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Resumo

O presente trabalho tem como tema central os direitos da pessoa com deficiéncia e a
presenca das pessoas com deficiéncia intelectual nos espagos sociais de Florianopolis.
No primeiro momento tem como objetivo, através da pesquisa bibliogréfica, abordar
aspectos historicos da concepgdo e conceituacdo sobre a deficiéncia, as mudancas da
perspectiva em relagdo a pessoa com deficiéncia e a condugéo nas politicas de incluséo
ao longo dos anos. Para uma melhor visualizagdo na construcdo dos direitos da pessoa
com deficiéncia o texto apresenta questdes sobre a formacdo da cidadania no Brasil,
como este processo influenciou na luta e garantia de direitos do povo brasileiro de
forma geral e principalmente nos direitos das pessoas com deficiéncia. No segundo
momento o trabalho, por meio da pesquisa de campo, traga como objetivo compreender
0 acesso nos espacos sociais de Florianopolis, apontando desafios no processo de
concretizacdo de direitos da pessoa com deficiéncia. Os dados foram coletados na
APAE de Floriandpolis e contou com a participacao das familias e de usuérios inseridos
no Servigo do Centro de Convivéncia, que sdo aqueles com deficiéncia intelectual que
estdo em processo de envelhecimento precoce. A pesquisa revela que majoritariamente
os cuidadores principais sdo mulheres e aposentadas, ou seja, existe um duplo
envelhecimento, o da pessoa com deficiéncia intelectual e daquelas que cuidam. Os
dados expressam ainda limites no acesso dessas pessoas aos espacos sociais, destacando
gue embora temos conquistado algum direito, este ainda requer sua concretizacao por
meio de politicas publicas efetivas e constante luta por sua efetivacdo, entendendo-se

aqui a cidadania enquanto um processo.

Palavras-chave: pessoas com deficiéncia; deficiéncia intelectual; envelhecimento;
inclusdo social.
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Introducéo

Segundo o censo de 2010 s6 em Santa Catarina temos 1.331.445 de pessoas com
deficiéncia, esse niumero equivale a 21,31% da populacéo catarinense (CARTILHA DO
CENSO, 2010). No entanto ao ocupar espagos publicos, com que frequéncia
presenciamos pessoas com algum tipo de deficiéncia nestes mesmos espac¢os? E quando
nos deparamos com alguém com deficiéncia, que olhar temos a respeito desta pessoa?

A auséncia de pessoas com deficiéncia nos espacos sociais, ndo significa que
elas ndo existam, muito pelo contrario. Elas estdo presentes na nossa sociedade, mas
infelizmente, o acesso se da de forma restrita, tal restricdo que limita a participacdo
destas nos meios publico e privado. Ou seja, aspectos relacionados ao acesso ao meio
ambiente em que a pessoa com deficiéncia vive, pode restringir sua participacao.

A condicdo econémica também pode dificultar ou melhorar as possibilidades de
participacao destas pessoas. A deficiéncia pode ocorrer com qualquer pessoa, porém, as
oportunidades para a pessoa com deficiéncia ndo se ddo em equidade a pessoa sem
deficiéncia, a falta de inclusdo e de acessibilidade na educacdo contribuir para a
desvantagem no mercado de trabalho, que geralmente pode levar a condicGes de
trabalho precério, ou mesmo influenciar na (ndo) participacdo nos espagos sociais.

A deficiéncia ndo € apenas uma condicdo do corpo humano, existe uma
historicidade que vem explicando a maneira como nés lidamos com esta questdo,
tivemos momentos em nossa histéria em que a pessoa com deficiéncia era vista como
“peca defeituosa”, na Antiguidade era aceito o ato de “descartar” a pessoa com
deficiéncia por esta ndo se encaixar em um padrdo social. J& no contexto da Idade
Média, com forte influéncia do Cristianismo, a pessoa com deficiéncia era alvo de
caridade, neste periodo que o processo de institucionalizagdo se iniciou. Com a
mudanca no sistema econdmico, e com a ascensdo do modo de producdo capitalista, a
Igreja perde forca e a raz&o supera as ideias misticas. Neste periodo a visdo médica
predomina sobre a questdo, e a pessoa com deficiéncia, ja ndo ¢ “descartada” da
sociedade, na visdo do Modelo Médico, através do tratamento, a pessoa com deficiéncia
¢ “ajustada” para se integrar na sociedade.

Em contrapartida a visdo médico centrista, surge o Modelo Social de deficiéncia,
neste modelo a adaptacdo deve vir da sociedade, 0 que torna a pessoa com restricoes

fisicas ou intelectual deficiente é uma sociedade que é limitada, ndo respeita a
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diversidade e imp&e inGmeras barreiras que impedem a autonomia e independéncia da
pessoa com deficiéncia. As perspectivas do Modelo Social foram inovadoras e
repercutiram mundialmente, principalmente por um aspecto, o de ser formada por
pessoas com deficiéncia.

Ideias do Modelo Social foram cruciais nas conquistas e garantias de direito da
pessoa com deficiéncia. No Brasil, com o fim da ditadura militar e a abertura politica, o
movimento formado por pessoas com deficiéncia teve grande influéncia na formulagao
e elaboracdo nos direitos voltados a este publico, oferecendo uma outra visdo, a da
autonomia, e ndo da caridade e do assistencialismo.

Todos estes desdobramentos em relacdo a deficiéncia sdo cruciais para o
entendimento em relagdo a questdo, este se mostra fundamental no processo de incluséo
social. Para promovermos a inclusdo é necessario o conhecimento prévio do que é
deficiéncia, e neste trabalho o objetivo € levantar aspectos importantes nos
desdobramentos histéricos e sociais para uma melhor compreensdo sobre a questdo da
deficiéncia. No primeiro capitulo deste trabalho abordaremos aspectos conceituais da
deficiéncia em perspectiva historica, os diferentes Modelos, o Médico e o Social, e
entraremos nas especificidades da deficiéncia intelectual.

O segundo capitulo terd como tema central o direito da pessoa com deficiéncia,
iniciando com uma retrospectiva na construcdo da cidadania no Brasil, para assim
levantarmos as conquistas do movimento das pessoas com deficiéncia no pais. Sera
abordado também a politica de assisténcia social perante a pessoa com deficiéncia.

No terceiro e Gltimo capitulo, por meio da pesquisa de campo, realizada com
uma parcela dos usuarios da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de
Floriandpolis, teve como objetivo compreender 0 acesso nos espagos sociais da pessoa
com deficiéncia intelectual, apontando desafios no processo de concretizacdo de
direitos. O publico alvo da pesquisa foram os usuarios do Centro de Convivéncia que
englobam as pessoas com deficiéncia intelectual em processo de envelhecimento
precoce. Para a coleta de dados da pesquisa foi usado como instrumento o questionario,
que foi enviado para as familias dos usuarios do Centro de Convivéncia, e através das
respostas obtidas foi possivel perceber a realidade das familias das pessoas com
deficiéncia intelectual, os limites e possibilidades de participacdo nos espacos sociais.

Este trabalho foi realizado pela proximidade com a questdo da deficiéncia
intelectual, que foi possivel através do campo de estagio obrigatério na APAE de
Floriandpolis, nos semestres de 2016/2, 2017/1 e 2017/2. A partir desta experiéncia,
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discutir a questao da deficiéncia se tornou um uma acao diaria, justamente por entender
que o tema ainda € pouco discutido, inclusive no meio académico. A compreensao e o
entendimento s&o cruciais para rompermos barreiras atitudinais, que sdo aquelas
reproduzidas pelo comportamento dos individuos, de forma intencional ou ndo (ELALL,
2010). Alem destas, entender os limites e possibilidades de acesso das pessoas com
deficiéncia nos espagos sociais sdo elementares para 0 engajamento na luta pela

efetivacdo dos direitos.
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1 Deficiéncia: modelos e aspectos conceituais e historicos

Neste capitulo apresentamos alguns dos principais aspectos historicos da
deficiéncia, assim como o Modelo Médico e o Modelo Social que permearam as
discussdes no plano tedrico e politico, apontando ainda reflexos das interpretacoes
comuns sobre a deficiéncia. Estas advém da falta de (re)conhecimento social sobre a
questdo ou por interpretagdes que ndo condizem com as novas perspectivas que
apontam para 0 acesso a participacao social e cidada das pessoas com deficiéncia.

Vamos supor uma cena, em que uma crianca olha espantada e aponta o dedo a
alguém, a mae constrangida chama atencdo da crianca dizendo que é falta de educacéo
apontar o dedo as pessoas, a pessoa ao qual a crianca apontou o dedo se trata de uma
pessoa com deficiéncia. Obviamente que a crianca ndo tem culpa no olhar de
estranhamento em relacdo a algo ou alguém que ela nunca tinha visto, mas esta cena ndo
se trata apenas da ‘“nova descoberta” da crianca, existe outro fator que justifica o
ocorrido, sendo a populacdo com deficiéncia cerca de uma em cada quatro pessoas, esta
cena deveria ocorrer com maior frequéncia, contudo, sem que houvesse o espanto da
crianca. E ainda, as pessoas com deficiéncia ocupando os espa¢os sociais de forma
plena, sua trajetdria de luta de reinvindicagdes estaria no conhecimento popular e a mée
ou qualquer outra pessoa poderia explicar a crianca que a deficiéncia é apenas uma
condicdo fisica ou intelectual que faz parte da diversidade humana.

No entanto a falta de conhecimento em relacdo a questdo da deficiéncia é tanta
que ndo sabemos nem ao certo como nos devemos nos referir s pessoas com
deficiéncia, muito comum no linguajar popular expressdes completamente pejorativas
como, aleijado, mongol, defeituoso, ou mesmo termos que ndo soam pejorativos, mas
que carregam, uma conotacdo negativa ou diminutiva como, surdo mudo, deficiente
mental, incapacitado, ceguinho. O processo de inclusdo da pessoa com deficiéncia se
inicia na desconstrucdo de terminologias depreciativas, sendo este o primeiro passo para
o fim de préticas discriminatérias (SASSAKI, 2002).

A deficiéncia faz parte da histéria da humanidade, a ocorréncia da deficiéncia
entre n6s ndo € um fendmeno excepcional. Portanto as questfes relacionadas ao tema
estdo dentro de um contexto historico, desde, como foi, (e infelizmente ainda €), tratada

com descaso, a construcdo de uma nomenclatura adequada e a luta pelo reconhecimento
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como pessoas de direitos. Neste capitulo abordaremos os desdobramentos destas
questdes levantadas acima, e por fim entender que a deficiéncia faz parte da diversidade
humana, e para que compreendamos a questdo, apresentamos ainda a importancia do

movimento de pessoas com deficiéncia.

1.1 Aspectos conceituais da deficiéncia em perspectiva historica

Pessoas com deficiéncia sempre existiram, ndo ha um pré-requisito para que
alguém tenha deficiéncia, diferente de grupos que surgiram como resultado do modo de
producdo capitalista, como as classes sociais. Porem a deficiéncia intelectual pode estar
relacionada com a questdo econémica, sobre tudo em paises como o Brasil em que a
desigualdade € marcante. A desnutricdo, a falta de saneamento bésico, sdo alguns
exemplos de fatores que podem contribuir para que criangas possam vir a ter deficiéncia
intelectual.

Um dos aspectos cruciais na discussdo sobre a deficiéncia é a propria
nomenclatura e o entendimento que se tem sobre o que é deficiéncia. Muito corriqueiro
na interpretacdo social relacionar deficiéncia com tragédia pessoal, ou uma
anormalidade, e até um sentimento de pena. Um exemplo da desvalorizacdo da pessoa
com deficiéncia, € a maneira como se refere as pessoas sem deficiéncia quando
comparadas com as pessoas com deficiéncia, como pessoas normais, tal conceito
pressupde que a deficiéncia é uma condicdo de anormalidade. Ou ainda, na suposi¢édo de
sofrer um acidente e vir a ser deficiente, causa um desconforto no imaginario popular a
ponto de ser a escolha da morte uma op¢do mais plausivel a ter que conviver com uma
deficiéncia. Neste sentido a deficiéncia é uma manifestacdo subjetiva por partir da
percepcédo do observador. (SOUZA, 2013, p 58)

As discussdes em relacdo ao termo mais apropriado para se referir a pessoa com
deficiéncia mostram o quanto a questdo € delicada, talvez a nomenclatura usada hoje,
ainda sofra alteracGes, € preciso considerar que a nomenclatura atual esta diretamente
ligada a forma convencionada pelas pessoas com deficiéncia e a formulacdo de politicas
sociais, evitando-se denominag¢fes que possam causar constrangimento. Deste modo
uma questdo aparentemente simples que é a nomenclatura estd carregada de valores,
historicidade e também de um ato politico.

Termos como “pessoas portadoras de deficiéncia”, “pessoas com necessidades

especiais”, ja foram usadas, mas entendeu-Se que tais nomenclaturas remetem que a
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deficiéncia € algo que o individuo carrega, neste sentido, da mesma maneira que se
“porta” algo, também ¢ possivel “abandonar”, “largar”, e a deficiéncia ndo funciona
desta maneira. “Necessidades especiais” exclui esse sujeito dos demais por ele ter uma
condicdo que o difere. A atual nomenclatura “pessoa com deficiéncia” indica que nédo
sdo especiais, portanto ndo sdo excluidas das demais, a preposi¢ao “com” da a ideia de
relacdo e ndo de atribuicdo (SOUZA, 2013. p 69). Esta nomenclatura foi adotada em
1994 pela Declaracdo de Salamanca sobre principios, politicas e praticas na area das
necessidades educativas especiais, em uma Conferéncia Mundial realizada pela ONU
(Organizacdo das Nacbes Unidas). No Brasil o termo “pessoa com deficiéncia” foi
adotada em 2009, no decreto presidencial n° 6.949. Entretanto existe uma critica em
relagdo ao termo “pessoa com deficiéncia”, Michel Oliver, um sociologo e deficiente
fisico, defendo o0 termo “pessoa deficiente” ou simplesmente “deficiente”, no seu
entender, a deficiéncia faz parte da identidade da pessoa, € ndo se restringe a um
detalhe, ndo se separa pessoa da deficiéncia (DINIZ, 2012. p 21).

A escolha do termo mais adequado para nos referirmos a pessoas com
deficiéncia estd diretamente ligada a aceitacdo da pessoa com a deficiéncia e da
deficiéncia em si, considerando que é uma condicdo irreversivel, ndo se deve confundir
deficiéncia com doenca. Embora a deficiéncia esteja diretamente ligada aos fatores
bioldgicos, o conceito de deficiéncia é historico, culturalmente e socialmente construido
através das relagdes sociais, por ter estas especificidades esta vulneravel a mudancas.

Em 1980 a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), criou um catalogo oficial de
lesBes e deficiéncias, a Classificagdo Internacional de Lesdo, Deficiéncia e Handicap!
(ICIDH), com o objetivo de sistematizar a linguagem biomédica relacionada a lesdes e
deficiéncia, tinha ainda como pano de fundo uma padronizacéo para fins comparativos e
de politicas de satde (DINIZ, 2012). Para a ICIDH:

A lesdo é a perda ou anormalidade psicoldgica, fisiologica ou anatdmica de
estrutura ou fungo;

A deficiéncia é qualquer restricdo ou falta resultante de uma lesdo na
habilidade de executar uma atividade de maneira ou da forma considerada
normal para os seres humanos;

Handicap é a desvantagem individual, resultante de uma lesdo ou deficiéncia,
que limita ou dificulta o cumprimento do papel considerado normal. (ICIDH,
1980 apud DINIZ, 2012. p 40)

L A palavra “handicap” do inglés, na sua traducdo significa “chapéu na mio”, termo altamente pejorativo
que remeteria a pessoa deficiente como pedinte no sentido de estender o chapéu para pedir dinheiro
(DINIZ, 2003).
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Nestas definicdes propostas pela OMS, vinculava a deficiéncia com doenca,
além do uso da palavra “anormalidade” e da expressdo “considerada normal”, remete
um abismo entre pessoas ‘“normais” das “anormais”, podendo vir a agravar questodes
relacionadas ao preconceito. Este carater médico era de incluir na Classificacdo
Internacional de Doencas (CID), consequéncias de doencgas cronicas e debilitantes.

Havia na classificagdo da ICIDH um olhar biomédico sobre a deficiéncia, e por
este estar vinculado a OMS, organizacdo com grande forca politica, a padronizacéo da
deficiéncia como uma doenca ou uma anormalidade, fortalecia a medicalizacdo da
pessoa deficiente. A revisdo do documento sé foi realizada vinte anos depois, como
consequéncia de duras criticas realizadas por pessoas com deficiéncia mobilizadas
politicamente, com a publicacdo da Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Deficiéncia e Saude (CIF) (DINIZ, 2012).

Na elaboracdo deste novo documento, participaram diversas entidades
académicas e movimentos sociais de pessoas com deficiéncia, enquanto que na ICIDH
foi produzido por pessoas que ndo tinham experiéncia na deficiéncia. A abordagem no
CIF parte das perspectivas bioldgicas, individual e social, ou seja, biopsicossocial,
entendeu-se que a questdo da deficiéncia, apenas um olhar médico centrista ndo era o
suficiente para dar conta da abrangéncia da deficiéncia. A relacdo do corpo com leséo
na sociedade foi levada em conta, ou seja, 0 corpo que tem dificuldade ou limitacdo
corporal, seja ela, temporaria ou permanente, pode ser entendida como deficiéncia
(DINI1Z, 2003. p 3). Uma pessoa que fraturou as pernas, mesmo que temporariamente,
pode vir a experimentar as mesmas dificuldades que um cadeirante, por exemplo.

Atualmente a OMS tem duas classificacbes de referéncia para descrever as
condicdes de saude, a CIF, como ja foi vista e a Classificacdo Estatistica Internacional
de Doengas e Problemas Relacionados & Saude, (CID-10), que corresponde a décima
revisdo da Classificagdo Internacional de Doengas (DINIZ et al, 2009. p 70). Embora a
CIF tenha trazido avangos, por entender que a deficiéncia ndo é sindbnimo de doenga, a
maioria das leis no Brasil, envolvendo os beneficios das pessoas com deficiéncia, exige
a apresentacdo de um laudo médico, que conste o cdédigo da CID para comprovar a
deficiéncia, ou seja, a deficiéncia é representada por um codigo de doencas.

A definicdo sobre deficiéncia, que esta inserida na Lei Brasileira de Incluséo da
Pessoa com Deficiéncia, tem como base a Convencao sobre o Direito da Pessoa com

Deficiéncia, que foi assinada em Nova lorque em 2007, e sancionada no Brasil pelo
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decreto n° 6.949 de agosto de 2009 (BRASIL, 2009). Em seu artigo 1°, a Convengéo
traz seu proposito e a defini¢do de pessoa com deficiéncia:
O proposito da presente Convencdo é promover, proteger e assegurar o
exercicio pleno e equitativo de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia e promover o respeito
pela sua dignidade inerente.
Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo
com diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na

sociedade em igualdades de condigBes com as demais pessoas (BRASIL,
2009).

A Convencéo sobre o Direito da Pessoa com Deficiéncia surgiu da mobilizagéo
do movimento de pessoas com deficiéncia, por isso do seu carater inovador, que traz em
seu proposito a igualdade, e sua definicdo de pessoa com deficiéncia, diz respeito as
barreiras que a pessoa enfrenta, ou seja, a deficiéncia surge a partir das limitacbes da
sociedade, e a convencdo traz como objetivo a participacdo plena da pessoa com
deficiéncia na sociedade em igualdade a pessoa sem deficiéncia.

E importante ressaltar que, além dos termos classificatorios ou as definicoes,
existe um aspecto por tras dos fatores bioldgicos, as desvantagens sociais que este grupo
enfrenta, tais desvantagens afetam desde a mobilidade, como as barreiras arquitetdnicas
que impedem essa pessoa de poder ocupar 0s espacos publico e privado, até as
condicdes econémicas, pelo preconceito e falta de politicas publicas efetivas. Nestas
condicdes, a pessoa com deficiéncia ndo tem o mesmo acesso a educacdo e
consequentemente suas condicOes de trabalho serdo precarizadas, essas desvantagens
terdo respostas direta na vida social destas pessoas, existe uma experiéncia de opressdo
vivenciada pelas pessoas com deficiéncia, por todas as dificuldades arquitetonicas e
sociais que este grupo enfrenta (SANTQOS, 2008).

Deste  modo ¢é fundamental uma contextualizacdo do chamado Modelo Social
para o entendimento da deficiéncia. Este modelo foi pioneiro na conceituacdo da
deficiéncia e desencadeou inumeras discussdes politicas, trazendo avangos para 0S

direitos da pessoa com deficiéncia.

1.2 Modelo Médico e o Modelo Social

O atual conceito sobre deficiéncia, a adogdo da CIF pela OMS e as politicas

sociais voltadas as pessoas com deficiéncia, tem fortes influéncias do Modelo Social,
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isso foi um processo arduo, articulado por pessoas que vivenciaram a deficiéncia em
Seus corpos, e consequentemente, tiveram experiéncia de exclusdo social, e entenderam
que um olhar estritamente médico em relagdo a deficiéncia ndo era o suficiente para
explicar a excluséo sofrida por eles.

Na visdo do Modelo Médico ou biomédico, a deficiéncia € um fendmeno
biologico, e desta maneira a intervencdo ¢ realizada sobre o “corpo deficiente”, as
formas de exclusdo que a pessoa com deficiéncia sofre estd ligada as limitacGes
corporais que a lesdo ocasionou. Portanto cabe a medicina “tratar” destas pessoas, para
que alcancem ao maximo o corpo considerado “normal”. O Modelo Médico prevaleceu
por muitos anos, antes deste modelo, as primeiras formas de se tentar explicar a
deficiéncia estavam vinculados ao misticismo e/ou a religido (BARTON; COURTINE
apud SANTOS, 2008). A deficiéncia era tida como consequéncia de um castigo divino,
e a caridade em relacdo as pessoas com deficiéncia uma forma de atingir a “salvacao”.

Com o avango da ciéncia no século XIX, o Modelo Médico prevaleceu sobre a
visdo mistica que se tinha em relacdo a deficiéncia, o que pode ser considerado um
avanco por tentar, de maneira cientifica, explicar e entender a deficiéncia. Contudo no
periodo em que a visdo médica era a mais aceita, a principal maneira de” tratar” a
pessoa com deficiéncia foi a da institucionalizacdo, do isolamento que ao invés de
promover a inclusdo, fez justamente o contrério.

A Ciéncia Social foi fundamental para o surgimento do Modelo Social, atraves
desta, uma nova compreensdo e entendimento da deficiéncia comegou a surgir a partir
da década de 1960, no Reino Unido. Este novo modelo inovou por entender que a
deficiéncia se encontra na incapacidade estrutural da sociedade em se adaptar as pessoas
com deficiéncia, e consequentemente a exclusdo que este grupo sofre pelas barreiras
sociais (BAMPI et al, 2010. p 6).

Outro aspecto percursor e 0 mais importante do Modelo Social foi que ele surgiu
a partir de movimentos sociais e intelectuais, formados por pessoas que tinham
experiéncia na deficiéncia, ou seja, eram pessoas com deficiéncia. Paul Hunt foi um dos
principais nomes do Modelo Social, por ter sido a primeira pessoa com deficiéncia a
publicar sobre o tema, socidlogo e deficiente fisico ele passou a analisar a deficiéncia
como um fendmeno sociologico. E a partir de sua primeira publicacdo, chamou atengéo
das demais pessoas com deficiéncia fisica, 0 que provocou articulacdo politica entre
esse grupo e em 1976, a UPIAS (Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacgéo) estava
formada. O diferencial desta organizacdo ndo era a tematica em si, pois neste periodo ja
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haviam inGmeras instituicdes voltadas as pessoas com deficiéncia, mas nenhuma delas
era formado por pessoas com deficiéncia. As demais institui¢cbes, ndo tinham um caréater
politico como a UPIAS, e sim a de institucionaliza¢do (DINI1Z, 2012).

Conforme a autora o objetivo da organizacdo era de questionar a visdao médica
sobre a deficiéncia, a entidade entendia que a deficiéncia é resultado das barreiras
sociais e arquitetonicas que um corpo com lesdo enfrenta no seu dia a dia, em uma
sociedade que ndo considera a diversidade do corpo humano e exclui socialmente este
grupo que ndo estd dentro dos padrdes sociais. Pela primeira vez a questdo da
deficiéncia é colocada como um assunto pertinente a sociedade e ao Estado, e nédo
apenas a familia, como era vista no Modelo Médico. Entendendo que a pessoa com
deficiéncia sofre preconceitos, e é discriminada, alguns pensadores veem a condicao
destas como uma minoria, que estdo suscetiveis a exclusdo social e precisam estar
articulados politicamente para ter seu espaco reconhecido, assim como 0s negros com o
movimento negro e as mulheres com o0 movimento feminista (DINIZ, 2012. p 17).

Um dos principais contrapontos do Modelo Social ao Modelo Médico foi a de
entender que lesdo e deficiéncia ndo sdo sinénimos, o Modelo Social compreendia a
lesdo como algo funcional, ligado ao corpo e a deficiéncia a experiéncia que 0 corpo

com lesao esta submetido.

Lesdo: auséncia parcial ou total de um membro, ou membros,
organismos ou mecanismo corporal defeituoso; deficiéncia:
desvantagem ou restricdo de atividade provocada pela organizacéo
social contemporanea, que pouco ou nada considera aqueles que
possuem lesdo fisicas e os exclui das principais atividades da vida
social. (UPIAS, 1976 apud Diniz, 2012. p 18)

Com isso a UPIAS coloca em debate o caréater social da deficiéncia por entender
que, 0 que ocasionou a lesdo ndo explicaria a discriminacéo sofrida pelas pessoas com
deficiéncia e sim a estrutura social que ndo é capaz de se adequar a diversidade do
corpo. Neste sentido a desigualdade que o corpo com lesdo sofre, que resulta na
deficiéncia. Exemplificando a ideia que a UPIAS defende, uma pessoa surda que assiste
um filme no cinema que tenha traducgdo em libras, neste momento ela ndo teve nenhum
impedimento para poder desfrutar de um momento de lazer, ou seja, ndo teve a
experiéncia da deficiéncia, mas se ocorresse o contrario, um filme sem tradugéo, esta

pessoa nao entenderia a linguagem, e, portanto, vivenciaria a deficiéncia.
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A primeira geracdo de pensadores do Modelo Social tinha forte influéncia no
materialismo histérico, entediam que a opressdo que a pessoa com deficiéncia enfrenta
esta diretamente relacionada com o modo de produgdo capitalista (FRANCA, 2013).
Esses teoricos entendiam que através da luta de classes que seria possivel reverter a
situacdo de opressdo sofrida por pessoas com deficiéncia. Por esta perspectiva, 0
objetivo estava vinculado especialmente na independéncia através do trabalho, e para
que isso fosse possivel seria necessario a eliminacdo das barreiras sociais e
arquitetonicas, e com isto a deficiéncia ndo seria um impedimento para que as pessoas
com deficiéncia exercessem as mesmas atividades que pessoas sem deficiéncia
(FRANCA, 2013. p 69).

Entende-se que apenas a relagéo da deficiéncia com a critica ao capitalismo ndo
é o suficiente para explicar os desafios sociais que as pessoas com deficiéncia enfrentam
(DINIZ et al, 2009. p 68). A primeira geracédo de tedricos do Modelo Social era formada
por homens brancos com deficiéncia fisica, principalmente com lesdo medular, que
pertenciam a uma elite privilegiada, na sua grande maioria socidlogos, por mais
revolucionario que tenha sido as primeiras discussdes que o Modelo Social levantou,
desconsiderou uma grande parcela de pessoas com deficiéncia, aquelas com deficiéncia
grave e as com deficiéncia intelectual (DINIZ, 2003. p 2).

Porém pode-se aferir que as condi¢Bes socioecondmicas e os limites no acesso
aos direitos em condicdes de vida e de trabalho precérias dificultam ou até mesmo
impossibilitam as op¢des de escolha e as condi¢Bes de igualdade no acesso aos bens e
servigos socialmente produzidos.

A maior critica ao Modelo Social veio de um grupo de mulheres, que eram
deficientes, e englobavam também mulheres que ndo tinha experiéncia na deficiéncia,
mas sim nos cuidados, eram mées de criancas com deficiéncias graves e/ou intelectuais.

As teorias feministas, assim como o Modelo Social, tinham como objetivo
politico 0 combate a desigualdade e a opressdo sofrida por minorias. Da mesma forma
gue o Modelo Social diferenciava lesdo da deficiéncia, sendo lesdo de natureza
bioldgica e deficiéncia do resultado da opressédo social, o feminismo entendia que sexo
se diferencia de género, 0 sexo uma caracteristica biologica e genero uma construcao
social (DINIZ, 2003).

A lente feminista vai dar um novo enfoque ao Modelo Social, por englobar um
grupo com deficiéncia que até entdo ndo era considerado. Aqueles com deficiéncia

grave e/ou intelectual, que mesmo com modificagOes arquitetonicas e sociais ndo teriam
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a possibilidade de adquirir independéncia plena. Esse grupo até entdo esquecido pelas
correntes do Modelo Social, sdo 0s que, na sua grande maioria depende dos cuidados
familiares, que geralmente recai sobre a mée, ou seja, pela primeira vez se coloca em
pauta o papel das cuidadoras de pessoas com deficiéncia. As tedricas feministas também
foram percursoras em discutir de forma mais ampla o conceito de deficiéncia,
englobando “corpos temporariamente ndo deficiente”, em outras palavras, discutiu o
processo de envelhecimento e as doencas cronicas, experiéncia que qualquer pessoa,
com ou sem deficiéncia pode vir a vivenciar. Por fim, as feministas foram na vanguarda
ao levantar que a opressdo sobre o corpo deficiente, agrava quando acoplado a outras
variaveis, como situacdo econdmica, raca, género, orientacdo sexual e idade (DINIZ,
2012).

As ideias feministas incomodaram os tedricos do Modelo Social, estes estiveram
tdo focados em discutir os arranjos sociais, como a eliminacdo das barreiras para que
fosse possivel a conquista da equidade das pessoas com deficiéncia em relacdo as
pessoas sem deficiéncia, que ndo se discutiu questdes do corpo lesado, como o
sofrimento ocasionado pelas dores, tais questdes foram reservadas a vida privada
(DINI1Z, 2003. p 4), este foi um grande contraponto para 0s pioneiros do Modelo Social,
pois a partir do momento que se considera as condi¢cfes do sofrimento fisico da
deficiéncia, é necessaria uma discussdo mais profunda do que significa a busca pela

independéncia plena.

De fato, 0 Modelo Social da deficiéncia evita men¢do sobre tais assuntos
[relativos & saude], ndo por ter sido escrito por tetraplégicos saudaveis, mas
porque dor, medicacdo e problemas de salde pertencem ao modelo individual
de deficiéncia assim como ao modelo social de lesdo (OLIVER, 1996. p. 12
apud Franca, 2013).

Os tedricos mais radicais do Modelo Social criticavam inclusive as politicas
sociais voltadas as pessoas com deficiéncia, por entender que ajudas e beneficios
reforcariam a dependéncia, e tais propostas ndo teriam um impacto na mudanca da
sociedade (FRANCA, 2013. p 70). J& a corrente feminista entendia que tais politicas
eram cruciais, considerando as pessoas com deficiéncia grave e principalmente as com
deficiéncia intelectual, estas pessoas ndo tiveram acesso & educa¢do e muito menos ao
trabalho, e na maioria das vezes dependem dos cuidados da familia, a pessoa
encarregada dos cuidados tem que abdicar do trabalho, e consequentemente afeta sua

situacdo econdmica.
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As diferentes correntes do Modelo Social ndo eram concorrentes, muito pelo
contrario, elas funcionaram como complementares (FRANCA, 2013. p 65). E
importante ressaltar que o Modelo Social n&o era contra os avancgos da medicina, apenas
entendia que a abordagem médica e individual, era insuficiente para a compreensdo
sobre o tema.

Embora o Modelo Social tenha dominado as correntes tedricas sobre deficiéncia,
a maneira como se vé e como se conduz o direito das pessoas com deficiéncia, ainda
estdo atreladas as antigas concepcdes que se tinha sobre o tema, tanto quanto do Modelo
Médico como do lado mistico. Muito comum no discurso popular descrever a
dificuldade de ter um filho com deficiéncia como uma “missdo de Deus”, ou ainda na
conducdo de beneficios optarem pelo CID-10 ao invés do CIF.

Espacos como a Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de
Florianopolis, foco da pesquisa realizada para este trabalho de conclusdo de curso —
TCC e apresentada no capitulo 3, sdo fundamentais para o processo de socializa¢cdo das
pessoas com deficiéncia intelectual, mas existe uma grande contradi¢ao nestes espacos,
que é o de institucionalizar pessoas que poderiam estar ocupando outros espacos, em
especial aquelas que estdo na idade adulta e ndo tiveram na sua juventude leis de
inclusdo que foram eficientes para sua participacdo nos espagos sociais. Entende-se que
a pessoa com deficiéncia intelectual tem suas especificidades, seu tempo de
compreender o0 mundo de forma diferenciada de pessoas sem deficiéncia. Neste mesmo
grupo a diversidade é abrangente, existem aqueles que se comunicam através da fala
sem dificuldade de serem compreendidas, como também aqueles que necessitam de
cuidados a todo momento. O que estd sendo colocado em evidéncia, ndo € o
funcionamento da Instituicdo, pois estes espacos sdo fundamentais para 0s usuarios e
suas familias, sobretudo aquelas que ndo tem condigdes econdmicas de pagar servigos
particulares com os cuidados daqueles que mais necessitam. Mas, 0 que levou essas
familias a buscarem o servico da APAE de Florianopolis, impossibilitadas de serem
inseridas nos espagos sociais, como 0 ensino regular ou 0 mercado de trabalho, a falta
de possibilidades e opcGes a estas pessoas se mostra evidente, sobretudo nas politicas

publicas.

1.3 Aspectos historicos da deficiéncia intelectual
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Existem tipos de deficiéncia, pode ser fisica, sensorial e a deficiéncia intelectual.
Mesmo no grupo da deficiéncia intelectual, ocorrem diversas formas de manifestagdes,
podendo ser disturbios cromossdémicos, lesdo cerebral, fatores genéticos, lesdo no
nascimento, e outras. A deficiéncia intelectual por muitos anos foi tratada como uma
doenca, e a pessoa com deficiéncia intelectual, incapacitada para viver em sociedade.
Diferente das outras deficiéncias, que pode ser decorréncia de um acidente ou doenga
depois da idade adulta, a deficiéncia intelectual deve ser diagnosticada antes dos 18
anos. Segundo a AAIDD (Associacdo Americana de Deficiéncias Intelectuais e de
Desenvolvimento) por deficiéncia intelectual entende-se o estado de reducéo notavel do
funcionamento intelectual significativamente inferior a média, associado a limitagdes
pelo menos em dois destes aspectos do funcionamento adaptativo: comunicacao,
cuidados pessoais, competéncias domésticas, habilidades sociais, utilizacdo dos recursos
comunitarios, autonomia, saude, seguranca, aptiddes escolares, lazer e trabalho
(AAMR, 2006 apud Garghetti et al, 2013. p 104).

Segundo Vash (1988) existem trés tendéncias para explicar a desvaloriza¢do da
pessoa com deficiéncia, a primeira diz respeito a fatores bioldgicos, o ser humano
instintivamente, assim como no mundo animal, rejeita os “organismos danificados”,
uma pessoa com deficiéncia exigiria um esforco maior sobre aqueles que os cercam,
colocando em risco a sobrevivéncia deste grupo. A segunda, envolve o plano
psicossocial, nas dinamicas das relacGes sociais no processo de aprendizagem, as
diferencas marcantes ndo sdo toleradas, as pessoas evitam o que ¢ diferente. E a ultima
tendéncia, refere a questdo politica e econdmica, a pessoa com deficiéncia ndo é vista
como uma mdo de obra que produz, portanto ela ndo € interessante para o capital,
abalando a estrutura familiar e social.

A deficiéncia intelectual, desde a Grécia Antiga, foi tratada como algo nédo
natural, como um castigo dos Deuses do Olimpo. Epoca em que os meios de producio
eram baseados na agricultura, pecudria e artesanato, e a sociedade dividida entre
nobreza e servos, 0s nobres a minoria com o poder absoluto e os servos, a maioria na
exclusdo. A pessoa com deficiéncia era tida como insignificante na organizagdo social,
era comum a pratica de “jogar’ fora as criangas com deficiéncia, e tal ato ndo causava
problemas éticos ou morais para a sociedade (MEDEIRQOS, 2008. p 25).

Na idade média, com a ascensdo do Cristianismo, em que todos eram
considerados filhos de Deus, cuidar de pobres e doentes passou a ser visto como forma

de atingir a “salva¢do”. A pessoa com deficiéncia era alvo de caridade ou era entendida
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como uma “manifestagdo demoniaca” (MEDEIROS, 2008. p 26). Neste contexto,
criam-se hospicios, inicialmente com o intuito de caridade, no passar dos anos, 0s
hospicios passaram a cumprir funcdo de controle social, isolando e excluindo aqueles
considerados diferentes.

Com o acontecimento de dois fatores histdricos importantes, a Inquisicdo e a
Reforma Protestante, a Igreja perde forcas politicas e a burguesia, através do
capitalismo mercantil, ganha notoriedade politica, econdmica e social. A visdo que se
tinha em relacdo ao homem, passa a ser mais concreta e nao abstrata. Com isto, surge
também, novas ideias em relacdo a deficiéncia intelectual, pela primeira vez uma
autoridade médica, Phhilipus Aureolus Paracelsus, considera a deficiéncia uma questdo
de natureza médica e ndo um “castigo divino” (Garghetti et al, 2013).

No contexto do lluminismo e da Revolugdo Francesa, a ascensao do capitalismo
comercial e o surgimento de uma nova classe social, a burguesia, difundiu se a ideia de
que os individuos ndo eram iguais e a necessidade de respeitar as diferencas. Tal ideia
era uma forma de legitimar a desigualdade e ndo o contrério. As supersticdes religiosas
passam a ser substituidas pela razéo, pelas descobertas cientificas e as doencas mentais
passam a ser observadas por um olhar clinico. O que se defendia neste contexto era a
institucionalizacdo pelo confinamento, tendo duas explicativas centrais para tal método.
A primeira explicativa, fazia um comparativo com as ciéncias naturais, por método da
observacao através do isolamento a fim de pesquisar o ser. A segunda dizia que o
isolamento era terapéutico, e que a institucionalizacdo afastava as influéncias que
poderiam agravar a doenca (TORRES, 2001. Apud MEDEIROS, 2008. p 27)

A partir do século XIX que comecgou a se discutir a questdo da deficiéncia de
forma mais ampla, questionando a institucionalizacdo e a responsabilidade publica na
abordagem educacional que leve em conta as possibilidades e potencialidades da pessoa
com deficiéncia. O psiquiatra francés Philippe Pinel usou o termo idiotismo para
caracterizar pessoas com falta de desenvolvimento intelectual, com isso ele queria
diferenciar deméncia de deficiéncia intelectual, seu discipulo Jean Etienne Esquirol,
modificou o termo “idiotismo” para “idiotia”, considerava a “idiotia” distinta da
deméncia ou loucura, mas entendia ser uma condi¢do mental que impedia a pessoa de
ter uma educacéo regular (DIAS; OLIVEIRA, 2013. p 172). Edouard Séguin, psiquiatra
francés, ndo concordava que a “idiotia” seria uma condigdo irreversivel, entendia que
era possivel através da educacdo, ndo curar a “idiotia”, pois compreendia que ndo se

tratava de doenga (psicose), mas obter resultados positivos no desenvolvimento de
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pessoas com deficiéncia intelectual. Em 1837 foi criada a primeira escola para
deficientes intelectuais, que tinha como fundador Edouard Séguin, o mesmo que foi
presidente de uma organizagdo de pesquisa dirigida a estudos sobre deficiéncia, a
Associacdo Americana de Retardo Mental (AAMR) em 1876. Esta associacdo ainda
permanece atuante, conhecida como Associacdo Americana de Deficiéncia Intelectual e
Desenvolvimento (AAIDD) (GARGHETTI et al, 2013).

As formas de classificar criangcas com deficiéncia, estdo fortemente associadas
ao Modelo Médico, o teste de Quociente de Inteligéncia (QI) muito utilizado na area da
educacdo é um exemplo claro. Ele foi desenvolvido por Alfred Binet e Theodore Simon.
O mecanismo tem como funcdo medir a relacdo da idade cronoldgica com a idade
mental. A aplicacéo deste teste tem como objetivo distinguir aqueles que aprendem dos
que ndo aprendem (DIAS; OLIVEIRA, 2013. p 173). Mas o teste considera apenas
questdes objetivas, desqualificando o ser em mero instrumento mensuravel, como se
fosse possivel medir as qualidades de um ser repleto de subjetividades através de uma
régua.

Importante observar que, embora a deficiéncia intelectual ndo esteja relacionada
com a condi¢do econdmica, a desvalorizacdo da pessoa com deficiéncia intelectual pode
sim estar presente frente as novas exigéncias do mundo do trabalho. Assim como a
condigdo de vida pode dificultar a insercdo social dessas pessoas, contribuindo para
limitar as possibilidades de superar as barreiras sociais.

Neste contexto, as ideias advindas da primeira geracdo do Modelo Social, vistas
anteriormente, sdo pertinentes, contudo é necessario considerar que muitas destas
pessoas dependem de cuidados diérios, que recai na maioria das circunstancias sobre a
genitora, esta mée tem grandes dificuldades de se manter no mercado formal de
trabalho, e isso afeta diretamente na renda familiar, indiretamente esta cuidadora
também é considerada uma pessoa improdutiva sobre o olhar do capital. Com isto
podemos enfatizar que as diferentes correntes do Modelo Social, a do materialismo
historico e a do feminismo, sdo complementares. A deficiéncia intelectual ultrapassa a
simples condicdo biologica, sendo necessérias inumeras lentes para entender e
compreender aspectos relacionados a questéo.

A desvalorizacdo da pessoa com deficiéncia intelectual pode ser percebida na
demora na formulacdo de direitos referentes a pessoa com deficiéncia e no processo de

inclusdo social. Discussfes mais recentes, emergentes no século XX, sobre a deficiéncia
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intelectual envolve sua relacdo com os processos de cidadania. Este contexto serad

abordado no préximo item.
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2 Direito das pessoas com deficiéncia

A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos foi proclamada no dia 10 de

dezembro de 1948, em seu artigo segundo diz:

Todo ser humano tem capacidade para gozar os direitos e as liberdades
estabelecidos nesta Declaracdo, sem distincdo de qualquer espécie, seja de
raca, cor, sexo, idioma, religido, opinido politica ou de outra natureza, origem
nacional ou social, riqueza, nascimento, ou qualquer outra condicdo (ONU,
2009).

Embora o artigo exemplifique a diversidade humana citando raca, cor, sexo,
idioma, religido e opinido politica, a pessoa com deficiéncia ndo esta explicitamente
colocada em seu texto, podemos supor que ¢la esta incluida na categoria “ou qualquer
outra condi¢do” (SOUZA, 2013. p 75.). Ou mesmo mais recente, na Constituicdo
Federal de 1988, no seu artigo quinto:

Todos sdo iguais perante a lei, sem distincdo de qualquer natureza,
garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a

inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a
propriedade [...] (BRASIL, 2016)

Nao ha referéncia a pessoa com deficiéncia, mas podemos entender que “sem
distingdo de qualquer natureza”, engloba também pessoas com deficiéncia, portanto
estas estdo em igualdade perante a lei em relacdo a quaisquer outras pessoas sem
deficiéncia. Sabemos que as leis de fato ndo funcionam como estdo colocadas em textos
constitucionais, mas a situacdo é delicada quando se trata dos direitos das minorias, e,
portanto, aqui estamos nos referindo a pessoa com deficiéncia como uma minoria, por
entender que estas estdo em desvantagem social, ou ainda, estdo inseridas em uma
sociedade que muito pouco tem feito para a acessibilidade destas.

Ao longo de nossa histéria, nossos direitos foram conquistados, a partir de lutas
populares, como por exemplo a conquista da saude publica com a implementagcdo do
Sistema Unico de Saude (SUS), ou mesmo pela demanda que o préprio sistema
capitalista impds, a Previdéncia Social no Brasil, que teve inicio com as caixas de
pensbes para trabalhadores de alguns setores. Nestas condi¢Oes entendemos que a
garantia de direitos ndo ¢ algo que foi simplesmente “dado”, foi ¢ ainda é necessario a

constante afirmacdo, imposicdo e luta para que possamos exercer nossa cidadania, da
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mesma forma o movimento da pessoa com deficiéncia ndo se deu de forma diferente,
foi, e ainda é, necessaria uma grande articulacdo por parte destes, para que fosse
garantido seus direitos.

Neste capitulo, tendo como tema central o “direito da pessoa com deficiéncia”,
faremos uma breve retrospectiva na construcdo de cidadania no Brasil e como isso
reflete no nosso cotidiano. A constru¢do do movimento da pessoa com deficiéncia, suas
conquistas e as especificidades do direito da pessoa com deficiéncia intelectual.

2.1 Aspectos socio-politicos da cidadania no Brasil

A compreensdo de cidadania se faz fundamental na construcdo de direitos,
embora os dois conceitos ndo sejam sinbnimos, um remete ao outro. Considerando 0s
direitos relacionados a pessoa com deficiéncia, que se consolidou justamente por um
forte movimento realizado por elas e para elas?, através de um exercicio pleno de
cidadania, abordaremos brevemente a consolidacdo da cidadania no Brasil, e de que
forma a nossa historicidade influenciou nas conquistas de direito.

A construcdo da cidadania faz parte da histdria, por ser construida a partir dos
processos sociais dentro de comunidades politicamente organizadas, portanto o conceito
de cidadania assim como 0S processos sociais ndo sdo uma constante, elas sofrem
alteracdes e véo se inovando (CORTIZO, 2003).

Tornou-se costume desdobrar a cidadania em direitos civis, politicos e
sociais. O cidaddo pleno seria aquele que fosse titular dos trés direitos.
Cidad&os incompletos seriam os que possuem algum dos direitos. Os que nao
se beneficiam de nenhum dos direitos seriam o0s ndo cidad&os.
(CARVALHO, 2015. p 15)

Ainda segundo Carvalho, uma cidadania plena, é um ideal desenvolvido no
Ocidente e talvez inatingivel. Na atual realidade brasileira, estamos a anos luz da
conquista de uma cidadania plena, a considerar as injusticas sociais, as diferencas
socioeconémicas da populagdo, a falta de acessibilidade a educacdo, as altas taxas de
desemprego, sendo esses apenas alguns dos exemplos. Partindo desta légica podemos

nos considerar cidaddos incompletos, pois detemos apenas alguns direitos.

2 A partir da década de 1970 que movimentos formados por pessoas com deficiéncia surgiram no Brasil,
pela primeira vez elas protagonizavam suas lutas, com forte influéncia no lema “nada sobre nds, sem
nds”. Movimentos DE pessoas com deficiéncia PARA pessoas com deficiéncia. (SASSAKI, 2007)
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A cidadania no Brasil foi sendo conquistada a pequenos passos, e dois fatores
sdo fundamentais, segundo Carvalho, para 0 nosso lento processo de cidadania, o
primeiro foi um longo periodo de escraviddo e o segundo as grandes propriedades
rurais, ambos resquicios do periodo colonial.

A escraviddo foi abolida em 1888, sendo o Gltimo pais da América Latina com
regime escravocrata, a abolicdo s6 ocorreu por forte pressdo de outros paises,
principalmente da Inglaterra. O escravo era propriedade, portanto ndo tinha direitos e
muito menos era considerado um cidadao, mesmo ap6s o fim da escravidao, 0 negro
apesar de ser homem liberto, seu Unico direito era uma liberdade restrita (CARVALHO,
2015). O Brasil em sua historia esteve mais tempo em regime escravocrata do que o
contrario, e as consequéncias repercutem ainda nos dias de hoje, principalmente com a
desigualdade.

As grandes propriedades rurais foram obstaculo para a cidadania em fun¢do do
coronelismo, 0s coronéis agiam como soberanos em suas largas propriedades, tendo um
grande poder politico. Considerando o processo de urbanizacdo no Brasil, em 1930 o
pais ainda tinha a maioria da populacdo em areas rurais, e a economia predominante era
a exportacdo de produtos agricolas, o que proporcionava o0 poder dos grandes
proprietérios rurais. As consequéncias do forte coronelismo no periodo colonial ainda
perpetuam, sendo uma realidade o latifandio e o poder politico e econémico dos grandes
donos de terra.

Outro ponto importante da cidadania € o sentido de Estado, de Nacdo. O Brasil
ao se declarar independente de Portugal, ndo gerou na populagdo um sentimento de
patria, muitos nem tomaram conhecimento da independéncia, praticamente em nada
alterou a vida da populagdo. Lembrando que o processo de independéncia do Brasil, foi
apenas um acordo entre Portugal e Inglaterra, ndo houve uma luta ou conflito similares
a outras colonias.

Nas palavras de Abramo (1985), o Brasil ndo € uma nacao, e sim nosso pais se
constitui de varias nagdes considerando o0s abismos existentes entre as camadas sociais,
por um lado temos uma pequena parcela da populacdo que tem acesso a educagao, mas
por outro temos agueles imersos na ignorancia, reféns de um sistema social precério,
condicionados a relacGes de trabalhos que pouco beneficiam o trabalhador (ABRAMO,
1985. p 45).

Esta falta de sentimento de nagdo ou até mesmo de cidadania se deu pela forma

que o Brasil foi colonizado, uma colbnia de exploracdo com o intuito comercial,
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inicialmente pela producdo de agUcar que demandava grandes propriedades e uma
imensa mao de obra, com isso, pouco se fez para uma construgdo de uma nagdo, um
exemplo claro foi a demora da implantacdo de universidades no pais, que ocorreu
apenas em 1808 com a chegada da corte portuguesa, sendo que nas col6nias espanholas
ja haviam cerca de 23 universidades, ou mesmo o descaso com a educagdo primaria no
periodo colonial (CARVALHO, 2015. p 29).

Anos mais tarde com a mudanca do regime, de Monarquia para a Republica em
1889, pouco se alterou o quadro relacionado a cidadania. Apesar de ter tido inspiracdes
da Revolucao Francesa, com um governo escolhido pelo povo, o voto ainda era restrito,
analfabetos, mulheres, pobres, soldados e membros das ordens religiosas nédo podiam
votar, considerando a baixa taxa de alfabetizados, cerca de 20%, o numero de votantes
era insignificante em relacdo a populacdo total da época. O voto era um direito restrito
(CARVALHO, 2015. p 45). Neste periodo, a Constituicdo de 1824 fazia distincdo entre
os cidaddos ativos, aqueles com direitos civis e politicos, e os inativos, tendo apenas o
direito civil. O direito era “concebido” conforme seu merecimento (FREITAS, 2001. p
13).

Com o inicio do processo de industrializacdo e urbanizacdo no Brasil, o que
contribuiu fortemente para a constru¢do da cidadania foi o movimento operario. O
movimento reivindicava uma legislacdo trabalhista que regulasse as horas de trabalho,
as férias, o descanso semanal e também questdes relacionadas a aposentadoria e seguro
de acidente de trabalho. Esse contingente se concentrava nas grandes cidades,
principalmente no Rio de Janeiro e em S8o Paulo, e a classe operéria era formada por
pessoas locais, negros (ex-escravos), e imigrantes europeus, principalmente italianos e
portugueses. Essa “mistura” proporcionou uma diversidade social e politica a classe.

As questbes trabalhistas eram vistas como responsabilidade do empregador, a
ponto de o Estado estar proibido constitucionalmente de interferir na regulamentacéo do
trabalho, sendo considerado violagdo da liberdade do exercicio profissional
(CARVALHO, 2015. p 67). No contexto P6s 1930 quando as mudangas sociais e
politicas comegaram a ser mais relevantes, se criou o0 Ministério do Trabalho, Industria
e Comércio, seguido de uma legislacéo trabalhista e previdenciéria.

Com a revolugéo de 1930 o Estado estava se reorganizando principalmente pelo
processo de urbanizacgéo e industrializacdo, trazendo um aspecto de mudanca politica no
pais, embora as camadas populares continuassem excluidas das decisGes politicas e

quadros sociais em nada se alteraram, como a concentracdo de propriedades agrérias € a
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miséria (FREITAS, 2001. p 14). A mudanca politica foi o enfraquecimento das
oligarquias, que tinham o dominio politico, perdendo espago para os reformistas. Os
reformistas por sua vez, eram formados por grupos que tinham um ponto em comum, a
critica ao federalismo oligarquico (CARVALHO, 2015. p 97).

Segundo Carvalho, podemos considerar que a década de 1930 teve um grau de
mobilizago politica superior até entdo vista no pais. Por ter se expandido em varios
Estados do pais e por ter envolvido diversos grupos sociais, desde operarios a militares,
diversos partidos politicos surgiram, o namero de sindicatos aumentou, todos esses
movimentos politicos ndo ficaram restritos a determinadas regides, tiveram alcance
nacional. Em contrapartida, este momento historico passou por instabilidades politicas,
no periodo de 1930 a 1945, passamos por regime democratico e pela ditadura.

Muitos dos direitos conquistados, nem sempre beneficiavam a populacéo,
periodo marcado por um Estado paternalista e autoritario, os sindicatos, por exemplo,
que sdo espacos de articulagdo e mobilizacdo da classe operaria, se cobrava a filiagdo do
empregador e do empregado, com o imposto sindical compulsério, o Ministério do
Trabalho tinha o direito de intervencdo sobre os sindicatos, ou seja, o Estado
monitorava e tinha o controle de forma autoritaria (PINHEIRO, 1985. p 56).

A peculiaridade dos direitos no Brasil foi que os direitos sociais se expandiram
antes dos politicos, como a implantacdo das leis trabalhistas e previdenciaria. E essa

caracteristica fortaleceu ainda mais o Estado populista de Getulio Vargas.

[...JA antecipagdo dos direitos sociais fazia com que os direitos ndo fossem
vistos como tais, como independente da acdo do governo, mas como um
favor em troca do qual se deviam gratiddo e lealdade. A cidadania que dai
resultava era passiva e receptora antes que ativa e reivindicadora
(CARVALHO, 2015. p 130).

Em 1964, mais uma vez o Brasil € imposto a um regime ditatorial, a repressao
atingiu os direitos civis e politicos. Com os “Atos Institucionais” os militares tornaram
legais instrumentos de repressdo, um deles cassavam os direitos politicos das pessoas,
principalmente aquelas que j& estavam articuladas em algum movimento politico. Esse
periodo foi marcado pelo retrocesso dos direitos politicos, através do autoritarismo
registrado pela violéncia, houve perseguigdes, tortura, censura, inclusive mortes.

Da mesma maneira que o Estado Novo “supria” a repressao politica através de
direitos sociais, na ditadura nao foi diferente. Nas palavras de Carvalho “o autoritarismo

brasileiro pés 1930 sempre procurou compensar a falta de liberdade politica com o
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paternalismo social” (CARVALHO, 2015. p 194). Um dos pontos positivos relacionado
a cidadania, foi o0 movimento que se criou com a queda do governo militar, e 0
movimento pelas elei¢bes diretas. Neste periodo houve de fato um crescimento
econémico, juntamente com o crescimento das cidades, 0 que proporcionou condicdes
para a organizacao social. Importante lembrar que o crescimento econdémico na ditadura
militar foi excludente beneficiando apenas uma elite, e durou pouco, de 1967 a 1973,
entrou em declinio com uma crise inflacionéria que teve consequéncias econdémicas por
toda a década de 1980 (FREITAS, 2001. p 15).

Com a redemocratizacdo do pais, talvez a ponto mais avancado tenha sido a
Constituicdo Federal de 1988, pelo menos em termos legais, foi a constituicdo mais
liberal e democrética, que ficou conhecida como Constituicdo cidadd. Expandiu se o
direito ao voto, houve ampliacdo dos direitos sociais, implementou beneficios mensais
ndo contributivos para a pessoas idosa e para pessoas com deficiéncia.

Fazendo uma analogia com a Constituicdo de 1824, que fazia uma distin¢do dos
cidadéos ativos e os inativos, visto anteriormente, Carvalho (2015) afirma que nem
todos podemos contar com a protecdo da lei, porque existe uma divisdo quando se trata
sobre a garantia de direitos, o autor divide os cidaddos em classes, os de primeira,
segunda e terceira classe. Os de primeira sdo os privilegiados, que detém do poder
econdmico e prestigio social, estes estdo acima da lei, fazem parte deste grupo as
pessoas brancas e ricas. O cidaddo simples, sdo os de segunda classe, que trabalham
formalmente com carteira assinada, estes estdo sujeitos aos rigores da lei, nem sempre
eles tém nocdo de seus direitos e quando o fazem se deparam com a inviabilidade
econdmica ou até de acesso aos 6rgdos competentes. E por fim, o cidaddo de terceira
classe, sdo 0s que vivem a margem, sdo trabalhadores informais, na sua maioria sdo 0s
negros, pobres e analfabetos que na prética tem seus direitos ignorados.

O processo historico reflete diretamente na nossa concepg¢do de cidadania e no
proprio exercicio da cidadania. Muito comum relacionar o exercicio da cidadania com o
simples direito ao voto, sendo este um direito politico. Mas o direito politico ndo se
restringe ao voto, da mesma maneira que a cidadania nao se restringe ao direito politico.
A cidadania ndo se reduz a modalidades formais de direitos estabelecidos na
Constituicdo, muitas revoltas no Brasil surgiram a partir de um grupo que se via
descontente ou prejudicada com determinada acdo do Estado, por exemplo, mesmo que
de forma local ou sem ter conhecimento do conceito de cidadania ou direito, eles
estavam exercendo sua cidadania (CARVALHO, 2015).
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A construcdo de uma cidadania resulta na democracia, vimos que na histéria do
pais, passamos por periodos ndo democraticos que tiveram graves consequéncias ainda
nos dias de hoje. Nao nos referimos apenas nas ditaduras, mas também no periodo de
escraviddo, portanto nossa experiéncia na democracia ainda é amadora, especialmente
se citarmos as desigualdades. Em uma democracia todos sdo iguais perante a lei, mas
estamos longe deste “privilégio”. A cidadania ndo basta ser conquistada, ¢ preciso

afirmar constantemente o que ja foi conquistado e lutar pela sua ampliag&o.

A intensidade da cidadania esta em relacdo direta com o grau de participacdo
dos individuos na constru¢cdo democratica dos seus direitos, que é um
processo permanente, ja que compreende todo tipo de participacdo ativa,
desde 0 momento de surgimento do interesse particular até a construgdo
como interesse de um setor social, depois como direito geral, e finalmente,
como direito efetivamente reconhecido nas leis e aplicado em cada caso
concreto (CORTIZO, 2003. p 37).

Desta maneira, o direito da pessoa com deficiéncia foi sendo construido e
conquistado pelo movimento de pessoas com deficiéncia, ndo apenas no Brasil como
em diversos paises ao redor do mundo, por este grupo sentir diretamente em suas vidas
as inimeras desvantagens, eles se mobilizaram a partir de uma grande insatisfacéo
coletiva, e reivindicaram seus direitos, exercendo seus papeis de cidaddos. Entendendo
o lento processo da construcdo da cidadania no Brasil, fica mais facil compreender a
demora da consolidacdo dos direitos da pessoa com deficiéncia, ndo apenas porque
nenhum brasileiro esta a parte da histéria de seu pais, mas também por todas as barreiras
existentes para a pessoa com deficiéncia, o que torna mais dificil sua articulacdo e

mobilizacao.

2.2 Conquistas e limites dos direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil

Os primeiros movimentos ligados ao direito da pessoa com deficiéncia surgiram
na Europa, em decorréncia de possiveis trés fatores: as duas grandes guerras,
relacionada com o retorno de um grande numero de individuos fisicamente debilitados;
o fortalecimento do movimento pelos direitos humanos; e o avanco cientifico
(CORRER, 2003. p 26).

Acdes puramente assistencialistas foram as que predominaram na conducao das

questdes em relacdo a pessoa com deficiéncia desde da Antiguidade. Na Grécia antiga,
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por exemplo, em decorréncia de inumeros conflitos naquele territério, houve a
necessidade de implantar atendimentos aos mutilados de guerra, embora as criangas que
nasciam com algum tipo de deficiéncia eram “descartadas”, por estas ndo apresentarem
a perfeicdo do corpo humano, o que na Grécia antiga era extremamente valorizado
(PEREIRA; SARAIVA, 2017. p 172).

A falta de visibilidade da deficiéncia, do ndo reconhecimento da pessoa com
deficiéncia como sujeito de direito é representada pela maneira como foi conduzida a
questdo, principalmente marcada pela institucionalizacdo e caridade. No periodo
colonial brasileiro, por exemplo, era comum as pessoas com deficiéncia ficarem
isoladas e excluidas da sociedade nas Santas Casa, ou mesmo em prisdes (LANNA
JUNIOR, 2010. p 22).

Como vimos anteriormente, a cidadania tem que ser conquistada através da
mobilizacdo, de luta, e foi justamente deste modo que o direito da pessoa com
deficiéncia foi legitimado no Brasil e no mundo. A mobilizagdo partiu das pessoas com
deficiéncia, até entdo ndo havia leis que garantiam seus direitos como cidaddos, mas
apenas medidas de carater extremamente assistencialistas e de institucionalizacéo.

O movimento politico das pessoas com deficiéncia surgiu no final da década de
1970, juntamente com outros segmentos das minorias sociais, em funcdo do inicio da
abertura politica no pais. As instituicdes voltadas a reabilitacdo de pessoas com
deficiéncia ja existiam, porém, dentro da perspectiva do Modelo Médico, portanto ndo
tinham um caréater de inclusdo e emancipacdo da pessoa com deficiéncia. Contudo, nao
podemos desmerecer estas instituigdes, muitas tiveram grande contribuicdo na
integracdo das pessoas com deficiéncia e no apoio as suas familias, a primeira a surgir
no Brasil e criado pelo Estado foi em 1854, o Imperial Instituto dos Meninos Cegos
atualmente conhecida como Instituto Benjamin Constant, que proporcionou 0 ensino
para criancas cegas (LANNA JUNIOR, 2010. p 22).

As instituicOes para pessoas com deficiéncia foram e ainda sdo um diferencial na
vida de muitas pessoas, a Sociedade Pestalozzi, a Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), ambas direcionada a assisténcia e educacdo de pessoas com
deficiéncia intelectual, sdo alguns exemplos destas institui¢cdes. Elas surgiram a partir da
organizacdo social, principalmente dos familiares das pessoas com deficiéncia pelo
deéficit do Estado em lidar com a questao, essas organizagdes atuavam principalmente na
area da assisténcia e da educacdo (LANNA JUNIOR, 2010. p 23). O que é necessério

destacar sobre estas instituicdes € que elas funcionam como uma forma de reabilitacao,
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no sentido de integracdo e ndo de inclusdo. A diferenca entre as duas concepcdes € que
a integracgdo reabilita a pessoa com deficiéncia para insere-la na sociedade, o individuo é
aquele que necessita se adaptar, ja a inclusdo € justamente o contrério, a sociedade que
precisa considerar a diversidade humana e criar meios e mecanismos de incluir todas as
pessoas, independentemente de ser deficiente ou ndo (BIELER, 2010. p 424).

A principio a articulacdo de pessoas com deficiéncia se iniciou de forma local,
nos bairros, sem um embasamento politico e reivindicatério, eram pessoas que
compartilhavam da mesma deficiéncia e se ajudavam mutuamente. Foi a partir dessas
organizagOes associativas que se possibilitou o debate do protagonismo da pessoa com
deficiéncia e por consequéncia o Movimento da Pessoa com Deficiéncia. Em 1979, ja
ampliando as discusses em relacdo ao direito da pessoa com deficiéncia e englobando
diferentes Estados e unindo pessoas com deficiéncias distintas, foi formada a Coalizdo
Pro Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, que tinha como objetivo
organizar a nivel nacional um movimento representativo, envolvendo o maior nimero
de pessoas possiveis para tomar notoriedade, sua primeira providéncia foi a de
promover reunido a nivel nacional, eles eram contrarios ao carater de caridade das acdes
voltadas a pessoa com deficiéncia (LANNA JUNIOR, 2010. p 37).

Em 1980 teve o | Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, que
ocorreu em Brasilia. Neste encontro haviam entidades de diferentes partes do Brasil e de
diversas deficiéncias. O objetivo era estabelecer pautas de reinvindicagdes em comum,
definir critérios para o reconhecimento de entidades como integrantes da Coalizdo. Foi
possivel perceber que embora as reinvindicagfes tivessem suas diferencas, as ideias
eram as mesmas, além disso o0 encontro trouxe a possibilidade de trocas de experiéncias
e de reinvindicagOes, levando em conta que existem inumeras deficiéncias e nem todas
partilham das mesmas reinvindicagdes, contudo as experiéncias de exclusdo eram
semelhantes (LANNA JUNIOR, 2010, p 41).

A ONU declarou 0 ano de 1981 como o Ano Internacional Das Pessoas
Deficientes, esta data foi um marco, pois deu visibilidade ndo somente para a questdo da
deficiéncia, mas de reconhecer estas pessoas como atores de suas vidas, de perceber a
autonomia delas, deste modo suas reinvindica¢fes foram notadas. O Ano Internacional
das Pessoas Deficientes foi um acontecimento esperado, em 1980 por recomendacdo da
ONU, o governo brasileiro criou a Comissdo Nacional para o evento, esta Comisséo foi
formada por membros do poder executivo, representantes de entidades néo

governamentais de reabilitagdo, e de prevencdo de acidentes, ou seja, ndo haviam
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pessoas com deficiéncia, desta forma a Coalizdo Pro Federacdo Nacional de Entidades
de Pessoas Deficientes reagiu da decisdo e através de uma carta ao presidente Jodo
Batista Figueiredo, solicitou a mudanca da composi¢cdo da Comissdo, com isto o
presidente garantiu a mudanca da Comissdo Nacional e membros da Coalizdo foram
incorporados a Comissdo Nacional. (LANNA JUNIOR, 2010. p 44).

Em 1986 foi criado o CORDE, Coordenacdo Nacional para Integracdo de
Pessoas Portadoras de Deficiéncia, que tinha como funcdo articular politicas para
pessoas com deficiéncia, elaborando planos, programas e projetos. A CORDE ganhou
notoriedade e em 2003, foi vinculada diretamente ao Presidente da Republica, ja em
2010 foi elevada a Secretaria Nacional de Promocdo dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, com o status de Secretaria sua atuacdo tem mais alcance e autonomia
(LANNA JUNIOR, 2010. p 80).

Por 21 anos o pais tinha vivenciado o regime de exce¢do com a ditadura militar,
houve grande expectativa com a abertura de um sistema democratico e com a
construcdo da carta magma. Para a constru¢do da Constituicdo de 1988 foi criada a
Assembleia Nacional Constituinte, que deu abertura para o recebimento de sugestdes de
orgdos legislativos subnacionais, de entidades associativas e de tribunais e
parlamentares. A forma de participagdo das pessoas com deficiéncia foi realizada
através de audiéncias publicas convocadas por comissdes, assuntos relacionados a esse
grupo foram tratados na Subcomissdo dos Negros, PopulacGes Indigenas e Minorias,
subordinada a Comissdo Tematica da Ordem Social (LANNA JUNIOR, 2010. p 64).

O movimento das pessoas com deficiéncia comecou a se articular em 1986 para
a participacdo na Assembleia Nacional Constituinte, através de encontros realizados em
varias capitais, 0 objetivo destes encontros era a articulacdo em si, e a reinvindicacéo de
garantia de direitos na Constituicdo. Umas das principais pautas abordadas nestes
encontros era a ndo consolidacdo da tutela e sim da autonomia. No anteprojeto da
Constituicao, elaborado pela Comissé@o Provisoria de Estudos Constitucionais, tinha um
capitulo intitulado “Tutelas Especiais”, que se direcionava as pessoas com deficiéncia, e
o sentido de “tutela” era justamente o que o movimento estava lutando contra, o fato de
ter um capitulo especifico para elas ja ndo era de bom grado, pois separava as pessoas
com deficiéncia dos demais, e 0 proprio sentido da tutela, que produz uma viséo de
dependéncia (LANNA JUNIOR, 2010. p 67). Outra pauta importante dos encontros foi

a elaboracéo de uma proposta a ser levada para a Assembleia Nacional Constituinte.
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Nem todas as propostas elaboradas pelo movimento foram incorporadas de
forma esperada no texto constitucional, porém a articulacdo e reinvindicacdo do
movimento teve grandes éxitos, temas relacionados ao direito da pessoa com deficiéncia
foram incorporados ao longo dos artigos no texto constitucional, e ndo de forma
separada como estava previsto com o capitulo intitulado de “tutelas especiais”. E se
comparado ao anteprojeto constitucional, que reafirmava uma visdo paternalista e
assistencial, o texto final teve inimeras modificacBes, que s6 foram possiveis pela
participacdo da sociedade civil organizada.

As mudancas trazidas pela Constituicdo cidadd em relacdo aos direitos da pessoa
com deficiéncia resultaram na criacdo da Politica Nacional para a Integracéo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia em 1999, e a Lei de Acessibilidade de 2004. Além de inserir o
direito da pessoa com deficiéncia no marco legal, de forma abrangente e transversal
(BRASIL, 2013).

Umas das mudancas que o movimento prop6s e ndo foi aderido a redacgdo final
da Constituicdo, esta relacionado ao Capitulo que trata dos direitos individuais, no seu
Artigo 5°, que foi abordada no inicio deste capitulo, que diz: “Todos sdo iguais perante
a lei, sem distingdo de qualquer natureza”, j& a redacdo proposta pelo movimento era:
“Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de sexo, raca, trabalho, credo religioso e
convicgdes politicas ou por ser portador de deficiéncia de qualquer ordem” (LANNA
JUNIOR, 2010. p 69). Ao especificar diferentes segmentos inseridos na sociedade, a
ideia era de reforcar a igualdade de direitos.

Antes da Constituicdo de 1988 ja existia em termos constitucionais pontos
relacionados a pessoa com deficiéncia, mas na sua grande maioria eram de carater
paternalista, essa visdo s6 comegou a se alterar com a participacdo das pessoas com
deficiéncia, dando énfase ao lema: “nada sobre nds, sem nds”.

Temos referéncia em relacdo aos direitos da pessoa com deficiéncia em termos

legais ateé entéo presentes a Emenda n® 12, de 1978, que no seu artigo coloca:

E assegurado aos deficientes a melhoria de sua condig&o social e econémica
especialmente mediante: I. educacdo especial e gratuita; Il. Assisténcia,
reabilitacéo e reinsercdo na vida econémica e social do pais; I1l. Proibigdo de
discriminacéo, inclusive quanto a admissdo ao trabalho ou ao servico publico
e a salarios; 1V. Possibilidade de acesso a edificios e logradouros publicos.
(LANNA JUNIOR, 2010. p 65)

Anterior a esta, embora voltadas a pessoa cegas, em 1962 teve a Lei 4.169 que
oficializa a uso do Braile.
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Art.1° Sdo oficializadas e de uso obrigatorio em todo o territério nacional, as
convenc0es Braille, para uso na escrita e leitura dos cegos e o Cédigo de
ContracBGes e Abreviaturas Braille, constantes da tabela anexa e aprovados
pelo Congresso Brasileiro Pro-Abreviatura Braille, realizado no Instituto
Benjamin Constant, na cidade do Rio de Janeiro, em dezembro de 1957
(BRASIL, 1962 apud BRASIL 2012).

A evolucdo dos direitos da pessoa com deficiéncia pode ser percebida nas
legislacdes, fazendo um comparativo é possivel perceber estas mudangas ao longo dos
anos atraves do carater, as mais antigas remetem a uma abordagem paternalista, também
pela colocacdo das palavras. Na lei n° 4.613 do ano de 1965, relativo a isencdo de
impostos, por exemplo, traz em seu texto “pessoas portadoras de defeitos fisicos”, ja em
1995 a lei n°® 8.989, também referente a isencdo de imposto, o termo usado € “pessoa
portadoras de deficiéncia”. Nos textos posteriores a 2009, ano em que a Convengao foi
sancionada, o termo usado ¢ “pessoa com deficiéncia”.

Embora atualmente a Convencédo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
seja pano de fundo para as leis e politicas sobre o direito da pessoa com deficiéncia,
temos antecedente a Convencao, leis e decretos que visavam a inclusdo da pessoa com
deficiéncia. Como vimos, ao longo da Constituicdo de 1988 foram incorporados artigos
referentes a pessoa com deficiéncia, como por exemplo, no Capitulo 11, no que se refere
aos Direitos Sociais, proibe a distin¢do salarial e critérios de admissdo do trabalhador
com deficiéncia. Em 1989, de forma mais ampla a Lei n°® 7.853 que dispde sobre o

apoio as pessoas com deficiéncia e sua integracao social. Em seu Artigo 1° coloca:

Art. 1° Ficam estabelecidas normas gerais que asseguram o pleno exercicio
dos direitos individuais e sociais das pessoas portadoras de deficiéncias, e sua
efetiva integracdo social, nos termos desta Lei.

§ 1° Na aplicacéo e interpretacdo desta Lei, serdo considerados os valores
basicos da igualdade de tratamento e oportunidade, da justica social, do
respeito & dignidade da pessoa humana, do bem-estar, e outros, indicados na
Constituicao ou justificados pelos principios gerais de direito.

§ 2° As normas desta Lei visam garantir as pessoas portadoras de deficiéncia
as acles governamentais necessarias ao seu cumprimento e das demais
disposicdes constitucionais e legais que lhes concernem, afastadas as
discriminacfes e os preconceitos de qualquer espécie, e entendida a matéria
como obrigagdo nacional a cargo do Poder Publico e da sociedade. (BRASIL,
1989 apud BRASIL 2012)

Nesta Lei ja podemos observar o uso da palavra “igualdade”, ainda em seu
artigo 2°, diz:

Art. 2° Ao Poder Publico e seus drgéaos cabe assegurar as pessoas portadoras
de deficiéncia o pleno exercicio de seus direitos basicos, inclusive dos


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/LEIS/1950-1969/L4169.htm#anexo
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direitos a educacdo, a salde, ao trabalho, ao lazer, a previdéncia social, ao
amparo a infancia e a maternidade, e de outros que, decorrentes da
Constituicao e das leis, propiciem seu bem-estar pessoal, social e econdmico
(BRASIL, 1989 apud BRASIL 2012).

A legislacdo vem evoluindo e abrangendo cada vez mais a pessoa com
deficiéncia. Considerando também aqueles em condicGes de vulnerabilidade econdmica,
como exemplo temos a Lei de 1994, N° 8.899 garantindo a gratuidade no uso de
transportes coletivo interestadual, com o passe livre.

Um marco de grande importancia, para os direitos da pessoa com deficiéncia foi
a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, ela foi aprovada no
Congresso Nacional com a mesma equivaléncia de uma Emenda Constitucional em
2009 (SOUZA, 2013. p 14). A Convencéo teve participacdo de movimentos organizado
do mundo todo, inclusive do Brasil. O texto da convencéo serve como base da Lei n°
13.146, de 6 de julho de 2015, intitulada Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com

Deficiéncia. No seu preambulo a Convencdo traz elementos significativos tais como:

e. Reconhecendo que a deficiéncia é um conceito em evolucdo e que a
deficiéncia resulta da interacdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras
atitudinais e ambientais que impedem sua plena e efetiva participacdo na
sociedade em igualdade de oportunidade com as demais pessoas; (ONU,
2006)

O que chama atencdo neste preambulo é reconhecer que o conceito de
deficiéncia estd em evolugdo, como ja foi citado, o conceito de deficiéncia e a maneira
mais adequada a se referir a alguém com deficiéncia vem sofrendo mudangas ao longo
da historia, a deficiéncia € o resultado da interacdo da pessoa com deficiéncia e 0 meio
ambiente, com alteracdes significativas do meio, o social e o arquitetbnico,
consequentemente o conceito de deficiéncia sofrerd alteracdes. Considerando o ser
humano como transformador, a evolucdo do conceito de deficiéncia depende da acdo do
homem.

Outro ponto de grande relevancia no preambulo é o item “q”, reconhece a maior
vulnerabilidade de mulheres e meninas com deficiéncia, destas estarem mais expostas a
algum tipo de violéncia, tanto no lar como fora dele (BRASIL, 2008). Em relagéo a
questdo de género ainda, refor¢a no preambulo “s”: “Ressaltando a necessidade de
incorporar a perspectiva de género aos esforgos para promover o pleno desfrute dos
direitos humanos e liberdade fundamentais por parte das pessoas com deficiéncia.

Além disso em seu artigo 6, é destinado as mulheres com deficiéncia. Infelizmente a
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violéncia contra a mulher € uma realidade mundial, estima-se que uma em cada dez
mulheres é vitima de estupro, e esse numero aumenta para as mulheres com deficiéncia,
que correm trés vezes mais risco de serem e estupradas, do que as mulheres sem
deficiéncia (CINTRA, 2008. p 39). A vulnerabilidade que a mulher com deficiéncia
estd exposta pode ser constatada em dados quantitativos, desta forma é inevitavel que se
faca referéncia a esta questéo.

A Convencéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia é atualmente o
documento mais completo sobre o direito da pessoa com deficiéncia, por isso que ele
serve como referéncia. O ponto principal de sua complexidade € a participacdo de
pessoas com deficiéncia na sua elaboragéo, seguindo a ideia central do movimento, “DE
deficientes, PARA deficientes”.

2.3 O Beneficio de Prestacdo Continuada

Através de leituras podemos perceber que as conquistas dos direitos das pessoas
com deficiéncia ocorreram pela mobilizacdo deste grupo, os direitos ndo foram dados a
elas, foi preciso a articulacdo politica deste segmento para que fossem reconhecidos
como sujeitos de direito. Mas nesse processo de conquistas, a pessoa com deficiéncia
intelectual pouco aparece, quando aparece ela é representada, geralmente, pelas méaes.
Isso se deve pelo fato de que a deficiéncia intelectual tem suas especificidades, a
autonomia da pessoa com deficiéncia intelectual, nem sempre é a mesma daquela que o
movimento das pessoas com deficiéncia reivindicava, conseguir tomar um banho
sozinho, se alimentar sem precisar de ajuda, ou vestir uma roupa sem o auxilio de
terceiros, jA& € em inumeros casos, a conguista da autonomia de uma pessoa com
deficiéncia intelectual.

O movimento das pessoas com deficiéncia muito reforcou pela autonomia, pelo
reconhecimento, de serem aptas a ocupar 0S mesmos espacos, seja em escolas ou postos
de trabalho, da mesma forma que pessoas sem deficiéncia. Com isso um dos pontos de
convergéncia em relagdo ao texto Constitucional de 1988, foi em relacdo ao Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC), os que eram contra alegavam que tal beneficio traria
impedimentos a autonomia da pessoa com deficiéncia, reproduzindo o carater
assistencialista atraves da tutela (LANNA JUNIOR, 2010. p 68).

Da mesma forma que as ideias dos primeiros tedricos do Modelo Social, que

tinha como objetivo a autonomia da pessoa com deficiéncia em equivaléncia as pessoas
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sem deficiéncia, desconsiderava aqueles que por circunstancias biolégicas mais severas,
ndo conseguiriam adquirir o mesmo nivel de independéncia, por mais que barreiras
estruturais fossem removidas. O movimento brasileiro também deixou no esquecimento
as pessoas com deficiéncia severa e/ou intelectual, ao criticar o BPC, por exemplo. Por
esta perspectiva a contribuicdo do pensamento feminista no Modelo Social ird englobar
este grupo, por entender que aqueles que precisam de cuidados diérios, necessitam de
politicas sociais, ndo cabendo apenas e exclusivamente a familia a responsabilidade nos
cuidados da pessoa com deficiéncia (SANTQOS, 2010. p 87).

O BPC ¢é um beneficio da politica de Assisténcia Social, regulamentada pela Lei
Organica de Assisténcia Social (LOAS) n° 8.742, de 1993, sua operacionalizacdo é
realizada pelo Instituto Nacional de Seguro Social (INSS), por ser este o responsavel
pela pericia que determina quem € elegivel. Por ser um beneficio assistencial ele nao é
contributivo, e é destinado a idosos com mais de 65 anos e pessoas com deficiéncia que
ndo possuem meios de prover a propria manutencdo e nem de té-la provida por sua
familia, que d& a garantia de um salario minimo mensal (BRASIL, 2011).

Esta politica de protecdo social é extremamente importante no combate a
miséria, beneficiando mais de trés milhdes de pessoas, sendo mais da metade, pessoas
com deficiéncia (BRASIL, 2009. Apud SANTQOS, 2009). O critério para o recebimento
do beneficio, além do que ja foi colocado, € necessario que a renda familiar per capita
seja inferior a % de sal&rio minimo mensal, e as pessoas com deficiéncia, conforme a

LOAS, séo as que:

Para efeito de concessdo do beneficio de prestacdo continuada, considera-se
pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0o qual, em interacdo com
uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢cbes com as demais pessoas (BRASIL,
2015)

Sendo de responsabilidade do INSS realizar a avaliagdo medica e a avaliagédo
social, composta por equipes técnica, que concederd o beneficio aqueles que julgarem
elegiveis.

Considerando que a assisténcia social, segundo a Constituicdo, serd prestada a
quem dela necessitar, independente de contribuicdo a seguridade social (BRASIL,
2016), existe convergéncia com os critérios de elegibilidade para a concessao do BPC,

referente a renda familiar, este critério afunila os beneficiados, sendo elegiveis apenas
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aqueles em condicdes de extrema pobreza. Ou seja, além da pessoa ser deficiente e ter
experimentado as formas de exclusdo, desde a educacdo ao trabalho, ela precisa ser
pobre (DINIZ et al, 2006).

Segundo Sposati, 0 BPC, é um “quase direito”, por ser extremamente seletivo, o
beneficio ndo condiz com a necessidade real do cidaddo. Além disso, o beneficiario

precisa comprovar ndo apenas a sua miserabilidade, como também a de sua familia.

Na gestdo dos beneficios podem ser utilizados os critérios includente e
excludente. Sob este Gltimo, o recebimento de um beneficio impede o acesso
a qualquer outro. Esta regra excludente é potencializada no Brasil, pois 0
recebimento do BPC por um membro da familia impede outro de acessa-lo,
transformando o direito constitucional do cidaddo em beneficio familiar,
embora ndo o seja para outros beneficios sociais em espécie, e ndo em

pectnia (SPOSATI, 2004, p. 131)

Avaliar a deficiéncia para a garantia de um beneficio social, € uma questdo
complexa, a deficiéncia é a relagdo entre habilidades, as funcionalidades e o contexto
social em que a pessoa vive (DINIZ et al, 2006. p 86), portanto somente os critérios de
avaliacdo medica ndo abrangeriam a complexidade da questdo. A evolucdo sobre o
conceito de deficiéncia repercute na elaboracdo das legislacoes, inclusive fez o BPC
modificar a forma de avaliar o conceito (SANTQOS, 2009), atualmente ndo consta que a
pessoa com deficiéncia € aquela incapacitada para a vida independente e para o
trabalho. Em 2007 a legislacdo do BPC adotou os parametros da CIF, ou seja, saiu de
uma perspectiva predominantemente médica e introduziu condic¢fes biopsicossociais
para a avaliacdo (SANTQOS, 2006. p 93).

A condicdo do Estado exigir a renda familiar pressupde que o beneficio s6 é
concebido se a familia ndo tem condicBes de prover a sobrevivéncia da pessoa com
deficiéncia, desconsidera que a pessoa com deficiéncia viveu na exclusdo, portanto ndo
teve as mesmas oportunidades que as pessoas sem deficiéncia e ainda, nao leva em
consideracdo que essa pessoa com deficiéncia necessita de cuidados, que na sua grande
maioria, esta responsabilidade recai sobre a genitora. Isto proporciona que muitas
cuidadoras troquem o mercado formal de trabalho para ndo perder o beneficio, visto que
em condicGes de pobreza, muitas vezes o salario que recebem € igual ou até inferior ao
valor da BPC, saindo do mercado de trabalho, estas mulheres ficam a deriva de outros

beneficios sociais, como a previdéncia social (DINIZ et al, 2006. p 91-92).

O tema do cuidado é uma das questdes centrais ao debate sobre deficiéncia,
ndo apenas porque diz respeito a um fendmeno emergente para as politicas
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sociais com o envelhecimento populacional, mas porque provoca o préprio
conceito de deficiéncia que fundamentou a elaboragdo da politica (KITTAY,
2000 apud DINIZ, 2006).

E necessario expandir o conceito de deficiéncia dentro do BPC, nio apenas
pessoa com deficiéncia experimentam a deficiéncia, no entendimento do Modelo Social,
pessoas com doencgas cronicas também estdo expostas as condi¢Ges de desvantagens
sociais em funcdo de uma sociedade nédo adaptada. Afirmamos a importancia do BPC,
mas a concessao deste beneficio ndo deve diminuir a acdo do Estado nas politicas de
inclusdo da pessoa com deficiéncia. Conforme o artigo 4° do capitulo Il da Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia: “toda pessoa com deficiéncia tem
direito a igualdade de oportunidades com as demais pessoas e ndo sofrera nenhuma
espécie de discriminagdo”. (BRASIL, 2015)

Ampliar as politicas sociais para as pessoas com deficiéncia é essencial para a
inclusdo destas, considerando todas as desvantagens que este grupo enfrenta desde a
infancia até a vida adulta. No entanto as politicas sociais voltadas as pessoas com
deficiéncia ndo devem desconsiderar todas as leis que foram conquistadas pelo
movimento das pessoas com deficiéncia. E acima de qualquer lei, e talvez a mais dificil
estd a conscientizacdo da sociedade em relacdo a diversidade humana, sendo a

educacgéo, o conhecimento a melhor forma de derrubar a barreira do preconceito.
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3 As pessoas com deficiéncia intelectual nos espacos sociais de Floriandpolis.

Através do campo de estagio na APAE de Florianopolis, realizado nos semestres
2016/2, 2017/1 e 2017/2, foi possivel a aproximacdo com a questdo da deficiéncia
intelectual, a percepcao desta minoria, e a falta de visibilidade deste grupo na sociedade.
Assim, pode se detectar a exclusdo social desse publico, que sua inser¢do, muitas vezes,
se restringe ao ambito institucional e familiar. Neste sentido é funcdo do pesquisador,
compreender o sujeito da pesquisa, seu significado social e a realidade do qual ele faz
parte (CHIZOTTI, 1991).

Deste modo, neste Gltimo capitulo nos concentraremos na pesquisa realizada
com os familiares e/ou responsaveis pelas pessoas com deficiéncia intelectual da APAE
de Floriandpolis. Com base nos temas abordados ao longo deste trabalho, juntamente
com a experiéncia adquirida no estagio obrigatdrio, mostrou-se necessario uma pesquisa
qualitativa para a realizacdo de uma andlise entre a teoria, seus desdobramentos
historicos referentes ao direito da pessoa com deficiéncia com a realidade de uma
parcela dos usuérios da APAE de Florianopolis.

Os resultados apresentam dados referentes ao objetivo desta pesquisa que é
compreender 0 acesso, 0s limites e barreiras presentes nas possibilidades de participacdo
das pessoas com deficiéncia intelectual em espacos sociais de Florianopolis, apontando
desafios no processo de concretizacao de direitos.

Levando em consideragdo o publico alvo da pesquisa, pessoas com deficiéncia
intelectual acima de 35 anos de idade, em processo de envelhecimento precoce e/ou
idosos, abordar a questdo do envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual se
mostra necessario, visto que € um fendmeno recente e por isso ndo ha ainda muitos
estudos relacionados ao tema.

Primeiramente, abordaremos uma breve contextualizacdo do histérico e dos
servicos prestados pela Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Florianopolis
(APAE), visto a importancia que este espaco institucional teve na elaboracdo deste
trabalho de concluséo de curso.
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3.1 A APAE de Floriandpolis

A Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais, mais conhecida como APAE,
é uma instituicdo nacionalmente reconhecida, uma organizagdo ndo governamental,
tendo bastante destaque na questdo da deficiéncia intelectual. Foi fundada no Brasil em
1954, tendo sua primeira unidade no Rio de Janeiro, por forte influéncia da norte
americana Beatrice Bemis, méae de uma crianca com deficiéncia intelectual, que em seu
pais de origem ja havia participado da fundacdo de inUmeras associacdes ligadas a
pessoas com deficiéncia intelectual (APAE, 2011).

Em Floriandpolis a instituicdo foi fundada em 1964, por iniciativa de 41 pessoas
ligadas diretamente e indiretamente a questdo da deficiéncia intelectual. Inicialmente a
APAE funcionava no SESC do bairro Prainha na regido central de Floriandpolis, foi ter
sua primeira cede em 1968 no Bairro José Mendes, atendendo a 14 pessoas com
deficiéncia intelectual. A mudanca para a atual localizacdo da instituicdo no Bairro do
Itacorubi ocorreu em 1973, neste periodo a instituicdo contava com 17 usuarios.
Atualmente a APAE de Floriandpolis atende a cerca de 545 usuarios matriculados,
conta com 134 funcionéarios contratados pelo regime celetista (CLT), que vao desde
profissionais encarregados da limpeza do local, professores, a profissionais da
Pedagogia, do Servico Social, Psicologia da area da salde, entre outros (APAE, 2011).

A condicdo de elegibilidade para o atendimento aos servicos da instituicdo é a
deficiéncia intelectual associada ou ndo a outras deficiéncias e o Transtorno do Espectro
Autismo (TEA), ndo havendo recorte econémico ou de idade, englobando usuérios de 0
anos de idade, até a idade adulta, o usuario mais velho matriculado na instituicdo
atualmente tem 87 anos de idade. Portanto abrange criancas, adolescentes, adultos e
idosos.

O atendimento realizado pela instituicdo é dividido em servigos que vao de
acordo com a idade, as habilidades e potencialidades de cada usuario, abrangendo um
publico que, embora tenha em comum a deficiéncia intelectual, remonta um imenso
leque de diversidade.

Os servicos sao divididos da seguinte forma: Estimulacdo Essencial que atende a
criancas de 0 a 3 anos de idade, tem na sua obrigatoriedade o acompanhamento dos pais
e/ou responsaveis. O Servico de Atendimento de Educacdo Especial, voltado a criancas

de 4 a 17 anos que frequentam o ensino regular. Para os usuarios com mais de 17 anos €
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oferecido o Servico de Atendimento Especializado, que engloba as pessoas com
deficiéncia intelectual sem perspectiva de inser¢do no ensino regular ou no mercado de
trabalho. O Servico de Educagdo Profissional é voltado aos usuérios que tem a
possibilidade de insercdo no mercado formal ou informal de trabalho. E o Centro de
Convivéncia, servico voltado ao atendimento as pessoas com mais de 35 anos de idade,
em processo de envelhecimento precoce ou idosa. Além destes servigcos a APAE oferece
a Casa Lar, que atende em carater de moradia, ou de hospedagem temporaria aos
usuarios do Centro de Conivéncia, em condi¢Ges de vulnerabilidade ou orfandade,
atualmente residem na Casa Lar 3 usuarios uma mae social e uma plantonista que atua
nos dias de folga da mée social.

Todos os servigos oferecidos pela instituigdo, embora direcionados a um gama
de diversidade dentro da deficiéncia intelectual, tem como objetivo promover a
autonomia do usuario, sendo que esta, se difere, conforme as necessidades e
potencialidades de cada um. A autonomia pode ser a financeira, ajudando nas despesas
da familia com um emprego, mesmo que informal, como também a simples acdo de

trocar de roupa, por exemplo.

3.2 Deficiéncia e envelhecimento

Como foi colocado no primeiro capitulo deste trabalho, as pessoas com
deficiéncia intelectual tém suas especificidades, seu tempo e modo de entender o
mundo. Da mesma maneira, o0 processo de envelhecimento da pessoa com deficiéncia
intelectual se da de forma diferenciada das pessoas sem deficiéncia, este ciclo natural da
vida, pode ocorrer de maneira acelerada no corpo das pessoas com deficiéncia
intelectual, por isso, mesmo que cronologicamente ela ainda ndo tenha alcancado a
idade de 65 anos, ele pode sim apresentar caracteristicas fisicas que uma pessoa idosa
apresenta.

O envelhecimento € um processo natural na vida de qualquer pessoa, embora
possa ter significados sociais distintos em diferentes culturas, faz parte do ciclo natural
da vida e das fases do ser humano. Contudo € uma fase de negacdo, a questao estética,
os hébitos de culto ao corpo, estdo subjetivamente relacionados ao medo de encarar a
velhice de forma realista (LINN, 2012). O envelhecimento ndo é apenas uma questao
ligada a idade avancada, estd relacionado com mudangas ocorridas na sociedade, o

aumento da expectativa de vida sdo respostas a avangos econémicos e sociais. O
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envelhecimento demografico é um fator irreversivel (BENTO, 2008), contudo as
mudancas positivas parecem nao atingir as imagens negativas que se criaram. Esta fase
¢ associada a incapacidade, as doencas, a dependéncia, a aparéncia feia, a um peso
econémico para a familia e para a sociedade.

A idade padrdo em que a pessoa € considerada idosa é de 65 anos, (no Brasil,
segundo o estatuto do idoso esté idade € de 60 anos) mas definir velhice vai além do um
fator bioldgico, que esté ligada ao corpo e que € inevitavel, existem também dimensoes
psicoldgicas e sociais. Psicologica, pois esta ligado ao historico pessoal a pensamentos,
e social porque existe uma relacdo construida ao longa da vida com a sociedade e as
relacbes de trabalho. Portanto a velhice é uma categoria socialmente construida.
(MEDEIROS e DINIZ, 2004).

Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) o nimero de
pessoas com mais de 60 anos, atualmente (CENSO de 2010) é de 19,6 milhdes e as
estimativas realizada por este mesmo 6rgdo prevé que em 2050 este ndmero ira
aumentar 23,9%, totalizando 66,6 milhGes de pessoas acima de 60 anos no Brasil. Em
contrapartida havera uma queda de pessoas com idade entre 0 a 14 anos, atualmente sdo
49,4 milhdes e até 2050 este numero serd de 31,8 milhdes de criancas, representando
uma queda de 36,2%. Estes nimeros revelam que o Brasil vive em um periodo de
aceleracdo do envelhecimento demogréfico, a taxa de crescimento da populagdo idosa é
de 4% ao ano (IBGE, 2010).

O aumento da expectativa de vida, do envelhecimento populacional ndo é
exclusividade do Brasil, € um processo que vem ocorrendo em diversos paises. A
peculiaridade neste processo no Brasil € que as mudancas ocorridas por um regime com
altas taxas de natalidade e mortalidade para outro, em que ambas as taxas se mantém em
niveis relativamente baixos, a chamada transicdo demografica, se deu de forma brusca
em um curto periodo de tempo. A queda da taxa de natalidade e de mortalidade com o
aumento da expectativa de vida resulta no envelhecimento populacional. O que pode
causar em despreparo do Estado, pois a alteragdo na estrutura etaria de um pais causas
impactos sociais, inclusive no que tange as politicas publicas (SIMOES, 2016).

Da mesma forma em que a expectativa de vida da populacdo em geral vem
aumentando, da pessoa com deficiéncia ndo é diferente. Embora seja uma questdo
relativamente nova, ndo apenas em relacdo a expectativa de vida, mas também pela

visibilidade que a questdo do envelhecimento da pessoa com deficiéncia vem
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adquirindo. Até a década de 80, os idosos com deficiéncia representavam uma
populacéo invisivel (GIRALDI et al, 2012).

O envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual, muitas vezes ocorre de
forma mais rapida e intensa do que o resto da populacdo, em funcdo do tipo de
deficiéncia, embora o ritmo evolutivo intelectual, cultural e social seja mais lento e
limitado. Desta forma a idade em que a pessoa com deficiéncia intelectual é considerada
idosa é de dificil definicdo, considerando as particularidades de cada deficiéncia
(GIRALDI et al, 2012). Por isso ndo se pode homogeneizar este grupo. Além da
deficiéncia outros fatores podem contribuir para o envelhecimento precoce, como a uso
continuo de medicamentos fortes, a ma alimentacdo, uma vida sedentaria e a falta de
interacdo social (BENTO, 2008).

Mesmo com uma Constituicdo que garante a todos igualdade, ndo € isso o que
ocorre, para tanto foi necessario a elaboracéo do Estatuto do Idoso e da Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia. Ambas foram cruciais na legitimacao de direitos e
principalmente na prote¢do daquelas nelas inseridos, considerando a condi¢do de
vulnerabilidade social que podem se encontrar. Neste sentido, a pessoa idosa com
deficiéncia intelectual representa ao mesmo tempo dois grupos que necessitam de um
olhar cauteloso pelos riscos a violagdo de direito que estdo propensos. Pode se dizer,
portanto, que a pessoa idosa com deficiéncia se encontra em uma situacdo de dupla
vulnerabilidade (ARAUJO, 2015).

Pessoas com deficiéncia na idade adulta, provavelmente ndo tiveram o mesmo
acesso a politicas de inclusdo social da forma que se tem hoje, como 0 acesso a
educacéo, por exemplo (ARAUJO, 2015). Da mesma forma, o desamparo para com as
familias em relacdo as politicas publicas. O conhecimento que se tem hoje sobre os
tipos de deficiéncias intelectuais, evoluiram, tanto na sua compreensdo, nos direitos
voltados a este grupo e na melhor forma de manejo. Por esse motivo, a socializagdo da
pessoa idosa com deficiéncia se deu, na sua grande maioria, no ambito familiar e
institucional.

Nos cuidados feitos pela familia ou instituicdo, a preocupagdo primordial sdo o0s
cuidados com a saude, como a higiene e a alimentacdo, a integracdo social fica em
segundo plano, o que limita o desenvolvimento da autonomia e a participacdo social
deste grupo (GIRALDI et al, 2012). Este fato se deve justamente pela visao que se tinha

da pessoa com deficiéncia, de certa forma, vinculada ao Modelo Médico, que pensa



49

neste sujeito desvinculado da sociedade, desconsiderando o como um ser social
(MEDEIROS e DINIZ, 2004).

Outro ponto em relagdo ao envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual
¢ a sobrecarga familiar, principalmente sob as mulheres, que muitas vezes precisam
trabalhar exclusivamente no ambito doméstico, diminuindo a renda familiar, e que
possivelmente gera uma outra vulnerabilidade, a econdémica (GIRALDI et al, 2012). E
ao mesmo tempo em que os filhos estdo em processo de envelhecimento os pais ja estdo
envelhecidos. Ocorre que os idosos com deficiéncia intelectual estdo suscetiveis a
mudancas bruscas em suas vidas, a medida que os pais possam vir ao falecimento ou
adoecimento. Geralmente 0 manejo da pessoa com deficiéncia fica a encargos e
responsabilidade de uma pessoa, a mée, com um possivel falecimento hd um despreparo
de outros familiares tomarem a lugar de cuidador (GIRALDI et al, 2012).

Com inumeras barreiras sociais em que a pessoa com deficiéncia intelectual e
idoso enfrenta, o acesso as politicas de inclusdo e o papel do Estado no ambito da
protecdo social as familias sdo cruciais para que estes ndo fiquem desamparadas. Neste
processo instituicbes como a APAE de Floriandpolis, desempenham um papel
fundamental no encaminhamento as familias e responsaveis para as politicas de inclusdo
da pessoa com deficiéncia, sendo uma das atribui¢cdes do assistente social discutir com
as familias as formas de acesso as politicas e compreender que a inclusdo social deste
grupo so € possivel nas trés esferas da sociedade: familia, Estado e sociedade.

O envelhecimento populacional ndo deve ser encarado como um problema, o
aumento da expectativa de vida estd associado a avangos econdmicos, sociais e
cientificos, por este olhar podemos relacionar os indices da estrutura etaria com um
avanc¢o humano. Mas é fendmeno social que exige atencdo, e demanda discussdes, pois
junto com o envelhecimento é natural que a salde fiqgue mais debilitada, que se
necessite de maiores cuidados, que muitas vezes serd necessario o apoio de outros, na

sua grande maioria, o apoio da familia (SIMOES, 2016).

3.3 A Pesquisa

Um dos pontos que diferenciam as ciéncias naturais das ciéncias sociais
aplicadas, sdo elementos relacionados aos métodos de pesquisa. Nas ciéncias sociais, 0
objeto de estudo esta relacionado com o ser social, compreendendo este como um

sujeito vinculado a um meio, uma historicidade, um contexto social. Portanto este esta
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em constantes mudancas, neste sentido a metodologia usada nesta pesquisa, foi o
método dialético, por buscar interpretar a realidade, partindo do pressuposto que todos
os fenbmenos apresentam caracteristicas contraditérias (LAKATOS e MARCONI,
2003).

De acordo com Gil (2008, p. 14),

[...] a dialética fornece as bases para uma interpretacdo dindmica e totalizante
da realidade, uma vez que estabelece que os fatos sociais ndo podem ser
entendidos quando considerados isoladamente, abstraidos de suas influéncias
politicas, econdmicas, culturais etc.

Levando em consideragdo as palavras do autor, este trabalho ndo apresenta
apenas os dados coletados na pesquisa, entende-se que € necessaria uma
contextualizacdo de temas pertinentes que levam uma maior compreensdo diante do
tema central, pois ndo se trata de um fato que se explica sozinho, mesmo nas ciéncias
naturais, muitos fendmenos sofrem influéncia de meios externos, o crescimento de uma
planta vai depender da luz solar, da condi¢édo do solo, da existéncia ou ndo de animais
predadores. O ser social, especificamente a pessoa com deficiéncia, faz parte de uma
composicao social, mesmo que 0 acesso a educacao, ao trabalho, ao lazer, por exemplo,
seja de forma restrita em comparacdo a pessoa sem deficiéncia, este sujeito tem e sofre
influéncias do meio em que vive, inclusive a falta de acessibilidade j& demonstra o
qguanto o meio pode ter influéncia de forma negativa na sua vida, e isso repercute no
contexto social.

Esta pesquisa tem como tema as pessoas adultas em processo de envelhecimento
com deficiéncia intelectual nos espacos sociais de Floriandpolis, para que possamos
analisar, mesmo com a conquista de direitos da pessoa com deficiéncia e a ratificacdo
da Convencdo sobre o Direito da Pessoa com Deficiéncia, os limites e possibilidades
que estes sujeitos encontram na sociedade, na efetivacdo de direitos e outras conquistas.

A pesquisa realizada neste TCC é qualitativa e a coleta de dados foi efetivada
através do uso de questionario. Tal instrumento foi elaborado com o auxilio da
professora orientadora e com sugestdes dos profissionais da APAE de Florianépolis. O
questionario € formado por 9 questbes, sendo que as duas primeiras questdes sdo
referentes ao perfil da pessoa com deficiéncia e sobre o perfil da pessoa que cuida. As
questdes sdo de multipla escolha, podendo haver mais de uma resposta, € no fim de cada
pergunta existe a possibilidade da resposta discursiva.
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Para a realizacdo desta pesquisa foram escolhidos os usuarios do servi¢o do
Centro de Convivéncia (CC), que séo os adultos com mais de 35 anos de idade, idosos
ou em processo de envelhecimento precoce, sem perspectiva de inser¢cdo no ensino
regular ou no mercado de trabalho. A escolha pelos usuarios deste servico se deu em
funcdo do periodo de estagio obrigatorio que abrangeu este publico, e também por
entender que existe alguns desdobramentos em relacdo a pessoa com deficiéncia em
idade avangada, tais como, o que Araujo e Carvalho chamam de “dupla
vulnerabilidade” por entender que existe a questdo da deficiéncia e do envelhecimento,
outro ponto relevante é a do cuidado, considerando 0s pais como responsaveis e
cuidadores principais, estes também estdo em idade avancada, se tornam idosos que
cuidam de idosos.

Apds solicitacdo para a realizacdo da pesquisa junto aos responsaveis pela
APAE, discutiu-se a possibilidade de encaminhamento do questionario as pessoas com
deficiéncia e aos pais e responsaveis para responder. Assim, o mesmo foi encaminhado
para todos 0s usuarios daquele grupo, ndo necessitando realizar uma selecdo das pessoas
com maior nivel de compreensdo e que se comunicam através da fala, isso restringiria
0s numeros de pessoas alcancadas para a coleta de dados além de ter um carater
discriminatorio.

Os questionarios foram enviados as familias dos usuarios do CC, juntamente
com o termo de consentimento e uma nota esclarecendo o motivo da pesquisa, também
foram realizados contatos telefénicos para uma melhor explicacdo e o objetivo do
questionario, este contato foi realizado com quase todas as familias, ficando de fora trés
familias ao qual n&o foi possivel entrar em contato.

Foram enviados 42 questionarios, contemplando todas as familias dos usuarios
do CC. Dos 42 questionarios enviados, 18 retornaram respondidos e assinados, 3 foram
respondidos, mas sem a assinatura, e 8 voltaram em branco. Considerando 0s
questionarios respondidos, mas sem o devido termo assinado, estes foram
desconsiderados para os dados da pesquisa. O questionario contemplou no total 20
pessoas, considerando que um dos questionarios enviados foi destinado a Casa Lar da
APAE, que atualmente residem 3 usuarios, uma mde social e uma plantonista. Sendo a
mée social a responsavel por estes usuarios. A pesquisa teve 47,61% de participacgéo,
considerando os questionarios respondidos e assinados.

Abordaremos a seguir os dados obtidos na pesquisa separados em subitens para

facilitar na visualizacdo e andlise de cada item que julgamos importante.
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3.3.1 O Perfil das Pessoas com Deficiéncia Intelectual

Este trabalho, assim como a pesquisa nele apresentada, foi construido para
contribuir nas reflexdes e conhecimentos sobre a deficiéncia, da mesma maneira, tragar
o perfil das pessoas com deficiéncia intelectual facilita na anélise e compreensao desta
pesquisa. Entendendo os diferentes momentos historicos, a pessoa adulta com
deficiéncia intelectual, ndo teve as mesmas oportunidades de acesso que uma crianga
com deficiéncia intelectual tem nos dias de hoje, desta forma serd tracado alguns
elementos relacionados as pessoas com deficiéncia que participaram deste estudo.

O numero total de usuarios que fizeram parte da composicdo de dados foi de 20
pessoas, destas, 11 sdo homens, representando 55%, e o restante, 9 mulheres,
representam 45%. Isto equivale dizer que ndo ha uma diferenca muito significativa no

que se refere ao sexo dos Usuarios.

Graéfico 1 - Participantes da pesquisa por sexo

60%  s55%

>0% 45%
40%

30%

20%

10%

0%
Homens Mulheres

Fonte: Elaboracao propria

Sobre a idade das pessoas com deficiéncia intelectual, a idade média dos
usuarios é de 51,55 anos, sendo 0 mais novo, do sexo masculino com 39 anos e a mais
velha com 69 anos de idade do sexo feminino. No Gréafico 2 separamos em grupos por

idade e sexo:
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Graéfico 2 - Pessoas com deficiéncia intelectual por idade e sexo
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Fonte: Elaboracao propria

No grafico 2, podemos notar as diferencas de idade entre homens e mulheres, as
pessoas mais novas, entre 35 a 45 anos de idade, podemos perceber que 0os homens sdo
a maioria, ja na faixa etéria de 66 a 75 anos de idade, observamos o inverso, temos um
ndmero maior de mulheres com mais de 66 anos de idade. Com estes dados, embora
ainda represente um numero baixo para tal constatacdo, podemos supor que da mesma
forma que as mulheres de uma maneira geral vivem mais que 0s homens, nas pessoas
com deficiéncia tal fator também se repete.

O gréfico 3 faz referéncia aos que recebem beneficios, estes dados revelam que a
maioria ndao recebe nenhum tipo de beneficio e apenas 2 pessoas que representam 10%
do total recebem o BPC. Como ja foi colocado anteriormente, em relagdo ao BPC, este
beneficio exige um recorte de renda muito baixo, quem o recebe vive em condicdes de
miséria. Considerando que o ingresso na APAE desconsidera a situacdo econémica, 0
que podemos concluir é que poucos vivem em condi¢des de miserabilidade, embora,
mais a frente analisaremos a renda mensal das familias e juntando esses dados

poderemos analisar de forma mais ampla.
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Gréfico 3 - Pessoas que recebem beneficios
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Fonte: Elaboracao propria

Sobre a renda familiar, dos que responderam a questao, a maioria recebe de 0 a 2
salarios minimos, representando 46,6%, na sequéncia, atingindo a 26,6%, familias que
tem sua renda entre 5 a 8 duas familias, os que recebem de 2 a 5 salarios minimos e
acima de 8 salarios minimos representam 13,3%.

Lembrando que a condicdo de elegibilidade de ingresso na APAE de
Floriandpolis é a deficiéncia intelectual associada ou ndo as outras deficiéncias e o
TEA, portanto independe da renda mensal. Ao obter a informacdes sobre a renda das
familias dos usuérios da APAE, lembrando que a instituicdo € uma organizacdo nao
governamental, que seus usuarios tém acesso aos servicos de forma gratuita, podemos
ter varias leituras. Uma delas é a falta de institui¢des voltadas a pessoa com deficiéncia
intelectual no setor privado, considerando que algumas familias tém condicGes
econbmicas. Uma outra leitura é, justamente oposta a esta colocada, levando em
consideracdo as porcentagens apresentadas das rendas mais baixas e das mais altas, as
familias que tem o rendimento mensal de 0 a 2 salarios é consideravelmente superior

aos outros valores, entdo podemos concluir que, pessoas que tem condigdes econdmica
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buscam servigos particulares, e pessoas que ndo poderiam pagar instituicdes privadas,
recorrem a APAE.

N&o podemos esquecer da analise em relacdo aos beneficiarios do BPC, se
retornarmos ao grafico anterior, vamos recordar que somente duas pessoas dentro de 20
0 recebem, os dados ndo sdo minuciosos a ponto de chegarmos a uma conclusdo, mas
podemos supor que dentre os usuarios da APAE, ndo ha uma parcela significativa de
pessoas em condigdes de miserabilidade, ou ainda, numa suposicdo mais extrema,
pessoas com deficiéncia intelectual em condicdes de extrema miserabilidade nao

conseguem nem acessar uma instituicdo gratuita.

Gréfico 4 - Renda familiar
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Fonte: Elaboracdo propria

No proximo gréfico relacionado ao perfil das pessoas com deficiéncia, iremos

abordar a rotina no &mbito familiar, acerca das preferéncias de cada um.

Grafico 5 - A rotina no ambito familiar
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Fonte: Elaboracdo propria

Neste dado, devemos considerar que havia a possibilidade de responder mais de
uma das opg¢des. Nenhuma das opcdes apresentadas foi deixada em branco. Algumas
pessoas assinalaram a opg¢do “outros” dando exemplos das demais atividades que a
pessoa com deficiéncia intelectual exerce no ambito familiar. Tais como, realizar
atividades fisicas; ir a Igreja; pintar; dormir; todas as oportunidades de passeio; realizar
atividades manuais; arrumar a mala para viajar; e escutar masica apareceram em 3

exemplos de atividade que exerce no ambito familiar.

3.3.2 O perfil dos cuidadores

Realizar uma pesquisa acerca dos cuidadores da pessoa com deficiéncia
intelectual é tdo importante quanto tracar o perfil das pessoas com deficiéncia.
Lembrando que, em particular nestes dados coletados, temos a questdo do
envelhecimento precoce somado a deficiéncia intelectual. Da mesma maneira que
coletamos dados relacionados a idade e sexo das pessoas com deficiéncia intelectual,
com os cuidadores também foi realizado essa coleta, contudo, as analises sdo distintas e

veremos nitidamente que os principais cuidados sdo realizados por mulheres.
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Graéfico 6 - Cuidadores por idade e sexo
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Fonte: Elaboracdo propria

A idade média dos cuidadores foi de 59,76 anos, sendo a mais velha com 83
anos de idade, do sexo feminino e a mais nova com 21 anos de idade, também do sexo
feminino. Neste item devemos considerar que nem todos responderam suas idades e
muitas familias realizam os cuidados da pessoa com deficiéncia de forma conjunta,
dividindo os cuidados entre os membros da familia. 72,2% das pessoas que cuidam, sao
do sexo feminino e 27,7 %, representam as do sexo masculino. Em contrapartida
apresentaremos no grafico seguinte, quem realiza os cuidados ou as principais

atividades da pessoa com deficiéncia intelectual. Os dados se apresentaram desta forma:

Graéfico 7 - Quem realiza os cuidados da pessoa com deficiéncia intelectual
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Fonte: Elaboragdo prépria

Podemos perceber que a familia € a principal responsavel pelos cuidados da
pessoa com deficiéncia intelectual, e em seguida obtemos como resultado as
Instituicdes/associacdes. Considerando quem assinalou esta opcdo, referem-se a propria
APAE, e ainda devemos lembrar que 3 usuarios residem na Casa Lar da instituicdo e
uma usudria vive em uma Instituicdo de Longa Permanecia para Idosos (ILPI).

Reconhecendo a familia como elemento principal nos cuidados com a pessoa
com deficiéncia, é importante discutirmos as atribuicdes da familia e do Estado perante

a questdo da deficiéncia.

O reconhecimento da importancia da familia no contexto da vida social esta
explicito no artigo 226 da Constitui¢do Federal do Brasil, quando declara que
“a familia, base da sociedade, tem especial prote¢do do Estado”, endossando
assim o artigo 16 da Declaracdo dos Direitos Humanos, que toma a familia
como sendo o ndcleo natural e fundamental da sociedade e tem direito a
protecdo da sociedade e do Estado. No Brasil tal reconhecimento se reafirma
no Estatuto da Crianca e do Adolescente, no Estatuto do Idoso e na prépria
Lei Organica da Assisténcia Social. Embora haja o reconhecimento explicito
sobre a importancia da familia na vida social e, portanto, merecedora da
protecdo do Estado, tal protecdo tem sido cada vez mais discutida, a medida
em que a realidade tem dado sinais cada vez mais evidentes de processos de
penalizacdo e desprotecdo das familias (MIOTO, 2003)

Na questdo da deficiéncia intelectual, a familia € aquela que serd o suporte
principal na vida da pessoa com deficiéncia. Mas devemos entender que uma familia,

em condi¢Oes de vulnerabilidade social ndo vai ter condigdes de prover e suprir as
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necessidades da pessoa com deficiéncia, esta questdo é delicada, porque tendemos a
responsabilizar a familia quando hé situagdes de violagdo de direitos. Segundo MIOTO
(2003), “a familia na sociedade brasileira hoje, mais que ser reconhecida como instancia
de cuidado e protecdo, deve ser reconhecida como instancia a ser cuidada e protegida,
enfatizando a responsabilidade publica”. Na perspectiva de entender que para que seja
possivel o cuidado, é necessario a protecao que esta recebe através de politicas sociais.
Ainda relacionado ao grafico 7, no que consiste aos membros da familia que
realizam os cuidados ou as principais atividades da pessoa com deficiéncia intelectual,
foi necessario a formulacdo de um outro grafico, considerando a predominancia de

pessoas do sexo feminino.

Grafico 8 - Membros da familia que realizam os cuidados da pessoa com

deficiéncia intelectual
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Fonte: Elaboracdo propria

Neste gréafico, identifica os membros da familia que realizam as principais
atividades ou cuidados da pessoa com deficiéncia intelectual, podemos perceber que
embora no grafico 7, alguns dos cuidadores sdo homens, neste grafico nota-se que a
pessoa do sexo masculino participa dos cuidados sempre em conjunto com alguém do
sexo feminino, ou seja, aquelas que cuidam, sem o auxilio de outros, sdo

exclusivamente mulheres.
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Das pessoas que responderam sobre a ocupacéo, a grande maioria respondeu néo
trabalhar e apenas 3 especificaram sua profissdo, sendo elas, faxineira, professora e

cozinheira.

Graéfico 9 - Cuidadores que trabalham
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Fonte: Elaboracao propria

Das pessoas que ndo exercem uma atividade rentavel, 66.6% do total, 4 séo
aposentadas, significando 33,3% entre as pessoas que nao trabalham. Outras 4 pessoas
especificaram o motivo de ndo trabalhar, uma delas relatou que quem trabalha na
familia é o pai; outra pessoa especificou que ndo trabalha pelo grau de dependéncia do
filho; houve relato de uma irmé explicando que sua mae faleceu recentemente, o pai
estd em condigBes de cuidados diérios e isso a impede de trabalhar; e por fim, uma

destas pessoas ndo trabalha por ter sindrome de Chiari do tipo 1.

3.3.3 Acesso, limites e barreiras

Neste subitem analisaremos a partir dos resultados obtidos na pesquisa, a
participacdo das pessoas com deficiéncia intelectual nos espacos sociais de

Florianopolis.
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A primeira andlise foi feita com base nos dados referentes aos servicos e espacos
sociais que a pessoa com deficiéncia frequenta. As respostas poderiam ter mais de uma
opcéo de escolha. No questionario entregue aos participantes, havia também elementos
para especificar a frequéncia da participacdo nos espacos sociais, semanalmente,
quinzenalmente e mensalmente. Porém, poucos assinalaram este item, e resolvemos
desconsiderar a frequéncia de participacdo nos servigos, ou instituicdes publicas e

privadas.

Graéfico 10 - Espacos frequentados pelas pessoas com deficiéncia intelectual
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Fonte: Elaboracao propria

Como se mostra nitido no grafico, o espaco mais frequentado é propria APAE,
embora tenhamos desconsiderado a frequéncia, porque muitos ndo responderam,
sabemos que nesta instituicdo a frequéncia é semanal. Por ter sido a APAE a opg¢ao mais
apontada pelas familias, esperava-se que em segundo lugar o espago mais citado seria a
instituicdo de salde (posto de saude), por entender que ha a necessidade de frequéncia
nestas duas instituicdes, porém ¢é preciso considerar que a opgdo ‘““igreja” estava
complementada com “atividades religiosas”, e na APAE de Florianopolis, mensalmente
ocorre uma missa para 0s usuarios, embora em nenhum questionario especificasse esta
atividade, a escolha do item igreja pode sim, estar relacionado com este evento mensal

na instituicao.
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Em relacdo aos demais itens, se formos compara-los com a porcentagem que se
obteve na escolha da APAE como espaco mais frequentado, os outros locais ainda se
mostram pouco acessados.

Das pessoas que responderam ‘“outros”, especificaram ‘“visitar a casa de
parentes” e “visita a casa das familias”, esta ultima observagdo refere-se aos usuarios
que moram na Casa Lar e a cada quinze dias visitam seus familiares. Dentre outras
opcOes de respostas, haviam também: escola/instituicdo de ensino, local de trabalho e
centro comunitario. Porém nenhuma destas, foram apontadas nos questionados.

O gréfico 11, esta diretamente ligado ao anterior, refere-se aos responsaveis que

acompanham a pessoa com deficiéncia intelectual nos espacos citados acima.

Graéfico 11 - Quem acompanha a pessoa com deficiéncia intelectual
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Fonte: Elaboracdo propria

Nestes dados podemos, mais uma vez, perceber que na sua grande maioria sao as
mulheres que acompanham as pessoas com deficiéncia. Na opgdo “outros”, sobrinhas
também foram citadas, e a mée social, que é responsavel pelos usuarios que vivem na
Casa Lar dentro da instituig&o.

Vinculado ainda aos espagos frequentados pela pessoa com deficiéncia
intelectual, foi perguntado sobre como avaliam estes espacos, tendo como opcéo de
resposta, bom, ruim e de dificil acesso. Cabe destacar que entre estes espagos 0 mais
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frequentado € a APAE. As respostas em relagdo ao acesso aos espagos mencionados
foram respondidas em todos os questionarios, na sua grande maioria avaliaram como

bom, representando quase 90% do total.

Graéfico 12 - Como avalia 0 acesso aos espacos para a pessoa com deficiéncia
intelectual
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Fonte: Elaboracao propria

Quem respondeu como ruim O acesso, justificou que “muitos lugares sem
suporte necessario”, ja a pessoa que respondeu como dificil acesso mencionou da
seguinte forma “acesso as escadas, calcadas, Onibus, escada rolante, demora no
atendimento quando necessario”. Ainda tivemos justificativa de pessoas que
responderam como bom o acesso, relacionando a facilidade com a condicdo fisica da
pessoa com deficiéncia intelectual. “Ela caminha so, portanto ¢ facil”, “ndo possui
deficiéncia motora significativa”. Nesta questdo, com base nas respostas e nas
justificativas, podemos considerar que a limitagdo aos espagos na perspectiva destes
cuidadores é baseada na condic¢éo fisica e motora, ou seja, quando existe o impedimento
este € por questdes arquitetonicas.

Apos ter levantado os espagos que as pessoas com deficiéncia intelectual
participam, uma questdo importante € apontar quais as dificuldades na participa¢do nos
espacos sociais, vimos que a instituicdo mais frequentada é a APAE, porém,

considerando que este espaco recebe pessoa com deficiéncia, subentende-se que este se
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encontra, pelo menos, nas minimas condi¢cOes de receber pessoas deficientes, mas em
outros locais que ndo oferece nenhuma condicdo de acesso? Vimos que a participagéo
se limita aos espacgos institucionais, mas devemos lembrar que o meio pode tornar o
acesso mais dificil, se ndo impossivel, ou mesmo sem restricdo de acesso.

No gréfico seguinte, sera apontado as maiores dificuldades que a pessoa com

deficiéncia encontra para a participacdo nos espacos sociais.

Graéfico 13 - Maior dificuldade para a participacdo da pessoa com deficiéncia nos
espacos sociais
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Fonte: Elaboracao propria

No grafico 13 pode-se observar a distancia (28,50%), seguida da discriminacéo e
falta de calgadas (ambas com 14,20%) como maiores dificuldades citadas em relagéo ao
acesso das pessoas com deficiéncia aos espacos sociais. 1sso expressa a falta de
servicos, instituicdes ou espagcos proximos a moradia ou ainda as dificuldades de
transporte que juntamente com a discriminagdo dificultam a efetivagdo dos direitos
conquistados pelas pessoas com deficiéncia.

Embora a escolha de maior destaque tenha sido a distancia, se observarmos as
porcentagens, ndo h& uma unanimidade, ou seja, as dificuldades encontradas ndo sdo

comuns a todos, podemos entender com estes dados, que existe as especificidades de
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cada um. Pessoas que apontaram “outros” como resposta, mencionaram também como
dificuldade, a falta de acompanhantes; pessoas capacitadas para atendimentos;
seguranca e falta de atividades para integragdo; relataram ainda que existe muita
discriminacdo em certos lugares.

Tambéem é importante ressaltar que destes usuarios, a deficiéncia € intelectual,
muitos ndo tém restricdes fisicas, nem todas as deficiéncias intelectuais transparecem na
aparéncia fisica da pessoa. Em algumas das respostas houve comentarios positivos
como “nado temos dificuldade com ela, gracas a Deus” e outro dizendo “ ndo se aplica,
nao observamos dificuldades quando participa de espagos sociais”.

Considerando o ser humano, que tende a rejeitar aquilo que € diferente, como na
Antiguidade Grega, por exemplo, que o ato de “jogar” fora criangas com deficiéncia era
aceito. Esta experiéncia de rejeicdo pode ndo acontecer a principio com a pessoa com
deficiéncia intelectual, por ndo apresentarem nenhum aspecto visivel da sua deficiéncia.
Isto ndo significa que a pessoa com deficiéncia intelectual est4d imune de sofrer
preconceitos, no grafico a discriminagdo ainda representa 14,2% do total.

Finalizando os graficos, iremos apresentar, em contrapartida a questdo anterior,
0 que poderia ser melhorado para 0 acesso nos espacos sociais. Embora muito parecida
com a questdo anterior, podemos pereceber que no item “leis de inclusdo”, quando se
tratava de uma dificuldade (a falta delas), teve apenas 4% de escolha, ja, em relacdo ao
0 que poderia ser mudado para a melhoria ao acesso, aparece com mais votos, 13,3%.
Existe um entendimento que as leis de inclusdo servem para a melhoria na vida da
pessoa com deficiencia intelectual, mas ao ser pouco colocada como uma das
dificuldade na participacdo da pessoa com deficiencia nos espacgos sociais, isto pode
significar que existe uma falha na aplicacdo destas leis, embora temos consciencia da
importancia do direito, este ainda requer sua concretizagdo por meio de politicas
publicas efetivas e constante luta por sua efetivacdo, entendendo-se aqui a cidadania

enquanto um processo.

Graéfico 14 - O que poderia ser melhorado para facilitar o acesso da pessoa com
deficiéncia intelectual nos espagos sociais
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Fonte: Elaboracao propria

Considerando o item que teve maior destaque, calgadas com 30% de votos,
seguido do transporte adaptado, ambos questfes ligadas a barreiras arquitetonicas. Para
as pessoas que utilizam o transporte publico e caminham nas ruas de Floriandpolis,
podemos constatar que ndo é preciso ter experiencia na deficiéncia para perceber o
descaso do poder publico na melhoria dos espacos. Uma calcada com buracos, ndo
apenas impede um cadeirnate de ir e vir, como pode colocar em risco qualquer pessoa
de tropecar por exemplo. Ou mesmo a altura da entrada no onibus, uma pessoa com
estatura baixa vai ter dificuldade de entrar no transporte.

Ainda quem assinalou a opgdo “outros”, menciounou distancia como algo que
poderia ser melhorado para facilitar 0 acesso nos espacos sociais, citaram sobre a
fiscalizacdo no andamento das leis de inclusdo e protecdo aos deficientes, foi também
destacado sobre o olhar das pessoas, “a falta de carinho por pessoas mal educadas” .

Todas as opg¢des colocadas na questdo do que poderia ser melhorado para
facilitar o acesso da pessoa com deficiencia intelectual aos servigos, instituicdes
publicas ou privadas e outros espacos sociais, na realidade ja estdo garantidas dentro da
lei, os itens transporte adaptado, rampas acessiveis, 0 piso tatil, calgadas adequadas e
elevadores séo referentes a acessibilidade, na Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com

Deficiéncia, no seu artigo 53 vai dizer:
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Art. 53. A acessibilidade é direito que garente a pessoa com
deficiéncia ou com mobilidade reduzida viver de forma independente
e exercer seus direitos de cidadania e de participacéo social (BRASIL,
2015).

Ou de forma mais especifica, traz em seu artigo 56:

Art. 56. A construcdo, a reforma, a ampliacdo ou a mudanga de uso de
edificacOes abertas ao publico, de uso publico ou privadas de uso
coletivo deverdo ser executadas de modo a serem acessiveis
(BRASIL, 2015).

Jé referente a discriminacao, a mesma Lei destaca:

Art. 4. Toda pessoa com deficiéncia tem direito & igualdade de
oportunidade com as demais pessoas e ndo sofrerd nenhuma espécie
de discriminacéo (BRASIL, 2015).

As leis de inclusdo estdo colocadas e sdo bem amplas, a questdo é que ndo sdo
aplicadas. Por isso a importancia da constante afirmacéo dos direitos.

A questdo oito do questionario perguntou aos participantes se foi possivel
perceber melhorias em relacdo ao acesso de uma maneira geral, ao longo dos anos.
Embora ndo tenha sido respondido por todos os participantes, esta questdo foi unanime
na resposta, das 13 pessoas que responderam, todas assinalaram que sim, foi possivel
perceber melhorias, isto comprova que os direitos da pessoa com deficiéncia estdo
evoluindo e sdo perceptiveis aos que convivem com a questdo no seu dia a dia,
lembrando que as pessoas com deficiéncia incluidas nesta pesquisa, nasceram antes da
década de 1980, cronologicamente eles vivenciaram as conquistas timida e tardia do
direito da pessoa com deficiéncia. Interessante desta questdo foi a de que, embora
simples e com apenas duas alternativas de respostas, 0 sim e 0 ndo, muitas das pessoas
adicionaram comentérios explicando o porqué das melhorias, vamos expor aqui 0S

comentarios na sua integra:

“Sensibiliza¢do da sociedade; Atualmente existem leis que deveriam favorecer, mas
ainda o poder publico ndo ajuda. Muitas vezes ndo respeita a condigdo especial de
cada um; Um pouco, no transporte por exemplo, alguns anos atras eles ndo tinham
acesso livre; Como meu filho tem 39 anos, acompanhamos essa evolugdo, mas ainda
faltam inimeras providencias e ajustes em todos os sentidos; Nos Ultimos quinze anos

houve mais empenho do governo em obedecer a constituicdo e na prética de incluséo,
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temo que o0s progressos obtidos terdo retrocesso com o atual governo Temer; De
maneira geral, pois foi adquirido um carro; Houve um maior espaco para o debate e
conhecimento nas questdes das necessidades dos deficientes; Porque quase todos os
lugares tém banheiro adaptado a cadeira de rodas; Nos lugares que vou esta em
ordem; Por mais cultura social; Sim, agradeco a APAE por ele ser mais independente;
Na conduta, na higiene com ela mesma; Gragas presidente dos deficientes e

cadeirantes”.

O envelhecimento populacional é uma realidade relativamente recente no Brasil,
o envelhecimento das pessoas com deficiéncia intelectual é ainda mais atual, pois este
grupo sempre teve uma expectativa de vida baixa em relacdo as pessoas sem
deficiéncia, porém nos Gltimos anos, sua expectativa de vida aumentou cerca de 20
anos, em 1991 era de 35 anos e em 2000 aumentou para 55 anos (COSTA, 2012. p 44).
Tal condicéo esta relacionada com avancos cientificos e sociais, porém este fenbmeno
relativamente recente produz novas demandas sociais, um deles € o cuidado.

Como vimos nos dados obtidos na pesquisa, as pessoas que cuidam, sdo na sua
grande maioria mulheres, sendo irmd ou a mae, com idade média de 59 anos. Vimos
também que muitas sdo aposentadas e que os principais cuidados sdo realizados por
estas, visto que poucas das pessoas com deficiéncia intelectual realizam os préprios
cuidados, portanto existe um alto nivel de dependéncia. Considerando a idade dos
cuidadores e daqueles que necessitam de cuidados, podemos perceber que ha o
envelhecimento da pessoa com deficiéncia intelectual da mesma forma que aqueles que
cuidam ja estdo envelhecidos.

Ou mesmo, as pessoas que cuidam, pela idade avangada, séo aquelas que a
perspectiva feminista do Modelo Social chama de “corpos temporariamente nao
deficiente”, ou seja, embora nao sdo pessoas com deficiéncia podem vir a experimentar
a deficiéncia. No contexto da deficiéncia intelectual as concepgbes do feminismo que
complementou as ideias no Modelo Social, sdo pertinentes, por considerar que também
devem ser inseridas nas politicas sociais aquelas que cuidam, estas muitas vezes
abdicam do trabalho formal para poder cuidar da pessoa com deficiéncia intelectual.

Considerando a idade dos usuarios da APAE que participaram desta pesquisa,
devemos lembrar que a construcéo e efetivacdo do direito da pessoa com deficiéncia é
recente, e ainda esta passando por modificagdes positivas. Embora muitos néo tiveram

acesso a educacgdo no ensino regular, tendo sua participacgdo restrita ao &mbito familiar e
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institucional foi constatado a melhoria em relacdo ao acesso de uma maneira geral ao
longo dos anos, isto demostra a efetivacdo do direito da pessoa com deficiéncia, embora
ainda temos muito a avancar nas leis, nas politicas sociais e na conscientiza¢do social

perante a pessoa com deficiéncia.
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Considerac6es finais

O contato com a questdo da deficiéncia so foi possivel com o estagio obrigatorio
realizado na APAE de Florianopolis, isto demonstra o quanto nos pessoas sem
deficiéncia ndo conhecemos a diversidade humana, por esta perspectiva, assim como as
pessoas com deficiéncia intelectual que tem sua sociabilidade quase que exclusiva ao
ambito institucional e familiar, podemos dizer que nds nos encontramos em uma
sociedade a parte, aquela que ainda ndo estd preparada a incluir as pessoas com
deficiéncia.

Com este trabalho, somando a experiéncia na APAE de Floriandpolis, foi
possivel compreender a questdo da deficiéncia de forma ampla a partir de um
embasamento teorico. Desta forma ao analisar o processo historico é possivel dividi-lo
em trés momentos, o da exclusdo, da integracdo e da inclusdo. (SASSAKI, 2007). No
periodo que podemos classificar como o da exclusdo, no significado literal da palavra,
nédo havia lugar nos espacos sociais para a pessoa com deficiéncia.

No momento da integragdo, embora houvesse a insercdo da pessoa com
deficiéncia nos espacos sociais, essa insercdo dependia apenas da pessoa com
deficiéncia, ou seja, 0 quanto ela se adaptaria a sociedade. Embora ainda ndo houvesse a
consciéncia que a modificacdo deveria partir da sociedade, a integracéo foi difundida, e
na época era vista como a melhor ou a Unica, maneira de inserir a pessoa com
deficiéncia na sociedade, tal fator demonstra que a sociedade ndo é uma constante, a
construcdo social se faz com o movimento do ser social, como é colocado na Conveccéo
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que a deficiéncia é um conceito em evolugéo.

Podemos dizer que atualmente estamos no periodo da inclusdo, conseguimos
entender que para sermos uma sociedade inclusiva, a mudanga deve partir do meio
social. Na insercdo da pessoa com deficiéncia no mercado de trabalho, por exemplo, ao
aceitar uma pessoa com deficiéncia em determinado espacgo de trabalho, é necessario
que ocorram modificacdes neste espago, sO assim a incluséo é realizada. Da mesma
forma no ensino regular. Portanto a aplicacdo de leis, apenas um texto com valor
constitucional ndo é o suficiente para incluir, é necessaria uma mudanga, ndo apenas
arquitetbnicas, mas também mudancas atitudinais, que significam mudancas no
comportamento e a concretizacdo dos direitos por meio das politicas publicas.

As leis de inclusdo néo se restringem a pessoa com deficiéncia, o ser social ndo é

construido isoladamente, ele faz parte de um meio que ele constréi e modifica, deste
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modo a inclusdo beneficia a qualquer pessoa. Uma rampa para cadeirantes, beneficiam
também mé&es com carrinhos de bebe ou uma pessoa idosa por exemplo. Este beneficio
ndo estd relacionado apenas a questdes fisicas, existe a subjetividade humana, ao ter
mais espacos inclusivos, a questdo do valor vem a agregar, estimulando a convivéncia e
dessa forma se respeita as diferencas.

A pesquisa revela que questbes como a distancia, a discriminacdo e a falta de
calcadas sdo apontadas como maiores dificuldades em relagédo ao acesso das pessoas
com deficiéncia nos espacos sociais. 1sso expressa a falta de servigos, instituicdes ou
espacgos proximos a moradia ou ainda as dificuldades de transporte que juntamente com
a discriminacdo dificultam a efetivacdo dos direitos conquistados pelas pessoas com
deficiéncia. A analise destaca que embora temos conquistado algum direito, este ainda
requer sua concretizacdo por meio de politicas publicas efetivas e constante luta por sua
efetivacdo, entendendo-se aqui a cidadania enquanto um processo.

Ampliar o entendimento da deficiéncia, das especificidades da pessoa com
deficiéncia, dos direitos, da vulnerabilidade social e econdmica que este grupo esta
suscetivel é um dos maiores desafios relacionado a questdo, tanto para o profissional de
Servico Social como para as pessoas ligadas diretamente ou indiretamente a questdo da
deficiéncia. A melhor maneira de evitar o pré-julgamento, atitudes preconceituosas, a
discriminagdo é através do conhecimento, do entendimento. Tal desafio também é
exposto no Caédigo de Etica do Assistente Social, em um dos principios fundamentais,
que diz “Empenho na eliminagdo de todas as formas de preconceito, incentivando o
respeito a diversidade, a participacdo de grupos socialmente discriminados e a discussao
das diferencas; . Desta maneira difundir o conhecimento a fim de eliminar todas as
formas de preconceito, além de ser papel do profissional do Servigo Social, é também
funcéo do ser social.

Além do conhecimento, outra questdo fundamental aferida a partir dos dados da
pesquisa - que apontaram ainda diversos limites no acesso aos espagos sociais por parte
das pessoas com deficiéncia — € a necessidade de concretizagdo dos direitos
conquistados. Nesse sentido, enquanto profissionais que atuam neste ambito, os
Assistentes Sociais podem desenvolver um papel primordial na realizacdo de estudos,
pesquisas e também nas proposi¢oes de politicas publicas voltadas para as pessoas com
deficiéncia, assim como seu engajamento nos movimentos de luta pela conquista e

efetivacdo da cidadania.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidada a participar da pesquisa. A participacdo das
pessoas com deficiéncia intelectual nos espacos sociais de Floriandpolis.

Vocé foi escolhida para ser entrevistada por compor o universo de pessoas
responsaveis, cuidadores de e/ou pessoas com deficiéncia intelectual da APAE de
Floriandpolis que possui convénio com a Universidade Federal de Santa Catarina e
sua participagdo ndo é obrigatéria. A qualquer momento vocé pode desistir de
participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trara prejuizo em sua relagédo
com o pesquisador ou com o Departamento de Servigo Social/UFSC.

O objetivo deste estudo € compreender o acesso, 0s limites e barreiras
presentes nas possibilidades de participagdo das pessoas com deficiéncia intelectual
em espacos sociais de Florianépolis, apontando desafios no processo de
concretizacao de direitos.

Sua participacdo nesta pesquisa consistird em responder a um questionério que
visa encontrar respostas as questdes da pesquisa referente ao objetivo citado.

As informacdes obtidas através desta pesquisa serdo utilizadas para a
elaboragdo do Trabalho de Conclusdo de Curso e através deste é que serdo
veiculadas. Os dados néo serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificacao.

Vocé receberad uma copia deste termo onde consta o telefone do pesquisador
principal e da professora orientadora, podendo tirar suas dividas sobre o projeto e sua
participacdo, agora ou a qualguer momento.

Obrigada pela sua colaboracgéo e por merecer sua confianga.

Maya Natasha Oginoya

Nome da estudante: Maya Natasha Oginoya

Fone: 99844-2527

Email: hojincia@hotmail.com

Professora Orientadora do Trabalho de Concluséo de Curso —
Profa. Dra. Sirlandia Schappo

Departamento de Servigo Social

Fone: 3721-9540

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na
pesquisa e concordo em participar.
Observagdes:

Sujeito da pesquisa


mailto:hojinoia@hotmail.com
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO SOCIOECONOMICO
DEPARTAMENTO DE SERVICO SOCIAL
Campus Universitario— Trindade — 88040-900 — Florianépolis — SC — Brasil
Fone: (48) 3721-9540

Solicitagao para Realizacao de Pesquisa

Solicitamos autorizacdo para que a aluna Maya Natasha Oginoya realize
entrevistas com usuarios e ou responsaveis/cuidadores de pessoas com deficiéncia da
APAE de Florianépolis, durante o més de maio de 2018. Os dados da pesquisa serao
analisados no seu Trabalho de Conclusdo de Curso do Curso de Servico Social da
Universidade Federal de Santa Catarina. O referido Trabalho de Conclusédo de Curso
intitulado A participacdo das pessoas com deficiéncia intelectual nos espagos
sociais de Florianépolis tem como objetivo principal compreender o acesso, 0S
limites e barreiras presentes nas possibilidades de participacdo das pessoas com
deficiéncia intelectual em espacos sociais de Floriandpolis, apontando desafios no
processo de concretizacdo de direitos.

Os dados fornecidos pela instituicdo serdo utilizados para a elaboragdo do
Trabalho de Concluséo de Curso e através deste serdo veiculados.

Obrigada pela sua colaboracao.

Maya Natasha Oginoya
Académica e Pesquisadora
Nome da estudante: Maya Natasha Oginoya
Fone: 99844-2527
Email: hojinoia@hotmail.com
Professora Orientadora do Trabalho de Concluséao de Curso —
Profa. Dra. Sirlandia Schappo
Departamento de Servi¢o Social
Fone: 3721-9540

Declaro que entendi os objetivos da pesquisa e autorizo a aluna Maya Natasha
Oginoya a realizar a pesquisa acima apresentada, cujos dados serdo analisados no
seu Trabalho de Conclusédo de Curso do Curso de Servico Social da Universidade
Federal de Santa Catarina.

Nome responsavel na Instituicdo


mailto:hojinoia@hotmail.com
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO SOCIOECONOMICO
DEPARTAMENTO DE SERVICO SOCIAL
Campus Universitario— Trindade — 88040-900 — Florianépolis — SC — Brasil
Fone: (48) 3721-9540

Questionério: A participacdo das pessoas com deficiéncia intelectual nos
espacos sociais de Florianopolis.

1. Sobre o perfil da pessoa com deficiéncia intelectual:
Idade:
Cidade:
Sexo: Feminino:[__] Masculino:[__]
Aposentado: Sim [ ] Nao [ ]
Recebe BPC: Sim [ ] N&o [ ]

Composicéo familiar:

2. Sobre a pessoa que cuida da pessoa com deficiencia intelectual:

Idade:

Sexo: feminino:[__] masculino: [_]
Trabalha: sim:[__] ndo: [_]

Qual atividade exerce:

Renda familiar: 0 a 2 salarios: [_|

2 a5 salarios minimos: [ |

5 a 8 salarios minimos: [__]

Acima de 8 salarios minimos: [__]

3. Quem realiza os cuidados ou as principais atividades da pessoa com
deficiéncia intelectual:
Propria pessoa com deficiéncia: [ ]
Membro da familia: [__]
Qual membro da familia:
Cuidador externo: [ ]

[ ]




Instituicdo/Associacao:

Outros: [_]

Trabalha em algum outro lugar? Sim:[ ] Qual atividade exerce:

N&o [__] Motivo:
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4. Quais 0s servicos, instituices publicas ou privadas e outros espagos sociais
gue seu filho (a) (pessoa com deficiéncia intelectual) participa ou frequenta?

Espacos Com gque frequéncia

[ Posto de salde/Instituicdo de | Semanalmente [ Quinzen_ente

Saude Mensalmente

I APAE CJ Semanalmente [ Quinzenmente
Mensalmente

[ Escola/Instituicdo de ensino 1 Semanalmente [ Quinzer.nente
Mensalmente

L Local de trabalho CJ Semanalmente [ Quinzen_nente
Mensalmente

[ Transporte coletivo 1 Semanalmente [ Quinzen-nente
Mensalmente

[ Parques/pragas 1 Semanalmente 1 Quinzennente
Mensalmente

1 Mercado/Shopping 1 Semanalmente [ Quinzen-nente
Mensalmente

I Cinema 1 Semanalmente [ Quinzenmente
Mensalmente

L1 Centro comunitario CJ Semanalmente [ Quinzennente
Mensalmente

3 Igreja (atividades religiosas) [ Semanalmente [ Quinzennente
Mensalmente

[J Outros: J Semanalmente [ Quinzen-nente

Mensalmente

5. Quem acompanha seu/sua filho (a), quando frequenta os espacos citados

acima:

Mae [ | Pai |

| Irma&/ irmao [__] outros

Como avalia 0 acesso a estes espagos para uma pessoa com deficiéncia intelectual:

e Bom, acesso sem restrigdes: [_|

e Ruim, acesso com restri¢ées:[__|

e Dificil acesso: |:|
Por

guais

motivos:
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Qual é a maior dificuldade que vocé encontra para a participacdo de
seu/sua filho (a) (pessoa com deficiéncia intelectual) nos espagos sociais:

Falta de transporte adaptado: [__]

Distancia (¢ longe):[ ]

Discriminacdo:[ |

Falta de rampas para pessoas cadeirantes:[__|
Falta calcadas: ]

Falta de leis de inclusdo: [_]

Outros: [ ] quais:

. O que poderia ser melhorado para facilitar o acesso do seu/sua filho (a)
(pessoa com deficiéncia intelectual) aos servigos, instituicbes publicas ou
privadas e outros espacos sociais?

Transporte adaptado:[__|

Rampas acessiveis: ]

Calcada para Deficiente Visual (piso tatil):[ ]
Calcadas adequadas (sem buracos): [ ]
Menos discriminagéo: [ |

Elevadores: [ ]

Leis de inclusdo: [_]

Outros: [__] quais:

Foi possivel perceber melhorias em relac@o ao acesso de uma maneira geral,

ao longo dos anos?
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e Sim[ ] pOrqué:

e Nio [ ] porqué:

9. Como é a rotina no ambito familiar do seu filho (a) (pessoa com deficiéncia
intelectual):

e (Gosta de ajudar nas atividades domesticas:[_]
e Gosta de sair para passear: [__]

o Gosta de estudar: [ ]

e Gosta de ver televisdo: [ ]

e Gosta de sair para fazer compras: [__|

e Outros: [_]

Aluno (a):

Nome do familiar que respondeu:

Quais as pessoas que residem com 0 (@) aluno (a)?
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