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    Dedico esta dissertação à duas pessoas que fizeram com que a busca pelo Mestrado e por essa pesquisa tivessem um olhos mais do que especial para mim: meu tio Abrão (já falecido) e minha mãe Cida. O primeiro me deixou um legado através da sua própria deficiência e fez com que os meus olhos sempre preenchidos pelo nosso amor se desdobraram para ver tudo que envolve o campo da deficiência no meu cotidiano com uma sensibilidade diferenciada. A segunda, por sempre me aconselhar a buscar no caminho do escrita a verdadeira fonte do meu dom profissional. Sabe aquele sexto sentido de mãe? É exatamente através dele, que os caminhos da minha vida estão me trazendo e me estimulando a estarem aqui e a fazer, desse sonho, uma realidade.
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     “Conheça todas as teorias, domine todas as técnicas, mas ao tocar uma alma humana, seja apenas outra alma humana”.
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    VIDA, BELEZA E MORTE ANDAM INSEPARÁVEIS.




    Há o dia em que se nasce e inevitavelmente há o dia em que se morre. No dia 31 de agosto de 2015, há exatos 5 anos atrás, esta data se tornava o dia mais triste da minha vida. Parte de mim se foi com a partida do meu amado tio/”filho espiritual “ Abrão.




    Sinto profundamente que ele está bem e que vem alcançando progressos cada vez maiores no plano espiritual. Nosso elo e nosso amor infinito já me trouxeram inúmeros encontros que me confirmaram a sua evolução espiritual após seu desencarne.




    Assim como os girassóis que florescem repletos de vida e cor, também há o momento da partida com suas pétalas murchas e o cair das folhas gradativamente. Não é pelo fato de que não há mais o florescimento que eles deixam de permanecer belos. Entendamos que passado o momento iminente da perda, a beleza também existe nas partidas, uma vez que nada é eterno. E o sentimento de beleza vem da esperança de novos reencontros sejam eles como tiverem que acontecer, seja pelas memórias que nos acariciam ainda mais quando a saudade aperta, seja pelos cheiros, palavras e cores que nos associam a momentos especiais vividos ao lado daqueles que amamos.




    Meu grande amor não está fisicamente hoje mais ao meu lado, assim como os meus girassóis também partiram uma vez que já era chegada a hora.




    O florescer continua em outros momentos, em outros espaços, em outros encontros. E isso é que me revela que a beleza das despedidas também merecem ser valorizadas.




    Sinto-me honrada pelo tempo que me foi concedido por Deus para poder estar ao lado desse velhinho com deficiência intelectual que fez a minha vida ter um sentido e um propósito maiores. E assim levo o legado dos seus ensinamentos comigo a cada dia, assim como carrego o símbolo que cada girassol tem quando chega em minhas mãos. Legados, histórias, lembranças, saudades... Essas são as bases que fazem deste dia 31 de agosto não mais ser, apenas, uma data de uma partida tão significativa, mas uma data de agradecimento por tudo que me foi permitido viver.




    Texto escrito em minha rede social do Facebook no dia 31 de agosto de 2020, apenas para quem tem acesso como amigos desta rede, como uma homenagem ao meu amor na data do seu falecimento.
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    Descrição da imagem: Há uma composição de 3 fotos que possuem conexão com o texto escrito acima. A primeira delas estou eu de olhos fechados direcionando minha cabeça levemente para o alto e atrás de mim há uma plantação de girassóis. Na segunda foto, há três girassóis que recebi e que os fotografei no momento em que estavam já em processo de murchar e morrer. Na terceira foto estamos eu e meu tio Abrão, na imagem aparecem apenas nossos rostos olhando intensamente um para o outro. Essa foto tem um simbolismo muito grande para quem conheceu nossa relação de perto e sempre diz o quanto esta fotografia consegue simbolizar vivamente a nossa conexão de amor.


  




  

    INTRODUÇÃO




    Escrever sobre a deficiência me traz um aconchego de uma experiência muito peculiar... A deficiência atravessou a minha vida através do cuidado. Entendi o quanto a deficiência oscilava entre momentos de limitações, momentos de conquistas e descobertas; e o quanto eu aprendi a olhar o mundo e as relações à minha volta com a sensibilidade de perceber os desafios que atravessam a condição da pessoa com deficiência e de seu cuidador.




    Desde muito cedo lidei com a deficiência intelectual do meu tio, por parte de mãe, Abrão que morava comigo, e de quem minha mãe era a tutora legal. Crescer ao lado de um senhorzinho de meia idade com deficiência intelectual foi uma experiência para lá de rica, cheia de aventuras que só a cabeça de uma criança construindo um mundo repleto de imaginação conseguia ver naquele indivíduo nada mais além do que amor e afinidade. Ele fazia parte das minhas brincadeiras, sejam elas as mais simples como assistir meus desenhos das princesas da Disney regados a guloseimas como danoninhos e iogurtes, e inclusive nas brincadeiras de pique-esconde em que eu me escondia e cantarolava seu nome pela casa para ele me procurar.




    A deficiência não foi uma barreira para nós, nos entendíamos muito bem, seja pelas nossas expressões faciais, pelas palavras que eu fui tateando e descobrindo os significados posteriormente, pelos nossos olhares que se cruzavam com tanta naturalidade, que por si só já transmitiam o que queríamos dizer. E tínhamos direito a tudo! De um membro da família que era visto como limitado e que os olhares só eram regados pelo cuidado, comigo tio Abrão conheceu muitas coisas... Desde a sua própria festa de aniversário com direito a parabéns, a aprender o que era fazer pose para sair em fotos e a simbolizar trocas de presentes em datas festivas. Nosso mundo foi muito colorido, repleto daquela simplicidade do dia a dia que faz a vida da gente ter cor e sabor que vão além de uma só existência.




    A medida que o tempo passava, ambos envelhecíamos, eu ia rumo às descobertas da independência de sair sozinha, de me colocar diante de diferentes questões que surgiam, isto é, vinha ganhando mais autonomia na vida e de novas trocas interpessoais, enquanto ele ia rumo às fragilidades de um corpo que estava envelhecendo e que dependia cada vez mais de mim e da minha mãe. Apesar desse paradoxo de perspectivas sobre como nos deparávamos com o tempo, algo sempre permaneceu. Confesso até que aumentou ainda mais com o tempo... Esse algo era uma espécie de uma liga, só nossa, que embasa nosso vínculo, nosso amor e a nossa forma de estar no mundo sempre priorizando a presença um do outro. Aonde quer que eu fosse, meus pensamentos e minhas palavras sempre envolviam meu amado tio Abrão. Assim, como ele sempre demonstrava grande expectativa com a minha chegada em casa ou simplesmente de saber que eu estava perto dele, ao seu acesso, para me beijar, para trocar algumas palavras ou simplesmente sentar ao meu lado.




    O mais interessante disso é que ao ter escrito essa dissertação de mestrado e que hoje honrosamente se torna um livro, me lembro com saudade do tempo em que fazia esse mesmo exercício da escrita para a monografia da Graduação em Psicologia intitulada Deficiência Mental: um olhar sobre a diversidade humana (REZENDE, 2011). Ali, eu abordava questões sobre a exclusão que as pessoas com deficiência viviam, os impasses na sociedade, as relações familiares e incluía também um olhar cuidadoso acerca das potencialidades vividas mesmo com uma deficiência intelectual. Para tudo isso acontecer, além de muitas pesquisas eu tinha um elemento precioso ao meu lado: a presença e o companheirismo do meu tio, sentado sempre ao meu lado, fazendo total diferença para que as linhas produzidas se tornassem fluidas e regadas de sentimento, transmitindo muito do que a nossa experiência de vida juntos me instigou a pesquisar. Infelizmente, ele se foi em 31 de agosto de 2015, mas o legado do seu amor e dos seus ensinamentos que juntos aprendemos, através da sua deficiência, me fazem ter a motivação de querer cada vez mais pesquisar esse campo de estudo. E é justamente por isso, que convido a você, caro(a) leitor(a), a fazer parte dessa nova caminhada comigo em busca de novas pesquisas e de novas descobertas nos estudos do campo da deficiência.




    Vários pontos me trazem curiosidade, enquanto psicóloga, pesquisadora e de quem já foi cuidadora de uma pessoa com deficiência, a pesquisar, estudar e me aprofundar sobre as teorias que iniciaram o campo de estudos voltados à deficiência por um olhar atravessado pelo social e não simplesmente pelo saber médico. Diniz (2012) traz com muita propriedade em seu livro “O que é a deficiência” as noções básicas sobre o Modelo Social da Deficiência, o percurso que diversos autores levaram para compreender como a deficiência é vivida como uma condição de opressão diante de um social pouco sensível à diversidade humana. Além disso, ela foi mais a fundo ao pesquisar outras correntes de autoras, as feministas por exemplo, que trouxeram nessa segunda geração do modelo uma crítica que permeia não apenas a distinção sobre a visão biomédica e a visão social sobre a deficiência. Diniz (2012) aponta que a crítica feminista amplia a discussão para compreender outras lógicas tais como a própria experiência subjetiva da pessoa que vive a deficiência, a questão da interdependência entre os sujeitos, apontando que não basta apenas um ambiente sem barreiras para que a pessoa com deficiência possa estar apta a fazer tudo o que deseja. Há limitações que jamais podem ser ultrapassadas quando falamos de indivíduos com uma doença crônica ou uma lesão grave e que dependem literalmente de outra pessoa para poder ter condições de acesso aos cuidados básicos.




    O cuidado é uma prática geralmente relacionada com as pessoas dependentes. Crianças, idosos, pessoas com algum tipo de deficiência ou doença são vistas como pessoas que necessitam de cuidado. Ser dependente, no entanto, não é o fato exclusivo de segmentos sociais fragilizados, pois todas as pessoas são, em certa medida, dependentes, sendo a vida em sociedade permeada por relações de interdependência. O cuidado, portanto, não se restringe a alguns grupos; é uma condição da vida humana e uma atividade constante buscando manter, continuar e reparar o mundo, para que se possa viver nele da melhor maneira possível (TRONTO, 2007, p. 214).




    O rompimento com essas hierarquias que não traziam à luz a experiência do olhar feminista nas relações de cuidado que atravessam a vida da pessoa com deficiência foi um marco para compreendermos uma outra perspectiva do cuidado, guiada pelos saberes localizados. Tal concepção, proposta por Donna Haraway (1995), busca a objetividade, mas pensada como localmente contextualizada e parcial. Trata-se de uma afirmação de que o conhecimento científico é produzido a partir de um lugar situado, crítico, muitas vezes constituído pela perspectiva dos sujeitos subjugados, e que “parecem prometer explicações mais adequadas, firmes, objetivas e transformadoras do mundo” (HARAWAY, 1995, p. 23).




    Uma perspectiva científica não se revela feminista apenas por abordar questões referente às mulheres, mas por ter um projeto de ciência eminentemente intervencionista, comprometido com a diversidade, com vistas à promoção da equidade e à mudança dos paradigmas vigentes, em busca de uma sociedade mais igualitária (NEVES & NOGUEIRA, 2005, p. 33). João Oliveira (2010) afirma que os saberes feministas são intersticiais, dialógicos, constituídos pela dissolução das fronteiras que demarcam campos do conhecimento. O feminismo é uma “prática de interrogação do mundo” (OLIVEIRA, 2010, p. 33) e, portanto, base importante para problematizar inclusive as teorizações sobre as deficiências.




    Apesar da luta do movimento feminista pela desnaturalização dos papéis socialmente construídos, o cuidado ainda é compreendido como um valor predominantemente feminino e, não raro, mulher e cuidado são tidos como termos conexos pela sociedade. Cuidar implica algum tipo de responsabilidade e compromisso contínuos, e embora comum em diversas culturas, sua forma de expressão é variada, sendo a família um importante grupo onde se expressa o ato de cuidar.




    Através dessa perspectiva podemos ampliar nossa compreensão de que o cuidado, como já supracitado, é um elemento presente em todas as relações humanas. Desde criança até o idoso vemos como a presença do cuidado é essencial e para tal precisamos da presença de outra pessoa para que isto possa acontecer. Ou seja, se a interdependência ocorre em todas as relações humanas, não seria ela uma condição única e exclusiva da pessoa com deficiência. Segundo Diniz (2012, P. 29), são os vínculos de dependência que estruturam as relações humanas, visto que a dependência é algo inescapável à história de vida de todas as pessoas. No caso da deficiência é um erro pensar que o vínculo estabelecido pelo cuidado seja sempre temporário, pois há pessoas que necessitam do cuidado como condição de sobrevivência. Logo, ele é uma demanda de justiça fundamental.




    É preciso, portanto, se ater à multiplicidade de existências que compõem a sociedade e criar gestos-barreiras (LATOUR, 2020) às práticas baseadas num padrão corponormativo (GAVERIO, 2020). É urgente aprendermos que tecer comunidades diversas e heterogêneas é a radical afirmação de que somos interdependentes (GOMES, LOPES, GESSER, TONELI, 2012; KITTAY, 2011). O que nos constituem são vínculos de dependência. Reconhecer tais vínculos, fortalecê-los e cuidar deles é tecer um mundo comum, diverso e heterogêneo. É perceber que essa relação de interdependência perpassa pelas relações seja do sujeito com outros sujeitos, seja do sujeito no contato com os objetos, os animais, as coisas das quais no geral ele cria um tipo de vínculo. (MORAES, ALVES et al, 2020, s/p)




    Sunaura Taylor (2018) usa a expressão “ideologia da deficiência” se referindo a uma ideologia do corpo e da mente capazes, que atravessa contextos históricos e culturais diversos, hierarquizando as capacidades dos corpos, marginalizando a dependência experimentada por corpos com deficiência. Justo neste ponto, a perspectiva feminista do Modelo Social da Deficiência coloca em cena, entre outros aspectos, o caráter irrevogável da interdependência que nos constitui, a todos nós, pessoas com e sem deficiência. Para tais autoras, como Taylor (2018) e Kittay (2011) a interdependência não é um fracasso ou uma falha de alguns corpos. É, como diria Haraway (2000), nosso destino e nossa ontologia.” (MORAES, ALVES et al, 2020, s/p)




    Portanto, a interdependência atravessa todas as relações na vida, para pessoas sem deficiência e com deficiência, com distintos graus de conexão. Isso significa que todos nós, sem exceção, existimos porque somos interdependentes: das pessoas, das coisas, dos animais, dos objetos, do clima; dos humanos e dos não-humanos. Não há como entender o mundo sem interdependência e ela é heterogênea. O vínculo e o grau de interdependência construído é peculiar a cada história, a cada contexto em que nós, humanos, estamos inseridos (MORAES, ALVES et al, 2020, s/p).




    Segundo Eva Kittay (1999), a dependência é uma condição inelutável na história de vida de cada um, pois em algum momento da vida, as pessoas demandam cuidado. A infância, por exemplo, é uma fase em que a sobrevivência só é possível devido ao cuidado de outras pessoas. A dependência não é uma circunstância excepcional, tampouco é apenas uma condição para sobreviver. A dependência é fundamental para o desenvolvimento cultural e se expressa nas relações sociais de diversas maneiras, proporcionando uma variedade de interações e evidenciando a interdependência humana.




    Não é apenas a visão, segundo a primeira geração do Modelo Social, de que havendo a garantia de espaços públicos acessíveis seriam resolvidas as dificuldades vividas pelas pessoas com deficiência. Há muito mais em jogo! É fundamental incluirmos nessa discussão o reconhecimento da vulnerabilidade1 das relações de dependência e o impacto dessa dependência sobre nossas obrigações morais, enquanto seres que vivem num coletivo que precisam se responsabilizar pelos efeitos produzidos no cotidiano.




    A questão acerca dos conhecimentos adquiridos ao estudar sobre o fato da deficiência não ser vista apenas como um modo de exclusão no social, mas também um modo de opressão que vem do coletivo, percebo também que isso também ocorreu dentro do meu próprio meio familiar na relação com o meu tio Abrão. Com as limitações que a sua deficiência trazia e que o impedia de ir à rua sozinho, seu laço com o social se instituía dentro da própria família. Esse era o seu contato com o mundo, essa era a sua forma de interação para além do convívio diário comigo e com minha mãe. Através do modo como essas trocas se davam, que o meu olhar já desde criança se expandia, mesmo estando distante da formação em psicologia, mas que me possibilitou vários questionamentos do porquê a deficiência que atravessava um membro daquela família não dava margem para que houvesse uma troca e uma inclusão maior entre ele e as gerações que se construíam. Algumas circunstâncias me deixavam intrigada, como situações de que por vezes algumas pessoas não o cumprimentavam na chegada e na saída como faziam naturalmente com todos os outros membros nos encontros familiares. Por que ele nunca participou do amigo oculto nas reuniões de Natal? Mesmo podendo ter um terceiro intermediando a fala dele como acontece até hoje quando nascem as crianças que mesmo com pouquíssima idade têm em seus pais essa intermediação para participarem como pessoas que compunham essa brincadeira natalina. Por que os aniversários do meu tio não eram comemorados ou sequer lembrados? Por que não havia, mesmo que de modo singelo, alguma forma de simbolização desse rito de ano, seja através de uma pequena festa, seja com alguma lembrança que em geral são dadas quando fazemos aniversário?




    Mesmo não entendendo porque essas atitudes não eram modificadas ou incluídas, mesmo sentido falta desse sentimento de pertencimento que ele merecia enquanto indivíduo constituído dentro desse seio familiar, algo me instigava para justamente fazer um movimento contrário e isso foi ocorrendo naturalmente dentro daquilo que eu podia ter autonomia para decidir e fazer. Minha proposta não era levantar uma bandeira de julgamento moral com os outros, muito menos impor que fossem realizadas mudanças a partir de uma fala acusatória. Meu único objetivo era simplesmente fornecer a ele a possibilidade de experienciar contextos dos quais ele nunca havia passado. Não porque alguém não o quisesse, mas talvez porque essa possibilidade não era colocada como questão.




    A partir disso, eu beirando em torno dos meus 7 a 8 anos comecei a fazer movimentos entre mim e ele mesmo para que sempre comemorássemos seus aniversários, não sei se ele compreendia tudo o que ocorria, mas sempre via um brilho nos seus olhos e um sorriso meio acanhado quando eu cantava os parabéns diante do seu bolo com velinhas. E isso já nos fazia felizes!




    Eu não tinha o poder de mudar os olhos das pessoas à minha volta, não conseguiria mudar tradições tão enraizadas pelo simples fato de conseguir olhar de uma maneira diferente da qual os outros não enxergavam. Eu fazia aquilo que eu podia, aquilo que para mim já era suficiente como um meio de validação do pertencimento que ele já tinha na minha vida, na nossa relação. O pouco contato com o mundo que se dava nos pequenos passeios dentro da vila onde morávamos sempre eram regados de olhares pelos que cruzavam nossos caminhos, sejam olhos de curiosidade, olhos de estranheza ou olhos de empatia. Isso também ocorria do mesmo modo, porém com uma intensidade menor dentro da família. Eu jamais poderia exigir que houvesse um padrão de receptividade deste coletivo, deste social o tempo todo com ele ou comigo que estava ali percebendo tudo. O que me cabia então? Chorar, discutir, me afastar?
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