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Resumo

O presente estudo, origindrio de pesquisa qualitativa, cuja metodologia constou de
pesquisa bibliografica, documental e de campo, tem por objetivo compreender as repercussdes
da deficiéncia na familia de beneficidrios do BPC, considerando as relacdes de cuidado e depen-
déncia entre seus membros. Dentre os instrumentos de coleta de dados, destacamos a observa-
cao sistematica e o depoimento pessoal. Concluimos que para as familias que cuidam de pessoas
com deficiéncia o cuidado é tido como algo natural personalizado em papéis sociais historica-
mente construidos e envolve sentimentos diversos, podendo se expressar de forma positiva ou
negativa a depender das relacdes sociais que sao constituidas no interior da familia e dos fatores
contextuais envolvidos.
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Abstract

This work, originally from qualitative research whose methodology consisted of bibliogra-
phical, documentary and field research, aims to understand the effects of disability in the family
of BPC beneficiaries, considering the care and dependency relationships among its members.
Among the data collection instruments, we highlight the systematic observation and personal
testimony. We conclude that for families who care for people with disabilities care is taken for
granted in personalized social roles historically constructed and involves various feelings and can
express themselves positively or negatively depending on the social relations that are built within
the family and contextual factors involved.
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Introducao

A deficiéncia ao longo da histéria foi concebida de diversas formas, considerada desde
aberracdes da natureza, coisa demoniaca/sobrenatural, anormalidade em comparacdo a um
corpo saudavel até ser considerada uma condicdo e uma das muitas formas de estar no mundo.
Passou-se entdo de uma abordagem teoldgica, para uma abordagem biomédica até chegarmos
ao modelo social da deficiéncia.

Esse paradigma politico e tedrico influenciou movimentos sociais e organizacdes na defesa
de politicas de inclusdo para pessoas com deficiéncia no Brasil, resultando em sua inclusdo na
Constituicdo Federal de 1988, em que foram criados dispositivos legais em areas da assisténcia
social, educacdo, saude e acessibilidade para pessoas com deficiéncia.

No conjunto de direitos, leis e politicas que, compde a protecdo social a pessoa com defi-
ciéncia, a assisténcia social destaca-se como uma importante fonte de melhoria das condicdes de
vida e de cidadania deste estrato populacional.

Neste contexto, o Beneficio de Prestacdo Continuada - BPC ganha destague como uma
importante garantia da Politica de Assisténcia Social, destinado as pessoas pobres e deficientes
que nao possuem cobertura previdenciaria no Brasil. Este beneficio foi assegurado pela Constitui-
cao Federal de 1988 e regulamentando, em 1996, pela Lei Organica da Assisténcia Social - LOAS.
Trata-se de um beneficio individual, ndo vitalicio e intransferivel, que assegura a transferéncia
mensal de 1 (um) saldrio minimo ao idoso, com 65 (sessenta e cinco) anos ou mMais, € a pessoa
com deficiéncia, devendo em ambos 0s casos haver comprovacao de ndo possuir meios de garan-
tir o préprio sustento, nem té-lo provido por sua familia. No caso especifico da pessoa com defi-
ciéncia, além do critério da renda, esta deve se submeter a uma avaliacao da deficiéncia realizada
pelo Assistente Social e Perito Médico do INSS.

Neste trabalho, abordaremos o BPC destinado as pessoas com deficiéncia. Segundo dados
do ultimo Censo, realizado pelo IBGE em 2010, existem no Brasil 45,6 milhdes de pessoas com
algum tipo de deficiéncia (visual, auditiva, motora, mental ou intelectual), o que representa, apro-
ximadamente, 29,9% da populacdo total.

Deste total, 6,7% ou 17,7 milhdes de brasileiros apresentam pelo menos um tipo de defi-
ciéncia severa, revelando o grande contingente de pessoas com deficiéncia que necessitam de
cuidados.

Estes dados nos fazem refletir sobre a relacdo de cuidado e dependéncia, sendo a institui-
cao familia um importante apoio para essas pessoas. Contudo, é preciso que a familia seja apoiada
para exercer essa funcdo, a partir de uma rede de protecao social e seguranca que também atenda
suas necessidades, pois diversos fatores influenciam a maneira como cada familia assume esse
cuidado, podendo ser negativo (violentar, desprezar) ou positivo (acolher, proteger), a depender
da subjetividade e do contexto social no qual estdo inseridas.
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Este trabalho se origina de uma pesquisa sobre a tematica realizada no ambito do Programa
de Pés-Graduacdao em Planejamento e Publicas da Universidade Estadual do Cear3d, a qual deu
suporte a dissertacao de mestrado intitulada O Beneficio de Prestacdo Continuada para a Pessoa
com Deficiéncia: um estudo sobre o significado do BPC para as familias dos beneficidrios. Seu
objetivo foi compreender o significado do BPC a partir do olhar dos familiares que cuidam de
pessoas com deficiéncia mental/doenca.

Quanto ao percurso metodoldgico, consistiu de pesquisa bibliografica, em autores reno-
mados sobre o tema, bem como de andlise de fontes documentais e pesquisa de campo realizada
em lItapipoca, Municipio situado a 126 km de distancia da capital do Ceara. Quanto aos instru-
mentos de coleta de dados e informacdes, recorremos a observacdo sistematica com registro no
didrio de campo e ao depoimento pessoal considerado por Queiroz (1987) como uma espécie da
histéria oral, visando a reconstrucdo das trajetorias de vida dos entrevistados e a compreensao
do significado do BPC para elas, como cuidadoras de pessoas com deficiéncia.

Como ja referido anteriormente, com esta pesquisa buscaremos compreender as reper-
cussOes da deficiéncia na familia de beneficidrios do BPC, considerando as relacdes de cuidado e
dependéncia entre seus membros.

1. Desenvolvimento

Um novo conceito sobre deficiéncia foi adotado pelo Instituto Nacional de Seguridade
Social (INSS) a partir do decreto 6.214/ 2007. Tal conceito passou a orientar a avaliacdo das
pessoas com deficiéncia para concessdo do BPC, ampliando o acesso a este beneficio por consi-
derar a deficiéncia no seu aspecto biopsicossocial, agregando tanto as perspectivas do modelo
biomédico quanto do modelo social para descrever o corpo deficiente.

Esse novo modelo de avaliacao baseia-se na Classificacao Internacional de Funcionalidade,
Deficiéncia e Saude (CIF), passando a deficiéncia a ser tratada ndao mais como consequéncia de
doenga, mas como pertencente aos dominios de saude. Neste serao levados em consideracao
alguns conceitos centrais para avaliacdo e definicdo da deficiéncia na concessao do BPC, tais
como atividade, barreiras, bem-estar e participacao.

O BPC é um beneficio da Politica de Assisténcia Social, que integra a Protecdo Social
Bésica no ambito do Sistema Unico de Assisténcia Social - SUAS, e para acessa-lo ndo é neces-
sario ter contribuido com a Previdéncia Social. Trata-se de um beneficio individual, ndo vitalicio
e intransferivel, que assegura a transferéncia mensal de 1 (um) saldrio minimo ao idoso, com 65
(sessenta e cinco) anos ou mais, e a pessoa com deficiéncia, de qualquer idade, com impedimen-
tos de longo prazo, de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participacao, plena e efetiva, na sociedade, em igualdade
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de condi¢cdes com as demais pessoas, devendo em ambos 0s casos, comprovar Ndo possuir meios
de garantir o proprio sustento, ou de té-lo provido por sua familia.

A tematica da familia ganha destaque nos debates sobre a deficiéncia, a partir da segunda
geracao do modelo social da deficiéncia, em meados da década de 1990, em que estiveram a
frente tedricas feministas, com o reconhecimento da necessidade do cuidado para a pessoa com
deficiéncia.

Para elas, a experiéncia da deficiéncia é diversa, podendo ser experimentada de diver-
sas maneiras, dependendo das oportunidades que tiverem. Em relacdo ao cuidado, levam em
consideracao o interesse de diversos grupos de deficientes que necessitam de cuidados como
condicdo de sobrevivéncia, tais como pessoas com restricdes intelectuais graves. Desta forma,
incluem-se neste grupos pessoas com deficiéncia, que jamais serdo independentes e nao terao
autonomia, mesmo que sejam eliminadas as barreiras condicionantes.

A partir de entdo, destaca-se, nos estudos sobre deficiéncia, a importancia da familia,
como sendo a principal instituicdo que oferece cuidado, embora reconheca-se que essa pratica
possa ser também exercida por instituicées publicas e privadas. Sobre esse assunto recorremos
a Carvalho (2002, p. 15), que traz a dimensdo do cuidar e da afetividade como uma das maiores
expectativas em relacdo a familia.

A maior expectativa é de que ela produza cuidados, protecdo, aprendizado
dos afetos, construcdo de identidades e vinculos relacionais de pertencimento,
capazes de promover melhor qualidade de vida a seus membros e efetiva
inclusdo social na comunidade onde vivem. No entanto, essas expectativas sdao
possibilidades e ndo garantias. A familia vive num dado contexto que pode ser
fortalecedor ou esfacelador de suas possibilidades e potencialidades.

No caso especifico do BPC, as familias dos beneficidrios assumem sua centralidade tanto
em relacdo a seletividade do critério da renda, quanto em relacdo aos cuidados, que vao desde os
cuidados didrios até a gestdo do dinheiro recebido.

Para Boff (1999), o cuidado faz parte da prépria natureza humana, através do qual se
vivencia a responsabilidade e o respeito. Contudo, para esse autor, se ndo o fizermos, nos perde-
mos de nds mesmos e passamos a agir contra a propria natureza, levando-nos a atitudes destru-
tivas. Assim perdemos a nossa dignidade. “O cuidado possui uma dimensao ontoldgica que entra
na constituicdo do ser humano. E um modo-de-ser singular do homem e da mulher. Sem cuidado
deixamos de ser humanos” (BOFF, 1999, p. 89).

Na familia, o ato de cuidar pode se expressar de forma positiva ou negativa, a depender
do contexto social e das relacdes que foram construidas em relacdo a pessoa que dele depende.
Isso é importante para percebemos que, nem sempre, a familia pode ser o melhor apoio para as
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pessoas com deficiéncia. Sobre isso, Mioto (1997) aponta que a familia ndo &, a priori, o lugar da
felicidade e que essa ideia surge com o ocultamento do carater histérico da familia, responsa-
vel por pensa-la como grupo natural cujas relacdes sdo enaltecidas pelos sentimentos de amor
materno, paterno e filial, ou seja, naturaliza as relacdes ao trabalhar com os esteredtipos de ser
pai, mae e filho. Contudo, isso se configura como um erro, pois “esquecem-se que a dinamica
relacional estabelecida em cada familia ndo é dada, mas é construida a partir de sua histéria e de
negociacdes cotidianas que ocorrem internamente entre seus membros e externamente com o
meio social mais amplo” (MIOTO, 1997, p. 117).

Numerosos fatores influenciam a maneira como cada familia assume os cuidados, reque-
rendo ndao sé uma reestruturacao da rotina, mas também da sua dinamica. Boff (1999) afirma que,
assim como o cuidado € intrinseco a humanidade, o seu contrario, o descuido, também faz parte
da natureza humana.

Portanto, o cuidado da familia para com a pessoa com deficiéncia, em situacdo de depen-
déncia, ocorre de forma diversa, podendo se expressar positivamente, através do zelo, carinho,
responsabilidade ou, ao contrdrio, negativamente, predominando a falta de amor, negligéncia e
até mesmo maus tratos. Dentro dessa légica, a familia se configura enquanto espaco contradi-
tério, pois poderd gerar felicidade ou infelicidade ou ainda se configurar “tanto num espaco de
desenvolvimento para si e para seus membros, como num espaco de limitacdes e sofrimento”
(MIOTO, 1997, p. 117).

No cotidiano das familias dos beneficidrios do BPC desta pesquisa, o cuidado esta rela-
cionado ao atendimento das necessidades imediatas, tais como alimentacdo e higienizacao da
pessoa com deficiéncia, motivados na maioria dos casos a relacao de afeto entre as partes ou
mesmo a dependéncia do beneficio recebido para a sobrevivéncia dessa familia.

Através da pesquisa de campo verificamos que para essas familias o cuidado é tido como
algo natural e envolve sentimentos diversos como o0 amor, a obrigacdao associada a consciéncia
dos papéis historicamente construidos nas figuras de ser filho, mae, irma ou mesmo como retri-
buicdo do que foi recebido, além da falta de opcdes, ou seja, assumem essa responsabilidade por
nao terem outra pessoa que o faca.

A familia reconhece sua importancia nessa tarefa, mas também seus limites. Dentre eles
aparece a questao da sobrecarga do cuidado que recai sobre um membro, no caso desta pesquisa,
sobre as mulheres, as quais, além de prestar assisténcia a pessoa com deficiéncia cuida das ativi-
dades domésticas. Isso acarreta, muitas vezes, o comprometimento do tempo, a sensacdo de
sobrecarga, e a falta de atencdo para com as outras pessoas, implicando em prejuizo sobre seus
relacionamentos interpessoais.

E importante ter clareza de que ter um familiar com deficiéncia provoca mudancas no
ambiente e na rotina familiar tendo a familia que se adaptar e se reorganizar de acordo com essa
realidade. Isso gera sentimentos que vdo desde o medo, a culpa, a inseguranca ou, contraria-
mente, a superprotecado.
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Nessa relacao de cuidado, percebemos que, historicamente, esse papel é culturalmente
naturalizado como sendo tarefa exclusiva do sexo feminino, haja vista a separacéo entre o publico
e privado, cabendo a mulher o espa¢o da casa e o cuidado com os filhos e ao homem a vida
publica.

Como consequéncia da sobrecarga pelo esforco do cuidado, observamos o agravamento
da saude fisica e mental das mulheres cuidadoras, sendo comum problemas de stress, hiperten-
sdo, coluna, dentre outros. Esse impacto é tanto maior quanto for a dependéncia da pessoa com
deficiéncia

O discurso das entrevistadas sao marcados, sobretudo, por aquilo que deixaram de fazer a
partir do momento em que assumiram o papel de cuidadoras. Implica, muitas vezes, em renuncias
de projetos de vida em atividades que deixaram de praticar, como, por exemplo, trabalhar, fazer
um curso ou mesmo ir a igreja com mais frequéncia.

Essas familias, além dos infortunios do cuidado, sdo destituidas de apoio governamental.
Fragilizam-se, portanto, em suas funcdes de protecdo e acolhimento.

Nesse sentido, é preciso que haja um movimento inverso ao da naturaliza¢do feminina do
cuidar, bem como uma desconstru¢cdo do cuidar como matéria exclusiva da familia.

Reconhece-se a centralidade que a familia vem adquirindo nas politicas sociais brasileiras,
sobretudo a partir de 2004, com a aprovacao da Politica Nacional Assisténcia Social (PNAS),
visando transformar em acdes o que foi estabelecido pela Constituicdo Federal, estabelecendo
como uma de suas diretrizes a “centralidade na familia para concepc¢ao e implementacdo dos
beneficios, servigcos, programas e projetos” (BRASIL, 2004, p. 27). Contudo, Teixeira (2010) nos
diz que o ressurgimento da familia como alvo prioritario das acdes da Politica de Assisténcia
Social é favorecida mediante o recuo do Estado no provimento social universal, ao seguir as
orientacdes neoliberais que defendem um regime de bem-estar plural envolvendo um sistema de
parceiras entre o publico e o privado na conducdo das politicas sociais.

Nesta perspectiva, Mioto (2010) lembra que temos um desmanche da responsabilidade
coletiva da protec¢do social, ao mesmo tempo em que recoloca-se em cena a tese da responsabili-
dade dos individuos, ou melhor, de suas familias na provisdo do bem-estar. E a chamada tendén-
cia da familiarizacao das politicas sociais.

Nesse contexto, 0 movimento que caminhava rumo a universalizacao dos direitos sociais
preconizados na Constituicao de 1988, cede lugar a uma protecao social meramente compensa-
téria e residual, significando nas palavras de Silva, Yazbek e Giovanni (2012), uma discriminacao
positiva ao eleger como publico-alvo somente a populacdo pobre, que no caso do BPC, nao sele-
ciona apenas o individuo, mas a familia em situacdo de pobreza.
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2. Conclusao

O BPC como integrante da Politica de Assisténcia Social representou um importante salto
rumo as politicas de inclusdo das pessoas com deficiéncia no Brasil, por se configurar como possi-
bilidade concreta de acesso a renda socialmente produzida.

Entretanto, apesar de garantir uma transferéncia de renda as pessoas com deficiéncia, o
faz sob a 6tica da seletividade, tornando-se um beneficio de atencao aos pobres e necessitados.
Nao trata-se de garantia de autonomia nem para os beneficidrios e muito menos para suas fami-
lias.

Exige-se para acesso ao mesmo além da comprovac¢do da deficiéncia atestada por uma
avaliacao social e médica realizadas pelo Servico Social e Pericia Médica do INSS, uma compro-
vacdo de renda, transformando os cidaddos em necessitados sociais.

Obviamente ndo podemos deixar de reconhecer sua importancia sobre a reducdo da desi-
gualdade e da pobreza. Contudo, sua importancia limita-se ao atendimento das necessidades
imediatas dos beneficidrios e suas familias, ndo conseguindo promover padrdes de igualdade e
cidadania. Isso porque o BPC caminha de forma desarticulada das demais acdes, programas e
projetos que deveriam atender a esse grupo populacional, ficando as familias sozinhas no atendi-
mento das prioridades de seus membros. Inexistem iniciativas de intersetorialidade.

Neste contexto, torna-se central o debate sobre o papel das familias em sua funcdo prote-
tiva de cuidado, onde, a0 mesmo tempo em que sdo chamadas para assumirem a responsabili-
dade perante seus membros, vivenciam um cenario adverso, permeado de dificuldades ao lidar
com situacdes de desemprego, deficit habitacional, drogas, violéncia, gravidez na adolescéncia,
pobreza e deficiéncia.

Dessa forma as familias que deveriam ser apoiadas para que pudessem cumprir essa funcao,
ficam sobrecarregas com os cuidados de seus familiares portadores de deficiéncia, evidenciando
nesse estudo, a reducao da responsabilidade do Estado na oferta e garantia da protecao social.

Por tras dessa tendéncia temos a classica visao da familia como responsavel pelo cuidado
de seus membros e, a naturalizacdo do cuidar como tarefa feminina. Contudo, constatamos que
longe de ser algo natural, as implicacdes do cuidar dependem do nivel de dependéncia da pessoa
com deficiéncia, da qualidade da rede de suporte familiar, da histéria de vida de cada familia e
da forma como cada familia enfrenta essa situacao, podendo se manifestar de forma positiva ou
negativa.

Por fim, entendemos que se torna urgente e necessdria uma maior intervencao estatal no
ambito das politicas publicas que precisam colocar as pessoas com deficiéncia e seus cuidadores
no centro dos programas, projetos e servicos, tratando o cuidado como tema de justica social e
ndo como matéria de responsabilidade apenas familiar, devendo ser exercido coletivamente, de
forma a melhorar o convivio social e contribuir para a construcdo de uma sociedade mais justa e
igualitaria.
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