salvo em época de
pandemia. (DC 04/06/2020).
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A doencga gera modificagbes corporais devido a sua evolugao e a adigao de
equipamentos no estilo ciborgue do termo para nos possibilitar o “caminhar” como a
cadeira de rodas, também para respirar como o BiPAP e o CPAP, entdo como lidar

com a aceitacéo corporal? Descrevi assim no DC:

DM - aceitagdo corporal. Vou transcrever algumas falas dos presentes
no encontro de hoje, utilizando trés pontos para sinalizar quando inicia
um novo interlocutor, sendo este "novo" por que a doenga evoluiu e
agora o corpo se apresenta de outra forma, ou por que a pessoa
comecgou a se ver de outra forma, ou por que estou transcrevendo a
fala de outro distrofico:

Por causa da lordose e escoliose a barriga fica para frente, o andar
fica todo desajeitado, anos apds anos, agora na cadeira de rodas o
corpo fica mais assimétrico... eu ainda ando poucas distancias, porém
nem na cadeira de rodas consigo esconder minhas pernas finas, s6
com calga mesmo... eu me acho super esquisito, entdo sé me olho no
espelho para fazer barba, também nao tenho espelho grande aqui em
casa... uma vez vi em um video como eu andava, fiquei com tanta
vergonha, depois disso parei de sair de casa, para me aceitar foi com
muitas conversas com a psicoéloga, hoje percebo que sempre me senti
estranha, até antes dos sintomas da distrofia, entdo minha auto
aceitacao ja nao era boa desde sempre, depois deste grupo, estou
lidando com meu corpo um pouco melhor... conheci um mogo e nos
primeiros encontros usava cinta ortopédica e blusa larga para disfarcar
a cintura mais encurvada de um dos lados, o tempo passou e inicio
um namoro, dai pouco antes da gente acabar ele falou que o que mais
chamou a atencgao dele foi meus seios, pois na cadeira de rodas, ele
estando em pé, via parte do meus seios la de cima... com meus
bracos finos e atrofiados, pareco um sapo, e tudo bem, agora so6 falta
a princesa me dar um beijo para eu virar principe, sempre tive o corpo
assim e esta tudo certo... nessa questdo de me aceitar até que eu
tenho lido bem.... mas sinto que a minha mae tem dificuldade em me
aceita dessa forma... ela pensa que a qualquer momento eu vou voltar
ao normal... Ela sempre me questiona que eu to ficando diferente, o
meu corpo ta estranho, as pernas os bracos estao ficando fino... Pra
mim eu t6 de boa t6 bem... Me sinto bem, eu me aceito, eu tive que
aprender a me aceitar. (DC 18/06/2020)

(---) outra pessoa falou que tinha chamado um fotdégrafo para ter umas
fotos bonitas para enviar nos sites de relacionamento, porém as fotos
esconderam a nao simetria do seu corpo, a coluna torta, aquelas fotos
nao era eu... a fotografia escondeu minha marca, minha identidade.
(DC 22/06/2020)

Entendo que a participacao sistematica nestes grupos, em meio ao contexto
pandémico, foi uma forma potente de demarcar a minha individualidade e de
autocuidado. Ter a oportunidade de estar em um ambiente de estudo como o NED e

o LEdi, local onde eu acabo por desconstruir crengas limitantes relacionadas a
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deficiéncia entre tantas outras questdes e que me instiga a pensar sobre assuntos
novos, é também uma forma de lazer, pois sempre gostei de estudar. Os encontros
com 0s meus pares no meu grupo de whatsapp DM também provocam em mim essa
sensacao de lazer pois nele sdo escritas muitas vivéncias e por ndo compreensao
das outras pessoas do que é ter distrofia muscular se torna engragado.

Neste periodo que escrevi o DC os maiores momentos de lazer que tive
foram ao lado do meu entao marido e das minhas filhas como o passeio que fizemos
no Ribeirdo da llha do qual eu n&o sai de dentro do carro, o objetivo era ver o p6r do
sol porém as nuvens prejudicaram o nosso objetivo. Essa foi a 4° vez que sai de

casa como escrevi no DC:

O passeio foi agradavel, as nuvens dos meus pensamentos [nesse
periodo eu estava vivendo uma ftristeza profunda devido ao
afastamento social e o acréscimo de mortes devido ao covid] se
dissiparam um pouco, isso foi bom, apesar das lembrancas que
brotavam em minha mente de quando andava pelo local sem ter
deficiéncia fisica, das inumeras vezes que fiz a trilha para
Naufragados, das missas junto ao grupo jovem, pessoas das quais se
eu vir é possivel ndo reconhecer mais. Revitalizaram varias
pracinhas, algumas posso usar a tampa que € usada para levar os
barcos para a agua, como acesso para a cadeira de rodas anfibia, eis-
me ja fazendo planos para o futuro. (DC 25/04/2020).

4. CONCLUSAO

Vania do “Rampa de acesso” faleceu hoje. Em uma época
[provavelmente 2010] da qual eu nao conhecia ninguém com distrofia
muscular [eu estava em processo de investigacdo] e queria saber o
como se vive com um corpo onde as caracteristicas funcionais estao
se esvaindo igual a areia fina sendo seguradas pela méo, na época eu
caminhava, dirigia, tomava banho em pé e sozinha..., porém néo
conseguia levantar de lugares baixos, descer ou subir escadas,
estender roupa no varal alto..., ja estava aposentada e UFSC nao
fazia nem parte dos meus planos, bom, dentro deste contexto
"conheci" Vania através de uma rede social que niao existe mais, o
ORKUT, e por la ela desmistificou muitas coisas de como fazer
atividades diarias, adaptagdes e como orientar os outros a me ajudar.
(DC 15/06/2020). A identidade dela que ficou na minha memdéria foi
uma identidade virtual tecida através de inumeros videos publicados
em seu canal do youtube chamado “Rampa de acesso”*. Suas Ultimas

3 Disponivel em: <https://www.youtube.com/@VaniaMartinsBlogRampadeAcesso/videos> Acesso
em 07 de dezembro de 2023, nessa ocasido o seu canal estava com 12,1 mil inscritos.
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postagens foram sobre o desafio de se manter no isolamento social
para ndo pegar covid-19, porém ela teve outra pneumonia, a 18° de
sua vida, que evoluiu a ponto de necessitar internagéo, e no ambiente
hospitalar ela pegou covid-19 que levou ela a morte. (DC 15/06/2020)

Como é sabido, esses videos sao editados antes de publicar; portanto a
imagem construida desta minha amiga virtual acabou se tornando, de certa forma,
uma imagem idealizada de uma pessoa que conseguia achar maneiras de contornar
as dificuldades da distrofia muscular muito facilmente. Seu principal cuidador,
semelhante a mim nessa época de pandemia, era seu marido. Suas publicacbes
muito me ajudaram na minha adaptagdo com esse corpo fluido que a doenca
degenerativa vem modificando com o tempo. Ela foi e continua sendo inspiracéao
para mim e para a escrita deste TCC, que iniciou ha muito tempo; mesmo antes de
eu saber que faria o percurso formativo na Antropologia, ciclo que se encerra com a
finalizacdo desta escrita.

A cada nova revisdao deste TCC me surgem novas reflexdes, novos
questionamentos, novas perguntas; a cada novo artigo lido, nova postagem, a cada
novo video visto sobre os assuntos dos quais tentei abordar, que foi o fato de cuidar
e ser cuidada no contexto pandémico, e as problematizacbes de género e
deficiéncia existentes, chego a conclusdo que nao existem verdades absolutas e
incontestaveis, pois da mesma forma que meu corpo € fluido a interpretagdo sobre
os assuntos também, tudo depende do contexto no qual a pessoa esta inserida,
ferramenta que o olhar antropolégico me facultou.

Esta autoetnografia fez com que eu unisse minha experiéncia de vida com a
experiéncia de vida de outras pessoas em condi¢des de deficiéncia semelhantes a
minha, a partir de todo um arcabouco literario sobre a tematica da ética do cuidado,
género e deficiéncia, gerando assim uma ampla fonte de pesquisa impossivel de ser
esgotada, a nao ser pelo fato de ser incomum uma mulher com deficiéncia fisica
degenerativa, necessitando de cuidados complexos ser a pessoa da qual foi a
autora, lembrando que as letras cunhadas nesse TCC foram impressas por outras
maos** das quais ndo foram as minhas.

E em todo momento eu também estava no papel de estar sendo cuidada

pelas cuidadoras que frequentam a minha casa, e exercendo o meu lugar de mulher-

3 Aqui me refiro aos bolsistas disponibilizados pelo setor da CAE da UFSC.
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mae-estudante com distrofia muscular, em que sou também cuidadora para com as
filhas, casa, todo uma gama de fungdes que engloba a palavra cuidar.

Gostaria que esse TCC servisse como contribuicdo aos estudos
relacionados ao trabalho do cuidado, gerando material que possa servir como
substrato para possibilitar que as pessoas que necessitam de cuidados complexos
tenham esse direito fornecido gratuitamente pelo poder publico e/ou as pessoas
cuidadoras familiares sejam reconhecidas e valorizadas pelos trabalhos realizados

de forma “voluntaria”.



93

REFERENCIAS

BRASIL. LEI 13146/2015. Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Disponivel em
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/l13146.htm

BRASIL. Portaria no. 483, de 1° de abril de 2014 - Redefine a Rede de
Atencdo a Saude das Pessoas com Doencgas Crénicas no ambito do Sistema Unico
de Saude (SUS) e estabelece diretrizes para a organizagdo das suas linhas de
cuidado. Disponivel em
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0483_01_04_2014.html.
Acesso em 23 de outubro de 2023.

COLETIVO FEMINISTA HELEN KELLER. Guia “Mulheres com Deficiéncia:

Garantia de Direitos para Exercicio da Cidadania”, 2020.

DINIZ, Debora. O que é deficiéncia? S&o Paulo: editora Brasiliense, 2007.

FINAMORI, Sabrina; FERREIRA, Flavio R. Género, Cuidado e Familias:
Tramas e Intersegcbes. MEDIACOES, LONDRINA, V. 23 N. 3, P.11-42, SET.-DEZ.
2018.

GAMA, Fabiene. «A autoetnografia como método criativo: experimentacdes
com a esclerose multipla», Anuario Antropoldgico [Online], v.45 n.2 | 2020, posto
online no dia 28 maio 2020, consultado o 09 junho 2023. URL:
http://journals.openedition.org/aa/5872 ; DOI: https://doi.org/10.4000/aa.5872

HINE, Christine; PARREIRAS, Carolina; LINS, Beatriz Accioly. A internet 3E:
uma internet incorporada, corporificada e cotidiana. Organicom, v. 29, n. 2, p.
e181370-e181370, 2020.

HIRATA, Helena e GUIMARAES, Nadya Araujo. Introdugédo. In:

(orgs). Cuidado e cuidadoras - As varias faces do trabalho do care . Sdo Paulo:
Editora Atlas, 2012. p 01-12.

MELLO, Anahi Guedes. Dos pontos de vista antropoldgico, queer e crip:
corpo, género e sexualidade na experiéncia da deficiéncia. In: GROSSI, Miriam;
FERNANDES, Felipe Bruno (org). A for¢ca da “situagdo” de campo: ensaios sobre
antropologia e teoria queer. Florianépolis: EDUFSC, 2018. p. 255-278.


https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0483_01_04_2014.html
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/lei/l13146.htm

94

MELLO, Anahi Guedes de. OLHAR, (NAO) OUVIR, ESCREVER: UMA
AUTOETNOGRAFIA CIBORGUE . (Tese). Programa de Poés-graduagdo em
Antropologia Social. Universidade Federal de Santa Catarina, 2019.

MOORE, Henrietta. Compreendendo Sexo e Género. Tradugado para fins
didaticos de Julio Assis Simdes de MOORE, Henrietta.Understanding sex and
gender”. In: INGOLD, Tim (ed.). Companion Encyclopedia of Anthropology. Londres:
Routledge, 1997. p. 813-830.

RIFIOTIS, Theophilos. . Desafios contemporaneos para a antropologia no

ciberespaco: O lugar da técnica. Civitas (Porto Alegre) , v. 12, p. 566-578, 2013.



ANEXOS
Algumas imagens

Marilene, em 2012.
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Marilene e Amora, em 2020.
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Sujeitos da autoetnografia

Marilene, Laura, Amabile e Eduardo, em 2019

96



Cenas da “sala de aula” pandémica
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Estudantes aplicadas

Laura e Snow



Passeios pandémicos
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