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RESUMO

A questdo da acessibilidade e inclusdo das pessoas com deficiéncia em
nossa sociedade € um grande desafio e deve ser tratado na perspectiva dos Direitos
Humanos. O presente estudo se prop6s a analise do fenébmeno da (in)visibili das
pessoas com deficiéncia, através de um estudo de caso, com foco na Fundacédo
Oswaldo Cruz (Fiocruz), identificando barreiras e avangos para a efetiva
acessibilidade e inclusédo na instituicdo, nos ultimos 5 anos. Para tanto, investigou-se
a visdo de seus gestores, trabalhadores com deficiéncia, e buscou o olhar de
ativistas da sociedade civil organizada, em relacao a luta pelos direitos das pessoas
com deficiéncia. Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa com dados
coletados por meio de entrevista semiestruturada, aplicadas em 14 (quatorze)
unidades da Fiocruz, distribuidas em 6 (seis) diferentes unidades federativas e
Distrito federal, em 4 (quatro) macrorregifes do pais. Ao todo foram 21 participantes,
sendo 11 (onze) gestores, 5 (cinco) trabalhadores com deficiéncia e 5 (cinco)
ativistas da sociedade civil organizada. A analise do corpus da pesquisa foi realizada
de acordo com as premissas do método escolhido, Andlise Textual Discursiva - ATD
(MORAES, 2016). A analise resultou em 4 categorias: a) Direitos Humanos e
Politicas publicas de inclusdo; b) Barreiras que impedem ou dificultam a
acessibilidade e inclusdo na Fiocruz; c) Avancos na busca pela acessibilidade e
inclusdo na Fiocruz e d) Desafios institucionais para uma Fiocruz acessivel e
inclusiva. Para composicdo do corpus, a pesquisadora acompanhou todas as
atividades do Comité Fiocruz pela Acessibilidade e Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (denominado neste trabalho de CFAI), como integrante do mesmo e,
durante os quatro anos de doutorado, esteve também como observadora. A andlise
documental se baseou no material produzido pelo CFAI e Unidades Fiocruz,
encontrados no Portal Fiocruz. Os resultados apontam que a instituicdo tem
procurado avancar com acdes politicas e praticas mais inclusivas, frente as barreiras
existentes, em sua maioria, de carater estrutural em nossa sociedade com raizes
profundas nas relacfes sociais e institucionais. Sao inumeras exclusfes e privacdes
de pessoas que seguem invisibilizadas em suas especificidades, necessidades e
direitos, o que torna imperioso a ampliacdo e aprofundamento do debate sobre a
funcionalidade dos corpos e suas expressdes mais comuns no cotidiano da
instituicdo. A pesquisa apontou grandes desafios, que poderiam ser resumidos em:
estabelecer, nos véarios ambitos de atuacdo da Fiocruz, em didlogo com os
movimentos sociais, acdes afirmativas e reparadoras de respeito as diversidades,
com inclusédo efetiva das popula¢gdes vulnerabilizadas nos campi da Fiocruz, no
tocante aos contratos de trabalho, a educacdo, a salde e a producdo de
conhecimento, para a valorizacao da diversidade. Por fim, tomou-se como inspiracao
metaférica a histéria do Dom Quixote, o cavaleiro insurgente que acreditou nos
sonhos impossiveis e fez de sua luta pela justica um legado aos que buscam um
mundo inclusivo para todos.

Palavras-chave: direitos humanos; acessibilidade; inclusdo; pessoa com deficiéncia;
Fiocruz.



ABSTRACT

The issue of accessibility and inclusion of people with disabilities in our society
is a major challenge and must be addressed from a human rights perspective. This
study aimed to analyze the phenomenon of (in)visibility of the rights of people with
disabilities, through a case study focused on the Oswaldo Cruz Foundation (Fiocruz)
identifying barriers and advances for effective accessibility and inclusion in the
institution, in last 5 years. To this end, it investigated the vision of its managers,
workers with disabilities, and sought the perspective of activists from organized civil
society, in relation to the struggle for the rights of people with disabilities. This is
qualitative research with data collected through semi-structured interviews, applied in
14 (fourteen) Fiocruz units, distributed in 6 (six) different federative units and the
Federal District, in all macro-regions of the country. In all, there were 21 participants,
11 (eleven) managers, 5 (five) workers with disabilities and 5 (five) activists from
organized civil society. The analysis of the research corpus was carried out according
to the premises of the chosen method, Discursive Textual Analysis - DTA (MORAES,
2016). The analysis resulted in 4 categories: a) Human Rights and Public Policies for
Inclusion; b) Barriers that prevent or hinder accessibility and inclusion in Fiocruz; c)
Advances in the search for accessibility and inclusion at Fiocruz and d) Institutional
challenges for an accessible and inclusive Fiocruz. To compose the corpus, the
researcher followed all the activities of the Fiocruz Committee for Accessibility and
Inclusion of Persons with Disabilities (called CFAI in this work), as a member of the
Committee and, during the four doctoral years, she was also an observer. Document
analysis was based on material produced by CFAI and Fiocruz Units, found on the
Fiocruz Portal. The results indicate that the institution has sought to advance with
more inclusive political actions and practices, but the existing barriers are many and
mostly of a structural nature in our society with deep roots in social and institutional
relations. There are many exclusions and deprivation to people who remain invisible
in their specificities, needs and rights, which makes it imperative to expand and
deepening the debate on the functionality of bodies and their most common
expressions in everyday life of the institution. The survey pointed out major
challenges, which could be summarized as follows: establishing, in the various areas
of action of Fiocruz, in dialogue with social movements, affirmative and restorative
actions of respect for diversities, with the effective inclusion of vulnerable populations
on Fiocruz campuses, in with regard to employment contracts, education, health and
the production of knowledge, for the appreciation of diversity. Finally, the
metaphorical inspiration was the story of Don Quixote, the insurgent knight who
believed in impossible dreams and made his struggle for justice a legacy for those
who seek an inclusive world for all.

Keywords: human rights; accessibility; inclusion; disabled person; Fiocruz.
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1 INTRODUCAO

Figura 1 - Dom Quixote e Sancho Panga saindo para suas aventuras, Portinari
(1956)

Fonte: Revista Prosa, Verso e Arte (2017).
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Mudar o mundo, meu amigo Sancho, néo € loucura, ndo é utopia, €
justica. (Dom Quixote)*

Faz muito tempo, ainda bem jovem, no inicio de minha primeira formacéo
como educadora, escrevi para uma tarefa escolar, juntamente com minha equipe,
uma peca com a tematica da inclusdo de pessoas com deficiéncia. A histéria era
sobre uma crianga, a época chamada eufemisticamente de “excepcional”, cuja méae
lutava ferozmente por sua insercdo escolar. A saga por ela vivida incluia romper
preconceitos de todos os lados, a comecar pela propria familia - na figura do pai que
abandonara a casa -, na escola - onde |lhe € negada a matricula - e na sociedade em
geral, com inUmeras portas fechadas.

Toda sua luta € para simplesmente fazer valer o direito de seu filho receber
educacado ou mais do que isso, de ser contado entre os humanos. A crianga na peca
foi batizada pelo nome simbdlico de Ninguém. A luta era contra barreiras visiveis e
invisiveis, mas certamente bem reais para aquela mée e seu filho. Lutava sozinha
como uma Dom Quixote.

Lembro-me de o tema haver mobilizado toda minha familia nessa empreitada
escolar. Minha mée, eximia costureira, nos ajudou na confeccdo de um boneco de
pano em tamanho natural, que utilizamos como recurso teatral na caracterizacao.
Ninguém era levado para la e para ca por sua mae, na luta para conquistar a
educacao, identidade, autonomia, cidadania e quantos mais direitos houver para um
ser humano.

A cena final termina com esse desafio posto para a plateia ao som da musica
“Sonho impossivel”’, na voz de Maria Bethania (traducdo de Chico Buarque e Ruy
Guerra, do original “Impossible Dreams” de Joe Darion e Mitch Leigh). A musica,
eternizada como hino, foi escrita para o musical, baseado em Dom Quixote de La
Mancha, que estreou na Broadway, Nova York, em 1965 e sua versdo no Brasil em

nicio da nota de rodapé

A frase “Mudar o mundo, amigo Sancho, ndo é loucura nem utopia, mas sim justiga”, atribuida
desde sempre a Quixote ndo é encontrada no romance de Cervantes. Price (2017), em artigo
intitulado “Mudar o mundo: justica ou utopia?”, aventa algumas hip6teses: Seria esquecimento do
tradutor mourisco? Ou uma omissao deliberada do livreiro que ndo poderia deixar passar frase
abertamente subversiva? Ou seria um erro do chefe da oficina, encarregado da confec¢cdo material?
Price continua em seu ensaio apresentando as possibilidades e implicacdes literarias e faz uma
comparagdo com situacdo semelhante ocorridas com obras de Shakespeare e por fim sustenta que
tanto Cervantes quanto o autor de Macbeth “mudaram o mundo, refletindo a mudanga do mundo,
projetando-a até aonde o sentido de seu tempo permitia alcangar” (PRICE, 2017, p. 124). Assim
sendo, optamos por manté-la como epigrafe a nos inspirar. Fim da nota de rodapé.
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1972. Quixote é considerado um simbolo dos sonhadores e idealizadores de um
mundo sem injustica de qualquer espécie, em que cada um tenha a liberdade de ser,
pensar e viver do seu jeito proprio.

O idealismo do protagonista, em contraste com a dureza da realidade,
provoca gargalhadas e, simultaneamente, conquista a empatia do leitor. Através das
varias peripécias e derrotas de Quixote, Miguel de Cervantes faz uma critica a
realidade politica e social do seu pais. Os caminhos aparentemente tresloucados do
protagonista podem ser interpretados como uma forma de protesto na busca de
valores que parecem perdidos ou ultrapassados.

Quixote, simbolo dos inconformistas ao longo dos séculos, até hoje nos
inspira a lutar pelo mundo no qual queremos viver, sem ignorarmos as injusticas. Ele
representa a importancia da nossa diversidade.

Passados tantos anos dessa experiéncia, sou impactada pelo questionamento
do professor Fadel, meu eterno orientador. Na época eu havia terminado o mestrado
e estava como Coordenadora da Saude do Trabalhador da Fiocruz, quando ele me
interpelou: Qual é o projeto da Fiocruz para inclusdo das pessoas com deficiéncia?
Recebi aquele questionamento como um soco no estbmago. Mesmo tendo passado
muitos anos, eu ndo tinha resposta para aquela questdo que me havia despertado
tanta inquietacdo anos atrds. Olhei para o lado, procurei essas pessoas ha
instituicdo, ndo tinham visibilidade; procurei dados, mas eles ndo haviam sido
levantados; politicas, nem pensar. Ndo havia alunos, ndo havia trabalhadores, pelo
menos nao que estivessem na mira de a¢bes inclusivas.  Contudo, nés € que
éramos cegos, surdos e sem nenhum movimento junto a eles. Concluo que nés
somos os Ninguéns, que nao nos importamos, ndo denunciamos, nao nos
mobilizamos. E estamos falando de uma instituicdo centendria de salude publica, de
pesquisa e formacéo, em especial para quadros profissionais do Sistema Unico de
Saude (SUS).

Ao procurar atentamente, por fim encontramos iniciativas importantes em
algumas unidades da instituicdo, porém isoladas. Olhando um pouco mais
encontramos alguns poucos, bem poucos, trabalhadores com deficiéncia circulando
nos campi e atuando em seus postos. Indo um pouco mais adiante, para além-
muros, encontramos um potente grupo de pessoas que na sociedade em geral
construiram um belissimo percurso de luta, de resisténcia e de conquista de seus

direitos.
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Descobrimos que a diversidade ndo é uma massa unica, homogénea, mas é
a propria beleza da vida, que nos desafia, que nos aproxima, que exige que
estejamos mais abertos, “fora da caixinha” de nossa prepoténcia ou academicismo
para entdo, enfrentando preconceitos de dentro ou de fora, descobrirmos que tem
um mundo a ser conhecido. Mas ele s6 pode ser apreendido junto com as pessoas
gue vivenciam a deficiéncia como forma de ser e estar no mundo.

No processo de doutoramento, como na experiéncia de tantos, sinto-me como
tendo sido escolhida pelo tema da inclusdo, que logo se tornou meu alvo e meu farol
para me juntar na luta pela destruicdo dos inimeros moinhos de vento das injusticas
gue verdadeiramente existem por ai.

Quase 40 anos depois do lancamento da musica “Sonho impossivel”, fui
presenteada por minha filha (nova geragdo, mas que “curte” MPB) com o ingresso
para o show de Maria Bethania e 0 maestro Jodo Carlos Martins — De Beethoven a
Bethania. O maestro, ele mesmo um grande mestre pianista, foi surpreendido pela
deficiéncia. Lutando contra problemas diversos nas méaos desde a adolescéncia, ja
entdo celebridade internacional, sua vida foi a prépria construgcdo de um sonho
impossivel, agora ao piano com luvas bibnicas.

Além da emocéo do primeiro evento pés-pandémico, estreando uma casa de
show lotada, eis que Bethania abre a apresentacdo com a musica ‘Sonho
Impossivel’, dizendo que ndo poderia ser outra diante dos riscos a democracia que
Nosso pais atravessava. Foi como um filme que passou por minha mente e coragao
(GERTNER, 2022, p. 1). Lembrei-me que esta musica foi lancada em plena ditadura
e canta-la era uma forma de sermos e fazermos resisténcia, de nutrirmos a
esperanca e de reafirmarmos que teria valido a pena lutar para voltar a viver sem

medo de perder a liberdade.

SONHO IMPOSSIVEL

(Verséo de Chico Buarque & Ruy Guerra)

Sonhar mais um sonho impossivel...
Lutar quando é facil ceder...

Vencer o inimigo invencivel...

Negar, quando a regra é vender.

Sofrer a tortura implacéavel,
Romper a incabivel priséo,
Voar no limite improvavel,
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Tocar o inacessivel chao.

E minha lei, € minha questao

Virar esse mundo, cravar esse chao,

Nao me importa saber, se € terrivel demais
Quantas guerras terei que vencer por um
pouco de paz.

E amanhd, se esse chdo que eu beijei
for meu leito e perdéo.

Vou saber que valeu delirar

e morrer de paixao

E assim, seja la como for,
Vai ter fim, a infinita aflicdo

E o mundo vai ver uma flor...
Brotar do impossivel chéo.

Hoje precisamos novamente acirrar a luta ante o risco da perda de direitos
conquistados a duras penas, em especial pelos movimentos de emancipacédo das
pessoas com deficiéncia. Nos vemos novamente diante do desafio de lutar
incansavelmente para que a democracia venga e o fascismo seja desmascarado em
todas as suas faces ambiguas e violentas. Para isso, vamos precisar de todos os
“Quixotes” de plantéo.

Nessa apresentacéao inicial localizo a minha implicagdo com o tema que veio a
se configurar pessoalmente em determinacdo para percorrer caminhos
epistemoldgicos na constru¢do de conhecimento situado e transformador. Contudo,
essa tarefa sO seria levada adiante se construida de forma compartilhada,
especialmente junto aqueles que vivenciam, em seu modo de andar a vida, a
experiéncia da diversidade em uma sociedade excludente e desigual.

O uso metaférico da literatura de Cervantes busca ilustrar o grande desafio
em romper com a invisibilizacdo das pessoas “deficientizadas” em suas cartografias
existenciais (AMORIM et al., 2021).

Dom Quixote de La Mancha (El Ingenioso Hidalgo Don Quixote de La
Mancha, no original) € uma obra do romancista, poeta e dramaturgo espanhol
Miguel de Cervantes y Saavedra (29 de setembro de 1547 - 22 de abril de 1616),
publicada em duas partes. A primeira surgiu em 1605 e a segunda em 1615, dez
anos depois. Considerada a maior obra da literatura espanhola e o segundo livro
mais lido da Histéria, atras apenas da Biblia, € também um dos mais traduzidos.

Dom Quixote é apontado como o primeiro romance moderno, tendo influenciado
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varias geracdes de autores que se seguiram.

Evocar Quixote traz ressonancia aos sentidos da alma. Nele, o ridiculo se faz
heroico, o humoristico se faz simbdlico. E o cavaleiro que nos mostra a perspectiva
multipla, diversa e contraditoria da vida humana. Quixote nos traz imagens das
exigéncias de justica confrontadas com a estupidez e mesquinhez da vida humana.

Ao buscarmos conhecer um pouco mais sobre o autor, encontramos algo
muito significativo ao contexto dessa tese, que € o fato de que o proprio Cervantes
ainda jovem se tornou uma pessoa com deficiéncia ao perder o movimento de sua
mao esquerda devido a um ferimento de guerra, experimentando o que é viver com
limitacéo fisica, passando por prisdes e perseguicdes numa Espanha conflituosa e
decadente. E uma obra para todas as épocas, onde temos grandes valores
humanisticos na fala de alguém considerado louco. Quixote é louco na acdo e
absolutamente sensato na fala e no pensamento.

A presente tese buscou inspiracdo nesse classico da literatura porque a busca
pela inclusdo das pessoas com deficiéncia e de todas as pessoas é a busca pela
justica, pelo imprescindivel reconhecimento e aceitacdo de toda a diversidade
humana e do direito de ser e estar de cada pessoa no mundo. Viver em busca dessa
realidade pode implicar em viver lutando contra monstros escondidos em “moinhos
de vento”, mesmo que alguns teimem em afirmar que estes ndo existem. E decidir
enfrenta-los, sem se calar, ou se conformar diante das opressdes experimentadas.
Na luta por uma sociedade igualitaria e justa, alguns moinhos de vento escondem
verdadeiros gigantes como preconceitos, estereotipos, estigmas, discriminacao,
exclusdo, hierarquizacdo, inviabilizacdo, isolamento, soliddo, capacitismo,
ridicularizacéo e objetificacéo.

Embora chamado de “fraco cavaleiro”, Dom Quixote se muniu de alguns
instrumentos: de uma armadura e de seu cavalo Rocinante, assim como na luta
contemporénea pela acessibilidade, talvez seja preciso lancar médo de alguns
instrumentos, sejam ordenamentos juridicos, dispositivos politicos, tecnologias,
letramentos ou tantos outros.

Depois da primeira viagem, o cavaleiro volta para casa e busca quem o
acompanhe em sua missédo, Sancho Pangca o segue, primeiramente movido por
interesses pessoais, mas logo se transforma num fiel escudeiro. Na jornada pela
justica e inclusdo, quais seriam os dispositivos para nao se lutar sozinho? Alguns

deles podem ser: os coletivos, controle social, rede de cuidados, arte e cultura, SUS,
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e guantos mais existirem. O que ndo se pode é desistir. Na historia, quando abdica
dos seus sonhos é que Quixote morre.

A obra de Miguel de Cervantes ao longo de séculos tem influenciado
incontaveis romances e projetou Dom Quixote para o imaginario contemporaneo,
inspirando artistas das mais diversas areas (pintura, poesia, cinema, musica, entre
outros).

No Brasil, se destacam os tragcos de Portinari (série de gravuras feitas a lapis
devido & avancada intoxicacdo pelo uso de tintas) e os versos de Drummond
colocados em conjunto num s6 livro comemorativo (ANDRADE, 2012;
APRESENTACAO..., 2021). Em homenagem, para cada abertura de capitulo da tese
foi escolhida uma pintura de Portinari como ilustragdo (TRACOS..., 2017). E na
conclusdo, a ilustracdo de artista Maria Carolina Reis dos Santos, feita com
exclusividade para a tese.

Com a pandemia da covid-19, o mundo inteiro se viu diante de uma crise
sanitaria sem precedentes. Precisaremos de mais tempo para avaliar todas as
implicagbes dessa pandemia, mas uma coisa ficou clara — as tremendas lacunas
significativas de atencdo a saude das pessoas mais vulnerabilizadas, dentre elas, as
pessoas com deficiéncia. Assim como ficou evidenciada a importancia de todos os
paises desenvolverem e reforcarem os sistemas de protecéo social inclusivos para
pessoas com deficiéncia (OIT, 2022).

Segundo o relatério mundial sobre deficiéncia, elaborado pela Organizacao
Mundial de Saude / World Health Organization (WHO, 2011) e pelo Banco Mundial,
mais de um bilhdo de pessoas em todo o mundo (ou cerca de 15% da populagéo
mundial) possui algum tipo de deficiéncia. Dentre essas, cerca de 80% estdo em
paises de baixa e média renda. O mesmo estudo aponta o aumento das taxas de
envelhecimento, e consequentemente um maior risco de deficiéncia. A deficiéncia,
pois, é parte da condigdo humana e a maioria das pessoas, de forma temporaria ou
permanente, possuira um tipo de deficiéncia. Dessa forma, mais pessoas
enfrentardo dificuldades com relagéo a funcionalidade de seus corpos (OMS, 2005).

N&o existe uma definicdo Unica de deficiéncia. Porém, a Convencao sobre 0s
Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizacdo das Na¢des Unidas (CDPD),
realizada em 2006, ratificada por 185 paises, entre eles o Brasil, reconhece que a

deficiéncia € um conceito em evolucao.
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As pessoas com deficiéncia incluem aqueles que tém incapacidades
duradouras fisicas, mentais, intelectuais ou sensoriais, que em
interacdo com varias barreiras podem impedir a sua plena e efetiva
participacdo na sociedade em condi¢cBes de igualdade com os outros.
(BRASIL, 2007, art. 1).

A Lei Brasileira de Inclusdo (LBI) de n° 13.146, de 6 de julho de 2015,
descreve 0 que caracteriza uma pessoa com deficiéncia, estando em consonancia
com CDPD que, por meio do Decreto 6.949, de 25/08/2009, obteve a condi¢do de
emenda constitucional. Assim descreve a LBl em seu Art. 2°

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

No Brasil, dados do Censo 2010 do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) apontavam um gquantitativo em torno de 45 milh6es de pessoas
(ou cerca de 23,9% da populacédo brasileira), em todo o pais, com algum tipo de
deficiéncia. Esses dados foram revistos em Nota Técnica publicada em 2018, com o
objetivo de atualizar o ponto de corte utilizado. E o resultado passou a ser de
12.748.663 pessoas, ou 6,7% do total da populacéo.

O dado mais atualizado da Pesquisa Nacional de Saude (PNS) é de 2019,
também concebida pelo IBGE, em parceria com o Ministério da Saude. Com
aprimoramentos metodologicos, em consonancia com as recomendacfes
internacionais encontrou 0 niumero estimado de pessoas com deficiéncia em torno
de 17,3 milhdes ou 8,4% da populacéo.

A condicdo de deficiéncia foi pesquisada entre essas pessoas (com 2 anos
ou mais de idade), por meio de quesitos que identificam a existéncia de dificuldades
no uso das fungbes. Foram encontrados 0s seguintes percentuais: deficiéncia
motora de membros inferiores, 3,8%; deficiéncia visual, 3,4%; motora de membros
superiores, 2,7%; intelectual (ou mental), 1,2% e deficiéncia auditiva, 1,1%.

O documento A Histéria do Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia
no Brasil (BRASIL, 2010) narra 0 avan¢o do movimento das pessoas com deficiéncia
gue conquistaram maior visibilidade e espacos, através da articulacdo politica em

defesa de direitos e do combate a discriminacdo. No final dos anos 70, no contexto
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de abertura politica, ocorre a organizacdo de novos movimentos sociais (mulheres,
indigenas, negros, trabalhadores, sem-terra, etc.), atuando como agentes de sua
histéria em processo de emancipacao critica.

Da mesma forma, o movimento das pessoas com deficiéncia vinha se
consolidando. Contudo, o contexto politico nacional dos ultimos quatro anos, sob um
governo de extrema direita, tentou através de decretos e leis ndo s6 impedir a
continuidade deste avanco, mas trazer retrocessos de décadas em relacdo a
construgéo de uma sociedade brasileira mais inclusiva. A situagéo de vulnerabilidade
das pessoas com deficiéncia, associada ao contexto pandémico e as consequéncias
da enorme desigualdade social, tomam proporcdes da maior importancia, densidade
e gravidade.

Ao examinar a diversidade das questbes relacionadas em inameras
oportunidades constata-se que ao abordar a tematica da inclusdo e da
acessibilidade de pessoa com deficiéncia ha uma oscilacdo da perspectiva
caritativa-religiosa a invisibilidade social, desconsiderando as trajetorias da
emancipacao critica de individuos e coletivos como sujeitos de direitos (AMORIM,;
GERTNER; AMORIM, 2018). Some-se a isso a tensdo imposta pelo modelo
eficientista, proprio da diligéncia capitalista da eficiéncia sobre os corpos, que
enfatiza a necessidade de produtivismo em contraposicdo a singularidade da
experiéncia da deficiéncia (VENDRAMIN, 2019, p. 22).

Considerando paradoxo da visibilidade/invisibilidade, o que mais comumente
assistimos € o fenbmeno da invisibilidade dos direitos das pessoas com deficiéncia
gue opera como diminuicdo, negligenciamento ou mesmo um desvio para evitar o
desconforto do que é considerado diferente.

Para romper com a invisibilidade, considerada estrutural (AMIRALIAN et al,
2000), e ampliar a compreensédo de acessibilidade como direito, € preciso fazer valer
o ordenamento juridico que “garante a pessoa com deficiéncia ou com mobilidade
reduzida viver de forma independente e exercer seus direitos de cidadania e de
participagédo social” (BRASIL, 2015). Dessa forma, todas as pessoas tém direito de
participar de qualquer atividade e usufruir de uma vida em sociedade com o minimo
possivel de restricoes.

Portanto, as desigualdades e as barreiras sociais observadas em relacao as
pessoas com deficiéncia vdo além do campo da saude e se evidenciam em outras

dimensdes da vida em sociedade (educacéo, trabalho, habitacdo, seguranca, lazer,
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cultura, transporte). Essas barreiras advindas do capacitismo estrutural “necessitam
ser enfrentadas de forma insurgente por individuos e coletivos de pessoas com
deficiéncia” (AMORIM, 2023, no prelo).

Consideramos que investigar avancos e barreiras - arquitetbnicas,
urbanisticas, comunicacionais, atitudinais, tecnoldgicas, socioculturais - a esses
direitos pode vir a revelar praticas que precisam ser abandonadas / superadas /
transformadas ou por outro lado, praticas emancipatérias que precisam ser
reconhecidas e capilarizadas. Da mesma forma, podem revelar a necessidade de
implementacéo de politicas publicas para a populacdo em geral e para a populacéo
especifica, estimulando o coletivo de trabalhadores do campo de pesquisa para o
engajamento na investigagdo emancipatodria. Por fim, como um paradigma ético e
politico, fortalecendo a luta por consolidagdo dos direitos humanos, junto com os
movimentos sociais de pessoas com deficiéncia.

Para tanto, é preciso avancar na desconstrucdo do capacitismo, termo que
tem sido mais frequentemente utilizado para expressar as diversas formas de
preconceito e discriminagédo para com as pessoas com deficiéncia. O conceito que 0
termo abarca sera aprofundado mais adiante. Gesser e colaboradores (2020) assim

expressam essa realidade:

7

Partimos do pressuposto de que o capacitismo é estrutural e
estruturante, ou seja, ele condiciona, atravessa e constitui sujeitos,
organizacdes e instituicdes, produzindo formas de se relacionar
baseadas em um ideal de sujeito que € performativamente produzido
pela reiteracdo compulséria de capacidades normativas. (GESSER,;
BLOCK; MELLO, 2020, p. 18).

Falar em inclusdo remete aos modelos de exclusdo, especialmente quando
iISso tange a questéo dos direitos das pessoas com deficiéncia. E para que haja um
rompimento com o0s modelos vigentes de exclusédo é preciso partir de
conhecimento/reflexdo sobre a trajetéria de pensamento e luta, seja em ambito
religioso, social ou juridico, que envolvem as pessoas com deficiéncia. Essa busca
sempre devera ser eticamente permeada pelo reconhecimento da qualidade inerente
a condicdo humana, independentemente de qualquer tempo ou lugar, que é a
dignidade.

Assim, me aproximo do tema desta pesquisa a partir do questionamento a

mim direcionado: Por que a Fiocruz, tdo comprometida com a solidariedade e téo
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reconhecida pela luta por direitos humanos, ndo havia ainda tracado uma politica e
uma linha de pesquisa sobre pessoas com deficiéncia, que congregasse iniciativas
que, ha anos, vinham se estabelecendo na instituicdo?

Sabe-se que somente 35 pessoas ocuparam as vagas de cotas para pessoas
com deficiéncia nos ultimos quatro concursos da Fiocruz, o equivalente a menos de
1% dos servidores concursados. E importante ressaltar que existe um ndmero
expressivo de trabalhadores com outros vinculos, em que se necessita de estudos
para ser possivel precisar o percentual de cotistas, mas que empiricamente também
Nao aumentariam em muito essa estatistica.

Da mesma forma, em relacdo a participacdo de discentes, € infimo o
guantitativo de estudantes que ocupam as vagas oferecidas pelas acdes afirmativas
nos cursos de pos-graduacdo e residéncias oferecidos pela instituicdo. Segundo
pesquisa realizada pela Vice-presidéncia de Ensino, Pesquisa, Informacdo e
Comunicacéao (VPEIC) com alunos egressos no periodo de 2013 a 2020, entre um
total de 5.108 respondentes, somente 91 (1,7%) reportaram ter alguma deficiéncia.
Entre esses apenas 5 (5,4%) ingressaram por a¢coes afirmativas (FIOCRUZ, 2020b).

Em 2016, o Prof. Luiz Carlos Fadel de Vasconcellos, da Ensp/Fiocruz, em
conjunto com o Prof. Eguimar Felicio Chaveiro, da Universidade Federal de Goias
(UFG), no processo de poés-doutoramento deste Ultimo na Ensp/Fiocruz,
organizaram e publicaram, como um dos produtos da parceria de pés-doutorado, o
livro ‘Uma ponte ao mundo — Cartografias existenciais da pessoa com deficiéncia e o
trabalho’. Na publicacdo foram incluidos diversos autores da Fiocruz, entre eles o
Prof. Annibal Amorim, que vem se dedicando nos ultimos 30 anos ao tema da
pessoa com deficiéncia, experiéncia fundamental na redacdo do Termo de
Referéncia que subsidiou a formulacdo e uma politica institucional para
acessibilidade e inclusdo. Ao final do processo e com a ampliacdo das parcerias, 0
tema ganhou relevancia na instituicdo, culminando com a aprovacdo no Conselho
Deliberativo da Fiocruz para a criacdo de um Comité pela Acessibilidade e Incluséao
das Pessoas com Deficiéncia, instituido por Portaria da Presidente da Fundacgéo
Oswaldo Cruz, em 2017.

Tendo participado dessas iniciativas, a época como coordenadora de Saude
do Trabalhador, vi a possibilidade de contribuir, juntamente com outros atores
engajados, na proposicao e estruturacdo de um Programa Institucional, tendo como

norte a teméatica da inclusédo, acessibilidade e a emancipacdo de pessoas com
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deficiéncia.

O Comité Fiocruz pela Acessibilidade e Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia
- CFAI nasce para articular junto as unidades o compromisso institucional de garantir
o amplo acesso e inclusdo das pessoas com deficiéncia e de estabelecer didlogos
da instituicdo com entidades e/ou individuos e/ou movimentos sociais. Essa iniciativa
da Fiocruz, a partir do engajamento de diversos atores, representou oportunidade
Gnica para a proposicdo de uma politica e estruturagdo de um Programa
Institucional.

Abordar a temética da inclusdo e da acessibilidade vislumbrando novos
caminhos a serem trilhados pela Fiocruz, em conjunto com as pessoas com
deficiéncia e seus movimentos de emancipagdo critica, torna fundamental cada
pequeno esforco desenvolvido e justifica a iniciativa deste projeto de pesquisa. Ao
abordar a questdo das diferencas, posto que em nossa sociedade o tema ainda é
cercado de “estranhamento e preconceito”, nossa instituicdo aceitou os desafios
para enfrentar o que tem sido nomeado recentemente como “capacitismo”. E que,
para isso, esta caminhada institucional venha a ser trilhada e abracada por toda a
comunidade Fiocruz.

A escolha do tema para a presente tese ndo nutre a expectativa de chegar a
uma unica formulacdo de diagndéstico e solucédo, dado ser um fenémeno social, em
constante transformacao e que se sabe inacabado, tanto no ambito nacional como
internacional, sendo necessario, portanto, articular a questdo em suas nuances.
Some-se a isso que a escrita do presente texto se inicia em plena Pandemia de
Covid-19, sendo impossivel ignorar os efeitos de tal emergéncia sanitaria para o
Brasil e 0 mundo. O problema da desigualdade, que em todos os aspectos ja era por
si sO bastante desafiador

, foi agudizado no periodo pandémico com uma conducdo desastrosa por
parte do governo da época. Dessa forma, é preciso respeitar o dimensionamento do
problema, dado que se apresenta como impossivel de ser esgotado no espacgo
temporal de uma tese de doutorado.

A guestdo principal da pesquisa é: O que revela a analise dos avancos e
barreiras politico-institucionais pesquisadas sobre o processo de acessibilidade e
inclusdo na Fiocruz?

Esta questéo principal pode ser desdobrada em outras questdes norteadoras.

Assim considerando a Fiocruz como instituicdo publica federal de saude, interroga-
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se:

1. Como os seus gestores e trabalhadores veem e compreendem as
condi¢bes de acessibilidade e inclusao da pessoa com deficiéncia?

2. Como a instituicdo tem enfrentado a questao da visibilidade / invisibilidade
dos direitos da pessoa com deficiéncia nas dimensdes trabalho, saude e educacéao?

3. Quais as barreiras que se apresentam e sdo consideradas impeditivas para
que as pessoas com deficiéncia sejam incluidas e tenham seus direitos garantidos?

4. Qual a contribuicdo que os movimentos da sociedade civil organizada na
luta pelos direitos da pessoa com deficiéncia trazem para a compreensao do
problema e mobilizacdo do potencial de transformacéo da instituicdo?

A hipbétese que se delineia é que, apesar de existirem alguns avancos,
existem barreiras politico-institucionais para que a acessibilidade e inclusdo sejam,
de fato, garantidas na Fiocruz. O que se espera de uma instituicdo centenaria e
reconhecida por sua contribuicdo ativa em prol da salde publica da sociedade
brasileira, € que considere as variaveis, culturais, arquitetbnicas, de acesso ao
trabalho, a saude e a educacao para ampliar as oportunidades e dar visibilidade aos
direitos das pessoas com deficiéncia.

A pesquisa tem como objeto de estudo -- 0 processo institucional de busca

pela acessibilidade e inclusdo da pessoa com deficiéncia na Fiocruz.

Objetivo geral:

O objetivo geral € investigar as caracteristicas presentes na Fiocruz quanto a
visibilidade e invisibilidade dos direitos da pessoa com deficiéncia, com base em
pesquisa sobre barreiras politicas e os avancos para a efetiva acessibilidade e

inclusdo na instituicdo, nos ultimos 5 anos.

Objetivos especificos:

a) ldentificar e analisar estratégias, planos e acdes institucionais, para
enfrentamento da tematica, registradas pelo Comité Fiocruz de acessibilidade e
inclusdo da Pessoa com Deficiéncia-CFAI e demais iniciativas institucionais;

b) Caracterizar e analisar os referenciais teéricos e os ordenamentos juridicos
nacionais e internacionais;

c) Explicitar as barreiras/necessidades/dificuldades enfrentadas pelos

diversos atores em relacdo a condicdo de instituicdo acessivel e inclusiva para as
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pessoas com deficiéncia;

d) Expor criticamente os avancos e desafios evidenciados pelo processo
histérico de busca pela incluséo da pessoa com deficiéncia na instituicéo;

e) Investigar, junto aos movimentos da sociedade civil organizada, as
contribuicbes para a compreensao da questdo investigada, a luz da luta pelos
direitos das pessoas com deficiéncia na sociedade;

f) Apontar proposi¢des de acessibilidade e incluséo institucional no sentido de
articular de forma coerente 0s estamentos teoérico-legais e as abordagens
estudadas.

Na abertura do primeiro Seminario sobre o tema da pessoa com deficiéncia
na Fiocruz fomos brindados com uma poesia do Prof. Fadel sobre nossas
suficiéncias demais e/ou de menos, confirmando o que Freud disse: “Nao ha um
lugar em que eu tenha chegado que o poeta ndo tenha chegado antes”. Peyon
(2011, p. 101) faz referéncia a essa citacdo de Freud no dizer de Lacan. Referia-se
aos seus estudos sobre o inconsciente, afirmando que o artista desbrava o caminho
e sempre o precedia. Assim fomos instigados, através da poesia, a refletir e
guestionar os pré-conceitos contidos em nossas percepcoes, relacdes e, por que

nao, em nossas producdes académicas:

Ndo ha deficiéncia. Ndo ha pessoas com deficiéncia.
Ha suficiéncia de mais ou de menos.

Pessoas tém  suficiéncias de mais ou de menos.
Suficiéncias de menos, no amor, ao ndo viver o amor pleno em todas
as horas.

Suficiéncias de mais, ao ver o coracdo do outro mesmo sem ter
olhos.

Suficiéncias de menos, no ensino, ao nao ver o aluno como fonte de
aprendizado.

Suficiéncias de mais ao acariciar o outro mesmo sem ter maos.
Suficiéncias de menos, na saude publica, ao ndo ver o trabalho como
categoria central.

Suficiéncias de mais ao andar mais dos que tém pernas, mesmo sem

ter pernas.

Suficiéncias de menos ao ndo ouvir que a ciéncia deve servir a
mudanca.

Suficiéncias de mais ao ouvir todas as vozes mesmo sem ter
ouvidos.

Suficiéncias de menos ao colocar a produ¢do do conhecimento a
servi¢co do mercado e do capital.

Suficiéncias de mais ao colocar todos os sentidos a servico da
dignidade humana, mesmo que faltem todos os sentidos.
Deficiéncias sao subjetividades, aparentes ou nao.
Suficiéncias, quando de mais, sdo planos de acao, e, quando de
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menos, sao capitulacéo.

N&o existem pessoas com deficiéncia. Existem pessoas.
As que mudam o mundo sdo as suficientes demais.
(CHAVEIRO; VASCONCELLOS, 2018, p. 27).

A palavra deficiéncia contém em sua grafia o prefixo latino “de” que modifica o
radical “eficiéncia”, trazendo-lhe um outro sentido, neste caso a ideia de reducéo, de
diminuicdo. O tensionamento entre eficiéncia e deficiéncia aparece no poema e esta
muito mais no ambito social do que centrado nos sujeitos. Vasconcellos, em uso de
toda a liberdade poética, questiona o enquadramento dado pela terminologia e
questiona na verdade quem é eficiente ou deficiente.

Consideramos, pois, a necessidade de fortalecer o interesse nas narrativas a
respeito e o seu impacto na construcdo do imaginario social acerca das deficiéncias.
Para tanto, no presente texto, eventualmente, a palavra deficiéncia sera grafada de
forma a relembrar este tensionamento como provocacao para permanente reflexao a
respeito: d/eficiéncia.

A pesquisa bibliografica foi um movimento continuo durante todo o
desenvolvimento da tese, objetivando fundamentar o estudo a partir de diferentes
vertentes teoricas. Em especial, cito fontes nacionais como Amorim e Costa, com
quem tive o privilégio de partilhar processos de reflexdo e producdo que trouxeram
grande enriquecimento para uma bibliografia atualizada e critica. Para o percurso
histérico, me referencio em lzabel Maior, nossa historia viva dos movimentos da
pessoa com deficiéncia no Brasil.

Para composi¢cédo do corpus da pesquisa somam-se as informacdes advindas
do trabalho de campo, através das entrevistas em profundidade e da insercao da
pesquisadora no acompanhamento das atividades do CFAI.

A guisa de orientacdo da leitura, acrescentamos que apds a presente
introducé@o, segue-se a apresentacdo dos elementos conceituais que norteardo a
analise a ser construida, valendo-se de autores reconhecidos pela abordagem
critica. Em seguida, serdo apresentados diferentes aspectos do fendmeno,
passando pelos modelos mistico, biomédico, social e cultural e a questdo da
(in)invisibilidade. A terceira se¢&do focaliza o ordenamento juridico existente e a
quarta secdo apresenta a metodologia escolhida, que sera de cunho qualitativo,
através de um estudo de caso. A quinta secdo intitulada Resultados traz o

detalhamento da Pesquisa, apresentando a instituicdo Fiocruz e o CFAI, como



33

campo de pesquisa; em seguida os achados, fruto das entrevistas (gestores,
trabalhadores e representantes da sociedade civil), sdo analisados e discutidos. A
seguir, um tépico onde sdo compartilhadas experiéncias de duas pesquisas afins e
publicacdes da pesquisadora, realizadas durante o periodo de doutoramento, sendo
considerado importante seu registro como parte da tese. Por ultimo as
consideracdes finais. No apéndice podem ser encontrados outros produtos de
pesquisa, em forma de artigos, livros, materiais de educomunicacédo, podcasts,
videos, notas técnicas, produzidos de forma compartilhada com outros atores, além

de alguns anexos.



2 ELEMENTOS CONCEITUAIS

Figura 2 - Dom Quixote, Portinari (1956)

Fonte: Revista Prosa, Verso e Arte (2017).
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2.1 TRAZENDO A LENTE DA ABORDAGEM SOCIOLOGICA

2.1.1 Estigma e dimenséo simbodlica

A aproximacdo com os estudos de Goffman (1988) sobre estigma permite
correlacionar varios elementos que evidenciam a presenca, em nossa sociedade
atual, das questdes elucidadas em seu estudo. Por exemplo, quando afirma que “a
sociedade estabelece os meios de categorizar as pessoas e o total de atributos
considerados como comuns e naturais para os membros de cada uma dessas
categorias” (GOFFMAN, 1988, p. 5). Remete-nos, desse modo, a facilidade com que
incluimos ou excluimos as “outras pessoas” que ndo se enquadram nas categorias
estabelecidas a priori nos ambientes sociais, entre elas as pessoas com deficiéncia.
Com base nessas preconcepcdes sdo estabelecidas expectativas normativas com
exigéncias rigorosas.

O tema é abordado por Goffman em seu livro O estigma, escrito em 1963,
que é considerado uma marca na producdo socioldégica americana sobre a
deficiéncia. Nele, o termo é aplicado em referéncia a um atributo profundamente
depreciativo, mas ele ressalta que o que é preciso, na realidade, € uma linguagem
de relacbes e ndo de atributos. Um atributo que estigmatiza alguém pode confirmar
a normalidade de outrem, portanto ele ndo €, em si mesmo, nem honroso nem
desonroso.

O autor é tao elucidativo em sua explanacao sobre a forma como a sociedade
trata os diferentes, aqueles sobre quem recai 0 estigma, que é pertinente apresentar

suas proéprias palavras contundentes:

Por definicao, é claro, acreditamos que alguém com um estigma nao
seja completamente humano. Com base nisso, fazemos varios tipos
de discriminagfes, através das quais efetivamente, e muitas vezes
sem pensar, reduzimos suas chances de vida. Construimos uma
teoria do estigma; uma ideologia para explicar a sua inferioridade e
dar conta do perigo que ela representa, racionalizando algumas
vezes uma animosidade baseada em outras diferencas, tais como as
de classe social. Utilizamos termos especificos de estigma como
aleijado, bastardo, retardado, em nosso discurso diario como fonte
de metafora e representacdo, de maneira caracteristica, sem pensar
no seu significado original. (GOFFMAN, 1988, p. 8).



36

Segundo Goffman (1988, p. 12) o estigma reduz a pessoa: “Assim, deixamos
de considera-lo criatura comum e total, reduzindo-o a uma pessoa estragada e
diminuida”. Assim, é imperioso que se desconstrua o pré-julgamento que descreve a
deficiéncia como uma tragédia individual para a qual a Unica saida seria o
tratamento médico e buscarmos uma nova concepcdo em que a deficiéncia seja
compreendida como uma situacdo de discriminacdo institucional coletiva que, em
Goffman (1988, p. 13), pode ser entendida como uma “linguagem de relagdes”.
Diante dessa concepc¢do revisada, a Unica resposta apropriada € a acdo politica,
para que desta forma sejam modificados os valores que permeavam seu
entendimento na sociedade.

Na busca por identificar as situacdes sociais em que um individuo se encontra
com outro, Goffman (1988) apresenta uma riqueza de fragmentos de depoimentos
de pessoas que vivenciam o estigma da deficiéncia em suas multiplas faces e como
reagem esses atores. Apesar do mal-estar inicial, onde ficamos pouco a vontade,
podem ocorrer mudancgas significativas a partir dessa situacdo de encontro. E
conclui que a pessoa estigmatizada tem mais habilidade para lidar com tais
situacdes, ja que tém mais probabilidades de se defrontar com elas em seu cotidiano
guando recebe frequentemente categorizacdes inadequadas.

Aprofundando este raciocinio, o autor aponta que a pessoa estigmatizada
pode esperar o apoio de dois tipos de individuos, o primeiro daqueles que
compartilham seu estigma e, em virtude disto, séo definidos e se definem como seus
iguais. O segundo conjunto &€ composto pelo que ele chamou de “informados” que
podem ser os que adotam o ponto de vista daqueles que tém um estigma patrticular,
ou aquele cuja informacao vem de seu trabalho que consiste em cuidar das agdes
empreendidas pela sociedade em relacédo aos estigmatizados.

Ou ainda o tipo de pessoa "informada" que se relaciona com um individuo
estigmatizado através da estrutura social - uma relacdo que leva a sociedade mais
ampla a considerar ambos como uma sO pessoa, como alguns exemplos citados: a
mulher fiel do paciente mental, a filha do ex-presidiario e outros (GOFFMAN, 1988,
p. 28). Ele também demonstrou com que facilidade as pessoas estigmatizadas
podem internalizar, em vez de se opor aos padrbes dominantes pelos quais séo
consideradas inferiores. Goffman analisou as interagbes sociais ao discutir a

passagem e outras estratégias usadas por pessoas estigmatizadas para ganhar
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aceitacdo. Ele apontou implicitamente como o significado da deficiéncia € formado

socialmente e pode variar de acordo com o tempo e o lugar.

2.1.2 O biopoder dirigindo os corpos

O conceito de biopolitica foi apresentado em varios escritos de Foucault
relacionando-o a genealogia do poder e a gestdo da vida, produzindo praticas
disciplinares e de normalizacao, tendo a medicina social papel preponderante como

um dos agentes de legitimacao de politicas de biopoder na modernidade.

O controle da sociedade sobre os individuos ndo se opera
simplesmente pela consciéncia, ou pela ideologia, mas comec¢a no
corpo, com o corpo. Foi no biolégico, no somatico, no corporal que,
antes de tudo, investiu a sociedade capitalista. O corpo é uma

7

realidade biopolitica, a medicina é uma estratégia biopolitica.
(FOUCAULT, 2014, p. 144).

O poder disciplinar nasce como uma tecnhologia de poder, ao tratar o corpo do
homem como uma maquina, para transforma-lo em um instrumento Util aos interesses
econdmicos. Funciona como uma rede que vai atravessar todas as instituicbes e aparelhos
do Estado. Por meio da vigilancia e puni¢do, atua no corpo dos homens para adestra-los
conforme a ideia do sujeito Gtil e décil, alcancado pelo instrumento de poder disciplinador.

Para Foucault,

[..] esses métodos que permitem o controle minucioso das
operacbes do corpo, que realizam a sujeicdo constante de suas
forcas e lhes impde uma relagdo de docilidade-utilidade, séo o que
podemos chamar ‘disciplinas’. Muitos processos disciplinares existem
h& muito tempo: nos conventos, nos exércitos, nas oficinas também.
Mas as disciplinas se tornaram no decorrer dos séculos XVII e XVIII
férmulas gerais de dominacdo. (FOUCAULT, 2010, p. 133).

Historicamente, o biopoder segundo Foucault (2010) comeca a se instituir no
final do século XVIIl, com o conjunto de praticas e discursos que instituem e
organizam a sociedade burguesa. Dessa forma, o corpo e a espécie humana,
passam a ser contabilizadas, tornam-se objeto de estimativas e pesquisas
guantitativas e classificacdo. Desenvolve-se um novo tipo de medicina, cuja principal
funcdo era a higiene publica. As instituicdes centralizaram o poder, normatizaram o
seu conhecimento e coordenaram o cuidado de acordo com a légica da nova

medicina.
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Com o objetivo de lidar com doencgas e varias “anormalidades”, a biopolitica
estabeleceu instituicdes de caridade e mecanismos economicamente racionais. Tais
mecanismos regulatorios foram estabelecidos para prescrever normas, Ccujo
proposito € a intervencdo no aspecto de generalidade desses fendmenos de forma a
manter uma média e compensar as variacbes dentro da populacdo geral. Dessa
forma, a biopolitica é compreendida a partir da formacéo de certos dispositivos de
controle que estabelecem o governo da vida, a partir de préticas de poder que
promovem assujeitamentos e articulam estratégias de saber com processos de
subjetivacao.

A deficiéncia, em todas suas manifestacdes, pode ser analisada sob a
perspectiva da anormalidade e da degeneragcédo, em que a pessoa com deficiéncia
sempre foi considerada fora do padrdo de normalidade estabelecido e desejado, o
que justificaria essa populacao ser segregada e excluida. Para Foucault, “a partir da
nocdo de degeneracdo e da andlise da hereditariedade surge um novo tipo de
racismo que € diferente do racismo étnico. Um racismo contra o anormal, contra
sujeitos que eram portadores de um estigma, de um defeito qualquer”. (FOUCAULT,
2001, p. 299).

Amorim (2023) baseado em Foucault (2002) destaca que a logica que
atravessa o saber-poder da medicina, esquadrinha ao mesmo tempo os corpos dos
individuos pobres e o corpus da cidade, impondo-lhes o controle biopolitico da
espécie humana.

A Dbiopolitica expde no liberalismo e no neoliberalismo sua capacidade
maxima no que se refere ao gerenciamento estratégico da vida numa relacdo de
forcas entre discursos, poderes e subjetivacdes (SOLER, 2018, 2019).

Tremain, com base em Foucault (2013), ressalta que:

[...] uma vez que os fenbmenos de que trata o biopoder tornam-se
visiveis apenas em nivel de massa, estabeleceram-se as constantes
que dizem respeito ao coletivo. Assim, o biopoder facilitou o
surgimento de mecanismos reguladores cuja funcao é fornecer
previsdes, estimativas estatisticas e medidas globais e cujo objetivo
€ intervir no nivel dos fendbmenos coletivos ou grupais. Por sua vez,
esses mecanismos deram origem a diretrizes e recomendacgfes que
prescrevem normas, ajustam o que se diferencia (para manter) o
equilibrio, estabelecem uma média e (buscam) compensar as
variacbes dentro da populacdo em geral. (TREMAIN, 2008, p. 102,
tradugéo nossa).



39

Foucault (2010) argumenta que o biopoder normaliza as pessoas para torna-
las governaveis. Com esse objetivo, a normalidade tornou-se o mecanismo para
identificar os individuos e para fazer com que eles proprios se identificassem. Assim,
as préticas de divisdo, classificacdo e ordenamento em torno de uma norma
tornaram-se 0 mecanismo principal pelo qual as pessoas sao individualizadas,
compreendidas cientificamente e, inclusive, a forma como elas compreendem a si
mesmas. De fato, o poder do Estado moderno em produzir uma rede crescente de
controle social é dependente da capacidade de gerar uma especificacdo da
individualidade.

Para a garantia da governabilidade pela normalizacéo, certas diferencas sao
materializadas e tornadas perceptiveis como patologia, e 0S sujeitos sao
considerados incapazes, defeituosos e nao plenamente humanos. Em suma, eles
sdo a personificagdo de um problema que deve ser resolvido ou eliminado. Nos
altimos dois séculos, o tema da deficiéncia apresenta-se no discurso e na existéncia
social, quando varios dispositivos sdo propostos para assegurar o bem-estar da
populacdo em geral. Alguns aparatos como asilos, programas educacionais
especiais, programas de reabilitacdo, programas de apoio a renda e varias praticas,
procedimentos e politicas foram criadas para classificar, codificar, gerenciar e
controlar anormalidades sociais por meio das quais algumas pessoas foram
separadas das outras e consideradas deficientes, loucas, aleijadas, doentes
mentais, retardadas e surdas.

Considera-se que a exclusédo foi construida e consolidada por discursos que
continham saberes que poderiam ou ndo ter embasamento cientifico, mas
produziram verdades que pelo exercicio de relacdes de poder tiveram como efeito o
abandono social naturalizado.

Para Bernardes (2016), uma compreensao da capacidade de biopoder para
classificar as pessoas dessa forma traz luz as observacdes de Foucault sobre o
duplo significado de individuo que sao aplicaveis as circunstancias relacionadas aos

individuos com deficiéncia.

Para Foucault, ser um individuo €, por um lado, ser objeto de outra
pessoa por controle e dependéncia e, por outro, estar preso a propria
identidade por consciéncia ou autoconhecimento. Ambos os sentidos
do termo implicam uma forma de poder que subjuga e domina. Seu
trabalho sobre biopoder e sobre a natureza dualistica do individuo
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pode auxiliar a descobrir como as pessoas com deficiéncia séo
gradual, progressiva, real e materialmente constituidas por meio de
uma multiplicidade de organismos, forcas, energias, desejos e
pensamentos. (BERNARDES, 2016, p. 46).

O historico do processo de eugenia sofrido pelas pessoas com deficiéncia,
segundo Dias (2013), “esta relacionado auma compreensdo normatizada e
autoritaria sobre o padrao corporal humano, que deflagra uma crenga de que corpos
desviantes serdo consequentemente insuficientes, seja diminuindo seus direitos e
mesmo o direito a vida em si, seja de maneira conceitual e estética”. Dessa forma, é
possivel identificar a relacdo entre as praticas eugénicas e o0 capacitismo, como
denunciada por Dias (2013), ao se justificar as praticas de segregacao e eliminacao
das pessoas com deficiéncia em nome da corponormatividade. Assim, o poder de
morte estd imbricado com o poder sobre a vida exercido através de controles e
regulacgdes.

Durante o regime nazista com base na concepcdo de uma melhoria racial,
utilizou-se métodos como esterilizacdo forcada e posteriormente assassinato de
pessoas com deficiéncia, nomeadas como doentes fisicos ou mentais, numa das
formas mais radicalizadas de eugenia estatal praticada pelo regime nazista.

De forma mais recente, a ofensiva do neoliberalismo consiste em operar
gerenciamentos marcados por dispositivos de controle dos modos de agir por meio
da eliminacdo daquilo que € considerado como socialmente indesejavel. A
biopolitica exp&e no liberalismo e no neoliberalismo sua capacidade maxima no que
se refere ao gerenciamento estratégico da vida numa relacdo de forcas entre
discursos, poderes e subjetivacdes (SOLER, 2018, 2019). Nesse aspecto é que a
biopolitica necessita ser denunciada como governo de uma vida orientada pela
razdo de Estado, definindo sistematica e quantitativamente aqueles que devem
morrer e aqueles que devem sobreviver. Antes, era 0 soberano que tinha o poder de
fazer morrer e deixar viver; na modernidade, é a biopolitica que faz viver e deixar
morrer (FOUCAULT, 2002).

Durante a Pandemia da Covid-19, o que vimos em nosso pais foi a aplicacao
ativa da biopolitica, ou como se tem constatado na sua versao mais perversa, a da
necropolitica (MBEMBE, 2016), selecionando, diante da escassez de recursos,
aguelas vidas que deveriam ser tratadas e, portanto, teriam maiores possibilidades

de sobreviver, enquanto outras, geralmente as mais vulnerabilizadas, se poderia
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deixar morrer. Amorim, em artigo em que investiga sinais da presenca de ideais
eugénicos afetando o acesso aos cuidados de saude de pessoas com deficiéncia
durante a Pandemia no Brasil, interroga: “ndo seriam esses os que deveriam ser
atendidos prioritariamente? Residiria nessa “pratica do deixar morrer” o resgate do
traco do ideal eugenista na busca por uma sociedade do “mais forte” e “mais puro”?”
(AMORIM, 2022, p. 9).

Os escritos de Foucault permanecem como referéncias para
compreendermos a biodeterminacdo da sociedade, expressa claramente na
acentuada opc¢ao pela medicalizacdo da vida, de forma generalizada, em nossos
dias. Seu impacto nos modos de andar a vida de pessoas com deficiéncia é
evidenciado pelos dificeis enfrentamentos produzidos pela corponormatividade.

Nesse sentido, Amorim (2023) interroga:

Em que medida, a “medicina das espécies” [...] encontra a re-
existéncia dos movimentos identitarios de pessoas com deficiéncia
na contemporaneidade? Como deter a progressiva enfermidade da
cultura? Torna-se crucial, sobretudo, enfrentar/(r)existir a continua
invisibilizag@o politico-social, experienciada em diferentes territorios
existenciais de individuos hierarquizados como “menos pessoas’.

(AMORIM, 2023, no prelo).

Soler (2018), numa perspectiva foucaultiana, sinaliza os indicativos
necessarios para que possamos construir nossas experiéncias éticas a partir de uma

dimensao ontologica e enuncia a sua compreensao da filosofia como sendo

[...] uma atitude critica em relacdo as lutas sociais da nossa época.
Lutas essas, que sO podem ser compreendidas pela afirmacdo da
diferenca de grupos historicamente marginalizados. Essa
caracteristica torna-se evidente quando se compreende que tornar-
se um militante é reivindicar um espaco politico como estratégia
combativa, adotando a insurgéncia como estilo permanente.

(SOLER, 2018, p. 8).

Portanto, a luta das pessoas com deficiéncia implica em fazer emergir a
sublevagcdo de forcas pela visibilidade, mesmo que em um cendrio de praticas
politicas minoritarias: sublevacdo de for¢cas necessarias para a producao de novas

praticas de liberdade. Bolsoni afirma que, segundo Foucault,

[...] sdo através das praticas de si que os individuos se tornam
sujeitos, ou seja, pelo desenvolvimento dessas préaticas que cada um
constitui a si proprio, os modos de subjetivacdo. E para o fil6sofo a
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subjetividade acontece no corpo, nas relacbes que se estabelecem
no corpo de cada sujeito. (BOLSONI, 2012, p. 14).

Em prosa poética, Anna Paula Feminella expressa seu “Testemunho
Péstumo” publicado em Amorim (2021), onde explicita seu temor em tempos da
Pandemia de Covid-19, de que tratamentos eugénicos fossem dados as vidas com
deficiéncia como a dela. Temor de que frente aos recursos escassos, predominasse
a hierarquizagao das vidas humanas, regida por valores capacitistas e utilitaristas do

capitalismo selvagem. Assim diz:

Se lhes informaram no hospital que seguiram as recomendagdes de
associagoes representativas da classe médica em meu tratamento,

isso significa que declararam a minha morte antes de utilizarem
todos 0s recursos aos quais eu tinha direito.

Se lhes explicaram que a avaliacdo da equipe médica foi de que eu
nao tinha forca util,

saibam que assim usaram a forca para me calar! Frente a escassez
de leitos na UTI, equipamentos e insumos hospitalares,

selecionaram quem mais vale no mercado e utilizaram minha
deficiéncia contra mim.

Sou mais uma vitima fatal da aplicacdo de preceitos econémicos
para resolver quem fazer viver e quem deixar morrer [...]. (AMORIM
et al., 2021, p. 18).

Dessa forma, o capacitismo, reforcado pelo modelo biomédico da deficiéncia,
reproduz a injustica e exclusédo de um grupo de pessoas estigmatizadas em funcéo
de sua diversidade funcional.

2.1.3 Estudos da deficiéncia (Disability Studies)

Os estudos da deficiéncia tém se concentrado nas praticas de producdo da
deficiéncia, examinando as barreiras e atitudes que contribuem para a subordinagéao
das pessoas com deficiéncia na sociedade liberal (DIAS, 2013). E um campo
académico que discute a deficiéncia analisando suas origens, significado e
consequéncias. Nas ultimas décadas do século XX, a invisibilidade das pessoas com

deficiéncia comeca a ser questionada com o surgimento de um movimento pelos
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direitos, protagonizado pelas proprias pessoas com deficiéncia e levando ao
desenvolvimento de estudos de deficiéncia (disability studies).

Estes estudos permitiram a construgdo de teorias criticas sobre a deficiéncia,
como o modelo social que permitiu uma mudanca na compreensao sobre a
relevancia das estruturas sociais para a desigualdade do corpo e abriu a
possibilidade de questionar legislacfes e politicas publicas, uma vez a deficiéncia
deixa de ser um problema individual, a ser resolvido por interven¢cdes médicas no
ambito doméstico, e passa a ser uma questio social (REIS; FALCAQ, 2019, p. 91).

A partir dos estudos do conceito de estigma de Erving Goffman, formou-se
um grupo de estudiosos com deficiéncia. Em 1990, o tedrico britanico da deficiéncia
Michael Oliver escreveu sobre a concepcdo medicalizada e individualizada da
deficiéncia, ao que chamou de ‘teoria da tragédia pessoal da deficiéncia’ (OLIVER,
1990). Quando a deficiéncia é compreendida por uma tragédia, as pessoas com
deficiéncia serdo percebidas como vitimas de algum acontecimento ou circunstancia
tragica.

Oliver argumentou que a deficiéncia deveria ser considerada uma forma de
opressdo social, entdo as pessoas com deficiéncia seriam reconhecidas como
vitimas coletivas de uma sociedade indiferente e ignorante (em vez de vitimas
individuais das circunstancias); além disso, essa definicdo se traduziria em politicas
sociais que visam retificar e reparar a injustica social, em vez de corrigir e
compensar os individuos.

Para combater a teoria da tragédia pessoal da deficiéncia, Oliver (1990)
propds o “modelo social de deficiéncia”. A primeira organizacdo de pessoas com
deficiéncia, protagonizada por pessoas com deficiéncia, baseando-se nas
definicbes de um grupo de ativistas do Reino Unido, a Union of the Physically
Impaired Against Segregation - Unido dos Deficientes Fisicos Contra a
Segregacgao, fundada em 1972 por Paul Hunt (UPIAS, 1997), representava uma
resisténcia politica e intelectual ao modelo médico da deficiéncia e tinha como
principal objetivo redefinir a deficiéncia em termos de exclusdo social, entendida
como uma forma de opresséo social (DINIZ, 2007, p. 15).

Enquanto as definicbes medicalizadas de deficiéncia, anteriormente
articuladas, eram redutiveis a patologia individual, as definicdes da UPIAS localizam
“causas” da deficiéncia na sociedade e na organizagao social. A UPIAS definiu a

deficiéncia desta forma:
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A deficiéncia é algo imposto sobre nossas deficiéncias pela forma
como somos desnecessarios, isolados e excluidos da plena
participacdo na sociedade. As pessoas com deficiéncia sdo, portanto,
um grupo oprimido na sociedade. (TREMAIN, 2008, p. 106).

Para Oliver, nesse modelo, a deficiéncia é composta por inUmeros aspectos
da vida social que impdem restricbes as pessoas com deficiéncia, incluindo
preconceito pessoal, inacessibilidade, segregacdo e exclusdo. Ele apontou, além
disso, que as consequéncias dessas restricdes ndo recaem simplesmente sobre
individuos aleatérios, como implica a teoria da tragédia pessoal, mas sim
sistematicamente se acumulam sobre pessoas com deficiéncia como um grupo que
experimenta discriminacao institucionalizada em toda a sociedade (OLIVER, 1990,
p. 35).

A perspectiva de estruturagdo do Modelo Social da Deficiéncia em
contraposicdo ao Modelo Médico, redefine politicamente o conceito de lesédo e
deficiéncia, que passa a ser vista como experiéncia da opressao social, em que a
deficiéncia seria o resultado da interagdo de um corpo com lesdo em uma sociedade
discriminatéria (esses modelos serdo melhores apresentados a frente em capitulo
sobre os diversos modelos).

O Movimento Feminista contribuiu para o avanco dos estudos sobre a
deficiéncia, na medida em que questionavam a percepcao dos primeiros estudiosos
do modelo, sobre a no¢cédo de independéncia e por ndo contestarem a organizacao
social em torno do trabalho. Para o modelo social a eliminacdo de barreiras seria o
suficiente para que as pessoas com deficiéncia demonstrassem sua capacidade
produtiva. As tedricas feministas argumentavam que esta ideia ndo contemplava a
diversidade de experiéncias da deficiéncia, considerando que nem todas as
condi¢cBes da deficiéncia permitem viver essa autonomia plena, mesmo que todas as
barreiras sejam retiradas (DINIZ, 2007).

Surge uma segunda geracdo de teoricos sobre a deficiéncia, na maioria
mulheres, que interligando as pautas feministas, buscavam romper com a
invisibilidade das mulheres com deficiéncia. O movimento traz em seu bojo outras
guestdes como classe e raca, que foram negligenciadas na primeira geragdo de
tedricos, em sua maioria homens europeus, brancos e da elite (REIS; FALCAO,
2019, p. 92).

Os estudos feministas sobre a deficiéncia iintroduziram novos conceitos que
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colocavam em evidéncia a questdo da dependéncia, a interdependéncia e a
experiéncia do cuidado, tdo necessarios na vida da pessoa com deficiéncia (DINIZ,
2007). Os questionamentos em relacdo ao discurso médico persistiam,
especialmente, pelo tratamento dispensado as pessoas com deficiéncia como
sujeitos sem identidade. Contudo, ressaltam a importancia das intervencdes
meédicas para o bem-estar das pessoas, pois além da inclusdo da pessoa com
deficiéncia, persiste a necessidade de tratamentos, tendo em vista toda a
complexidade de lesbes existentes. A independéncia é um status corporal que nem
todas as pessoas com deficiéncia irdo alcancar (DINIZ, 2007, p. 64).

Outra contribuicdo para este campo de estudos é trazida por Robert McRuer
gue apresenta em seu livro Crip Theory: Cultural Signs of Queerness and Disability
(2006), a Teoria Crip-queer. Nessa teoria questiona o fendmeno da naturalizacdo e
normalizacdo dos corpos e como isto € incorporado nas relacdes econdmicas,
sociais e culturais complexas (MCRUER, 2006, p. 02). O autor desenvolve o
conceito de “compulsory able-bodiedness” (corponormatividade compulséria) para
demonstrar a existéncia de uma construgdo discursiva sobre a pessoa com
deficiéncia que compulsoriamente separa as pessoas entre capazes e nao capazes.

Dessa forma, a critica a normalidade é o principal objeto de discussao na
Teoria Crip, questionando a ideia de identidade e corpo “saudavel’ e “capaz” em
contraponto ao corpo com deficiéncia considerado “anormal” e “incapaz”. Segundo
McRuer, um estudo ativista tem o intuito de entender a relacdo da
“corponormatividade” com os problemas de opressao (MCRUER, 2006, p. 93).

O campo interdisciplinar dos estudos da deficiéncia é, em grande parte,
resultado desse ativismo das pessoas com deficiéncia e seus aliados. Durante os
altimos trinta anos, eles tém desafiado as formas de conhecimento produzidas sobre
a deficiéncia, apontando as maneiras pelas quais esse conhecimento reforca e
perpetua as injusticas que as pessoas com deficiéncia sofreram (TREMAIN, 2008) e
continuam sofrendo, apesar de uma ja notada mudanca no olhar de parte de nossa
sociedade.

Sob a rubrica de estudos sobre deficiéncia, sdo questionados o0s
pressupostos fundamentais de praticamente todas as disciplinas, bem como as
metodologias que esses campos de investigagdo empregam, 0s critérios de
avaliagdo a que apelam e o posicionamento epistemologico e social dos

pesquisadores e teoricos investidos neles.
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Em suma, os tedricos da deficiéncia, apesar das inumeras diferencas entre
eles, argumentam que, embora a deficiéncia seja um fendmeno social e politico
contingente, ela tem sido mal representada em termos médicos e
individuais. Tedricos da deficiéncia (e ativistas) assumem que,
historicamente, formuladores de politicas, profissionais médicos e o publico sem
deficiéncia interpretaram mal a deficiéncia e a forma como as pessoas com
deficiéncia vivenciam as circunstancias, assim como 0 que € necessario para
modifici-las (TREMAIN, 2008).

Em uma abordagem mais contemporanea utiliza-se o termo capacitismo que
descreve esse conjunto de pressupostos e praticas que promovem o tratamento
diferencial ou desigual de pessoas devido a deficiéncias reais ou presumidas. Dessa
forma, cada vez mais compreende-se o fendbmeno da deficiéncia conforme definido
por Mello e Nuernberg (2012, p. 636),

[...] um processo que ndo se encerra no corpo, mas na producéo
social e cultural que define determinadas varia¢cdes corporais como
inferiores, incompletas ou passiveis de reparacdo/reabilitacdo
guando situadas em relagcdo a corponormatividade, isto é, aos
padrées hegemobnicos funcionais/corporais. Nesse sentido, a
deficiéncia consiste no produto da relacdo entre um corpo com
determinados impedimentos de natureza fisica, intelectual, mental ou
sensorial e um ambiente incapaz de acolher as demandas
arquitetbnicas, informacionais, programaticas, comunicacionais e
atitudinais que garantem condi¢cdes igualitarias de insercdo e
participacdo social.

Ainda sobre o tema dos Estudos Criticos da Deficiéncia, compartilho
questionamento feito por Michael Gill (2017) em sua resenha do livro de Bérubé no
Journal of the Society for Disability Studies (SDS). O escritor Michael Bérubé
escreveu o livro intitulado “The Secret Life of Stories: From Don Quixote to Harry
Potter, How Understanding Intellectual Disability Transforms the Way We Read”, que
em livre traducao seria “A vida secreta das histérias: de Dom Quixote a Harry Potter,
como entender a deficiéncia intelectual pode transformar a maneira como lemos”. No
texto, desenvolve o argumento de que estratégias narrativas servem como
dispositivos para explorar vastos dominios do pensamento, experiéncia e agéo

humana. E narra a seguinte experiéncia:
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[...] meu filho Jamie, com deficiéncia intelectual, uma crianca de
guem ndo se esperava que fosse capaz de seguir um enredo mais
complicado do que o de Chicken Little, através da leitura dos livros
que lemos juntos, fez conexbes entre narrativas para interrogar
conceitos como autonomia e felicidade. (BERUBE, 2016, p. 8,
traducéo nossa).

Gill (2017) comenta que uma das tensdes € o0 questionamento de por que 0s
estudiosos ndo se envolvem amplamente com a deficiéncia intelectual? Seria uma
falta de identificacdo com a experiéncia de deficiéncia intelectual;, uma versao de
"nada sobre nés sem nds"? Ou talvez algum preconceito ou atitude tendenciosa? No
entanto, afirma que “a refrescante insisténcia de Bérubé sobre a importancia da
deficiéncia intelectual me parece o tipo de trabalho necessario para garantir um
envolvimento profundo com a fungédo da deficiéncia intelectual”’. Gill cita uma das

linhas de argumentacdo mais ousadas de Bérubé:

[..] chegamos a reconhecer a deficiéncia intelectual ndo apenas
como a expressao de condi¢gbes somaticas/neurolégicas, mas como
uma representacdo, um fio critico e pouco reconhecido no tecido
social, um dispositivo para explorar o fenbmeno da sociabilidade
humana como tal. (BERUBE, 2016, p. 21, traducdo nossa).

Gill (2017) acrescenta que sua expectativa de que os estudiosos venham a se
envolver criticamente com essa questao.

Lembrando Dom Quixote, poderiamos interrogar se seus devaneios nao
seriam também essa condicdo de acessar uma consciéncia, no seu caso do que
entendia como um mundo mais justo e amoroso. Na valorizacdo da diversidade
encontrariamos uma maneira de enriquecer a convivéncia e nossa casa planetaria,

confrontando um mundo que se pauta pelo poder a todo custo, inclusive pela guerra.

2.1.4 Decolonizar o pensamento segregador

Os estudos decoloniais articulam uma perspectiva que evidencia a faceta
colonial da expanséao capitalista e de seu projeto cultural. O processo de coloniza¢éo
das Américas e a constituicAo da economia-mundo capitalista, segundo a
perspectiva decolonial, sdo partes integrantes de um mesmo processo historico.
Essa matriz de poder que se expressa por meio da colonialidade estabelece

relacdes sociais que operam tanto a constituicdo quanto a perpetuacdo da existéncia
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de sujeitos subalternizados em todas as esferas. Paises que um dia foram
colonizados ainda sofrem os efeitos da dominacé&o colonial que compde as relacdes
de producdo. A decolonialidade surge da necessidade de uma mobilizacdo que se
oponha a esse modelo eurocéntrico.

A colonialidade na apropriacdo da natureza, por exemplo, é vista

[...] como expressdo de novos mecanismos de poder, que se
traduzem na existéncia de formas hegeménicas de se conceber e
explorar os recursos naturais, apenas como mercadoria. AO mesmo
tempo se evidencia o aniquilamento de modos subalternos de
convivio com o0 meio ambiente, bem como a perpetuacdo e
justificacdo de formas. (ASSIS, 2014, p. 615).

O pensamento decolonial se coloca como uma alternativa para amplificar as
vozes insurgentes dos povos subalternizados e oprimidos que, durante muito tempo,
foram silenciados. E considerado um projeto de libertac&o social, politico, cultural e
econdmico que visa dar respeito e autonomia ndo s6 aos individuos, mas também
aos grupos e movimentos sociais, como 0 anticapacitismo, o feminismo, o
movimento negro, o movimento ecoldgico, etc. A decolonialidade é considerada
como caminho para resistir e desconstruir padrdes, conceitos e perspectivas
impostos por muitos anos a esses grupos subalternizados, sendo também uma
critica direta a modernidade e ao capitalismo.

Souza-Santos (1999) ressalta que é crucial demarcar que a postura critica é
parte inerente aos movimentos de pessoas com deficiéncia, afirmando a
necessidade de se buscar uma nova articulacdo entre politicas de igualdade e
politicas de identidade. Ao desconhecer ou descaracterizar a diferenca,
contraditoriamente converte-se a igualdade em uma politica de desigualdade, pois a
politica de igualdade ndo tem de se reduzir a uma norma identitaria Unica. E

acrescenta:

Uma politica de igualdade que nega as diferencas nao
inferiorizadoras é, de facto, uma politica racista. Como vimos, o
racismo, tanto se afirma pela absolutizac&do das diferencas como pela
negacdo absoluta das diferencas. Sempre que estamos perante
diferencas néao inferiorizadoras, uma politica de igualdade genuina é
a que permite a articulacdo horizontal entre identidades discrepantes
e entre as diferencas em que elas assentam. (SOUZA-SANTOS,
1999, p. 44).
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Neste sentido, na discussdo em torno da questdo igualdade e diferenca,
Boaventura Sousa-Santos assinala que a emancipacdo critica das pessoas com
deficiéncia Ihes confere o livre arbitrio de “ter o direito de ser iguais sempre que a
diferenca os inferioriza e o direito a ser diferentes sempre que a igualdade os
descaracteriza” (SOUZA-SANTOS, 1999, p. 62).

Embora nossas sociedades exercam a desigualdade com insensibilidade
vergonhosa, ainda assim, a igualdade ndo seria a expressao do ideal emancipatorio.
Quando se busca a equivaléncia entre os iguais acaba se excluindo o que é
diferente, inclusive podendo chegar nesse propdésito pelo uso da violéncia pelo
impeto exclusivista. Segundo Souza-Santos, “as diferengas, por carregarem consigo
visOes alternativas de emancipacdo social, devem ser respeitadas”, pois a
articulacdo entre esses dois principios, da igualdade e da diferenca, aponta a
necessidade de reposicionamento radical nas lutas pelos direitos humanos (SOUZA-
SANTOS, 2003, p. 28). Essas séo as lutas insurgentes (AMORIM, 2023).

Diante da pergunta: Podera o direito ser emancipatorio? Souza-Santos
procura responder e conclui que nem emancipatorio, nem nao-emancipatorio, pois
isto cabe aos movimentos sociais, organizacfes e grupos cosmopolitas subalternos
gue se utilizam da lei para levar suas lutas pela emancipacdo adiante (SOUZA-
SANTOS, 2003, p. 69).

A emancipacdo social necessita passar pela construcdo do conhecimento.
Mas que forma de conhecimento? Souza-Santos ressalta que tanto a ignorancia
como o conhecimento estdo dados em relacdo a determinada forma de ignorancia
ou a determinada forma de conhecimento. E traca uma trajetoria que parte de um
ponto ao outro, identificados como: ponto A (o da ignorancia) ao ponto B (o do
conhecimento), e isto se d4 em duas formas de conhecimento, tanto no
conhecimento-regulacdo quanto no conhecimento-emancipacao.

No primeiro, o ponto de ignorancia é designado como o caose 0 ponto do
saber como ordem. Ja no conhecimento-emancipacdo o ponto de ignorancia é
designado como colonialismo e o ponto do saber como solidariedade. O que poderia

ser assim colocado num diagrama (Quadro 1):
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Quadro 1 - Diferentes trajetérias na constru¢cédo do conhecimento

Formas de
conhecimento A: ponto da ignorancia B: ponto do saber
Conhecimento- CAQS ORDEM
regulacéo —

COLONIALISMO SOLIDARIEDADE
Conhecimento- | (Objetificacdo do outro) (o outro como sujeito)
emancipacéo _/,

Fonte: Elaboragédo propria, baseado em Souza-Santos (1999).

As duas formas de conhecimento analisadas tém sua matriz na modernidade
eurocéntrica, contudo, o0 conhecimento-regulacdo dominou totalmente o
conhecimento-emancipacdo como uma verdade monolitica. Por isso, € primordial
reconhecer as experiéncias de emancipacdo e onde elas surgem para dar
visibilidade a essa trajetoria que vai do colonialismo, com sua concepc¢do do outro
como objeto, ou seja, ndo o reconhece como sujeito, até a solidariedade que ao
reconhecer o outro passa a eleva-lo a condicédo de sujeito.

Estando tdo acostumados a ver o conhecimento como um principio de ordem
sobre as coisas e as pessoas, conseguiremos apreender o conhecimento como
solidariedade? E imprescindivel, para tanto, que reconhecamos as implicagdes da
escolha pelo conhecimento-emancipacdo. Souza-Santos apresenta trés implicacdes
dessa escolha que passamos apresentar suscintamente:1) Passar do
monoculturalismo para o multiculturalismo - porque é necessario reconhecer 0 outro
como produtor de conhecimento; 2) O desafio de passar da peritagem heroica ao
conhecimento edificante - pois 0 conhecimento emancipacdo s6 se conquista
assumindo as consequéncias de seu impacto e, 3) O desafio de passar da acéo
conformista a acéo rebelde - ou seja, “a construgao social da rebeldia e, portanto, de
subjetividades inconformistas e capazes de indignacdo, sendo ela propria, um
processo social contextualizado” (SOUZA-SANTOS, 1999, p. 210).
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Quadro 2 - Diagrama com trés implicacfes da escolha pelo conhecimento-

emancipacao

O outro como
produtor de
conhecimento

Ao

Do monoculturalismo . :
multiculturalismo

assumindo as

ao conhecimento consequéncias do
edificante impacto da

emancipacéo

Da peritagem heroica

Construcéo social de
Da acado conformista a acao rebelde subjetividades
inconformistas

Fonte: Elaboracao propria, baseado em Souza-Santos (1999).

A busca por descolonizar o pensamento segregador passa por essa
construgdo social de subjetividades inconformistas e rebeldes, e os movimentos
sociais das pessoas com deficiéncia tém deflagrado algumas mudancas na direcéo
da emancipacao. Nessa busca podemos lancar mao de outros conceitos trazidos por
Souza-Santos em seus estudos onde problematiza a forma como a razao indolente
ou eurocéntrica (que coloca o saber cientifico como Unico e totalitario) vai criando
linhas abissais para dividir o contexto social em duas partes: o existente e 0 nao
existente. De um lado da linha (o existente) esta a realidade que ela da conta de
explicar, enquanto do outro lado da linha (o inexistente) estdo as realidades
descartadas, tais como a miséria, as culturas nao legitimadas, opcdes
marginalizadas, as relacbes de género, as crencas, 0s idosos, 0s sujeitos com
deficiéncia, e todos que estdo de alguma forma fora da “norma”. Assim, a realidade
social é dividida em um lado visivel e outro invisivel de tal forma que tudo o que esta
no lado invisivel das linhas abissais é esquecido.

Souza-Santos (2007, p. 32) apresenta varias monoculturas com as quais as
linhas abissais trabalham para manutencdo dessa divisédo: 1%) a monocultura do
saber cientifico - aquela em que a ciéncia é a Unica racionalidade valida e nao
reconhece outros saberes. 2%) a monocultura do tempo linear - tempo agil que leva
as pessoas a competirem entre si e se individualizarem. 3%) a naturalizagdo das
diferencas - considera as diferencas sempre desiguais, huma relagdo assimétrica

entre as pessoas, o0 que as faz acreditar que umas sao melhores que as outras. 4?)
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monocultura da escala dominante — descarta o que € local e busca universalismo e a
globalizac&o. 5%) a monocultura do produtivismo capitalista - a producdo mensurada
€ o principal valor, nesse contexto o que é considerado improdutivo ou estéril é
consequentemente ausente.

Assim, para que haja transformacdo e emancipacdo social ndo serdo
subjetividades conformistas a alcanca-las, mas, ao contrario, as subjetividades que
buscam por novas possibilidades de organizar a sociedade (tornando-a mais
includente). Aquelas que lutam em favor de transformacdes historicas e contra uma
razao cinica (SOUSA-SANTOS, 2007, p. 58).

Contudo, Sousa-Santos (2007) nos apresenta a razdo cosmopolita,
sustentada pela Sociologia das Auséncias e das Emergéncias e pelo processo de
traducdo. Ou seja, uma linha de pensamento alternativo que promove o
reconhecimento/valoracdo de conhecimentos/experiéncias existentes, mas
invisibilizados.

A Sociologia das Auséncias traz a possibilidade de constituicdo de novo modo
de olhar a realidade social. J& a Sociologia das Emergéncias empreende esforcos
para que toda producdo possa ser visivel e reconhecida como util para solucédo de
muitos problemas modernos. Enquanto a Sociologia das Auséncias objetiva a
visibilidade de certa producdo que foi rotulada como ignorante e residual, a
Sociologia das Emergéncias busca evidenciar as dimensdes de poténcia,
possibilidades, sinais ou pistas, através do movimento de ampliacdo simbdlica de
saberes e praticas.

Para Souza-Santos, essas duas sociologias trardo uma pluralidade de
conhecimentos que pode potencializar uma vida decente para pessoas que vivem
sem alternativas de existéncia, necessitando que esses conhecimentos se traduzam
uns nos outros, busquem pontos de convergéncia/divergéncia para dar conta da
complexidade da vida humana na sociedade.

O autor vai chamar de pensamento pos-abissal essa racionalidade que busca
romper com formas de pensamento e de acdo que sao excludentes, promovem a
negacdo do outro e a invisibilidade de conhecimentos/experiéncias que ndo séo
hegeménicos. Em sintese, € um pensamento/acdo capaz de trazer para o lado
visivel tudo o que for lancado para o invisivel pelo pensamento abissal, fazendo com
gue as monoculturas sejam substituidas por ecologias, novas ecologias de saberes
(VIEIRA; RAMOS, 2018).
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Assim, no movimento de emancipacdo das pessoas com deficiéncia pode-se
perceber a trajetoria que passa necessariamente pela perspectiva decolonial, de um
estagio de objetificagdo e colonialismo a outro em que a subjetivacdo e a
solidariedade séo perseguidas. Esse deslocamento é a0 mesmo tempo percurso e
alvo através da construcdo de novos conhecimentos e praticas a respeito dos

direitos da pessoa com deficiéncia.

2.1.5 Investigacdo emancipatéria da deficiéncia

A investigacdo emancipatéria pressupde a existéncia de uma interacdo entre
a comunidade cientifica, as pessoas com deficiéncia e as organizacdes que as
representam. Ademais, aponta a necessidade da criagdo de uma nova linguagem
capaz de anular a distincdo entre pesquisadores e pesquisados, bem como a
criacdo de novas ferramentas de investigacdo, capazes de coletivizar as
experiéncias individuais (OLIVER, 2002). Para tanto, & preciso reconhecer a forma
como o preconceito e a discriminacédo estao profundamente entranhados em nossa
forma de se relacionar e produzir conhecimento.

Para descrever as formas de opresséao pelo corpo, dispomos em nossa lingua
de categorias discursivas, tais como sexismo, no caso da discriminacao por sexo;
homofobia, no caso da discriminagdo pela orientacdo sexual; racismo, no caso da
discriminacgéo pela cor da pele ou etnia.

Anahi Mello chama a atencéo para auséncia que havia em nossa lingua de

uma categoria especifica para a deficiéncia:

No caso da deficiéncia, h4 uma auséncia no léxico ativo da lingua
portuguesa. Nossa incapacidade discursiva é um indicador da
invisibilidade social e politica desse fenébmeno. Como descrever 0s
resultados perversos da ideologia da normalidade sobre os corpos
com impedimentos? Como nominar as expressdes da desigualdade
sofrida pelas pessoas com deficiéncia no mundo do trabalho, nas
escolas e nas relagdes interpessoais? (MELLO, 2016, p. 3265).

Diante dessa constatacdo a autora propde que seja adotada no Brasil
nomenclatura semelhante a que se tem usado em Portugal, ou seja, que a palavra
ableism (em inglés) seja traduzida como capacitismo, dando maior visibilidade social

e politica ao contexto de opressao contra as pessoas com deficiéncia. E justifica:
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[...] para desconstruir as fronteiras entre deficientes e nao deficientes
€ necessario explorar os meandros da corponormatividade de nossa
estrutura social ao dar nome a um tipo de discriminacdo que se
materializa na forma de mecanismos de interdicdo e de controle
biopolitico de corpos com base na premissa da (in)capacidade, ou
seja, no que as pessoas com deficiéncia podem ou sdo capazes de
ser e fazer. (MELLO, 2016 p. 3265).

Na literatura internacional, a autora Fiona Kumari Campbell (2008, 2009) é
uma das teodricas que aborda o tema, sendo amplamente citada. De igual modo
McRuer e Johnson (2014) destaca o carater constitutivo que préaticas capacitistas
tém sobre os sujeitos ao toma-los como inferiores ou menos humanos. Sena Martins
(2017) aponta o capacitismo como instrumento de opressdo, mas busca refletir
sobre aspectos necessarios a emancipacao critica. No Brasil, além de Mello (2016,
2018), outras autoras tém debatido o tema. Gesser (2020) e Dias (2013) tém
chamado a atencédo para o fato de que capacitismo é a nomeacao do preconceito e
discriminag&o contra as pessoas por motivo da deficiéncia.

Para analisar o capacitismo internalizado € preciso ir além dos limites
estreitos de uma fenomenologia individualizada, exigindo a andlise de ideias
e praticas em uma perspectiva historica e coletiva, pois ele opera naturalizando a
crenca de que a deficiéncia é inerentemente negativa e, como tal, deve ser

melhorada, curada ou mesmo eliminada. Campbell chega a dizer que:

A experiéncia da deficiéncia pode, sem duvida, ser falada ndo em
termos de tragédia pessoal, mas em termos de trauma comunitario,
onde o0s legados de capacidade permeiam ambos o0s reinos
consciente e inconsciente. (CAMPBELL, 2008, p. 154).

No capacitismo ocorre um julgamento moral, onde a deficiéncia é o elemento
considerado inferior em comparacdo ao padrdo de normalidade que definira se a
pessoa é plenamente humana, a partir da avaliacdo do que é ou ndo capaz de fazer,
considerando como critério Unico a funcionalidade das estruturas corporais. Nesta
concepcao se considera uma determinada “hierarquia” de corpos para definir quando
um corpo ou um comportamento tem maior ou menor valor na sociedade capacitista.
Ou seja, define a existéncia humana a partir de uma corponormatividade, na qual
alguns sdo considerados inferiores, incompletos ou passiveis de

reparacao/reabilitacéo.
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Amorim, Gertner e Amorim (2018), no texto ‘Cartografia historico-conceitual
da deficiéncia: construgao social feita de ‘invisibilidades/visibilidades” e de utopias’,
elaboram um mapa conceitual da deficiéncia: do conceito de ‘sub-humano’ a

identificacdo da necessidade do ‘tratamento moral’,

[...] fica nitido que as diferentes concepc¢des atribuidas a ‘deficiéncia’
resultam de construcdo social e histdrica, sob influéncia de multiplos
interesses. Esse mapeamento conceitual permite a ‘localizacao’
espaco-temporal e simbodlica da deficiéncia em extremos. Ao
olharmos a ‘deficiéncia’ como ‘constructo social’ em diferentes
contextos sociais, a encontramos, de um lado, no ‘isolamento’
institucional, sob viés aparentemente caritativo, trago da existéncia
negada em sociedade e o0 seu subsequente ocultamento. De outro, 0
retorno a ‘exposicdo condenatédria’, ‘oficiada’ como anuncio da
presenca demoniaca a ser expiada. (AMORIM; GERTNER,;
AMORIM, 2018, p. 47).

Martins e colaboradores (2012) ressaltam que o modelo social de deficiéncia
vem propor uma reconceitualizacdo da deficiéncia como uma forma de opressédo

social e constata:

A assuncdo de que os problemas implicados pela deficiéncia se
prendem com as estruturas sociais e ndo com as funcionalidades do
corpo teve igualmente importantes implicacbes em termos de
capacitacao identitaria, na medida em que permitiu as pessoas com
deficiéncia uma renovada leitura da sua posicéo social. (MARTINS et
al., 2012, p. 47).

Aos poucos, as “deficiéncias” tém sido desconstruidas, privilegiando aspectos
da emancipacao critica e perspectivas desejaveis de pessoas até entdo rotuladas
como “deficientes”. Nesse contexto ocorre o movimento de mobilizacdo e
insurgéncia politica das pessoas deficientes, estando, pois, voltados ao duplo
movimento. De um lado, enfrentar esta forma de silenciamento, de outro, fortalecer
as praticas de autodeterminacao dos individuos e grupos estigmatizados, na busca
por uma vida digna e autbnoma. Autonomia tem intima relagdo com a liberdade, que
pode ser considerada como direito humano fundamental para a existéncia com
dignidade. Portanto, o principio de autonomia reflete a conquista do homem em
relacdo ao direito a liberdade: para pensar, expressar-se, escolher, autodeterminar-

se segundo as mais intimas convic¢fes (BORGES, 2007).
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O modelo de investigacdo emancipatoria pretende levar em consideracao a
necessidade de um compromisso politico entre o investigador e 0s sujeitos

investigados. No dizer de Martins e colaboradores (2012) citando Barnes (1992),

A Investigacdo Emancipatéria dedica-se a  sistematica
desmistificacdo de estruturas e dos processos que criam a
deficiéncia, bem como do estabelecimento de um “dialogo viavel’
entre a comunidade cientifica e as pessoas com deficiéncia, de modo
a potenciar a sua emancipag¢do. A concretizacdo deste objetivo
implica que os investigadores aprendam a colocar 0s seus
conhecimentos e capacidades ao servico das pessoas com
deficiéncia. (BARNES, 1992 apud MARTINS et al., 2012, p. 49).

A partir da leitura de diferentes autores (STONE; PRIESTLEY, 1996; OLIVER,
1997; MERCER, 2002; BARNES, 2003), Martins e colaboradores (2012) expdem
quatro principios essenciais que devem nortear a investigagdo emancipatoria nesta
area: a) a adocdo do modelo social como ferramenta teérica da qual se apreende a
realidade das pessoas com deficiéncia; b) o desenvolvimento de uma ciéncia
politicamente empenhada e comprometida com as lutas das pessoas com
deficiéncia; c) o compromisso do pesquisador para com 0s sujeitos da investigacao
— as pessoas com deficiéncia e as suas organizacbes; d) a utilizacdo de
metodologias adequadas de modo a captar a complexidade da realidade e a
valorizar o protagonismo das pessoas com deficiéncia.

Alguns desdobramentos praticos a partir desses principios podem ser
elencados, por exemplo, nas questdes relacionadas as metodologias. A investigacao
emancipatéria implica que a participacdo das pessoas com deficiéncia aconteca
desde a primeira hora, desde a definicdo dos métodos a utilizar e posteriormente na
execucdo da pesquisa, e no modo como os resultados poderdo contribuir para a

transformacao social.

2.2 MODELOS EM DISPUTA
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Figura 3 - Dom Quixote as cambalhotas, Portinari (1956)

Fonte: Revista Prosa, Verso e Arte (2017).

Em percurso historico pelo movimento das pessoas com deficiéncia € possivel
identificar varias etapas em que prevalece mais esse ou aquele modelo. A titulo
introdutério perpassaremos por quatro modelos que tém sido mais estudados
(Figura 4). A sequéncia temporal ndo implica necessariamente que eles se

substituem no tempo, pois podemos encontrar caracteristicas de todos eles numa
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mesma época. Porém, o surgimento e a predominancia de cada um dos modelos,

podem de fato ser relacionados a um processo temporal.

Figura 4 - Representacéo dos principais modelos de abordagem da deficiéncia

Principais modelos

Modelo
Biomédico

Modelo
Cultural

Fonte: A autora.

Para Pereira (2009), que defende o uso da nomenclatura ‘diversidade
funcional’ para identificar a deficiéncia, esta sempre foi percebida a partir de um
conjunto de representacdes proprias da cultura ou da sociedade em que esta
inserida. Tais representacdes sédo formadas por padrdes culturais, sociais, familiares,
religiosos e econdbmicos, os quais idealizam os corpos ‘normais’. Deles derivam os
procedimentos e atitudes que podem expressar exclusdo, eliminacdo sumadria,
segregacao social, divinizacao, acolhimento ou indiferenca.

Fato marcante na historia do movimento é relatado por Romeo Sassaki (2007)
a respeito do surgimento do lema de luta, destacando que no ano de 1986 em artigo
intitulado "NADA SOBRE NOS, SEM NOS: algumas reflexdes sobre o movimento
das pessoas com deficiéncia na Africa do Sul", William Rowland, conta que,

em 1981, o Governo se recusou a reconhecer o Ano Internacional
das Pessoas Deficientes e que, em 1986, a revelia das préprias
pessoas com deficiéncia, proclamou convenientemente o Ano das
Pessoas Deficientes da Africa do Sul. As liderancas das pessoas
com deficiéncia se retiraram da conferéncia nacional e sé retornaram
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quando lhes foi garantido o espaco para ler a mais poderosa
declaracao até entdo escrita. O lider Phindi Mavuso fez a leitura do
‘catalogo’ de injusticas, contendo a dupla discriminacdo do apartheid
e das deficiéncias.

Quando Eugene Terreblanche convocou seus homens "armados com
um milh&o de rifles”, Mavuso e mais 1.200 pessoas com deficiéncia
marcharam até a colina de Soweto onde, diante das portas do
Hospital Baragwanath, lancaram o protesto contra a crescente onda
de violéncias.

Além do protesto, as liderancas realizaram duas iniciativas: a
iniciativa politica para mobilizar as pessoas com deficiéncia para
reivindicarem seus direitos; e a iniciativa desenvolvimentista para
gerar renda através da autoajuda. E também construiram uma nova
filosofia: a deficiéncia ndo era uma questdo de saude e bem-estar, e
sim uma questdo de direitos humanos e de desenvolvimento; o
modelo médico da deficiéncia ndo era adequado e os médicos e
assistentes sociais "ndo deveriam controlar nossa vida, os métodos
pacifistas de luta serviriam melhor a nossa causa e nés deveriamos
nos alinhar com o movimento de libertagdo. No6s nos
conscientizamos e adotamos 0 nosso (agora famoso) lema: NADA
SOBRE NOS, SEM NOS", termina Rowland. (SASSAKI, 2007, p. 7).

A importancia de refletirmos nesse capitulo historico narrado por Rowland
esta em entendermos que o percurso até aqui em busca de direitos e emancipacgao
das pessoas com deficiéncia implicou em lutas, sofrimento e mortes. De fato, o lema
“Nada sobre ndés, sem nos” se espalhou e foi adotado pela ONU como mote ao
movimento que proclama a importancia da participacdo, da escuta e do
protagonismo das pessoas com deficiéncia em todos os processos que impliquem
decisfGes e consequéncias sobre suas vidas e em especial no que tange aos seus
direitos. Mas nem sempre foi assim, como veremos a seguir numa breve abordagem

dos modelos predominantes.

2.2.1 Os matizes do Modelo Mistico

Durante longo periodo do pensamento ocidental, buscava-se na religido ou no
misticismo a razao para um corpo apresentar marcas e diferencas. O modelo
mistico/caritativo compreende a deficiéncia com um castigo divino, um déficit, e as
pessoas com deficiéncia seriam dignas de pena por serem vitimas da propria
incapacidade. Existiam mencdes de que antes da era cristd, na Antiguidade
especialmente na Grécia Antiga, havia a eliminagdo sumaria de pessoas com

deficiéncia. Pessoas que nasciam com alguma deformidade fisica eram
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consideradas sub-humanas, e a eliminacéo era pratica comum. Se, ao nascer, uma
crianca nao correspondesse aos ideais atléticos e estéticos, seria sumariamente
eliminada (PESSOTTI, 1984).

No inicio da era cristd ocorre uma mudanca de perspectiva, trazida ao
conhecimento particularmente pelos registros no texto biblico neotestamentario. Em
varias passagens, Jesus se aproxima de pessoas com deficiéncia e diferentemente
do padrao segregador da época, a elas se dirige, escuta seus desejos e angustias,
procurando atendé-las e incutir esperanca. Martins (2006) dedica capitulo de sua
tese ao aprofundamento dessa questdo, e faz uma abordagem hermenéutica de
como Jesus relativiza em sua atitude os critérios de pureza herdados do Velho
Testamento, a luz dos quais as pessoas com alguma deficiéncia eram marcadas
como nédo dignas de comunhdo, tidas como impuras ou pecadoras. A proximidade
estabelecida por Jesus para com estes se torna expressdo do amor ao proximo,
principio fundamental da vida cristd, juntamente com a necessidade de levar a todas
as pessoas a mensagem da salvacdo. Sendo assim, os relatos das inumeras
histérias de cura realizadas por Jesus simbolizam muitos dos valores que se
estabelecem no centro da mensagem do Novo Testamento. Segundo Martins (2006),
tais episddios sao relevantes devido

Em primeiro lugar, constituem eventos extraordinarios que afirmam o
caracter sobre-humano do ‘flho do homem’. Em segundo lugar, e
como ja referido, implicam uma subversiva proximidade enquanto
relacdo com o divino daqueles que por serem tidos como impuros
e/ou manifestacdes do pecado estavam afastados da graga de Deus.
Em terceiro lugar, representam a objetificagdo material da
transformacado que Jesus pretende trazer a humanidade, constituindo
os individuos curados uma afirmacédo indelével da necessidade do
novo nascimento invocada por Jesus [cf. Jodo 3: 1-7]. (MARTINS,
2006, p. 43).

Para ilustrar alguns desses elementos, temos o relato de um episodio em que

Jesus cura um homem cego que encontrou de passagem na cidade de Jerusalém:

Caminhando pela rua, Jesus viu um homem cego de nascenca. Seus
discipulos perguntaram: “Rabi, quem pecou: este homem ou seus
pais, para que ele nascesse cego?”. Jesus disse: “Vocés estao
fazendo a pergunta errada, procurando a quem culpar. Nao ha
nenhuma relagéo de causa e efeito aqui. Em vez disso, olhem para o
que Deus pode fazer. Precisamos trabalhar com energia por aquele
gue me enviou, enquanto o Sol esta brilhando. Quando a noite
chega, o expediente acaba. Mas enquanto estou no mundo, ha
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bastante luz. Eu sou a Luz do mundo”. Dito isso, ele cuspiu no chéo,
fez uma mistura de barro com a saliva, esfregou a mistura nos olhos
do cego e disse: “Va! Lave-se no tanque de Siloé”. (Siloé significa
“Enviado”.) O homem foi, lavou-se — e passou a enxergar [cf. Jodo
9:1-7]. (PETERSON, 2011, p.1519).

Assim, a proximidade que Jesus estabelece para com as pessoas com
deficiéncia confronta as interpretacdes da época e nega a existéncia de impureza e
pecaminosidade. Assim, por consequéncia desqualifica qualquer atitude de
culpabilizagéo, segregagéo ou hierarquizagdo de valor que impedissem tais pessoas
de serem incluidas na graga divina.

Trazer tal abordagem situada social e historicamente suscita o
reconhecimento de outras perspectivas de significado. Seja pelas continuidades que
a ela nos ligam, seja pelas construcbes que surgiram por contraponto a sua
hegemonia na vida social, de que somos também herdeiros. Uma reflexdo, por
exemplo, a respeito da dimensao de ‘cura’ suscita a ambiguidade da questao, dada
a clareza cada vez mais fortalecida de que é preciso diferenciar conceitos como
deficiéncia e doencga. E nesse sentido, as pessoas com deficiéncia tém reivindicado
o reconhecimento da deficiéncia como seu modo préprio e peculiar de ser e estar no
mundo. O que ndo as impede de buscar um bem-viver em todas as suas
possibilidades.

Na Idade Média, vemos que a tensao entre continuidades e descontinuidades
das representacbes permeiam, ndo sem contradicdo, a forma de pensar a
deficiéncia. O fenbmeno, em seu carater metafisico ou espiritual, ora € visto como
algo divino, ora como demoniaco, como bencédo ou maldicdo. Essa forma mistica
apresenta seus efeitos nas relacfes que se estabelecem a partir dessas divisdes. As
explicacdes religiosas e misticas eram determinantes, pois a Igreja estava no auge
de sua influéncia, impondo seus dogmas tanto pela persuasdo quanto pela forca
bruta. O tratamento dispensado as pessoas incluia maus-tratos e os mais variados
tipos de tortura. Com a Inquisi¢cdo, a partir do século Xl muitas criangas e suas
maes foram levadas as fogueiras pois as diferencas fisicas e mentais eram
interpretadas como produto da unido de uma mulher com o demoénio. Esse foi o
destino de milhares de pessoas que apresentavam, no corpo, alguma diferenca
considerada anormal, ou que se comportavam de maneira tida como inadequada
(PEREIRA, 2009).

Por influéncia das Cruzadas comeca a ocorrer uma mudanca nessa
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concepcao, pois as operacdes ao mesmo tempo religiosas e bélicas mutilaram
muitas pessoas. Como a Igreja ndo poderia afirmar que quem ficara cego durante a
participagdo nas Cruzadas, em nome da Igreja, fora punido por algum pecado, a
igreja muda a atitude tendo que reconhecer que as mutilagbes entdo ocorridas
tinham outras causas que ndo as sobrenaturais. A Igreja passou a acolher essa
demanda criando instituicbes de amparo aqueles expedicionarios.

Assim, a Igreja passa a considerar que deficiéncia e alma poderiam coexistir
em um corpo e tais individuos passaram a ser ditos filhos de Deus. Devido a essa
nova concepcao houve a diminuicdo dos maus-tratos, das torturas e do abandono, e
as pessoas com deficiéncia comecaram a ser acolhidas. Porém a deficiéncia era
vista como um infortinio que fazia com que as pessoas se tornassem alvos da
caridade, geralmente sendo colocadas em instituicbes, lugares segregados para
receber cuidado, mas ndo exercendo cidadania. Portanto, essas atitudes de
acolhimento nado foram suficientes para mudar efetivamente a concepcgao
estigmatizada, pois as pessoas com deficiéncia continuavam sofrendo praticas de
segregacao, perseguicao e eliminacao (PEREIRA, 2009).

Ao refletir criticamente sobre o fracasso dessas acdes caritativas, Martins

conclui que

as praticas da caridade ndo se inseriam em qualquer projeto de
transformacdo social, emergindo, tdo-somente, como realizagbes
paliativas em sociedades onde a fome, a pobreza e a doenca eram
comuns e ciclicamente disseminadas, e onde assimetrias na
distribuicdo da riqueza eram aceitas e naturalizadas. Em segundo
lugar, a agéo caritativa resulta menos de uma continuidade com os
valores de amor ao proximo, advogados por Jesus, do que de uma
énfase na necessidade de, por essa via, o crente alcancar uma forma
de redencéo e a salvagédo. (MARTINS, 2006, p. 55).

Dessa forma, instituicbes de caridade constituiram marca social que
fortaleceu o preconceito e a discriminacdo. Os efeitos sociais das instituicbes de
amparo foram marcantes e profundamente negativos para a questdo da deficiéncia,
a ponto de, ainda hoje, eles ndo estarem plenamente eliminados. Podem ser vistos,
por exemplo, em campanhas televisivas, onde aparecem empresarios que doam
altas quantias, mas na pratica, ndo se responsabilizam em cumprir a Lei de cotas
para incluirem pessoas com deficiéncia em suas empresas. Ou a presenca de

politicos que acenam com seus apoios, mas que em seu mandato ndo contribuem
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em nada para melhorar a vida das pessoas com deficiéncia.

2.2.2 A defluéncia do Modelo Biomédico

Na Modernidade, uma outra logica € inserida para pensar a deficiéncia.
Historicamente, as questfes espirituais e misticas, os demoénios e as divindades,
dariam lugar as questdes menos transcendentes, mais concretas e objetivas.

Segundo Pessotti (1984, p. 15), no século XVII hd um afastamento da visao
supersticiosa e fanatica da deficiéncia em direcao a visao pré-cientifica. A deficiéncia
passa a ser atribuida as falhas e incapacidades do corpo, dessa forma
permanecendo como uma questao individualizada a ser medicalizada.

A medicina acompanhou de perto o crescimento de todos os campos do
conhecimento entre os séculos XVII e XVIII, época em que a saude e a doenca
disputavam o homem, assim como o bem e o mal disputavam 0 mundo
(CANGUILHEM, 2009). As primeiras manifestacdes dos profissionais de saude no
sentido de estabelecer uma classificacdo das doencas tinham como ponto de partida
e modelo de funcionamento das pessoas consideradas normais (AMIRALIAN et al.,
2000). Sob a tutela do olhar médico, a corponormatividade é determinante para a
expansao e difusdo das categorias do déficit na cultura (AMORIM et al., 2021a). E o
hospital se configura como um lugar onde sdo segregados todos aqueles que foram
desqualificados da participacdo nas atividades sociais, semelhante aos
encarcerados. E a configuracdo de um poder disciplinar na sociedade exercido
sobre os corpos dos individuos. As pessoas com deficiéncia eram tratadas como
classe de pessoas invalidas e incapazes, portanto ndo atendiam as exigéncias do
mercado de trabalho emergente, e, em parte, a concepcdo meédica da época
contribuiu para essa segregacao, assim como para a imagem social negativa.

O modelo biomédico avalia a deficiéncia como um problema etiologico da
pessoa, ocasionado por uma doenca, um trauma ou por condi¢cdes de saude. Dessa
forma, requerem cuidados médicos em tratamento individual, sendo este direcionado
para a obtengéo da cura ou, de adaptagéo da pessoa com mudanga em sua conduta
(OMS, 2005).

No dizer de Diniz, esta forma de entender a deficiéncia

sustenta que ela é uma desvantagem natural, devendo os esforgos se
concentrarem em reparar 0s impedimentos corporais, a fim de
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garantir a todas as pessoas um padrdo de funcionamento tipico a
espécie. Nesse movimento interpretativo, os impedimentos corporais
sdo classificados como indesejaveis e ndo simplesmente como uma
expressao neutra da diversidade humana, tal como se deve entender
a diversidade racial, geracional ou de género. Por isso, o corpo com
impedimentos deve se submeter & metamorfose para a normalidade,
seja pela reabilitacdo, pela genética ou por praticas educacionais.
(DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009, p. 67).

O modelo medicalizador da deficiéncia sustenta a visdo funcionalista do
corpo, que reduz a pessoa a lesdo ou ao impedimento, atribuindo-lhe a condicdo de
‘menos pessoa’, que lhe acompanha quase como ‘impressao digital’. Assim,
naturalizam-se o status social marginalizado das pessoas com deficiéncia, com seus
constrangimentos e barreiras enfrentadas todos os dias como se fossem produtos
de suas limitacdes funcionais.

Em dltima andlise, cumpre o papel de determinar a0 mesmo tempo sua
visibilidade e invisibilidade, esta compreendida como uma forma de silenciamento
politico da deficiéncia e dos sujeitos individuais e coletivos enquadrados na
categoria do déficit. Categoria assim denominada por consistir na linguagem que
representa 0 modo como foram construidos historica e socialmente a totalidade dos
vocébulos ainda hoje utilizados. A maioria deles fabricados no interior das préaticas
médicas.

Conforme assinala Amorim (2018),

Com sentido altamente depreciativo e hierarquizado, novas
categorias da linguagem do déficit contribuem para a progressiva
enfermidade da cultura. [...]JSua utilizacdo, atrelada a situacdes
cotidiana, carregam de um lado para o outro a marca do déficit
eivada de valores pejorativos. Esses valores remontam a origem
histérica na trajetdria cartografica, evocando novos itinerarios de
utilizacdo para diferentes categorias (idiotia, cretinos, imbecis,
débeis, dementes, degenerados, alienados). (AMORIM; GERTNER,;
AMORIM, 2018, p. 52).

No modelo médico, as pessoas com deficiéncia sdo sujeitas a logicas de cuja
autoria elas nao participam. Seja pelo legado das instituicbes para pessoas
deficientes de carater privado e filantrépico, seja pelas politicas e estruturas de
organizacdo de Estado. Em ambas as situagdes, sdo peritos, profissionais e
voluntarios das organizacdes que detém a capacidade de decisédo acerca das vidas

das pessoas com deficiéncia, vistas como objetos passivos de cuidado. As



65

estratégias aplicadas a superacdo das limitacbes da deficiéncia poderiam ser
designadas de “abordagem reabilitacional” (OLIVER, 1990, 2002).

Ap6s a primeira guerra mundial o conceito de reabilitacdo aplicado aos
soldados que ficaram com alguma deficiéncia apoia-se na logica social de
objetificacdo das pessoas, uma légica que tem sempre por referéncia uma
normalidade que se considera prévia a qualquer acdo. A propria nocdo de
reabilitacdo esta ja imbuida de valores médicos, mesmo que exercidos por médicos,
assistentes sociais, psicologos, educadores e agentes de solidariedade na
consagracdo das pessoas com deficiéncia enquanto objetos de tratamento e
reabilitacdo. Assim, nesse modelo, a l6gica é de que as pessoas com deficiéncia ndo
sdo reconhecidas como agentes centrais, lembrando as respostas caritativas que
marcaram a pré-modernidade.

Outro aspecto comum a logica reabilitacional é o percurso de sofrimento
como condicdo para celebrar a integracdo pessoal. Investe-se no suporte aos
sujeitos, mas estabelece-se como requeridas enormes dificuldades que as pessoas
com deficiéncia deverdo ser capazes de enfrentar. Identifica-se ainda o modo como
as praticas e os discursos da reabilitacdo efetivam, na vida quotidiana das pessoas
com deficiéncia, uma reveréncia a normalidade fisica e funcional dos demais
sujeitos. E o mito do her6i que triunfa sobre a tragédia e as dificuldades que dela
decorrem (OLIVER, 2002). Para reforcar essa abordagem n&do faltam
representacfes das pessoas com deficiéncia na cultura midiatica e no cinema em
particular com narrativas de superacao de varios preconceitos e obstaculos.

O que aqui chamamos defluéncia do modelo biomédico é sua insistente
capacidade de permanéncia na abordagem cotidiana da questdo da deficiéncia,
apesar do movimento empenhado em desvelar sua insuficiéncia e reducionismo ao
tratar a deficiéncia apenas na perspectiva da doenca, do impedimento e do déficit. O
modelo biomédico desconsidera a dimensdo social, ocupando um lugar pernicioso
na tentativa de normalizacdo da deficiéncia, com uma abordagem despolitizada e

gue impde as pessoas mais necessidades.

2.2.3 O percurso do Modelo Social

O modelo social da deficiéncia se contrapde as concepgdes individuais ou

médicas da deficiéncia e denuncia que ndo é a natureza quem oprime, mas a cultura
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da normalidade. A ideia central que apresenta € a negacdo do infortinio e
incapacidade, ao invés, sdo as virtualidades que sdo valorizadas para que haja
efetiva inclusdo das pessoas com deficiéncia pelo reconhecimento das diferencas e
questionamento dos privilégios. Na verdade, o modelo social da deficiéncia revela
gue é a sociedade que precisa ser responsabilizada por sua inadequacédo em incluir
todos, sem excecao.

O modelo social faz a separacéo entre a leséo e a deficiéncia, localizando a
primeira no nivel médico enquanto a deficiéncia passa a ser definida como um
marcador social de opressdo que descreve alguns corpos como desejaveis e outros
como indesejaveis. A compreensao de que os individuos ndo eram deficientes por
suas deficiéncias, mas pelas barreiras que a sociedade coloca em seu caminho foi
elemento chave e envolveu questionar a percep¢do do modelo médico, em que as
pessoas com deficiéncia precisam de corre¢cdo e cura. Essa nova abordagem
passou a ser conhecida como “modelo social da deficiéncia” e buscou descrever o
corpo com impedimentos como uma expressao da diversidade humana e como tal
deveria ser protegida e valorizada.

Os precursores do modelo, na década de 70, na Inglaterra formaram o
movimento chamado Unido dos Deficientes Fisicos Contra a Segregacédo (Union of
the Physically Impaired Against Segregation — UPIAS), que teve grande impacto na
reformulacdo da perspectiva sociolégica da deficiéncia. Paul Hunt (1937-1979)
fundou a organizagéo para evidenciar os direitos das pessoas com deficiéncia. Foi
uma das primeiras organizacbes de direitos das pessoas com deficiéncia e
estabeleceu os principios que nortearam o0 Modelo Social da Deficiéncia.
Denunciava a deficiéncia como uma opresséao social, e propunha uma compreensao
da deficiéncia ndo como um problema individual, mas resultante de problemas da
sociedade que s6 poderiam ser superados por mudancas culturais e politicas.
Desenvolveram um conjunto de principios onde argumentam que as concep¢oes
medicalizadas da deficiéncia fracassaram em distinguir o impairment (impedimento)
de disability (deficiéncia). Impedimento ndo € igual a deficiéncia nem €& causa dela.
As maiores barreiras sdo sociais que, ao ignorar as pessoas com deficiéncia,
provocam a experiéncia da desigualdade. Os Principios Fundamentais da
Deficiéncia foram uma influéncia importante para revolucionar a compreensao das
pessoas com deficiéncia sobre seu papel na sociedade (DINIZ, 2007).

O modelo social identifica trés barreiras principais que a pessoa com
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deficiéncia enfrenta, a saber, barreiras de acessibilidade, barreiras institucionais e
barreiras atitudinais, propondo a superacdo de cada uma delas e trazendo, assim,
beneficios a toda a sociedade. Esse modelo argumenta, do ponto de vista
sociopolitico, que a deficiéncia resulta da falha da sociedade (BORGES, 2019, p.
143).

Com o passar do tempo, a deficiéncia que era vista pela perspectiva
individualizada e biomédica; passa a ser vista na sua perspectiva social e estrutural,
a qual atribui as desvantagens a incapacidade de reestruturacdo da sociedade
(AMIRALIAN et al., 2000). Segundo o modelo social, 0 ambiente tem grande impacto
sobre a experiéncia e a extensdo da deficiéncia, ambientes inacessiveis criam
deficiéncia ao criarem barreiras a participagéo e incluséo.

A partir da reformulagdo do conceito trazido pelo modelo social, a deficiéncia
nao mais se resume a classificacdo de doencas e lesdes por uma pericia biomédica
do corpo, mas € um conceito que denuncia a relacdo de desigualdade imposta por
ambientes com barreiras a um corpo com impedimentos (DINIZ; BARBOSA,
SANTOS, 2009).

Outro aspecto do modelo social que trouxe bastante impacto foi a forte énfase
nas organizacdes de pessoas com deficiéncia dirigidas e controladas por pessoas
com deficiéncia, o que representa uma grande mudanca. Significa também que
instituicbes para pessoas com deficiéncia — que eram e ainda sao — em grande parte
dirigidas por pessoas sem deficiéncia sdo desafiadas a repensar sua abordagem em
relacdo ao seu publico. Fica cada vez mais evidente que as pessoas com deficiéncia
reivindicam direitos, vencem muros de preconceitos e proclamam: “nada sobre nos
sem nos”.

Mais recentemente, estudiosos de uma segunda geragdo promoveram
revisdes de teorias sociais de opressao da deficiéncia, semelhantes as de outras
tematicas, como o feminismo, as teorias de género e antirracistas, que também
denunciaram construcdes historicas de opressdo. Assim como as mulheres séo
oprimidas por causa do sexo, as pessoas com deficiéncia sdo oprimidas por causa
do corpo com impedimentos. Sustenta-se, dessa maneira, a tese das pessoas com
deficiéncia como minoria social (DINIZ, 2007; SANTOS, W., 2016).

A OMS em 2001 propds o modelo biopsicossocial, incorporando aspectos do
modelo meédico e do social. O caminho para a aplicacdo pratica do modelo

7

biopsicossocial €, no entanto, complexo. A mudanca ocorre no referencial. O
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problema em questdo ndo esta mais restrito ao corpo, mas estd presente nas
interacbes. A partir dessa visdo, € criada a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), e a pontuacdo é uma adaptacdo da
Medida de Independéncia Funcional (MIF), documentos reconhecidos
internacionalmente para a discussao sobre deficiéncia e saude coletiva. Visa
padronizar a descricdo da saude, a funcionalidade e a incapacidade em todos o0s
niveis da saude, incluindo educacéo, social e laboral.

No Brasil, foi retomada, apds interrup¢cdo no governo anterior, a discussao
para regulamentacédo do Art. 2° da Lei n® 13.146/2015 da Lei Brasileira de Incluséo
da Pessoa com Deficiéncia (LBI), sobre o Modelo Unico de Avaliacéo
Biopsicossocial da Deficiéncia (Decreto n® 10.415/2020). Referido documento foi
construido respeitando o Indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado (IFBrM),
validado pela Universidade de Brasilia (UnB) e defendido pelo Conselho Nacional

dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Conade).

2.2.4 Proposta de modelo cultural

O modelo cultural de deficiéncia se caracteriza mais como um campo de
estudo e pesquisa que, segundo Anne Waldschmidt, Berressem e Ingwersen (2017),
nas Gltimas décadas produziram aumento de estudos relativos a deficiéncia. E
possivel ser identificado como um campo de pesquisa inovador e prolifico realizado
nas ciéncias humanas em paralelo com o desenvolvimento do modelo social e sua
discusséo critica e em parte independente deles.

A formulacdo de um modelo cultural teoriza um ato politico de renomeacao
gue designa a deficiéncia como um local de resisténcia e uma fonte de agéncia
cultural anteriormente suprimida, no entanto, o respectivo modelo ainda parece ter
caracteristicas bastante indefinidas. Considera-se que ainda ndo encontrou seus
contornos Unicos, apesar de uma discussdo em curso sobre as implicacdes da
cultura para as construcdes de deficiéncia.

A proposta nao pretende que o modelo cultural substitua o modelo social da
deficiéncia. Em vez disso, os estudos criticos de deficiéncia devem reconhecer que
a deficiéncia é social e culturalmente construida (WALDSCHMIDT, BERRESSEM,;
INGWERSEN, 2017). O nucleo do modelo cultural de deficiéncia é a propria

compreensao da cultura como pratica social e categoria analitica. Isto ndo implica
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apenas atividades culturais em sentido estrito, mas uma concepc¢ao ampla de cultura
gue denota a totalidade das "coisas" criadas e empregadas por um determinado
povo ou uma sociedade, sejam elas materiais ou imateriais: objetos e instrumentos,
instituicdes e organizages, ideias e conhecimentos, simbolos e valores, significados
e interpretacdes, narrativas e historias, tradi¢cdes, rituais e costumes, comportamento
social, atitudes e identidades.

Dessa forma, o modelo de deficiéncia cultural difere de outras abordagens em
aspectos importantes: ndo considera a deficiéncia nem apenas como um destino
individual, como no modelo biomédico da deficiéncia, nem como meramente um
efeito de discriminacdo e exclusdo, como no modelo social. Em vez disso, esse
modelo questiona o outro lado da moeda, a "normalidade” comumente incontestada,
e investiga como as praticas de (des)normalizacdo resultaram na categoria social
gue passamos a chamar de "deficiéncia”.

Para Waldschmidt, Berressem e Ingwersen (2017), o modelo cultural fornece
um conceito mais completo do que o modelo social. Propde a formulacdo de um
modelo cultural como um ato politico de renomeacdo que designa a deficiéncia
como um local de resisténcia e uma fonte de agéncia cultural anteriormente
suprimida e ndo apenas a vivéncia da deficiéncia como encontros discriminatorios.
Como consequéncia dessa mudanca de foco, os autores apresentam quatro ideias
programéticas: 1. o modelo cultural considera deficiéncia ndo como uma
determinada entidade ou fato, mas descreve-a como um discurso ou como um
processo, experiéncia, situacdo ou evento; 2. a deficiéncia ndo denota a
caracteristica de um individuo, mas uma categoria sempre incorporada de
diferenciacdo (corporais e corporificadas); 3. um modelo cultural de deficiéncia
mostra que as subjetividades individuais e coletivas das pessoas com deficiéncia e
pessoas sem deficiéncia séo interdependentes; 4. o modelo cultural da deficiéncia
implica uma mudanca fundamental da perspectiva epistemolégica, uma vez que nao

lida com a margem, mas sim com o "centro" da sociedade e da cultura. E conclui:

Em (Dis/ability) D/eficiéncia, a introducdo da barra indica que ndo se
deve mais problematizar apenas a categoria deficiéncia, mas sim a
interacd@o entre "normalidade” e "deficiéncia". Em suma, o transversal
e o interseccional devem tornar-se o verdadeiro objeto de pesquisa.
A dl/eficiéncia, entendida como um tipo contingente, sempre
"encarnado”, de diferenca em relacdo aos dominios da saude, do
funcionamento, da realizacdo e da beleza (e seus polos negativos),
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oferece conhecimentos essenciais sobre os legados, trajetorias,
pontos de inflexdo e transformac¢des da sociedade e da cultura
contemporaneas. (WALDSCHMIDT,; BERRESSEM; INGWERSEN,
2017, p. 26, traducdo nossa).

2.3 VISIBILIDADES E INVISIBILIDADES

2.3.1 (In)visibilizacdo das pessoas com deficiéncia

A invisibilizacdo da pessoa com deficiéncia manifesta a situacdo de
desconhecimento e mais do que isso, ao que nao se conhece, se nega a existéncia
ou se imagina, fantasia ou mitifica a respeito. Essa imaginacdo baseada no
desconhecimento esta frequentemente permeada de preconceitos. E a tentativa de
anulacdo do sujeito, o ndo reconhecimento de sua forma de existir e por
consequéncia de seus direitos. Por conseguinte, a invisibilizacdo das pessoas com
deficiéncia, tem sido impedimento para a efetivacdo das politicas publicas de
promogéao da acessibilidade e inclusao.

Desde 1948, a Declaracédo Universal dos Direitos Humanos, proclamada pela
Assembleia Geral das Nacbes Unidas constituiu-se como fonte de garantia dos
direitos humanos de todos os cidadéos. Posteriormente outros documentos foram se
juntando a ela como as convencgbOes e tratados internacionais. A Declaragao
Universal faz parte da chamada primeira fase de protecdo dos direitos humanos,
caracterizada pela tonica da protecdo geral, genérica e abstrata, sob o lema da
igualdade formal e da proibicdo da discriminacgao.

O conceito de igualdade estabelece que sejam reconhecidos a todas as
pessoas direitos iguais, em especial, os direitos fundamentais a sua existéncia,
como o direito a identidade, a integridade fisica e psiquica ou ao livre
desenvolvimento da personalidade. Porém, ao longo do tempo, tornou-se
insuficiente tratar o individuo de forma geral e abstrata, fazendo-se necessaria a
especificacdo de quem é esse sujeito de direitos (CARVALHO, 2018).

A pessoa passa a ser vista em suas particularidades, pois o fato destes
direitos se encontrarem protegidos nao implica que as pessoas sejam todas iguais,
gue tenham as mesmas necessidades ou projetos de vida. Pelo contrario, implica
gue quaisquer que sejam as ambicdes ou caréncias pessoais € sempre garantido

um nivel minimo de condi¢des sociais conforme a dignidade da pessoa humana.
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Nesse cenario, pessoas com deficiéncia, assim como mulheres, criancas,
minorias étnicas, migrantes, e outras categorias vulnerabilizadas passaram a ser
vistas nas especificidades e peculiaridades de sua condi¢céo social. Assim, ao lado
do direito a igualdade surgiu também como direito fundamental o direito a diferenca,
expresso pelo reconhecimento da diversidade, caracterizando a segunda fase da
protecdo dos direitos humanos.

Carvalho (2018) ressalta que a dignidade € um valor autbhomo que exige
respeito e protecdo, pois outorga o direito da pessoa humana ser considerada um
sujeito, em si mesmo, com uma finalidade propria, que ndo poderia nunca ser
considerado como um objeto do desejo ou da manipulacdo de outros, posto que é
constituido de liberdade no plano ético.

Tais concepcdes de dignidade e liberdade deveriam estar prontamente
absorvidas de modo a reformular toda uma concepcéo ja ultrapassada do que seria
“ser deficiente”. No entanto, o que ainda se evidencia € que por mais que ja existam
legislacBes referentes ao assunto, o viés do capacitismo prevalece nas relacdes
sociais. E esta crise de direitos € também uma crise estatal, ja que o Estado que
deveria fazer cumprir a lei ndo consegue cumprir os deveres que |lhe sao devidos,
contribuindo para prejudicar ou acentuar desigualdades ja existentes.

Ser pessoa com deficiéncia em nossa sociedade pdés-moderna € ndo so tentar
encontrar uma identidade diante das inUmeras facetas que se apresentam no
contexto social em que se vive, como também tentar sobrepor os indmeros
obstaculos fisicos, morais, politicos e econémicos que impedem o0 correto exercicio
da autonomia da vontade de um sujeito.

No Brasil, os dados, embora ndo sejam em profuséo, nos ajudam a entender
o tamanho dessas barreiras. Um levantamento com base nos dados da Pesquisa
Nacional de Saude feito em 2019 aponta que havia 17,2 milhdes de pessoas com
dois anos ou mais com algum tipo de deficiéncia no pais. A maior parte concentrada
na faixa etaria de 60 anos ou mais (24,8%), sendo principalmente mulheres e
pessoas pretas ou pardas. A analise destaca que a insercdo no mercado de
trabalho, sobretudo a partir de ocupacgfes formais, € um desafio para as pessoas
com deficiéncia. As pessoas com deficiéncia recebiam dois tercos do rendimento
daquelas sem deficiéncia. Entre as pessoas que vivem abaixo da linha da pobreza
(US$ 5,5 ao dia), 18,2% tinham alguma deficiéncia. Entre as sem deficiéncia, o

indice é de 22%. A pesquisa também mostra que as pessoas com deficiéncia tém
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menos acesso a internet (68,8%) do que as sem deficiéncia (86,1%), menos acesso
a rede de esgoto, agua por rede geral e coleta de lixo (58,2%), enquanto as pessoas
sem deficiéncia, 62,4% tinham acesso. Pessoas com alguma deficiéncia tinham
menor taxa de frequéncia escolar liquida (86,6%) que as sem deficiéncia (96,1%).

Além do desconhecimento da realidade vivida pelas pessoas com deficiéncia,
persiste 0 processo perverso de naturalizacdo desses dados, como se a
desigualdade social ndo fosse fruto de uma longa histéria construida a partir da
exploragéo e exclusao.

Analisando o fendbmeno da fabricagcdo da “ndo existéncia” das pessoas com

eficiéncia pela légica da classificacdo social, Martins conclui:

Esta-se, pois, perante a urgéncia de reconhecer a voz emanada de
experiéncias que vém sendo longamente silenciadas e que, por isso,

\

muito acrescentam a criatividade que devera assistir a criacao de
novos contextos de sociabilidade. Reclama-se, pois, a centralidade
de histérias subjugadas, o desagrilhoamento de corpos marcados
num fatalismo socialmente engendrado e prop8e-se um itinerario
necessariamente questionador dos alicerces naturalizadores da
diferenca (racistas, patriarcais e normalizantes) da modernidade em
gue nos situamos. (MARTINS; FONTES, 2016, p. 36).

2.3.2 A formacdao espacial capitalista da metropole capacitista

A sociedade capitalista pressupde um sujeito que seja Util a logica de
producdo, um sujeito ideal. Quem se desvia desse padrdo de normalidade é
discriminado, segregado, excluido. As mudancas no mundo do trabalho com a
reestruturacao produtiva se expressam no desemprego estrutural com a diminuicao
de postos de trabalho, precarizacdo e desregulamentagcdo, com a ampliacdo do
trabalho temporério, flexivel, terceirizado, implicando na perda de conquistas
histéricas dos trabalhadores. Neste contexto, a mao-de-obra-reserva se amplia e as
pessoas com deficiéncia tentam se colocar no mercado de trabalho como todos os
outros trabalhadores (LANCILLOTTI, 2003, p. 98).

Assim a excluséo é parte do motor da sociedade capitalista que empurra para
a margem um grande contingente de pessoas que nao atende a seus interesses ou
desempenha um papel acessério. A opressdo experimentada pela maioria

esmagadora das pessoas com deficiéncia € consequéncia desse sistema produtivo
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construido com base na acumulacdo que visa ao lucro a qualquer preco em cruel
processo excludente.

Os mecanismos legais, criados desde a Constituicdo Federal /88, passando
pelas leis trabalhistas e particularmente as leis federais n°® 8.112/90 e n° 8.213/91
visavam garantir 0 acesso e a permanéncia de pessoas com deficiéncia no mercado
de trabalho formal. Porém, ao observar a efetividade dessas legislacdes constata-se
que pouco tem favorecido a incorporacdo desses trabalhadores pelo mercado
formal. Ademais, a criacdo dessa legislacdo foi também criada para atender as
demandas do capital e sua aplicacéo evidencia essa contradicao.

Outrossim, o0 capacitismo corrobora com a manutencdo e aperfeicoamento
desse sistema econdmico, na medida em que ha o estabelecimento de um ideal de
corponormatividade, que faz com que a opressao experimentada pelas pessoas com
deficiéncia seja vista como consequéncia de uma inadequacao do proprio sujeito a
este sistema produtivo construido com base na acumulacéo.

Assim, além do enfrentamento anticapacitista de ultrapassar barreiras do
modelo produtivo de sociedade, busca-se afirmar o locus da existéncia da
singularidade do direito do sujeito enquanto uma praxis politica cotidiana.

Frente ao apagamento da marca existencial das pessoas diferentes no
processo societario, torna-se crucial desconstruir a ideia de “incompletude e
anormalidade” dos corpos, e servir-se das teorias retratadas no documentario “Crip
Camp” (2020) que, na condicdo de “espelhos” da realidade, revelam que
incompletas séo as cidades/sociedades capacitistas (FONSECA, 2020).

A discussédo da noc¢éo de espaco para compreensao do processo de excluséo
€ apresentada por Carvalho-Freitas (2009, p. 3), como “um processo socioespacial
em que a vida e a sociedade sdo, ndo apenas constituidas no tempo e na histéria,
mas sado também situadas, contextualizadas e reproduzidas no social.”

Para Kitchin (1998, p. 345), “o espago € produzido para excluir as pessoas
com deficiénciae deixa-las ‘no lugar delas’. Dessa forma, o espago sdo textos
sociais que comunicam as pessoas com deficiéncia que elas estao ‘fora do lugar™.

O espacgo social pode ser entendido como um produto social, constituido
pelas relacbes e interacdes sociais. Além disso, precisamente porque se constitui a
partir das relacdes sociais, a espacialidade ¢ sempre e em todos os lugares uma

expressdo e um meio de poder. Assim, geografos juridicos criticos contestam a
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nocdo de espaco neutro ou vazio e apontam para a centralidade da lei como
promulgacéo de hierarquias espaciais (CAMPBELL, 2009, p. 36).

Estévéao (2011) discute a ideia de cosmopolitica afirmando que no contexto de
globalizagdo neoliberalizada, consistente com a ditadura da economia
financeirizada, o cosmopolitismo aparece com varios e desencontrados sentidos. E

conclui, em face a este cenario, que

a visdo cosmopolita mercantilizada, decorrente de uma globalizagéo
econdmica neoliberal, € uma visdo que se apropria de uma dimenséo
sedutora do conceito de cosmopolitismo, embora omitindo a fratura
interna que secciona a cidadania, dando o estatuto de cidadaos
cosmopolitas sobretudo aqueles que sdo vencedores nas condi¢cdes
do atual mercado e arredando os outros como “incompetentes” ou
“irrelevantes”. Simultaneamente, vende-nos, através dos seus meios
poderosos, ndo apenas 0s seus produtos, mas também a “ordem
existente” como inevitavel. (ESTEVAO, 2009, p.123).

Como outra forma de posicionamento, Estévdo (2011, p. 13) propbe a
elaboracdo de uma cosmopoliticidade a partir da recuperacdo do conceito de
politicidade Freiriana — reportado a natureza eminentemente politica da vida cultural,
social e pedagdgica, e expressa nas obras Educacdo como Prética de Liberdade
(FREIRE, 1975) e A Educacéo Cidade (FREIRE, 1991). A cosmopoliticidade chama
a atencao para a responsabilidade global, assim como a necessidade de aplicar os
principios da democracia a escala mundial, a servico da cidadania terrestre e
assente em valores fundamentais como, por exemplo, os direitos humanos.

Essa ideia pode ser articulada a ética da justica universal de Freire, no livro
Pedagogia da Indignacao (2000), quando diz:

Faz tdo parte do dominio da ética universal do ser humano a luta em
favor dos famintos e destrocados nordestinos, vitimas ndo s6 das
secas, mas, sobretudo, da malvadez, da gulodice, da insensatez dos
poderosos, quanto a briga em favor dos direitos humanos, onde quer
gue ela se trave. Do direito de ir e vir, do direito de comer, de vestir,
de dizer apalavra, de amar, de escolher, de estudar, de trabalhar. Do
direito de crer e de ndo crer, do direito a seguranca e a paz.
(FREIRE, 2000, p. 129).

Para essa transformacdo social Freire convoca uma militdncia a favor do
“sonho ético-politico da superacdo da realidade injusta” (FREIRE, 2000, p.
43). Segundo Estévao (2011), a cosmopoliticidade democratica traz uma dimensao
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essencial do pensamento de libertacdo e indignacdo perante as injusticas e a
pobreza. Esta preocupacdo pela instauracdo de uma ética universal transparece
também nas preocupacdes em denunciar, a malvadez intrinseca e o carater
necréfilo das elites dominadoras que se fecundam no esmagamento dos oprimidos e
Ihes propdem a admiracdo de um falso mundo, como denunciado por Freire na obra
Pedagogia do Oprimido (2005). Preserva-se a naturalizacdo de que existe uma
parcela da populacdo excluida, embora inerente a essa mesma ordem universal,
mas que nao tem um justo lugar no seu interior, como, por exemplo, as pessoas com
deficiéncia.

O conceito de dialogicidade em Freire estd na base da sua concepcao
antropolégica, como condicdo primordial da libertacdo dos oprimidos, da
humanizagdo do homem, da constru¢do de um mundo mais humano e com sentido
e articula-se intimamente com o amor profundo pelas pessoas e pelo mundo, uma
vez que precisamente este amor que é a base do diadlogo e o proprio didlogo, sem
dominacéo e fiel a sua causa de libertacéo.

Amorim e colaboradores (2021b), em texto “Sobre o viver em uma cidade
capacitista: antes, durante e depois da pandemia da covid-19", discorrem sobre a
ideia de ser, estar, “habitar o direito a cidade”, especialmente durante a uma crise
sanitaria de propor¢des inimaginaveis, como foi a covid-19. Denuncia o capacitismo
gue estrutura continuamente os modos de ver e de ocultar os corpos das pessoas
com deficiéncia e seus territérios existenciais ético-estético-politicos. E lanca o
desafio de que as cidades/sociedades sejam pensadas por todos e para todas as
pessoas que nelas vivem.

S6 a descolonizacdo sociocultural possibilita a emergéncia de novos
territérios existenciais de pessoas atribuindo sentidos simbdlicos a praxis de ser,
estar e habitar uma sociedade em processo de (co)construcdo, em que sujeitos de
direitos reafirmam sua (re)existéncia. As dimensdes de acessibilidade e inclusdo nao
sdo concessdes do Estado, mas ora se manifestam sob a forma de questbes de

principio das quais ndo se abre m&o em forma de luta e (re)existéncia.

[...] Logo, pensar sobre ser, estar e habitar € reconhecer o rebelar-se
contra ditames (bio)capacitistas, que normatizam o planejamento
urbano, usualmente voltado para “corpos perfeitos” que cabem no
modus faciendi da arquitetura e engenharia “modernas”. (AMORIM et
al., 2021b, p. 8).
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Portanto, se faz um alerta de que as cidades/sociedades sejam pensadas por
todas e para todas as pessoas que nelas transitam, estudam, trabalham e moram.
N&o apenas para os “corpos perfeitos” ao qual o planejamento urbanistico procura
atender. Pensar sobre o viver contemporaneo é também saber reconhecer o rebelar-
se contra diversos ditames (bio)capacitistas, que “normatizam” os projetos da
arquitetura e engenharia moderna.

Ribeiro e Baptista (2016), em texto que dialogam com expoentes pensadores
da contemporaneidade, narra de forma diferenciada, a histéria da “Véia do
shopping” que pde fim a vida em meio a cidade movimentada. Os autores
argumentam como a producdo de determinada narrativa pode instigar profundas
reflexdes, inclusive sobre a poténcia da escrita de histérias como conhecimento de
nés mesmos e possibilidades de emergéncia do novo, do inesperado. A narrativa
tida como um meio de potencializar uma atitude de contemporaneidade em relacao
ao presente. E mais, como encaminhamento metodolégico de uma pesquisa que
nao sirva a um ideal normalizador, mas que seja sensivel aos questionamentos que
emerjam no agora.

Refletem sobre a forma como os diversos atores lidam com o fato do suicidio
da senhora sergipana, tentando construir uma histéria reconhecivel para que a
cidade volte a sua normalidade, forcando o diferente e o estranho a serem inseridos
dentro de uma interpretacdo diagnostica para fazer calar o que incomoda. Os

autores entéo propdem:

tomar a diferengca como portadora de uma capacidade de alterizagéo,
a ética que deve bhalizar o modo de se fazer pesquisa deve
possibilitar um encontro desestabilizador com a loucura, com a
cidade, com o presente. Encontro que possibilite a afirmagdo da
polissemia politica do que seja a urbe e a diferenga, e que ponha a
prova praticas que se querem inclusivas. (RIBEIRO; BAPTISTA,
2016, p. 388).

Por fim, concluem que a cidade, a loucura, a pesquisa, quando vistas em seu
carater processual podem, nas suas variadas formas, explodir e abrir caminho para
outros modos de relacdo, isto é, processo do desdobramento do siléncio, mas
também de todas as possibilidades de cartografias existenciais.

O viver numa cidade capacitista no contexto capitalista potencializa os riscos

a que 0s sujeitos sdo expostos, como o isolamento e a violéncia. A0 mesmo tempo
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existe a possibilidade da experiéncia da alteridade que € também um risco, mas num
sentido positivo - ha um risco para a identidade, para o reconhecimento, quando nos
defrontamos com um mundo possivel e estranho e ao longo dos circuitos e dos
fluxos que produzem a cidade, somos surpreendidos com seu maior atrativo, que € a
diferenca como forca criadora.

Caiafa (2002, p. 99), baseado em Sennett (1992), observa que essa
diferenciacéo, pode se realizar ou ndo, mas que € favorecida nas cidades, ja que
pode ser vivenciada de forma potencializada pelo espaco de exterioridade e
comunicacao horizontal que se gera, pela diversidade e atividade que ndo cessam
de atrair estrangeiros. No entanto, para que essa relacdo com o outro, tanto no
espaco urbano quanto na narrativa, se efetive é preciso uma experiéncia “nao-linear
ou ndo sequencial da diferenca, em que se chega até a borda de si mesmo e se
experimenta o fora” (CAIAFA, 2002, p. 99).

2.3.3 A diferencga transformada em desigualdade social

Segundo Relatério Mundial sobre Protecdo Social 2020-22 (OIT, 2022), as
pessoas com deficiéncia encontram-se em maior risco de pobreza e de privacdes ao
longo do ciclo de vida, resultante de diversos fatores, tais como o estigma, a falta de
apoio e a institucionalizagdo, que levam as criangas com deficiéncia a correrem
maior risco de violéncia, dificulta a sua capacidade de participar na vida social,
econbmica e cultural, bem como no futuro obter emprego qualificado. Em relatério
de 2012, a ONU aponta que em todos os paises, independente dos niveis de
rendimento, as pessoas em idade ativa com deficiéncia tém menos probabilidades
de terem um emprego, sobretudo na economia formal (OIT, 2022).

Pessoas com deficiéncia sdo mais propensas a experimentar condi¢cdes
socioeconémicas mais adversas, como menos educacdo, piores resultados de
saude, niveis mais baixos de emprego e taxas de pobreza mais altas, de acordo
com relatério da OMS e do Banco Mundial. A pobreza aumenta o risco de
desnutricdo, falta de acesso a educacao e cuidados de saude, condi¢des de trabalho
inseguras, ambiente poluido e falta de acesso a agua potavel e saneamento. A
deficiéncia também pode aumentar o risco de pobreza, devido a falta de
oportunidades ou salarios mais baixos e aumento do custo de vida com uma
deficiéncia (THE WORLD BANK, 2022).
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Ademais, a situacao se agrava com as repercussdes sanitarias, econémicas e
sociais da pandemia que podem fazer retroceder 0s parcos progressos para a
consecucdo da Agenda 2030 para o Desenvolvimento Sustentavel e para a
realizacdo dos direitos humanos. Tal regressdo € passivel de ameacar em particular
a vida dos que ficam mais para tras, podendo agravar ainda mais a situacdo das
pessoas com deficiéncia.

As baixissimas taxas de escolaridade e ocupac¢do da pessoa com deficiéncia
no Brasil coloca esse grupo em situagdo de flagrante vulnerabilidade social. Os
dados do Censo 2010 apontam que 27% da populacdo brasileira com deficiéncia
vive em situacdo de pobreza extrema e 53% sao pobres (IBGE, 2010). Ao redor do
mundo, a situacdo também ndo se mostra favoravel, porque existem no mundo 600
milhbes de pessoas com deficiéncia, sendo que 400 milhdes vivem em paises
pobres ou em desenvolvimento com estimativas de que entre 15 e 20% das pessoas
pobres nesses paises sdo pessoas com deficiéncia. Segundo o Banco Mundial, o
desemprego da populagdo com deficiéncia € de 80 a 90% na América Latina (BID,
2019).

Dados do “Relatério Banco Interamericano de Desenvolvimento” (BID, 2019),
sobre inclusdo das pessoas com deficiéncia na América Latina e no Caribe”
apontam que a prevaléncia de deficiéncias € maior entre os povos indigenas. Num
perverso circulo vicioso, as pessoas mais pobres correm um risco maior de terem
deficiéncia, e as pessoas com deficiéncia tem maior probabilidade de serem pobres.
Para as pessoas mais pobres, € maior a probabilidade de que vivam em areas com
menos infraestrutura e servicos acessiveis. Da mesma forma, é menor a
probabilidade de que essas pessoas detenham o0s recursos suficientes para
financiarem sozinhas os equipamentos, a tecnologia e assistentes para a reducéo de
barreiras.

E as diferencas iniquas se agudizam para as pessoas com deficiéncia, para
as quais as vias de escape da pobreza sdo estreitas e 0s veiculos para sairem
da pobreza — séo geralmente bloqueados por barreiras politicas, comportamentais
e ambientais. Em acréscimo, como as pessoas com deficiéncia precisam arcar com
altos custos de tratamento e assisténcia pessoal, € ainda maior o impacto sobre a
renda familiar com o nivel catastrofico das despesas com saude.

Assim, se perpetua a exclusdo na medida em que esses segmentos Sao

exatamente 0s grupos mais vulneraveis na sociedade — idosos, mulheres,
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indigenas, pobres — e também constituem as popula¢cdes com a maior proporcao de
pessoas com deficiéncia. Sob muitos aspectos, a exclusdo é ampliada pela
existéncia da deficiéncia.

Ainda sobre as barreiras nos sistemas de saude, o Relatério do BID aponta
que as pessoas com deficiéncia que conseguem finalmente chegar a um hospital
ou clinica, ainda terdo que enfrentar barreiras adicionais: como falta de locais
acessiveis e sinalizacdo adequada. Poucos profissionais de salude recebem
treinamento especifico sobre as necessidades das pessoas com deficiéncia, além da
falta de habilidades basicas, existem as posturas preconceituosas. Por exemplo,
meédicos e enfermeiras podem nao levar a sério as reclamacfes de pessoas com
deficiéncias cognitivas, ou podem nao saber como atendé-los e interagir durante os
exames. Como resultado, embora em muitos paises as pessoas com deficiéncia
procurem o0s servicos de salude mais do que o cidaddo médio, elas tém menos
acesso a esses servicos. Isso as coloca em maior risco de desenvolver
complicacBes. As pessoas com deficiéncia tendem a fazer menos exames meédicos
do que a populacdo em geral, e podem sofrer de doencas comuns, como gripe ou
pneumonia sem receber tratamento. Os problemas de saude tipicos de pessoas com
problemas de mobilidade, como infec¢des do trato urinario, dor crénica e obesidade,
também podem ser negligenciados, e a saude sexual e reprodutiva, incluindo a
necessidade de contraceptivos e a prevencdo e o tratamento de HIV / AIDS, pode
ser ignorada sob a suposicdo amplamente compartilhada e errbnea de que as
pessoas com deficiéncia ndo tém vida sexual.

Os dados da América Latina e Caribe constante no Relatorio BID confirmam
como a desigualdade atinge a diferenca de forma cruciante. No Peru e no Haiti,
menos de 10% das pessoas com dificuldade auditiva tém acesso a tecnologias
assistivas. O estigma — e a nao priorizacdo das doencas mentais — também
significa que as deficiéncias psicossociais como a esquizofrenia e os transtornos do
humor n&o recebem tratamento. A populacdo com deficiéncia psicossocial que
recebeu reabilitacdo, para citar apenas dois exemplos, € inferior a 25% na Colémbia
e no México.

Para que possam viver uma vida autbnoma e tomar decisées independentes
sobre saude, educagédo, trabalho, familia e atividades de lazer é imprescindivel
acesso a alguns recursos como: a reabilitacdo, incluindo aconselhamento e

exercicios de treinamento, e de capacitagdo. Assim como tecnologias assistivas,
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préteses, leitores de tela de computador, aparelhos auditivos e circuitos magnéticos.
No entanto, na regido, apenas 3% das pessoas com deficiéncia tém acesso a
servicos de reabilitagdo. A equidade de género também necessita ser
compreendida, pois nao implica a igualdade entre homens e mulheres, seja no
estado de saude, seja no consumo de servicos de saude, mas o atendimento
equitativo das necessidades de homens e mulheres.

Essas dificuldades sdo um relato de necessidades ndo atendidas e de
direitos violados em toda a regido, contrariando a Convencdo da ONU sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (UNITED NATIONS, 2006) que reconhece que
0s paises devem fornecer a mesma qualidade e o mesmo nivel de
assisténcia médica gratuita ou acessivel para pessoas com deficiéncia como para
outras pessoas, fornecer servigcos de identificacdo precoce para prevenir deficiéncias
adicionais e proibir a discriminagdo na assisténcia médica com base em deficiéncia.
A Convencao chamou atencéo especial para a forma como meninas e mulheres com
deficiéncia ficam vulneraveis a maus tratamentos, negligéncia, violéncia e
exploracdo. Também exigia medidas de garantia de direitos e que a deficiéncia se
tornasse parte fundamental das estratégias de desenvolvimento. Mais de uma
década mais tarde, os resultados obtidos foram minimos demais, com coleta de
dados limitada e poucos avang¢os na prevencao.

A questdo da violéncia atinge de forma terrivel mulheres com deficiéncia,
criangas e adultas. Com muita frequéncia, esses crimes ndo sédo descobertos e
ficam impunes. As desigualdades nesses paises remontam ao periodo colonial e até
os dias de hoje se perpetuam com o objetivo de dominar e controlar populacdes
inteiras, como as mulheres e os negros. O acumulo dessas desigualdades ao longo
da histéria tem influenciado significativamente na posicdo social ocupada pelos
sujeitos e, consequentemente, proporciona oportunidades diferentes desiguais para
determinados grupos sociais.

Segundo lamamoto (2013, p. 327):

[...] no primeiro relatério do Programa das Nacdes Unidas para o
Desenvolvimento (PNUD/2010), dentre os quinze paises com maior
desigualdade, dez estdo na América Latina e no Caribe, sendo que o
Brasil e Equador tém o pior indice Gini (que mede a desigualdade na
distribuicdo de renda domiciliar per capita entre os individuos,
confrontando a diferenga entre os rendimentos dos mais pobres e
dos mais ricos [...].
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A deficiéncia enquanto construcdo social associada a légica de inferiorizacao
e subalternizacdo de alguns grupos é importante marcador de iniquidades e
injusticas sociais impactando significativamente sobre as condi¢cdes de vida das
pessoas com deficiéncia. Por isso,

Uma visao reducionista da desigualdade conduz sempre a uma visao
reducionista da emancipacéo e da liberdade humana. A busca pela
desnaturalizacdo da desigualdade passa pela conscientizacdo de
gue se trata de um conjunto de injusticas. A desigualdade social é
sempre uma relacéo politica passivel de ser enfrentada pela acdo do
Estado e afirmada pelas lutas coletivas por direitos, cujo efeito
democratico pode ser desestabilizador de privilégios historicamente
reproduzidos pelas elites. (CAMPELLO et al., 2018, p. 03).

2.3.4 Deficiéncia como um marcador social na interseccionalidade

No inicio dos movimentos das pessoas com deficiéncia a luta era pela
autonomia. Hoje compreende-se que esta precisa ser buscada numa relagcéo de
interdependéncia. A deficiéncia passa a ser vista como forma de estar no mundo.
Passa a ser condicdo identitaria. A interseccionalidade vem fortalecer esta
perspectiva, legitimar o lugar de fala e nomear a violéncia.

Analisando os marcadores sociais em suas intersec¢cdes, percebemos que
algumas diferencas, sdo mais evidenciadas que outras, negando direitos, espacos e
uma vida plena a tantas pessoas. Kimberlé Crenshaw foi a primeira intelectual a
sistematizar a ideia de interseccionalidade, definindo como um método para
compreender como multiplos eixos de subordinacdo se articulavam e quais

estratégias para supera-los. Ao analisar o conceito explica que se

trata especificamente da forma pela qual o racismo, o patriarcalismo,
a opressdo de classe e outros sistemas discriminatorios criam
desigualdades basicas que estruturam as posicOes relativas de
mulheres, racas, etnias, classes e outras. Além disso, a
interseccionalidade trata da forma como acdes e politicas especificas
geram opressdes que fluem ao longo de tais eixos, constituindo
aspectos dinamicos ou ativos do desempoderamento. (CRENSHAW,
2002, p.177).

Nancy Fraser (2009) € amplamente conhecida por suas concepcoes
filosoficas a respeito da justica e injustica. Argumenta que a justica pode ser

entendida de duas maneiras separadas, mas correlacionadas: justica distributiva
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(em termos de uma distribuicAo mais equitativa de recursos) e a justica de
reconhecimento (o reconhecimento igual de diferentes identidades e grupos dentro
de uma sociedade). As formas de contraponto naturalmente sédo a de injustica (ma
distribuicdo) e de reconhecimento incorreto. Sobre os movimentos de justica social
nas décadas de 1960 e 1970, argumenta que muitos defenderam o reconhecimento
com base em raca, género, sexualidade ou etnia e que o por este foco se deixou de
desafiar os problemas persistentes de ma distribuicdo. Ou seja, afirma que o foco
excessivo na politica de identidade desvia a atencdo dos efeitos deletérios do
capitalismo neoliberal e da crescente desigualdade de riqueza que caracteriza
muitas sociedades.

A perspectiva metodoldgica da interseccionalidade vai exatamente colocar em
evidéncia todo o sistema de opressdo orquestrado sem duvida pelo capitalismo
neoliberal e colocado em pratica pelos organismos nacionais e internacionais.
Portanto, discutir reconhecimento e justica como um todo exige a adocdo de uma
perspectiva multidimensional que seja capaz de abarcar também as dimensdes
econdmicas das injusticas, inclusive as de reconhecimento.

Vivemos em um mundo cujas estruturas sociais sdo marcadas por
desigualdades existentes e experimentadas através da violéncia de género, do
genocidio étnico-racial, opressao das sexualidades dissidentes e dos corpos com
deficiéncia invisibilizados.

No caso do racismo, segundo Mbembe (2016), € uma tecnologia destinada a
permitir o exercicio do biopoder, o velho direito soberano de matar. Segundo ele, a
funcdo do racismo é regular a distribuicdo da morte e tornar possiveis as funcdes
assassinas do Estado. Essas praticas caracterizam o que Mbembe chama de
‘necropolitica’. O termo necropolitica indica a politica de morte promovida pelo
Estado e associa o conceito de biopolitica (a partir de suas préaticas de gestdo da
vida e regulacéo da populagdo) com o conceito de racismo.

O conceito de interseccionalidade foi inicialmente mobilizado para pensar
principalmente duas categorias género e raca, mas passou a abordar
perifericamente classe ou sexualidade, e agora muitas outras tém sido
acrescentadas.

Uma delas € o corpo com algum tipo de impedimento, que pode ser de ordem

intelectual, fisica, sensorial que passa a ser considerado um marcador social. O
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capacitismo como instrumento de opressdo busca invisibilizar as lutas da pessoa
com deficiéncia, tratando-a como incapaz de lutar pelos préprios direitos.

O capacitismo é compreendido como mais um eixo de opressao e produz, em
sua intersec¢do com o0 racismo, 0 sexismo, o0 classismo a ampliagdo dos processos
de exclusdo social (CAMPBELL, 2009; MELLO; NUERNBERG, 2012; GESSER,
2020).

Para Eliana Avila (2014, p. 134):

Incorporar 0 capacitismo aos estudos interseccionais significa
reconhecer a deficiéncia como um componente constitutivo
primordial das lutas antirracistas, decoloniais, feministas e queer —
sem falar nas lutas contra opressdes ainda menos nomeadas [...]. No
entanto, a deficiéncia esta longe de ser reconhecida como qualquer
posicionamento que ndo seja abjeto, jA que a experiéncia da
deficiéncia é fundida e confundida com sua definigcdo capacitista.

Os corpos com deficiéncia sao, portanto, corpos abjetos (BUTLER, 2015), dos
quais é retirada a humanidade. Séo, pois, excluidos socialmente, sendo uma forma
de controle (OLIVEIRA, 2010). Assim:

A abjecao ou repulsa que o corpo deficiente provoca nos “normais”
afeta a relacdo com o outro e com o préprio corpo naquele que se
sente diferente, [...] que se soma a exigéncia de encaixar o outro
dentro de padrBes hegeménicos antropométricos, fisiométricos e
psicométricos, sendo ele EXTERMINADO ou segregado, apartado do
convivio com os “perfeitos, belos e saudaveis”. (MELLO;
NUERNBERG, 2012, p. 644).

Concluimos que a interseccionalidade é uma teoria transdisciplinar que visa
apreender a complexidade das identidades e das desigualdades sociais por
intermédio de um enfoque integrado. E um processo de descoberta que deve nos
alertar para o fato de que o mundo a nossa volta € complexo, desigual, contraditorio
e opera através de uma multiplicidade de sistemas de opressdo para a reproducao
do enclausuramento e hierarquizacdo dos grandes eixos da diferenciacao social que
sdo as categorias de sexo/género, classe, raca, etnicidade, idade e deficiéncia. O
enfoque interseccional vai além do simples reconhecimento, como nos aponta
Crenshaw (2002, p. 177) “serve de aporte teérico metodoldgico para se pensar as
multiplas exclusdes e como de fato construir estratégias para o enfrentamento desse

paradigma”. A interseccionalidade, portanto, pode ser vista como uma das formas
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de combater as multiplas opressfes e tomada como um instrumento de luta politica
(HIRATA, 2014, p.69).

2.3.5 A agenda para transformacé&o dos valores societarios

Em setembro de 2015, a Assembleia Geral das Nac¢Ges Unidas adotou a
Agenda 2030 na qual especifica 17 Objetivos de Desenvolvimento Sustentvel
(ODS) em substituicdo aos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio, os quais foram
estabelecidos no ano 2000. Cada um dos ODS explicita um conjunto de metas e
indicadores que devem orientar o esforco global de promocdo de um
desenvolvimento sustentavel até 2030.

Todos os ODS séo aplicaveis a qualquer pessoa, incluindo as pessoas com
deficiéncia, porém alguns mencionam especificamente a deficiéncia. Diversas
entidades e organizacbes de pessoas com deficiéncia tém trabalhado, tendo em
vista a operacionaliza¢éo dos ODS no dominio da deficiéncia.

No documento denominado “Transformando Nosso Mundo: A Agenda 2030
para o Desenvolvimento Sustentavel’, as pessoas com deficiéncia passam a fazer
parte da nova conjuntura em varios aspectos, sobretudo, sob a vertente dos direitos
humanos, destacando-se a necessidade do empoderamento, a educacao inclusiva,
oportunidade de aprendizagem e reducéo da disparidade de género, a garantia do
emprego pleno e do trabalho decente, acesso ao sistema de transporte e espacos
publicos, assim como ser parte do processo de avaliacdo dos ODS nos paises
signatarios (BORGES, 2019, p. 168).

Para elaboracao do referido documento da Agenda 2030, cujo objetivo central
é contribuir para o fortalecimento da interface entre ciéncia e politica e fomentar o
desenvolvimento sustentavel, foram organizadas conferéncias e cuUpulas
internacionais durante a Rio+20, evento que originou o Relatério Global para o
Desenvolvimento Sustentavel (Global Sustainable Development Report - GSDR).
Para tanto, foram mobilizados pesquisadores de diversas areas do conhecimento e
oriundos de diferentes localidades do globo, a fim de propiciar uma ampla gama de
conhecimentos acerca das ciéncias da sustentabilidade.

O resultado desse trabalho de elaboracdo do GSDR constitui-se em uma
avaliacdo dos relatorios produzidos em 2014 e 2015 e busca explorar possiveis

abordagens para se analisar a interrelagdo entre ciéncia e politica. O documento
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também visa subsidiar politicas baseadas na integracéo entre diferentes setores que
possuem propositos distintos, de modo a dialogar acerca de questfes relacionadas
ao desenvolvimento sustentdvel. Surge do engajamento de organizacdes
internacionais para  estabelecer uma agenda destinadaa financiar
esse desenvolvimento durante o periodo compreendido entre 2015 e 2030.

A partir dos estudos desenvolvidos, a Agenda 2030 foi desenhada em torno de
um tema central, a saber, “garantir que ninguém seja deixado para tras”. O
documento possui dois pilares principais: a) agbes focadas em grupos
desfavorecidos, tais como mulheres e migrantes, e b) acées focadas na reducao das
desigualdades entre os paises.

Visando alcancgar o seu principal objetivo de fomentar o desenvolvimento sem
que nenhum individuo seja colocado a margem da sociedade, pensou-se em trés
dimensdes chave: 1) enfrentamento da pobreza; 2) busca da inclusdo e 3)
enfrentamento das desigualdades (UNITED NATIONS, 2016).

A seguir discorre-se brevemente acerca de cada uma dessas dimensoes.
A dimensao do enfrentamento a pobreza, tal qual ocorrera com os objetivos do
Milénio, permaneceu como ponto central na Agenda 2030 e relaciona-se
diretamente aos ODS 1 (erradicacéo da pobreza), 8 (trabalho decente e crescimento
econdbmico) e 10 (reducdo das desigualdades). A busca pela inclusdo esta
relacionada ao principio da ndo discriminacdo e com a necessidade de incluir todos
os individuos nos processos sociais. A ideia transmitida é de que as pessoas devem
ter oportunidades efetivas e voz para determinar o curso do desenvolvimento.

De acordo com o GSDR, o conceito de igualdade apresenta duas dimensdes
tradicionais associadas a igualdade de resultados e igualdade de oportunidades. A
igualdade de resultados pode ser observada em variados contextos e esta
relacionada a distribuicdo de bens e recursos. Ja a igualdade de oportunidades
refere-se a oferta de oportunidades semelhantes para que individuos ou segmentos
da sociedade possam participar ativamente de processos decisorios que repercutam
no desenvolvimento (OIT, 2021).

Depreende-se da leitura do relatdério que para atingir a essa igualdade é
preciso superar barreiras explicitas e implicitas impostas por meio de legislacdes,
praticas e costumes discriminatorios. Para além do significado tradicional, a
igualdade pode ser entendida também como um caminho para empoderar grupos

vulneraveis.
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Tendo em vista essas consideragdes, percebe-se que o desenvolvimento
sustentavel inclui o desenvolvimento  econbmico e  social, que
por sua vez inclui o enfrentamento das desigualdades,da discriminagao e a todas as
formas de violéncia e violacdes de direitos.

A partir disso, fica evidente a importancia da Agenda 2030 para o
enfrentamento do capacitismo que desqualifica pessoas com deficiéncia, impedindo
gue estas acessem aos direitos que sdo comuns a todos os cidadaos.

Diante disso, dentre os 17 ODS da Agenda 2030, destacamos aqueles que
apresentam pertinéncia direta com a tematica da deficiéncia: ODS 1 (erradicacédo da
pobreza); ODS 4 (educacado de qualidade) ODS 8 (trabalho decente e crescimento
econdmico); 10 (reducdo da desigualdade); ODS 11 (Cidades acessiveis e
sustentaveis) e ODS 16 (representatividade).

A figura 6 relaciona os objetivos as metas e 0s respectivos indicadores que
tratam especificamente da questdo da deficiéncia. Junto a cada meta aparece um

icone que a ilustra.

Figura 5 - Representacdo dos objetivos, metas e indicadores dos ODS e
deficiéncia
TRABALHO DECENTEE

CRESCIMENTO
ECONOMICO

REDUGAODAS A o : 16 PAZ JUSTICAE

INSTITUIGOES
EFICAZES

DESIGUALDADES

[ J
Ve
-

Fonte: Adaptado do Observatério da Deficiéncia e Direitos Humanos (ODDH)
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OBJETIVOS - METAS E INDICADORES

1. Erradicacdo da Pobreza- META 1.3. Implementar, a nivel nacional,
medidas e sistemas de protecdo social adequados, para todos, incluindo niveis
minimos, e até 2030 atingir uma cobertura substancial dos mais pobres e
vulneraveis.

INDICADOR 1.3.1 Percentagem da populacdo com deficiéncia coberta por

sistemas/niveis minimos de prote¢&o social.

4. Educacao de Qualidade - META 4.5. Até 2030, eliminar as disparidades
de género na educacdo e garantir a igualdade de acesso a todos os niveis de
educacdo e formacdo profissional para os mais vulneraveis, incluindo as pessoas
com deficiéncia, povos indigenas e criancas em situacao de vulnerabilidade.

INDICADOR 4.5.1 indices de paridade relativos & frequéncia do ensino
primario e secundario por parte de criangas com e sem deficiéncia.

META 4.a Construir e adequar instalagdes educativas que tenham em conta
as necessidades das criancas com deficiéncia e diferencas de género, e que
proporcionem ambientes de aprendizagem seguros e nédo violentos, inclusivos e
eficazes para todos.

INDICADOR 4.a.1 Percentagem de escolas com acesso a infraestruturas e
materiais adaptados aos alunos com deficiéncia.

8. Trabalho Decente e Crescimento Econdmico - META 8.5 Até 2030,
alcancar o emprego pleno e produtivo e trabalho decente para todas as mulheres e
homens, inclusive para os jovens e as pessoas com deficiéncia, e remuneracgéao igual
para trabalho de igual valor.

INDICADOR 8.5.1 Remuneracdo média por hora de trabalhadores com e sem
deficiéncia

INDICADOR 8.5.2 Taxa de desemprego das pessoas com deficiéncia

10. Reducgdo das Desigualdades- META 10.2 Até 2030, empoderar e
promover a inclusado social, econdmica e politica de todos, independentemente da

idade, sexo, deficiéncia, raca, etnia, origem, religido, condicdo econémica ou outra.
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INDICADOR 10.2.1. Percentagem da populacédo com deficiéncia que vive com

menos de 50% do rendimento mediano.

11. Cidades e Comunidades Sustentaveis- META 11.2 Até 2030,
proporcionar 0 acesso a sistemas de transporte seguros, acessiveis, sustentaveis e
a preco acessivel para todos, melhorando a seguranca rodoviaria através da
expansdo da rede de transportes publicos, com especial atencdo para as
necessidades das pessoas em situacdo de vulnerabilidade, mulheres, criangas,
pessoas com deficiéncia e idosos.

INDICADOR 11.2.1. Percentagem da populacdo com deficiéncia que tem
acesso conveniente a transportes publicos.

META 11.7 Até 2030, proporcionar acesso universal a espagos publicos
seguros, inclusivos, acessiveis e verdes, particularmente para as mulheres e
criangas, pessoas idosas e pessoas com deficiéncia.

INDICADOR 11.7.1. Percentagem media da area construida das cidades
acessivel a pessoas com deficiéncia.

INDICADOR 11.7.2. Proporcdo de pessoas vitimas de violéncia fisica ou

sexual, por sexo, idade, deficiéncia e local de ocorréncia, nos ultimos 12 meses.

16. Paz, Justica e Instituicbes Eficazes - META 16.7 Garantir a tomada de
decisado responsavel, inclusiva, participativa e representativa em todos os niveis.
INDICADOR 16.7.1. Proporcdo de cargos em instituicbes publicas (6rgaos
legislativos nacionais e locais, servicos publicos e judiciais), desagregada por sexo,
idade, deficiéncia e grupos populacionais e comparada com distribuicbes nacionais.
INDICADOR 16.7.2. Proporcdo da populacdo com deficiéncia que acredita
gue os processos de tomada de decisdo sdo inclusivos e sensiveis as suas
necessidades.
E como se encontra o Brasil na execugdo dessa agenda? A quinta
edicdo do Relatorio Luz da Sociedade Civil (2021), mostra um quadro critico e
preocupante ao informar que o Brasil ndo teve nenhum progresso nas 169 metas
dos 17 Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) da Agenda 2030. As metas
foram categorizadas da seguinte forma:
e retrocesso (quando as politicas ou agbes correspondentes foram

interrompidas, mudadas ou sofreram esvaziamento orgcamentario);
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e ameacada (quando, ainda que ndo haja retrocesso, a meta estd em
risco, por acbes ou inagdes cujas repercussdes comprometem seu
alcance);

e estagnada (se ndo houve nenhuma indicacédo de avanco ou retrocesso
estatisticamente significativos);

e progresso insuficiente (se a meta apresenta desenvolvimento lento,
aguém do necessério para sua implementacao efetiva);

e progresso satisfatorio (a meta estd em implementacdo com chances
de ser atingida ao final da Agenda 2030). (GRUPO DE TRABALHO DA
SOCIEDADE CIVIL PARA A AGENDA 2030, 2021).

O documento, em sua introducédo, apresenta a seguinte avaliacao:

O Brasil, apesar de ter assumido um compromisso similar ainda em
1988, com a promulgagdo da atual Constituicdo Federal, esta hoje
entre 0s paises que mais se distanciam da Agenda 2030. Este
diagnostico preocupante é atestado por 106 especialistas de
diferentes areas tematicas que analisaram os 17 Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel e suas 169 metas. A destruicdo de
direitos sociais, ambientais e econdmicos, além de direitos civis e
politicos, arduamente construidos nas Ultimas décadas, fica patente
nas 92 metas (54,4%) em retrocesso; 27 (16%) estagnadas; 21
(12,4%) ameagadas; 13 (7,7%) em progresso insuficiente; e 15
(8,9%) que nao dispdem de informacédo. Este ano ndo ha uma meta
sequer com avanco satisfatéorio (GRUPO DE TRABALHO DA
SOCIEDADE CIVIL PARA A AGENDA 2030, 2021, p. 4).

O termo deficiéncia aparece 35 vezes no relatério, seja na nomeacao das
metas onde ele esta presente ou no apontamento dos retrocessos que afetam
diretamente esta populacdo, tais como: a estagnacdo das politicas sociais de
distribuicdo de renda, como o Bolsa Familia e o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC); A inseguranca alimentar aumentou 28%, com impactos nas pessoas com
deficiéncia; A distor¢do idade-série atingiu 21,1% de estudantes nas escolas
publicas municipais e estaduais (46,8% entre aqueles/as com deficiéncia; - com
mais disparidades no atendimento escolar a pessoas com deficiéncia e
desigualdades estruturais entre as redes publicas e privadas; Agressdes contra
criangas aumentaram na pandemia, inclusive com deficiéncias; Pandemia dificulta

denuncias de violéncia contra pessoas com deficiéncia; O namero de jovens fora da
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forca de trabalho aumentou de 6.734 milhdes (31%) para 7.521 milhdes (35%),
incluindo os jovens com deficiéncia; pessoas com deficiéncia tiveram seus direitos
restringidos durante a pandemia quando foram forcadas a escolher entre receber os
recursos do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) ou do Auxilio Emergencial,
ndo sendo permitido acumular ambos para uma populacdo historicamente
negligenciada no mercado de trabalho. Ao mesmo tempo, foram identificadas
demissbes acima do normal durante a crise; As violéncias contra a pessoa com
deficiéncia totalizaram 4.866 denuncias (26.510 viola¢des) no primeiro semestre de
2020 contra 12,9 mil no mesmo periodo de 2019, um aumento de 105,5%; 12,9 mil
denuncias de violacdes contra pessoas com deficiéncia em 2019; O aumento da
inseguranca nos espacos e transportes publicos, associada a falta de politicas
publicas para cidades seguras e resilientes fez a meta 11.727 continuar em
retrocesso. Os indicadores para afericdo das desigualdades de género, raca e
deficiéncia no uso dos espacos publicos ndo estdo produzidos; a Meta 11.7 relativa
a proporcionar o acesso universal a espac¢os publicos seguros, inclusivos, acessiveis
e verdes, particularmente para as mulheres e criancas, pessoas idosas e pessoas
com deficiéncia foi avaliada como “em retrocesso”.

A destruicdo de direitos sociais, ambientais e econémicos, além de direitos
civis e politicos, arduamente construidos nas ultimas décadas, fica patente nas 92
metas (54,4%) em retrocesso; 27 (16%) estagnadas; 21 (12,4%) ameacadas; 13
(7,7%) em progresso insuficiente; e 15 (8,9%) que nédo dispdem de informacao. No
ano do Relatorio (2021) ndo havia uma meta sequer com avanco satisfatorio.

Por fim, no enfrentamento as desigualdades e na busca pela igualdade
conforme almeja a Agenda 2030, esperamos que 0S novos ventos trazidos pelo
resultado vitorioso nas eleigdes de 2022, alcangado por um governo apoiado por
uma frente democratica, estanque 0s retrocessos e avance urgentemente na agenda

de transformacé&o dos valores societarios.
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3 ORDENAMENTO JURIDICO E POLITICAS PUBLICAS

Figura 6 - Dom Quixote sentado. Portinari (1956)

Fonte: Revista Prosa, Verso e Arte (2017).

hY

O conceito de ordenamento juridico esta relacionado a regulamentagéo e
aplicagdo do direito nas relagfes juridicas tipicas da vida em sociedade, composto
por normativas constitucionais e infraconstitucionais. Esta diretamente relacionado
ao Estado Democratico de Direito, o qual é regulado por leis e principios, expressos
ou nao, 0s quais o compdem para manter e reger a ordem publica (SOUTO, 2019).

As principais leis em vigor que garantem os direitos das pessoas com
deficiéncia sdo a Constituicdo Federal, a Convencao sobre os Direitos das Pessoas


https://dicionariodireito.com.br/estado-democratico-de-direito
https://dicionariodireito.com.br/principios
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com Deficiéncia (Decreto n® 6.949/2009) e a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia (n° 13.146/2015).

3.1 A CONSTITUICAO FEDERAL DE 1988

No Brasil, o processo de democratizacdo pds-governo militar culminou na
elaboracdo da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988, considerada
a Constituicdo Cidada por ter tido ampla participacdo popular. E notério que a
Constituicdo tem fortes tracos da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos,
principalmente quando esta informa que todos séo iguais perante a lei e tém direito,
sem qualquer distingdo, quando diz no artigo 7° “Todos tém direito a igual prote¢cao
contra qualquer discriminagéo que viole a Declaracdo e contra qualquer incitamento
a tal discriminacao”. E mais, como o ideal comum a ser atingido por todos 0s povos
e todas as nacobes, assim define no artigo 1° “Todos os seres humanos nascem
livres e iguais em dignidade e direitos. Sdo dotados de raz&o e consciéncia e devem
agir em relagdo uns aos outros com espirito de fraternidade” (ONU, 1948, art. 1).

Mesmo com 0S avancos que existiram no sentido de cumprimento da
Constituicao, para a grande parcela da populacdo, e em especial para o segmento
das pessoas com deficiéncia, isto ainda ndo se tornou realidade, pois a questao da
cidadania das pessoas com deficiéncia é ainda um dos mais terriveis problemas
sociais enfrentados hoje.

Dessa forma, tratar dos direitos das pessoas com deficiéncia significa
debrucar-se sobre temas caros a democracia como cidadania, igualdade, liberdade,
entre outros. Temas que exigem estudos e atitudes politicas, que envolvem justica
social e direitos humanos, devendo-se considerar as imposi¢cdes econdmicas e
sociais que recaem sobre um significativo nimero de pessoas em nossa sociedade
gue vivem radicalmente excluidas do meio social.

Um olhar comparativo sobre a terminologia presente no periodo em que
coincidem com algumas das Constituicbes do Brasil revela as transformacdes no
emprego dos termos referentes a questao da deficiéncia, que, por sua vez, refletem
a forma como as pessoas eram consideradas em cada periodo retratado pela lei.

O entendimento da deficiéncia enquanto um conceito em evolucado pode ser
percebido nas mudancas da terminologia, inclusive no ordenamento juridico. Da

mesma forma, historicamente se observa o movimento em relagédo ao tratamento
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dado as pessoas com deficiéncia no ambito da sociedade. Pelo menos quatro
periodos sao registrados: o da “Exclusao”, o da “Segregacgao”, o da “Integracao” e,
atualmente, o da “Inclusdo”. Observa-se a mudanca na questdo da linguagem,
quando as expressdes “excepcionais”, “deficiente” ou "portador de necessidades
especiais" tornaram-se inadequadas e superadas, pois ndo correspondem ao novo
paradigma adotado pelo Estado brasileiro.

O termo "pessoa com deficiéncia" é atualmente reconhecido como sendo o
mais apropriado, sendo associado a ideia de "empoderamento”, uma vez que
pressupde o0 uso do poder pessoal para fazer escolhas, tomar decisdes e assumir 0
controle da situacéo de vida de cada um, posto que o valor da pessoa humana vem
antes de qualquer caracteristica que aponte a diversidade numa perspectiva
discriminatoria e excludente.

Ao ratificar a Convencdo da ONU, o Brasil desencadeou uma mudanca
paradigmatica que exige até hoje uma completa reformulacdo ndo sé nas
terminologias, mas no conceito de deficiéncia e em todo o sistema brasileiro de

inclusdo, como veremos a seguir.

3.2 A CONVENCAO DA ONU SOBRE OS DIREITOS DA PESSOA COM
DEFICIENCIA, DECRETO N° 6.949, DE 25/08/2009

Ao pensarmos na necessidade do reconhecimento social da pessoa com
deficiéncia evocamos o documento de suma importancia, que é a Convencao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CPCD) da Organizacdo das Nacbes
Unidas (ONU), assinada em 13 de dezembro de 2006, entrou em vigéncia em 3 de
maio de 2008 e, no Brasil, foi ratificada com equivaléncia de emenda constitucional
pelo Decreto Legislativo n° 186, de 9 de julho de 2008, e promulgada pelo Poder
Executivo, por meio do Decreto n° 6.949, de 25 de agosto de 2009, ganhando assim
o status de ser o primeiro tratado internacional com poder constitucional da historia
do nosso pais, e colocando o Brasil em um seleto grupo de nagdes.

A CDPD foi a primeira convencgéo sobre Direitos Humanos do 3° milénio. Nela
se estabelece que os Estados-Partes “tomarédo todas as medidas necessarias para
assegurar a protecdo e a seguranca de pessoas com deficiéncia que se
encontrarem em situa¢des de risco”, inclusive em emergéncias humanitarias (Art.
11).
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A Convencao introduz novo conceito de deficiéncia, considerando um modelo
social baseado em direitos humanos, provocando a mudanca do modelo
exclusivamente biomédico da deficiéncia para um modelo biopsicossocial. Assim, a
deficiéncia n&do mais se encontra somente na pessoa, mas ela aparece na interacéo
com fatores e barreiras existentes no ambiente, conforme registrado logo no artigo
1°:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os
quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condi¢bes com as demais pessoas. (BRASIL, 2009, art. 1).

A CDPD inaugura assim um novo paradigma quando enuncia os direitos das
pessoas com deficiéncia, migrando da perspectiva da assisténcia para a dos
direitos, a igualdade passou a abarcar o0 mesmo e o diferente a um sé tempo, a
autonomia com apoio ndo € mais um paradoxo e principalmente a deficiéncia passa
a ser parte da diversidade da experiéncia humana (DHANDA, 2008). Reafirma o
direito a vida, reconhecendo a deficiéncia como fator de enriquecimento da condi¢céo
humana e ndo um déficit que precisa ser eliminado.

Ja em seu Art. 2, a CDPD assegura o direito da pessoa com deficiéncia ndo
sofrer nenhum tipo de discriminacdo. A Convencado possui ainda eficacia revogatoria
de qualquer legislacéo infraconstitucional que |he seja contraria. O valor dessa
afirmativa esta na garantia de direitos civis e politicos para todos, e de que a vida
das pessoas com deficiéncia ndo pode ser ditada pelas pessoas sem deficiéncia.

Os principios fornecidos pela CDPD serviram de base para formulacdo de
legislacdes brasileiras especificas sobre pessoas com deficiéncia que se seguiram.
Os principios da referida Convencéo séo: a) O respeito pela dignidade inerente, a
autonomia individual, inclusive a liberdade de fazer as proprias escolhas e a
independéncia das pessoas; b) A nao-discriminacdo; c) A plena e efetiva
participagéo e inclusdo na sociedade; d) O respeito pela diferenga e pela aceitacao
das pessoas com deficiéncia como parte da diversidade humana e da humanidade;
e) A igualdade de oportunidades; f) A acessibilidade; g) A igualdade entre o homem
e a mulher; h) O respeito pelo desenvolvimento das capacidades das criangcas com
deficiéncia e pelo direito das criancas com deficiéncia de preservar sua
identidade (BRASIL, 2009).
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A Convencdo consolidou importantes avancos ao reconhecer que a
deficiéncia resulta da interacdo entre os impedimentos de longo prazo de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial e as barreiras devidas as atitudes e ao
ambiente, que impedem a participagdo em condicdes de igualdade entre as pessoas
com e sem deficiéncia. Em outras palavras, a deficiéncia € entendida como uma
condicdo social, que se manifesta quando a participacdo da pessoa € limitada ou
impedida em razdo das barreiras encontradas no ambiente, ndo sendo uma
condicao intrinseca do individuo.

Para o antropdlogo Pereira (2016), o Estado tomar posicdo sobre a unificacédo

de um conceito € uma das mudancas essenciais contemporaneas. Para ele:

Se antes tinhamos uma série de normativas diferentes, que nao
estabeleciam critérios do que estava sendo considerado como
pessoa com deficiéncia, com a Convengdo temos um conceito
constitucional pelo qual todos os demais atos do Poder publico
devem (ou deveriam) se ajustar. (PEREIRA, 2016, p. 129).

A CDPD, e todas as suas inovacfes, permitiram ao Brasil transformar seu
ordenamento juridico, incorporando a questdo da deficiéncia na agenda politica do
pais. lzabel Maior, primeira pessoa com deficiéncia a comandar a Secretaria
Nacional de Promocgao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e lideranga atuante
ha mais de trinta anos do movimento das pessoas com deficiéncia, traz a seguinte

consideracao sobre esse percurso histoérico:

as questbes referentes as pessoas com deficiéncia sdo conduzidas
na esfera dos direitos humanos desde 1995, quando passou a existir,
na estrutura do governo federal, a Secretaria Nacional de Cidadania
do Ministério da Justica. Nada aconteceu por acaso ou €COmo
benesse. Cada resultado foi marcado pela luta ininterrupta e pela
intransigente promocdo e defesa dos direitos desse grupo. As
pessoas com deficiéncia escrevem no Brasil e na ONU a sua histéria,
cada vez com mais avangos e conquistas que se traduzem em
reducdo das desigualdades e equiparacdo das oportunidades.
(BRASIL, 2008, p. 21).

O Comité da ONU realiza o monitoramento do cumprimento, por parte dos
paises signatarios, dos compromissos assumidos e também promove anualmente a
Conferéncia dos Estados-Partes, onde ha momentos de reflexdo e acdo, o que
ajuda a renovar as lutas dos movimentos sociais através de suas entidades

representativas ou agentes governamentais.
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O Brasil entregou em 2012 o primeiro relatério de implementacdo da CDPD,
para analise pelo Comité da ONU. Em 2015, apés esclarecer davidas adicionais, 0
Comité emitiu o resultado de sua avaliagcdo no documento intitulado “Observacdes
Conclusivas”, onde exalta os avancos brasileiros em relacdo a implementacdo da
Convencao e expressa recomendacdes sobre desafios a serem superados pelo
Brasil.

Na avaliacdo destacam-se 0s aspectos positivos do pais, tais como a criacao
da Comissdo Permanente sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia na
Camara dos Deputados do Congresso Nacional, em 2015, e a ado¢ao de um Plano
Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia — Viver Sem Limites. Destaca a
criacdo de conselhos sobre os direitos da pessoa com deficiéncia, nos municipios,
estados e Distrito Federal.

O documento de avaliacdo do Comité apresenta algumas preocupacfes com
aspectos em que 0 pais precisa avancar para o cumprimento pleno da Convencao.
Em especial, considerando as especificidades de um pais continental como o Brasil,
em que ha ainda um grande nimero de pessoas com deficiéncia sem o acesso
basico a informacao.

Em 2015, o novo simbolo foi produzido pela ONU, sendo referido como o
“logotipo acessibilidade”, criado para representar a acessibilidade para pessoas com
deficiéncia. Isso inclui a acessibilidade a informacéo, servicos, tecnologias de
comunicacdo, bem como o acesso fisico. O logotipo se propde a simbolizar a
esperanca e a igualdade de acesso para todos. Ele foi revisto e selecionado pelos
Grupos Focais sobre Acessibilidade, trabalhando com a Forca Tarefa Internacional

sobre Acessibilidade no Secretariado das Nac¢des Unidas.
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Figura 7 - Logotipo Internacional da ONU para acessibilidade

g

Fonte: ONU (2015). Detalhes sobre o uso da logomarca estdo disponiveis em:
http://www.un.org/webaccessibility/logo.shtml.

Acessibilidade é definida na CDPD como indispensavel para garantir a
igualdade de oportunidades das pessoas com deficiéncia com as demais pessoas.
As medidas apropriadas devem ser tomadas pelos Estados-Partes a fim de
possibilitar as pessoas com deficiéncia viver com autonomia e participar plenamente
de todos os aspectos da vida. Assim, terem acesso e igualdade de oportunidades
com as demais pessoas ao meio fisico, ao transporte, a informag¢éo e comunicacao,
inclusive aos sistemas e tecnologias da informagdo e comunicacdo, bem como a
outros servicos e instalacBes abertos ou propiciados ao publico, tanto na zona
urbana como na rural (BRASIL, 2009).

A adocéo da Convencéao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia reconhece
a questdo da deficiéncia como um tema de justica, direitos humanos e promocéo da
igualdade (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009). Uma das exigéncias da Convencao
€ a revisdo do conjunto de leis e acdes do Estado referentes a populacdo com
deficiéncia. O cumprimento dessa medida trouxe resultados diretos como é o caso
da Lei Brasileira de Inclusao (LBI), publicada em 2015, como veremos a seguir sua
importancia para a garantia dos direitos e para a promoc¢ao da dignidade das

pessoas com deficiéncia no Brasil.

3.3 ALEI BRASILEIRA DE INCLUSAO

A Lei Brasileira de Inclusdo (LBI - também conhecida como o Estatuto da
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Pessoa com Deficiéncia) de n° 13.146, sancionada em 6 de julho de 2015 apds 15
anos de tramitacdo, com vigéncia a partir de 02 de janeiro de 2016, sintoniza com a
CPDC em sua redacéo, sendo o primeiro Projeto de Lei da Camara dos Deputados
a ser traduzido para Libras (Lingua Brasileira de Sinais) durante sua discussdo. Um
dos principais objetivos da lei € mudar a visdo sobre o conceito de deficiéncia, que
deixa de ser atribuida a pessoa individualmente e passa a ser uma consequéncia da
falta de acessibilidade do Estado e da sociedade como um todo.
De acordo com a LBI, em seu Art. 3°, acessibilidade é

a possibilidade e condicdo de alcance para utilizacdo, com
seguranca e autonomia, de espacos, mobiliarios, equipamentos
urbanos, edificacbes, transportes, informacdo e comunicacgéo,
inclusive seus sistemas e tecnologias, bem como de outros servi¢os
e instalagdes abertos ao publico, de uso publico ou privados de uso
coletivo, tanto na zona urbana como na rural, por pessoa com
deficiéncia ou com mobilidade reduzida. (BRASIL, 2015, art. 3).

E ainda em seu artigo 53, refor¢ca que “acessibilidade é direito que garante a
pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida viver de forma independente e
exercer seus direitos de cidadania e de participacdo social’. Ou seja, é a
possibilidade de qualquer pessoa, independentemente de suas capacidades fisicas,
perceptivas, culturais e sociais, usufruir de uma vida em sociedade e participar de
todas as atividades, entre elas as que incluem o uso de produtos, servicos e
informacé&o, com o minimo possivel de restri¢cdes.

Com base neste conceito de acessibilidade da LBI é fundamental considerar
que ha diferentes dimensGes da acessibilidade: atitudinal, arquitetbnica,
comunicacional, instrumental, metodolégica e programéatica (SASSAKI, 2006).
Qualguer pessoa, de uma hora para outra, pode vir a requerer algum tipo de
estratégia inclusiva e acessivel para algum familiar, amigo ou pessoas que
necessitam desses recursos para tornar suas vidas possiveis em diversas situacoes:
trabalho, lazer, cultura, educacdo, saude, exercicio dos direitos politicos e tantas
mais.

Nesse sentido, a LBI representa uma mudanca de paradigma da deficiéncia,
alterando expressivamente artigos da legislacéo brasileira que ainda mantinham a
pessoa com deficiéncia enquanto um cidaddo de segunda classe, incapaz, que

necessitava de uma existéncia condicionada a certos controles legais.
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As principais mudancas vém da alteracdo da capacidade, em que as pessoas
com deficiéncia intelectual saem do rol da presung¢ao da incapacidade absoluta, e
tornam-se para fins juridicos plenamente capazes até que se instaure um processo
de curatela ou tomada de decisdo apoiada. A analise biopsicossocial é que vai
determinar que tipo de acompanhamento € necessario, caso a caso, para garantir a
protecdo patrimonial (FARIAS et al., 2016).

Contudo, no Brasil, apesar dos marcos legais existentes, que podem ser
considerados avancos histéricos, 0 que se tem assistido sdo retrocessos e perdas
de direitos, baseados em interpretacdes advindas das politicas neoliberais que se
acirraram no Brasil. Bem sabemos que violéncias de diversos matizes, nas areas do
trabalho, do transito e da seguranca publica, sdo causas inesgotaveis e nao
dimensionadas de deficiéncia. Problemas estruturais na atencdo ao complexo
saude-doenca sao igualmente determinantes para a ocorréncia de deficiéncias.

E, ainda, num cenario de transicdo epidemiolégica concomitante ao
envelhecimento gradual da populacéo, a pessoa com deficiéncia tende a ser cada
vez mais presente no cotidiano da sociedade atual. Alguns temas s&o caros ao
campo da saude, tais como saude do trabalhador, direitos humanos, epidemiologia e
informacdo, e o planejamento de acdes e servicos, sendo imprescindiveis para
pensar as politicas de incluséo e acessibilidade. Ainda de acordo com a LBl em seu

Art. 22 a deficiéncia é assim definida:

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

Com o0 avangco na concepcgado presente no enunciado na lei de que a
deficiéncia esta na interagcdo com o ambiente, & imperioso que as inumeraveis
barreiras existentes em nossa sociedade sejam elucidadas, denunciadas e
desnaturalizadas para que a verdadeira inclusdo social e os direitos das pessoas
com deficiéncia se tornem uma realidade factivel e visivel.

Sendo assim, € imperativo enumerar as barreiras, conforme definidas na LBI,
para entdo confrontar com a realidade, e interrogar o porqué dessas barreiras ainda

existirem e a razado para o descumprimento afrontoso da lei.
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No artigo 3° - cap. IV encontra-se o0 que a LBI define como barreira e suas

manifestacdes:

Barreiras: qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento
gue limite ou impeca a participacdo social da pessoa, bem como o
gozo, a fruicdo e o exercicio de seus direitos a acessibilidade, a
liberdade de movimento e de expressdo, a comunicagcdo, ao acesso
a informacdo, a compreensdo, a circulacdo com segurancga, entre
outros, classificadas em:

a) barreiras urbanisticas: as existentes nas vias e nos espacos
publicos e privados abertos ao publico ou de uso coletivo;

b) barreiras arquitetbnicas: as existentes nos edificios publicos e
privados;

c) barreiras nos transportes: as existentes nos sistemas e meios de
transportes;

d) barreiras nas comunicagdes e na informacé&o: qualquer entrave,
obstaculo, atitude ou comportamento que dificulte ou impossibilite a
expressdo ou o recebimento de mensagens e de informagdes por
intermédio de sistemas de comunicacdo e de tecnologia da
informagao;

e) barreiras atitudinais: atitudes ou comportamentos que impegam
ou prejudiquem a participagéo social da pessoa com deficiéncia em
igualdade de condicdes e oportunidades com as demais pessoas;

f) barreiras tecnol6gicas: as que dificultam ou impedem o acesso da
pessoa com deficiéncia as tecnologias. (BRASIL, 2015, art. 3, grifos
Nossos).

Sem o enfrentamento dessas barreiras por parte das autoridades, das

7

instituicbes e de toda sociedade é impossivel a lei cumprir 0 seu destino, como

estabelecido, logo em seu Art. 1° “assegurar e a promover, em condi¢des de

igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com

deficiéncia, visando a sua inclusio social e cidadania”.

A significacdo e o asseguramento de ambientes inclusivos nesta definicéo,

passa pela interacdo com todo o contexto, sendo que a avaliacdo dessa condi¢céo

parte de um plano biopsicossocial, na tentativa de olhar para o fenbmeno a partir de

todos os seus determinantes.
Segundo a LBI, em seu Art. 2°: § 1°

A avaliacao da deficiéncia, quando necessaria, sera biopsicossocial,
realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar e considerara:

I - os impedimentos nas funcbes e nas estruturas do corpo; Il - os
fatores socioambientais, psicolégicos e pessoais; Il - a limitacdo no
desempenho de atividades; e IV - a restricio de

participacdo. (BRASIL, 2015, art. 2).
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A acessibilidade como um dos desafios as politicas publicas brasileiras pode
ser percebida de forma muito contundente durante a situacdo emergencial da
pandemia do virus SARS-CoV-2 que atingiu todo o mundo. Muitas pessoas com
deficiéncia tém necessidades de saude subjacentes adicionais que as tornam
particularmente vulnerdveis a sintomas graves da covid-19. Pacientes com
deficiéncia passaram por dificuldades e, pela falta de acesso a determinadas
tecnologias, alguns tiveram suas vidas ceifadas. Como o covid-19 continua a ter
impactos de amplo alcance, € imperativo observar como as pessoas com deficiéncia
séo afetadas e como devem ser atendidas em suas necessidades.

As pessoas com deficiéncia se encontram em maior risco de contrair a covid-
19, inclusive, porque as informacdes sobre a doenca, como 0s sintomas e
prevencdo, nem sempre estdo disponiveis em formatos acessiveis, como nha
interpretagdo da lingua de sinais, materiais impressos em Braille, legendas,
audiodescricao e linguagem simples.

Destaque-se a importancia de abrigar as Pessoas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) tanto na LBI, bem como na Convencéo. O que vem a ocorrer
por meio da Lei Berenice Piana (12.764/12) com a criacdo da Politica Nacional de
Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista, que garante o
direito a um diagndstico precoce, tratamento, terapias e medicamento; 0 acesso a
educacao e a protecédo social; ao trabalho e a servigos que propiciem a igualdade de
oportunidades. Esta lei também estipula que a pessoa com transtorno do espectro
autista é considerada pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais. E mais
recentemente a Lei 13.977/20, conhecida como Lei Romeo Mion, que cria a Carteira
de Identificacdo da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (Ciptea) como

garantia de seus direitos previstos.

3.4 A LEl 8213/91 LEI DE BENEFICIOS DA PREVIDENCIA SOCIAL/ART.93
(CHAMADA LEI DE COTAS)

Criada em 1991, alLei n°® 8.213 prevé as disposicdes relacionadas ao Plano
de Beneficios da Previdéncia Social. Em seu artigo 93 dispbe sobre outras
providéncias concernentes aos direitos da Pessoa com Deficiéncia em relacdo ao

trabalho. Por este artigo ela ficou conhecida como Lei de Cotas para Deficientes,
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onde buscou-se progredir na inclusdo de pessoas com deficiéncia no mundo do
trabalho, através da obrigatoriedade de contratacdo de acordo com o numero de
seus funcionarios.

Contudo, muito temos a avancgar para que este direito se torne uma realidade
para o grande percentual de pessoas com deficiéncia que permanecem excluidas do
mundo do trabalho. As empresas que terceirizam 0s servigos no setor publico ndo
estdo desobrigadas dessa responsabilidade social. E preciso ainda promover a
sensibilizacdo de gestores e demais trabalhadores no sentido de romper barreiras
atitudinais, que reproduzem a discriminacdo de toda forma.

Passados 30 anos da promulgacéo da Lei, avalia-se que embora milhares de
pessoas se beneficiam dela, o percentual de pessoa com deficiéncia no emprego
formal ainda é infimo em relacdo ao universo de potenciais trabalhadores com
deficiéncia em todo o pais.

O Art. 93 normatiza que as empresas com 100 ou mais funcionarios estao
obrigadas a preencher de dois a cinco por cento dos seus cargos com pessoas com
deficiéncia, na proporcdo mostrada na Tabela 1.

Na Relacdo Anual de InformacgBes Sociais (RAIS), em 2019 havia 523,4 mil
vinculos empregaticios firmados de pessoas com deficiéncia. Ainda, na mesma
fonte, observa-se que os numeros vinham melhorando: em 2014, o numero de
empregados era de 381,3 mil, referente a 0,77% da populagéo, e em 2016 atingiu a
marca de 418,5 mil trabalhadores formais ativos. Em 2018 eram 486 mil, um

aumento de 10,3% com relacdo ao ano anterior (BRASIL, 2020).

Tabela 1 - Percentual de vagas para trabalhadores com deficiéncia em funcao

do numero de funcionéarios da empresa

N° de funcionérios % de vagas de cotas
Até 200 funcionarios 2%
De 201 a 500 funcionarios 3%
De 501 a 1000 funcionarios 4%
De 1001 em diante funcionarios 5%

Fonte: Adaptacao feita pela autora do Art.93 da Lei 8213/91.
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O crescimento esta relacionado com o aumento da fiscalizacdo dos 6rgaos
publicos sobre as empresas, mas também com uma melhor definicdo das regras da
Lei de Cotas a partir de 2015, com a promulgacdo do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia. Porém, em julho de 2021, segundo dados do Ministério da Mulher, da
Familia e dos Direitos Humanos, apenas 372 mil pessoas estavam ativas na forca
de trabalho.

Um outro fator aviltante € o setor privado ter 1% dos trabalhadores com
deficiéncia enquanto a administracdo publica continua “no rodapé”, mantendo
apenas 0,4% dos cargos ocupados por servidores com deficiéncia (RADAR SIT,
[2019]).

Segundo o Radar SIT - Painel de inspecdo do trabalho, o cumprimento de
cotas para pessoas com deficiéncia e reabilitados em 2019 se apresenta distribuido,

como mostra a Figura 4.

Figura 8 - Percentual de cumprimento da cota

Cumprimento da Cota para Pessoas com Deficiéncia e Reabiltados (Lei n® 8 213/01)

Admanistracho Publica Empresas Publicas e Empregadores Privados Total
Sociedades de Economia Mista

ENM IS

12.17% 52.48% 54.32% 53.02%

Fonte: Radar SIT [2019].

No ambito da administragdo publica existe o Decreto N° 9.508, de 24 de
setembro de 2018, que reserva as pessoas com deficiéncia percentual de cargos e
de empregos publicos ofertados em concursos publicos e em processos seletivos no
ambito da administragéo publica federal direta e indireta. Contudo, ainda muito se
precisa avancar para que de fato os processos seletivos possibilitem as pessoas
com deficiéncia participarem em condi¢cdes de igualdade de oportunidade com os
demais candidatos, inclusive no que tange as Tecnologias Assistivas e Adaptacdes
para a Realizacdo de Provas (BRASIL, 2018).
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Ainda segundo a RAIS 2019, a iniqua exclusdo e a escolha por tipo de
deficiéncia nos processos de selecdo a vagas de emprego continuam fazendo
histéria nas estatisticas. A Tabela 2 abaixo indica que o menor percentual de
selecionados é de pessoas com multiplas deficiéncias (1,5%), seguido do percentual
de pessoas com deficiéncia intelectual (9,3%). A deficiéncia fisica comparece com
quase 50% das pessoas selecionadas. Ou seja, 0 objetivo de equidade de
oportunidades e inclusédo, prevista na Lei de Cotas continua sem ser absorvido pela
maioria das empresas (BRASIL, 2020).

Tabela 2 - Percentual de trabalhadores com vinculo formal por tipo de

deficiéncia
Tipo de deficiéncia % de trabalhadores
Deficiéncia fisica 44,5%
Deficiéncia auditiva 18,0%
Deficiéncia visual 15,8%
Deficiéncia intelectual (mental) 9,3%
Reabilitados 10,6%
Multiplas deficiéncias 1,5%

Fonte: Adaptacao feita pela autora da RAIS 2019 - Ministério da Economia (BRASIL, 2020).

Outra questéo premente € que ndo basta somente preencher a vaga segundo
a determinacdo da lei, mas que, de fato, essas vagas possibiltem o
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia, ndo a deixando ociosa, sem funcéo ou
sem condicOes de desempenhar suas habilidades devido a uma atitude capacitista.

Em termos percentuais, apenas 4,9% das pessoas com deficiéncia estdo no
mercado formal de trabalho no Brasil, segundo os dados fornecidos pela RAIS
(BRASIL, 2020). Esse numero ao ser comparado com o0 numero da populacdo com
deficiéncia em idade produtiva revela que grande parte das pessoas com deficiéncia
ocupadas esta no mercado informal, exercendo suas atividades em condicfes
precarias, descontinuas, sem cobertura trabalhista e previdenciaria.

Durante a pandemia houve aumento do niumero de desempregos, atingindo
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fortemente as pessoas com deficiéncia. Some-se a isso todo o desmonte do trabalho
de fiscalizacdo que é feito pelos fiscais dos Ministérios do Trabalho e Publico do
Trabalho que representam o0s principais atores capazes de pressionar algumas
empresas a se enquadrarem na legislagdo. O quadro se agravou durante o governo
Bolsonaro, quando houve inimeros atagues as legislacbes e aos direitos das
pessoas com deficiéncia, visando atender interesses de um determinado grupo de
empresarios, como foi a tentativa com Projeto de Lei n® 6159, que visava mudanca
na Lei de Cotas. Felizmente a mobilizacdo da sociedade n&o permitiu que fosse
aprovado. O Auxilio Inclusdo que prevé um repasse de meio salario minimo as
pessoas com deficiéncia que ingressam e permanecem no mercado, foi criado
depois de alguma presséo.

Sendo assim, podemos constatar que a Lei de Cotas é ferramenta
necessaria, mas nao suficiente para a verdadeira insercéo profissional. Para tanto,
outros elementos precisam ser considerados, tais como um ambiente de trabalho
acessivel e acolhedor e a eliminacdo de comportamentos e condutas
discriminatérias. Ou seja, ir além da simples obrigacdo, mas de fato oferecer todas
as condicdes para o desenvolvimento do trabalho e para que o trabalhador seja de
fato incluido.

A caracterizacdo das deficiéncias foi atentamente registrada pela Divisdo de
Fiscalizacé@o para Inclusdo de Pessoas com Deficiéncia e Combate a Discriminagéo
no Trabalho em 2019, no documento chamado “Orientacbes para fins de
cumprimento do art. 93 da Lei n° 8.213/91”, deixando claro que os critérios adotados
sdo para o periodo de transicdo. O método de avaliacdo da deficiéncia aguarda
alteracdes quando houver regulamentacao do instrumento previsto no § 2° do artigo
2° da LBI. A avaliacdo das atividades e das barreiras deve priorizar a avaliagao de
funcionalidade, seguindo o0s conceitos da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Para tanto, ainda sdo necessarios
alguns balizadores objetivos presentes nos Decretos, até que se tenha o instrumento

especifico.

3.5 POLITICA NACIONAL DA SAUDE DA PESSOA COM DEFICIENCIA

Tanto as questdes da deficiéncia como as das politicas publicas tém em

comum a caracteristica da multidisciplinaridade em que se permite transitar entre as
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areas humanas e exatas, sem, porém, abarcar um lugar definido, dependendo da
abordagem e das escolhas epistemolégicas de analise (BORGES, 2019).

A Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia foi instituida por
meio da Portaria n® 1.060, de 5 de junho de 2002, e esta voltada para a inclusao das
pessoas com deficiéncia em toda a rede de servicos do SUS. Assinala a
necessidade de implementar respostas as complexas questdes que envolvem a
atencdo a saude das pessoas com deficiéncia no Brasil (BRASIL, 2002).

Em sua fundamentacgédo (seis anos antes da Convencao da ONU) j& apontava

para a abordagem na perspectiva da inclusao social, citando Sassaki que a define

como o processo pelo qual a sociedade se adapta para incluir, em
seus sistemas sociais gerais, pessoas com deficiéncia (necessidades
especiais — em nomenclatura da época) e, simultaneamente, estas
se preparam para assumir seus papéis na sociedade. A incluséo
social constitui, entdo, um processo bilateral no qual as pessoas,
ainda excluidas, e a sociedade buscam, em parceria, equacionar
problemas, decidir sobre solucdes e efetivar a equiparacdo de
oportunidades para todos. (SASSAKI,1997, p. 3).

As principais diretrizes da Politica Nacional de Saude da pessoa com
deficiéncia sdo: promocao da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia,
assisténcia integral a saude da pessoa com deficiéncia; prevencado de deficiéncias;
ampliacdo e fortalecimento dos mecanismos de informacdo; organizacdo e
funcionamento dos servicos de atencdo a pessoa com deficiéncia e capacitacdo de
recursos humanos.

Ao Ministério da Saude (MS) compete a responsabilidade de coordenar o
processo de formulacdo, implementacdo, acompanhamento, monitoramento e
avaliacdo da politica de salude da pessoa com deficiéncia, por meio de
cooperacao/assessoria técnica a estados, municipios e ao Distrito Federal para o
desenvolvimento de a¢fes e da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

Através da articulacdo intra e intersetorial, sdo desenvolvidas as ac¢des da
politica de saude para a pessoa com deficiéncia, juntamente com 0s movimentos
sociais, organizacdes ndo governamentais e instituicdes afins e a transversalizacao
que inclui o fomento e a promog¢éao de mecanismos para a formacao, a capacitacao
de recursos humanos, assim como pesquisas relacionadas a atencdo a saude da
pessoa com deficiéncia.

Depois de 21 anos, a Politica Nacional de Saude da pessoa com deficiéncia
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esta passando por atualizacdo, tendo estado em consulta publica no periodo de 18
de maio a 18 de junho de 2023. Movimento necessario e oportuno, especialmente
nesse momento histérico de resgate da participacdo social no debate e
implementacdo de politicas publicas no Brasil.

Embora qualquer cidaddo, portanto as pessoas com deficiéncia, tenham
direito a atencao integral a saude e podem procurar os servigos de saude do SUS, a
realidade € que os servigos tém sido insuficientes para o grande niumero de pessoas
que necessitam de orientagfes e cuidados, incluindo servigos basicos de saude,
como imunizacao, assisténcia meédica, odontologica e atencdo especializada, como
reabilitacdo e atencdo hospitalar.

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia (RCPD) foi instituida pela
Portaria n° 793, de 24 de abril de 2012 no ambito do SUS visando ampliar o acesso
e qualificar o atendimento as pessoas com deficiéncia; promover a vinculacdo das
pessoas com deficiéncia e suas familias aos pontos de atencdo a saude, ou seja,
lugares institucionais onde se ofertam servicos de salude; garantir a articulacdo e a
integracdo dos pontos de atencdo das redes de saude no territério, qualificando o
cuidado por meio do acolhimento e classificacdo de risco. E, mais especificamente,
promover cuidados através dos processos de reabilitacdo auditiva, fisica, intelectual,
visual, ostomia e multiplas deficiéncias; desenvolver acdes de prevencdo e de
identificagéo precoce de deficiéncias (BRASIL, 2012).

A iniciativa da Rede foi muito importante, significando um avancgo, porém
efetivamente ela ndo foi capaz ainda de enredar e criar as parcerias tdo necessarias
entre governo, profissionais, organizacfes ndo-governamentais e sociedade civil
para de fato cuidar da salde das pessoas com deficiéncia na perspectiva da
integralidade.

3.6 PLANO VIVER SEM LIMITES

O Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver sem Limite
foi langado por meio do Decreto n® 7.612, de 17 de novembro de 2011, no Governo
da Presidenta Dilma Rousseff, ressaltando o compromisso do Brasil com as
prerrogativas da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.
Elaborado com a participacdo de mais de 15 ministérios e do Conselho Nacional dos

Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Conade), que trouxe as contribuicbes da



108

sociedade civil, o Plano Viver sem Limite envolveu todos os entes federados
(BRASIL, 2011).

O Plano tinha como o objetivo promover, por intermédio da integracédo e
articulacdo de politicas, programas e ag¢fes, 0 exercicio pleno dos direitos das
pessoas com deficiéncia. E chegou a surtir resultados positivos em varias areas,
especialmente a Educacdo. Contudo, como aconteceu com outras politicas publicas,
foram sendo reduzidos os recursos e inviabilizando sua continuidade plena.

No governo eleito em 2022, o vice-presidente da Republica, no exercicio do
cargo de presidente, Geraldo Alckmin, solicitou, em despacho publicado em 08 de
maio de 2023 no Diario Oficial da Unido, que diversos ministérios se comprometam a
elaborar um novo Plano Nacional da Pessoa com Deficiéncia — Plano Viver sem
Limite 1l. Com prazo de 120 dias (até 08 de agosto de 2023) para elaborar versao
nova e aprimorada do plano sob a coordenacdo do Ministério dos Direitos Humanos
e da Cidadania (MDHC), em parceria com mais dez pastas selecionadas.

A atual secretaria nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do MDHC,
Anna Paula Feminella, aponta a necessidade de formulagdo de um novo plano,
tendo em vista os obstaculos enfrentados pelas pessoas com deficiéncia na
concretizacdo de seus direitos humanos fundamentais. E que o plano anterior
servira de referéncia naquilo que deu certo e acolhera também as novas propostas.

O Plano ja existente trabalha em cima de quatro eixos e suas acdes
especificas:

e Acesso a educacdo - Salas de Recursos Multifuncionais (SRM); aquisicao de
Onibus escolares acessiveis; cursos do Programa Nacional de Acesso ao
Ensino Técnico e Emprego (Pronatec); nucleos de acessibilidade nas
Instituicbes Federais de Ensino Superior (IFES); educacdo bilingue na
Pedagogia (Libras) / Lingua Portuguesa; Beneficio de Prestacao Continuada
(BPC) na escola.

e Incluséo social - BPC no trabalho; Centros-Dia de Referéncia; Residéncias
Inclusivas.

e Acessibilidade - Secretaria Nacional de Acessibilidade e Programas
Urbanos (SNAPU), dentro do Ministério das Cidades; acdes relativas a
construcdo de casas e apartamentos adaptaveis no Programa Minha Casa,

Minha Vida; instalacdo de centros tecnoldgicos para formacéo de treinadores
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e instrutores de cades-guia; e instituicdo do Centro Nacional de Referéncia em
Tecnologia Assistiva (CNRTA).

Atencao a saude - ampliar o acesso e qualificar o atendimento as pessoas
com deficiéncia no SUS, criada a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia; criacdo de Centros Especializados em Reabilitacdo (CER) e
qualificacdo dos servicos ja existentes; criagdo de oficinas ortopédicas e
ampliacdo da oferta de orteses, préteses e meios auxiliares de locomocéao,
vinculados aos servicos de reabilitacao fisica do SUS; qualificacdo da atencéo
odontologica, tanto na atencdo basica quanto na especializada e
cirurgica. (BRASIL, [2013], 2015).

O novo Plano Viver Sem Limite Il se estruturard em outros quatro eixos, a saber:

Gestdo Inclusiva e Participativa - Ac¢des visando a aprimorar a gestao
publica para garantir a plena participacdo e o exercicio da cidadania das
pessoas com deficiéncia.

Enfrentamento a Violéncia e ao Capacitismo - A¢des visando a enfrentar a
violéncia contra pessoas com deficiéncia e o capacitismo (discriminacdo por
motivo de deficiéncia).

Acessibilidade e Tecnologia Assistiva - Ac¢fGes visando a promover a
Acessibilidade Universal e o acesso a Tecnologia Assistiva.

Acesso a Direitos - AcOes visando a fomentar o acesso a direitos
econdmicos, sociais, culturais, ambientais e outros das pessoas com

deficiéncia.
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4 METODOLOGIA

Figura 9 - Sancho Panga armando Dom Quixote, Portinari (1956)

Fonte: Revista Prosa, Verso e Arte (2017).

4.1 ESTUDO DE CASO

Tendo como campo de estudo a Fiocruz, foi feita uma pesquisa qualitativa no
formato de estudo de caso sobre os avancos e barreiras politicas a acessibilidade e
inclusdo da pessoa com deficiéncia na instituicdo. A abordagem qualitativa em sua
interface com as ciéncias sociais em saude foi considerada a mais adequada, tendo
como referéncias centrais as producdes de Minayo (2012, 2015), para quem a
pesquisa qualitativa trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracdes,
crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo das
relacdes, dos processos e dos fenbmenos que ndo podem ser reduzidos a

operacionalizacao de variaveis, o que justifica a escolha desta abordagem.
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O Método de Estudo de Caso € um meétodo das Ciéncias Sociais, e como
método qualitativo é especialmente util quando o fendmeno a ser estudado é
complexo e os conhecimentos existentes ndo s&o suficientes para suportar a
proposicdo de questbes causais. Goldenberg cita Bourdieu para destacar a
utilizacdo do estudo de caso em Ciéncias Sociais, quando Bourdieu fala “da
importancia da interrogacao sistematica de um caso particular para retirar dele as
propriedades gerais em variantes ocultas debaixo das aparéncias de singularidade”
(BOURDIEU,1989 apud GOLDENBERG, 2004, p. 35).

Assim como outras estratégias, o Método de Estudo de Caso tem as suas
vantagens e desvantagens que devem ser analisadas a luz do tipo de problema,
pois é de sua natureza ser aplicavel aos casos em que o fenbmeno ndo pode ser
estudado fora do seu contexto. Por isso é necessario planejar muito bem as
guestdes a serem respondidas, as probabilidades de controle do investigador sobre

o real evento e o foco na atualidade. No dizer de Yin,

O estudo de caso & uma inquiricdo empirica que investiga um
fenbmeno contemporaneo dentro de um contexto da vida real,
guando a fronteira entre o fenbmeno e o0 contexto nado estdo
claramente definidos e onde mdultiplas fontes de evidéncia sdo
utilizadas. (YIN, 2001, p. 32).

Como caracteristica positiva apontada é que o estudo de caso pode alcancar
profundidade no que tange a analise do fendmeno. Para tanto, o processo de coleta
de dados deve utilizar-se de mudltiplas estratégias, tais como entrevistas,
documentos, relatérios e outros.

Dessa forma, atenta-se a Norma Operacional n° 001/2013 CNS/Conep em
gue a metodologia deve conter a descricdo detalhada dos métodos e procedimentos
justificados com base em fundamentacao cientifica, além da descricdo da forma de
abordagem ou plano de recrutamento.

Esteban (2010) identifica trés classificacbes para o Estudo de Caso: o
Instrumental, o Coletivo e o Intrinseco. Nesse estudo consideramos que este Ultimo
€ o0 que melhor se aplica aos objetivos dessa pesquisa, ndo porque seja
representativo de outros ou de algum aspecto em particular, mas porque o caso em
Si mesmo € 0 que nos interessa para uma maior compreensao do fendémenao.

Dessa forma, assumimos como o0 caso Intrinseco a ser analisado neste
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trabalho de pesquisa a trajetdria da Fiocruz em relacdo a acessibilidade e incluséo
da pessoa com deficiéncia. Na pesquisa em tela, uma das bases de investigacao foi
a realizacao de entrevistas semiestruturadas com perguntas abertas, a fim de que os
participantes pudessem discorrer livremente sobre o tema a partir de sua realidade e
de suas vivéncias, no caso com atores-chave da Fiocruz e dos movimentos da
sociedade civil organizada na luta das pessoas com deficiéncia.

As entrevistas foram realizadas através de plataforma virtual de
videoconferéncia e gravadas em audio e/ou video para entdo serem transcritas e
analisadas. As entrevistas foram conduzidas pela pesquisadora com a ajuda de um
roteiro que contribui para nortear os pontos a serem explorados durante a conversa.
De forma a aprofundar qualitativamente a investigacdo, buscou-se conhecer a
percepcdo dos participantes sobre as condi¢cdes de acessibilidade e inclusdo da
pessoa com deficiéncia em nossa sociedade; lacunas/barreiras observadas;
visibilidade /invisibilidade da pessoa com deficiéncia nas dimensdes trabalho, saude
e educacdo; conhecimento da existéncia da Politica e do Comité Fiocruz pela
acessibilidade e incluséo da pessoa com deficiéncia.

Como critério da amostra buscou-se diversificar os locais de atuacdo dos
mesmos, 0s vinculos institucionais e os tipos de deficiéncia (visual, auditiva e fisica),
buscando assim, as diferentes representacdes acerca da questdo de direito,
resultantes do "conhecimento de causa” no campo da deficiéncia. A escolha levou
em conta que os participantes selecionados fossem atores-chave, no caso dos
gestores por serem responsaveis mais diretos pela implementacdo das politicas
institucionais, no caso das de trabalhadores com deficiéncia na Fiocruz por serem
aqueles que enfrentam em sua prépria existéncia as barreiras e dificuldades. E o
terceiro grupo, pessoas com engajamento nos movimentos de luta pelos direitos das
pessoas com deficiéncia, tais como exemplo: Associacdo dos deficientes visuais
(Adverj)/ Amigos Multiplos pela Esclerose (AME) no Conselho Nacional de Saude
(CNS) / Frente Mulheres com deficiéncia/ Movimento Vidas Negras com deficiéncia
importam (VNDI) e Centro de Vida independente (CVI).

A abordagem inicial com os potenciais participantes foi feita por telefone e/ou
e-mail com vistas a efetuar o convite e, quando aceito era agendado o dia e horério
da entrevista, realizada em plataforma virtual, o que permitiu a gravacao de todas as
entrevistas. Os participantes receberam antecipadamente por e-mail o Registro de

Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE), assim como o link para a reunido que
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poderia ser acessado pelo computador ou celular, em local que a pessoa se sentisse
mais a vontade e segura de sua privacidade.

Para o envio do RCLE aos participantes da Fiocruz foi usado o e-malil
institucional. Ja para os participantes que atuam nas organizacfes da sociedade civil
organizada foi utilizada a lista de e-mails do Forum Interinstitucional (organizado
pelo Projeto APS/PMA). Logo no inicio da entrevista, o RCLE foi lido e a
continuidade na sala virtual atestava a concordancia em participar. A leitura do
documento, a sua manifestacdo sobre a participacdo e as entrevistas foram
gravadas em audio e/ou video em plataforma digital de comunicacdo. Como dito, o
critério adotado para a escolha dos entrevistados deu-se, fundamentalmente, pelo
envolvimento politico e/ou institucional com as questdes relacionadas ao tema desta
pesquisa.

A pesquisa as fontes documentais teve o intuito de aprofundar e colaborar na
construcdo de analise critica sobre o0 objeto pesquisado, possibilitando novas formas
de compreender o fendbmeno, conhecer o desenvolvimento e possibilitar a producéo
de novos conhecimentos. Nessa etapa foram coletados dados a partir de registro
escritos e/ou videos das acfes realizadas pelo CFAI e pelas Unidades que
compdem a Fiocruz ou por parcerias institucionais. lgualmente foram coletadas
reportagens no Portal Fiocruz e nas paginas virtuais das Unidades, a respeito de
iniciativas institucionais sobre questdo. A comparacao da fala dos entrevistados com
estes documentos possibilitou a triangulacdo de dados, identificando semelhancas
ou diferencas no que foi encontrado como resultado e contribuindo para

compreensao do fenbmeno investigado.

4.2 ANALISE DOS RESULTADOS

Para analise dos resultados foi aplicada a Andlise Textual Discursiva (ATD),
metodologia de andlise de informacfes da natureza qualitativa com a finalidade de
produzir novas compreensdes sobre os fend6menos e discursos (MORAES, 2016).
Esta opcdo se desenhou como a mais adequada, especialmente por sua
caracteristica de focalizar o todo, entendido como discursos construidos e
reconstruidos coletivamente. Moraes (2016) a situa entre a Analise do Discurso (AD)
num limite e a Analise de Contetudo (AC) em outro extremo. Porém se diferencia

pela seguinte definicdo:
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Pode ser compreendida como um processo auto-organizado de
compreensédo em que os entendimentos emergem a partir de uma
sequéncia recursiva de trés componentes: a desconstrucdo dos
textos do “corpus”, a unitarizacdo; o estabelecimento de relacbes
entre os elementos unitarios, a categorizacéo; o captar do emergente
em que a nova compreensdo é comunicada e validada. (MORAES,
2016, p. 34).

A caracteristica metodolégica de buscar o discurso coletivo a partir daquilo
que foi produzido e analisado pareceu-nos fundamental a compreensdo do
fendmeno investigado e, portanto, a mais apropriada para aplicacdo ao material
pesquisado. Assim, numa primeira etapa 0 pesquisador se debruca sobre o0s
elementos textuais, momento em que se apropria dos textos e referéncias que
embasaram o projeto, os documentos institucionais pesquisados, o importantissimo
material colhido nas entrevistas e as observacdes do pesquisador, esse primeiro
movimento € o exercicio de impregnacéo intensa com o fenémeno investigado. No
estudo de caso em questdo buscou-se identificar, sob a Otica dos gestores,
trabalhadores e ativistas, as unidades de sentido. A partir de entdo, em um segundo
estagio é possivel captar o emergente em cada discurso e as relacdes que permitem
o estabelecimento das categorias. O terceiro movimento consiste em comunicar as
novas compreensdes alcancadas, em forma de metatexto, disponibilizado nessa
tese para todos os interessados no conhecimento produzido e aqueles que desejam
a sua ampliacdo, pois para essa fase final da producdo textual o maior desafio é
constituir novos modos de compreender a realidade ou de constitui-la.

As analises dos resultados e interpretacdo critica a luz da literatura sempre
podem revelar novos niveis de significado dos fenbmenos que focalizam. Moraes
(2016) afirma que nessa busca da compreensdo do fendmeno e produgdo de
conhecimento, existe um espaco para as metaforas, como forma de qualificar a
escrita, pois sao figuras literarias que permitem transmitir outros sentidos além
daqueles comunicados de modo formal. Desta forma, no presente trabalho
procuramos explorar a metafora do cavaleiro da triste figura, Don Quixote de la
Mancha que sai pelo mundo em busca de seus sonhos. No decorrer de sua jornada
teve que lutar contra alguns moinhos de vento, considerados monstros, assim como
outros inimigos por ele enfrentados. Em sua forma “quixotesca” de ser ele
denunciara as injusticas sociais e insistira que valia a pena com todas as forcas lutar

por seu sonho em busca de aceitacdo, sentido para viver e justica para todos.
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Metaforicamente percorremos neste estudo as reflexdes que nos levem a descobrir
0S muitos possiveis sentidos da luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia, pela

igualdade, equidade e justica social.

4.3 LIMITES E RISCOS

Toda metodologia inerentemente apresenta as suas limitagdes para abarcar o
fenbmeno como um todo em sua complexidade, mas neste caso especifico atenta-
se a algumas circunstancias que podem interferir nos resultados: a primeira e mais
significativa foi o fato da pesquisa buscar a perspectiva de pessoas que tém
participado dos movimentos de luta em grupos da sociedade civil organizada, para
enriquecer a analise proposta. No entanto, esta relacdo contém limitacdes por se
tratar de experiéncias em contextos muito diferentes da especificidade da Fiocruz,
como uma instituicdo publica federal. Assim sendo, buscou-se um approach que
permitisse uma interacdo entre as distintas experiéncias: partiu-se da perspectiva
mais geral sobre a questdo na sociedade para chegar as contribuicbes que os
ativistas poderiam trazer para o debate institucional.

Outra limitacao refere-se a aplicacdo virtual da técnica de entrevista, fato que
para alguns participantes poderia causar estranheza pela falta de experiéncia ou
temor de quebra de sigilo. Quanto a esse risco foram esclarecidos os procedimentos
que minimizaram qualquer desconforto, tais como agendamento prévio da melhor
plataforma, dia e local para os entrevistados e a sua liberdade para desistir a
qualquer hora caso ndo se sentisse seguro. A outra circunstancia se da ao fato da
proponente da pesquisa, que atuou como entrevistadora, ocupar o lugar de
servidora e membro do Comité Fiocruz pela Acessibilidade e Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia. Este fator poderia ser considerado um possivel inibidor da
espontaneidade dos participantes, contudo pode ser bem manejado com a
apresentacao clara dos objetivos e a pactuacdo dos compromissos éticos, tanto por
parte do pesquisador, quanto dos participantes.

A participagado nesta pesquisa ndo tem implicagcbes legais. Os procedimentos
adotados obedecem aos Critérios da Etica em Pesquisa com Seres Humanos,
conforme Resolugdes n° 466/2012 e n° 510/2016 do CNS e do manual “Orientacdes
sobre ética em pesquisa em ambientes virtuais do CEP” (Ensp/Fiocruz). Nenhum

hY

dos procedimentos usados oferecia riscos a dignidade. O risco dos participantes
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serem identificados existe, embora ao ser mencionado todos os participantes
declararam ndo ter nenhuma restricdo a sua identificacdo. Quanto ao risco de a
pessoa sentir-se constrangida durante a entrevista, foi-lhe assegurado o direito de
recusa a responder qualquer questédo, o que ndo ocorreu. Da mesma forma, foi-lhe
assegurado o direito de recusa, a qualquer momento, de gravacdo ou utilizacdo de
suas respostas gravadas ou escritas, mas todos concordaram previamente.

As entrevistas foram transcritas e armazenadas em arquivos digitais, em que
somente a pesquisadora e os orientadores tém acesso, sendo utilizadas para fins
académicos e institucionais. Todo esse material sera mantido em arquivo no
computador da pesquisadora responsavel por pelo menos 5 anos, conforme
Resolucédo 466/12 CNS e orientagbes do CEP/Ensp.

Ao participar, 0 entrevistado foi esclarecido de que nao teria qualquer
beneficio direto, como igualmente, ndo haveria qualquer tipo de despesa ao
participar desta pesquisa, bem como nada seria pago por sua participacao.
Entretanto, esperamos que as informacdes importantes produzidas por esse estudo
sobre a relevante questdo de direitos sociais das pessoas com deficiéncia na
Fiocruz produzam resultados, que ao serem divulgados na forma de acesso aberto,
em peridédicos cientificos reconhecidos, e féruns de debate, produzam
transformacdes politico-instrucionais em prol da equidade e da justica social.

Os aspectos formais da InstituicAo em relacdo as regras da formatacédo de
trabalhos académicos nem sempre permitem a devida acessibilizacdo dos textos.
Sendo assim, foi encaminhado a Coordenacdo da Pdés-Graduacdo da ENSP,
documento assinado pelo orientador solicitando que a apresentacdo da tese
utilizasse alguns recursos que facilitassem a leitura para pessoas com deficiéncia
visual ou baixa visdo. Por exemplo, no que tange a formatacdo do texto em outra
fonte, que ndo a Times New Roman, que sendo serifada, possui detalhes que
aumentam o nivel de dificuldade na leitura. Outras recomendacfes sdo a
transformacao para pdf acessivel aos softwares leitores de tela, a explicitacdo dos
titulos, subtitulos e notas de rodapé, além da indicagcdo do tamanho aumentado da
fonte. Algumas destas modificagBes conflitam com a exigéncia do uso do template
adotado pelo sistema de bibliotecas da Ensp/Fiocruz. Fomos informados que a Rede
de Bibliotecas da Fiocruz esta desenvolvendo um Manual de Normalizacdo que
pretende padronizar a producdo académica da Fiocruz, tornando a informacao

cientifica mais acessivel. No entanto, até o momento da finalizacdo da escrita da



117

tese ndo houve clara determinacdo quanto ao pleito. Dessa forma, optamos por ja
utilizar a fonte arial, que é um pouco mais acessivel e aceita pela ABNT, com
citacbes diretas em tamanho um pouco maior. Esperamos que esta seja uma
oportunidade para repensarmos alguns de nossos procedimentos técnicos e
reafirmamos o compromisso em avancar na acessibilizacdo de toda a producéo
académica de nossa Escola.

N&o houve financiamento para a realizacdo da pesquisa, sendo desenvolvida
concomitantemente as atividades da servidora, com exce¢do do periodo da licenca

para capacitacdo, com anuéncia da chefia.

4.4 INSTRUMENTOS

Foram utilizados dois instrumentos construidos especificamente para os fins
desta pesquisa, seguindo as orientacbes técnicas e colocadas na sessao
“‘Apéndices” deste trabalho:

e Roteiro de entrevista para os respondentes da Fiocruz (gestores e
trabalhadores)
¢ Roteiro de entrevista para os respondentes que séo liderangas reconhecidas
dos movimentos da sociedade civil organizada.
Os roteiros foram construidos inicialmente por 6 perguntas que puderam ser
acrescidas a medida que surgiam necessidades relativas a abrangéncia do contetdo

e ao interesse da pesquisa.
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5 RESULTADOS

Figura 10 - Dom Quixote arremetendo contra o Moinho de vento, Portinari
(1956)

Fonte: Revista Prosa, Verso e Arte (2017).

5.1 FIOCRUZ - COMO ESPACO DE INVESTIGACAO E REFLEXAO

A Fundacéo Oswaldo Cruz - Fiocruz é uma instituicdo publica e estratégica do
Ministério de Saude que completou 123 anos de existéncia em 2023, no exercicio do
ensino, da ciéncia e da tecnologia. Em seu papel de instituicdo estratégica para a
ciéncia, tecnologia e inovagcdo em saude, contribui com a expansdo do
conhecimento voltado a apresentacao de solucdes para o SUS.

A Fiocruz se expandiu por todo Brasil e no exterior. Esta instalada em 10
estados e conta com um escritério em Maputo, capital de Mocambique, na Africa.
Além dos institutos sediados no Rio de Janeiro, a Fiocruz tem unidades em todas as
regioes do Brasil. A partir de seus projetos de ampliacédo, foram criadas bases para a
institucionalizacdo de unidades - escritérios - no Ceara, Mato Grosso do Sul, Piaui e
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Rondoénia. A Fiocruz, como a maior instituicdo publica de saude do Brasil, conta com
grande reconhecimento da sociedade, especialmente nesses tempos de pandemia.
Sendo assim, era de se esperar que algumas questdes de direitos humanos, de
igualdade e equidade estivessem equalizadas. Contudo, em relagdo aos direitos das
pessoas com deficiéncia, ao que tudo parece, ainda temos um longo caminho a ser
percorrido.

Ao todo, sédo 16 unidades técnico-cientificas, voltadas para ensino, pesquisa,
inovacao, assisténcia, desenvolvimento tecnoldgico e extensdo no ambito da saude.
Ha ainda uma unidade técnica de apoio, atuante na producdo de animais de
laboratorio e derivados de animais. As quatro unidades técnico-administrativas sao
dedicadas ao gerenciamento fisico da Fundacgéo, as suas opera¢des comerciais e a
gestdo econdmico-financeira. A Diretoria Regional de Brasilia, também conhecida
como Fiocruz Brasilia, representa a Fundacgdo junto a érgdos dos poderes Executivo
e Legislativo, instituicbes publicas e entidades privadas e abriga a Escola de
Governo em Saude.

A declaracdo de missao, que se encontra no Portal Fiocruz, melhor expressa

o0 tamanho de seu desafio institucional:

Produzir, disseminar e compartilhar conhecimentos e tecnologias
voltados para o fortalecimento e a consolidac&o do Sistema Unico de
Saude (SUS) e que contribuam para a promo¢do da saude e da
qualidade de vida da populagédo brasileira, para a reducdo das
desigualdades sociais e para a dindmica nacional de inovagéo, tendo
a defesa do direito a saude e da cidadania ampla como valores
centrais. (FIOCRUZ, 2010, p. 21).

Da mesma forma que a declaracdo de visdo aponta para a dimensédo da

responsabilidade:

Ser instituicdo publica e estratégica de saude, reconhecida pela
sociedade brasileira e de outros paises por sua capacidade de
colocar a ciéncia, a tecnologia, a inovacao, a educagéo e a producao
tecnolégica de servicos e insumos estratégicos para a promocao da
saude da populacdo, a reducdo das desigualdades e iniquidades
sociais, a consolidacéo e o fortalecimento do SUS, a elaboracéo e o
aperfeicoamento de Politicas publicas de saude. (FIOCRUZ, 2010, p.
23).

Contudo, n&o se encontra, de forma explicita, nem nestas afirmativas, nem na

declaracéo de seus treze valores, a necessidade de atentar para a parcela de seus
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trabalhadores, estudantes e usuarios dos servicos que necessitam de alguma forma
de acessibilidade e incluséo. Interrogamos se assim como na sociedade em geral, a
presenca do capacitismo, seja de forma evidente ou menos explicita, tem
invisibilizado os direitos das pessoas com deficiéncia na instituicado?

Em marco de 2023, a Fiocruz contava com 4.653 servidores (contemplando-
se 0s servidores ativos permanentes, celetistas anistiados e cedidos); terceirizados
somavam 6.768; beneficiarios de Projeto social 106 pessoas surdas, perfazendo um
total de 11.527 trabalhadores. Ndo sendo computados nessa estatistica outros
vinculos como bolsistas e estagiarios.

No dia 1° de maio de 2023, dia do trabalhador, a Fiocruz realizou evento em
gue o novo presidente da Fundagcdo tomou posse do cargo. Foi ressaltado o fato de
gue historicamente a Fiocruz tem se colocado a servigco da sociedade - em defesa
da vida, da equidade, do bem-estar social, da democracia -, e na base dessa grande
missdo esta o comprometimento, a dedicacédo, a competéncia e a qualidade da forca
de trabalho. Atua nas mais diversas areas da ciéncia e tecnologia em saude e inova
permanentemente para responder as necessidades de nossa sociedade. Sua
atuacao foi determinante para o enfrentamento da recente pandemia que se abateu
sobre o Brasil, quando colocou a favor do SUS e da populacdo aquilo que temos de
melhor.

Sendo assim, parafraseando o atual presidente da Fiocruz, Dr. Mario Moreira
em seu discurso de posse, precisamos dizer: “Uma instituicdo como a Fiocruz, que
se reafirma como instituicdo estratégica de Estado, também precisa afirmar: somos
uma instituicdo onde trabalhadores e trabalhadoras com deficiéncia sédo igualmente
estratégicos para o Estado brasileiro”. E onde estéo estes trabalhadores?

O registro do numero de servidores com deficiéncia na Fiocruz é pequeno em
termos de representatividade, pois sdo contados apenas 35 servidores com algum
tipo de deficiéncia, o que representa 0,7% do seu quadro de servidores e apenas
0,3% do total de trabalhadores. Este universo contempla tanto os servidores que
entraram por cota dos concursos publicos quanto os que adquiriram alguma
deficiéncia durante sua vida funcional na Fiocruz’. Além de pouquissimos se
comparados as estatisticas, também nao ha representatividade por diversidade das
deficiéncias. Essa informacdo mais detalhada serd dada no relato da pesquisa

realizada com os servidores.



Figura 11 - Organograma da Fiocruz
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Cabe aqui um olhar mais detalhado sobre o importante projeto coordenado

pela a Cooperacdo Social da Presidéncia da Fiocruz em parceria com a ONG Centro
de Vida Independente do Rio de Janeiro (CVI-Rio) desde 2013, mantendo
regularmente o quantitativo acima de 100 pessoas desde 2017. Neste projeto estdo

vinculados os 106 trabalhadores surdos citados na tabela 3, a maioria com surdez

total, exercendo suas atividades em diversas unidades da instituicao.



Tabela 3 - Distribuicdo da forca de trabalho por modalidade e por unidade

Unidade

Modalidade

Terceirizados

Beneficurion de

Total

IFF

793

315

1.135

1Ml

301

367

674

coc

151

a0

241

ICICT

155

73

240

ENSP

Ladq

200

745

EPSIV

132

124

259

Presidéncia

339

361

711

Copead

50

116

166

Copeplan

10

13

28

Cogic

165

1.516

1604

Copepe

70

161

232

Gereb

55

119

10C

CT:E]

228

B27

1AM

i7m

102

273

IGhA

122

103

225

ILMD

48

45

(=T =N =]

93

IRR

13

189

ICC

81

3

112

Fiocruz/Ceara

a3

44

Biomanguinhos

197

1.785

1982

Farmanguinhos

187

790

oo |e |2 |2

977

INCOS

194

103

3n

ICTB

91

102

194

TOTAL

4.653

6.768

106

11.527
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Fonte: Elaborado pela autora com base no Boletim Estatistico de Pessoal - 2021 (FIOCRUZ, 2022a).
Obs. A forca de trabalho dos escritérios de Mato Grosso do Sul, Piaui e das unidades Fiocruz
Rondbnia estdo contemplados na Presidéncia.

O Projeto Empregabilidade Social da Pessoa Surda tem como objetivo
promover a insercao de trabalhadores surdos nas dependéncias da Fiocruz, atraves
de postos de trabalho e processos formativos e conta com equipe formada por
socibloga, assistente social, psicologa e intérprete de Libras.

Através de suas acgbes, 0 projeto estimula autonomia e independéncia das
pessoas surdas na conducdo do seu trabalho. Assim, sao realizadas acdes de
acessibilidade em seminarios e palestras promovidos pela Fiocruz através da
presenca do intérprete de Libras; cursos de formacao profissional desenvolvidos em
parceria com outras instituices; curso de Libras basico aos trabalhadores das
unidades da Fiocruz; ciclos de formagéo cidadd; além da participagdo junto ao

Comité da Fiocruz pela Acessibilidade e Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia.
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O CVI-Rio nasceu no Brasil em 1988, é uma associacao de utilidade publica,
sem fins lucrativos, que representa o Movimento de Vida Independente na América
Latina. No site da instituicdo encontra-se a sua miss&o: “Mobilizar a sociedade para
uma visdo inclusiva através do fortalecimento da pessoa com deficiéncia e
reconhecimento da diversidade humana” (CVI-RIO, 2021, p. 1).

Encontra-se também a apresentacdo de seu compromisso:

Adotar uma perspectiva transformadora, um modelo n&o assistencial
gque tem como principal paradigma a inclusdo social [...] empoderar
as pessoas com deficiéncia, acreditando que todos tem capacidade
para gerir a prépria vida, assumir responsabilidades, tomar decisdes
e realizar seus desejos, mesmo que tenham uma deficiéncia severa.
(CVI-RIO, 2021, p. 1).

A coordenacdo do projeto com a CVI-Rio disponibilizou os dados que
compdem o perfil atual dos trabalhadores: predominancia do sexo masculino com 69
trabalhadores, enquanto o numero de trabalhadoras do sexo feminino € de 40.
Verificando o recorte por faixa etéria, a predominancia € para o grupo dos 41 aos 50
anos, perfazendo um total de 46 pessoas. Seguida pela faixa de 51 a 60 anos, com
um total de 35 trabalhadores. De 61 a 71 anos, sdo 9 trabalhadores e os 19
restantes sdo 0s mais jovens. Chama atencdo o quantitativo que esta numa faixa
etaria de pessoas normalmente consideradas idosas. Isso pode se dar pelo caréater
social do projeto e pela dificuldade dessas pessoas encontrarem espaco no mercado
de trabalho fora da Fiocruz.

Quanto a distribuicdo dos trabalhadores pelas Unidades da Fiocruz, a tabela 5
aponta que as unidades com mais trabalhadores surdos sao Instituto Fernandes
Figueira (IFF), seguido do Instituto Nacional de Controle e Qualidade de Saude
(INCQS), logo apos vem o Instituto Oswaldo Cruz (IOC), seguido da Coordenacgao
de Gestao e Infraestrutura do Campus (Cogic) e do Instituto de Comunicacao e
Informacdo Cientifica e Tecnologica em Saude (Icict). Os demais trabalhadores
encontram-se distribuidos por seis unidades e a Presidéncia. A tabela 6 demonstra a
distribuicAo dos trabalhadores por funcbes exercidas - administrativas (62),

laboratoriais (36) e de manutencgao (7).
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Tabela 4 - Distribuicdo dos servidores com deficiéncia por unidade

Unidade /Fiocruz Quantidade

IFF 4
INI
CcoC
Icict
Ensp
EPSJV
Presidéncia
Cogead
Cogeplan
Cogic
Cogepe
Gereb
I0C
1AM
IGM
ILMD
IRR
ICC
Bio-Manguinhos
Farmanguinhos
INCQS

ICTB
Esc. Piaui
Esc. Rondonia
Esc. Ceara
Esc.Mato Grosso do Sul

TOTAL

O(O(O|O|IN|N|FRP|IOC|IOIN|(R(RP[(FP|[DO|IFRIN|O|RIN(O|UIF|F| >

w
[&]

Fonte: Elaborado pela autora com base no Boletim Estatistico de Pessoal - 2021 (FIOCRUZ, 2022a).

Tabela 5 - Distribuicdo dos trabalhadores surdos por unidades da Fiocruz

Unidades N° de
trabalhadores
CCPS-PR 4
COGEPE 1
COGIC 13
ENSP 1
EPSJV 3
ICICT 13
ICTB 1
IFF 25
INCQS 17
INI INSTITUTO 5
I0C 19
PRESID-AUDIN 1
PRESID-CCS 1
PRESID-GAB 3
PRESID-GESTEC 1
PRESID-PROCUR 1

Fonte: Elaborado pela autora com dados da Cooperacédo Social da Fiocruz.
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Tabela 6 - Distribuicdo dos trabalhadores surdos por fun¢des na Fiocruz

Exercendo fungbes N° de
trabalhadores
Administrativas 62
Laboratoriais 36
Manutencéo 7
Intérprete Libras 1
Apoio técnico 3

Fonte: Elaborado pela autora com dados da Cooperacado Social da Fiocruz.

Durante a pandemia de covid-19, a Coordenacdo de Comunicacdo Social
lancou um programa semanal com o objetivo de ampliar a divulgacdo de noticias
para pessoas com deficiéncias auditivas. As principais noticias publicadas na
Agéncia Fiocruz de Noticias eram traduzidas para Libras e com audio em portugués.
Essa iniciativa foi possivel através da parceria com a CVI-Rio. Também é mantido
um programa semanal de videos acessibilizados em Libras sobre as noticias da
semana. Ja sdo mais de 330 videos que podem ser conferidos na pagina do
YouTube da Fiocruz (2023).

Outra iniciativa voltada para a acessibilidade comunicacional de pessoas
surdas foi o langcamento do aplicativo FioLibras, que disponibiliza informacdes sobre
covid-19 em Libras. Lancada pelo Instituto de Comunicacéo e Informacdo em Saude
(Icict/Fiocruz), disponivel nas plataformas de aplicativo dos sistemas IOS e Android.
No conteldo é possivel obter informacdes sobre diversos temas, tais como vacinas,
tratamentos, grupos de risco, formas de transmissdo, prevencdo, diagnostico,
testagem e saude mental (FIOCRUZ, 2022b).

A Fiocruz é o maior projeto que a CVI tem, numericamente falando. E
conforme as iniciativas relatadas acima indicam que foi onde houve algum
aprendizado institucional na perspectiva de acessibilidade da pessoa surda, pois
como se sabe, sem presenca e convivéncia ndo ha como avancarmos no
conhecimento e na superacgéo do capacitismo. No entanto, o objetivo de autonomia
e independéncia que sao formulados e apresentados, precisariam de indicadores
mais evidentes de uma verdadeira inclusdo, o que ndo é possivel ainda se ver na
Fiocruz.

Durante a pesquisa, foi encontrado um interessantissimo cordel sobre o
Castelo Mourisco, importante icone da Fundacdo Oswaldo Cruz, vinculado a sua

importancia para a Ciéncia Brasileira, em geral, e da Saude Publica, em especial.
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Algumas reflexdes sao suscitadas, como a da perspectiva da Saude do Trabalhador,
que faz ecoar a conhecida poesia que Bertoldo Brecht, feita ha mais de oitenta anos:
“Perguntas de um trabalhador que 1&€”. O poeta acreditava que sé os trabalhadores
poderiam promover as transformagfes necessarias para uma sociedade
emancipada e igualitaria. E interroga criticamente, como forma de denuncia, sobre
os trabalhadores das histéricas constru¢des mundo afora que nunca séo citados, ou
homenageados. Suas perguntas permanecem atuais e nos levam a também
interrogar: quem foram os trabalhadores que colocaram de pé esta obra
arquitetbnica que é o Castelo Mourisco? Quando e onde eles sdo homenageados?
Tiveram esses trabalhadores acesso a saude e educacdo? Quantos se tornaram
pessoas com deficiéncia devido a acidentes de trabalho? H& ainda h& outra questao
que pode ser interrogada: qual o projeto de acessibilidade do castelo? H& 123 anos
ja ndo existiam pessoas com deficiéncia? Quantas pessoas que precisaram acessar
esses espacos para exercerem todo o seu potencial, trazerem suas contribuicdes
para esta histérica luta pela ciéncia e, por falta de acessibilidade, foram impedidas?
S&0 muitas perguntas e anos de invisibilidade de direitos. E reconhecivel o esforgo
que a Coordenacdo de infraestrutura do campus tem feito para adequacdo dos
espacos, mesmo com todos os desafios de mexer em prédios tombados pelo
Patriménio histérico. Para romper as barreiras, Quixote nos desafia a nunca
deixarmos de sonhar. Vale a pena ler os versos do cordel do castelo (SALO, 2021)
qgue falam de um sonho que se tornou realidade. Que nos inspire a lutar pelo sonho

de uma sociedade e uma Fiocruz mais acessivel.

Pois o Castelo Mourisco
E bastante majestoso
Sonho de Oswaldo Cruz
Cientista tdo famoso
Planejou com maestria
Este Pavilhdo honroso.
[...]

Queriam fazer direito
Entdo muito estudaram
Fizeram sua pesquisa
Bons lugares visitaram
Pra tirarem do papel
Tudo que as mé&os desenharam.
[...]

Era um sonho muito alto
No meio de tanta peste
Tinha malaria, variola
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O governo entdo investe
E pra promover saude
Da cidade até o agreste.

[...]

Proposta ambiciosa

Saude pra toda gente
Precisava de uma sede
Majestosa e imponente
Fez-se entdo esse castelo
Com a forca de muita gente.

5.2 O COMITE FIOCRUZ PELA ACESSIBILIDADE E INCLUSAO DA PESSOA COM
DEFICIENCIA

O Comité Fiocruz pela Acessibilidade e Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia
(CFAI) foi criado em 2017 por meio da Portaria da Presidéncia n°® 714/2017- PR,
publicada em 29 de maio daquele ano, e desde entdo vem atuando junto as
unidades da instituicdo para promover a acessibilidade e a inclusédo das pessoas
com deficiéncia que fazem uso dos campi, quer sejam trabalhadores, estudantes,
bolsistas, estagiarios, usuarios dos servicos ou visitantes. O Comité & constituido por
um corpo de membros estabelecido pela portaria e por um Grupo de Trabalho
Ampliado, com profissionais de diferentes areas da Fiocruz.

O CFAI se organiza por meio de encontros mensais com todos 0s seus
participantes de diversas Unidades da Fiocruz, mas o objetivo é que esta
representatividade alcance todas as Unidades, inclusive as Regionais e 0s
Escritérios da instituicdo e, principalmente, todos os trabalhadores com deficiéncia.
O CFAI tem caréater consultivo, e tem como objetivo apoiar e impulsionar as acdes de
acessibilidade e inclusdo a serem executadas pelas Unidades. Ainda em 2017, o
CFAIl se apresentou no Conselho Deliberativo da Fiocruz, e formulou um convite
oficial junto as direcbes presentes no sentido de enviar pelo menos um
representante ao CFAI, além de serem desafiadas a constituir o GT préprio de cada
unidade. No decorrer dos Ultimos cinco anos houve ampliacdo na
representatividade, contudo ainda ndo se conseguiu alcancar a totalidade das
Unidades, Regionais e Escritorios neste coletivo. Em levantamento feito em janeiro
de 2022, a seguintes dados foram levantados: do total de 22 orgéos, distribuidos
entre Presidéncia, Unidades Singulares e Escritérios Regionais, apenas 14 tém

representacéo de pelo menos 1 participante do CFAI, significando o percentual de
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63% de representantes.

O guantitativo de pessoas com deficiéncia corresponde a apenas 22% do

7

grupo que compde o CFAI, o que é ainda insuficiente para a representatividade
almejada, porém é bem superior ao percentual da totalidade de pessoas com
deficiéncia da instituicdo (0,3%). As diferentes condicbes de deficiéncia dos
trabalhadores participantes sao: deficiéncia visual (2), deficiéncia fisica (2),
deficiéncia auditiva (2) e autismo (1). Alguns participantes possuem familiares com
deficiéncia (3).

Tabela 7 - Distribuicdo dos representantes no CFAI, por unidade

Unidade Quantidade
IFF 2
INI
COoC
Icict
Ensp
EPSJV
Presidéncia:
Cogepe
Cogic
Cogead
Cogeplan
Coop. Social
Ouvidoria
Gereb -Brasilia
I0C
IAM
IGM
ILMD
IRR
ICC
Bio-Manguinhos

N B N O

Farmanguinhos

INCQS

ICTB

Esc. Ceara

Esc. Piaui

Esc. Mato Grosso do Sul
Esc. Ronddnia

TOTAL

O Fr O N O FP N O O O O O O O N PP W O O Fr »

w
N

Fonte: Atas do CFAI - 2022.
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Em 2018, para um melhor planejamento e execucdo das acdes a serem
desenvolvidas, definiu-se a subdivisdo dos participantes do Comité em grupos por
eixos tematicos, em conformidade ao termo de referéncia que subsidiaria a nossa
politica. Desta forma, ficaram estruturados os seguintes subgrupos: Articulagdo e
politica; Educacdo e pesquisa; Infraestrutura; e Informacdo e comunicacéo.
Posteriormente, foi reformulado, passando a articulacdo a ser transversalizada,
sendo formado um novo grupo responsavel pela temética trabalho e incluséo.

A participacao nestes subgrupos deu-se por adesao, podendo os integrantes
contribuir com aquele campo em que haveria maior identificacdo e interesse de
atuacao. Cada subgrupo elaborou um plano de a¢6es que foi discutido e validado no
GT ampliado a fim de ser colocado em pratica nos anos subsequentes

Visando que a tematica da acessibilidade e inclusdo das pessoas com
deficiéncia se tornasse presente na cultura institucional e que possibilitasse
transformacdes efetivas em suas diversas praticas, tornou-se premente a
constituicdo de uma politica que norteasse as agdes relacionadas a questéo.

No fim de 2018, o texto preliminar da politica foi enviado a consulta publica da
comunidade Fiocruz (trabalhadores e estudantes). Em um segundo momento o
documento passou por nova consulta publica, desta vez envolvendo os movimentos
sociais relacionados a tematica. Em 2019, o documento da “Politica da Fiocruz para
Acessibilidade e Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia” foi aprovado no CD e
langado no Il encontro do Comité-CFAI, evento este que marca anualmente o dia
nacional de luta das pessoas com deficiéncia.

O documento final da Politica foi disponibilizado em varios formatos
acessiveis: para leitores de telas e navegacéo via teclado, em linguagem simples e
em formato audiovisual na Lingua Brasileira de Sinais (Libras), através de livretos
impressos e em meio digital no portal da Fiocruz. Atualmente, o Comité segue no
esforco de capilarizar a politica para todas as unidades, regionais e escritorios.

Ressalte-se como outra importante articulacdo politica do Comité, a efetiva
participacdo no desenvolvimento da tese 11 no VIII Congresso interno da Fiocruz
(2018) e, mais recentemente, nas diversas teses do IX Congresso interno (2022),
em que a tematica da inclusdo foi distribuida de forma transversal por inUmeras
diretrizes. De igual modo, participou intensamente nas discussdes acerca da politica

de ac¢les afirmativas para os cursos de lato e stricto sensu da Fiocruz.
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5.2.1 Analise documental da experiéncia acumulada

Com o propdésito de responder a questdo da pesquisa a respeito dos avangos
e barreiras ao acesso e inclusdo das pessoas com deficiéncia em nossa instituicao,
avaliamos os documentos institucionais que retratam a trajetoria da Fiocruz, em
especial relacionados a criacao e atuacao do CFAI.

Como uma das principais fontes, encontramos a Politica, onde € possivel
conhecer as diretrizes que devem nortear todas as ac¢des voltadas a tematica na
Fiocruz. O documento por si s6 ja pode ser considerado um avanco politico
estruturante e fundamental, pois aponta a necessidade de cumprimento da
legislagédo brasileira sobre acessibilidade e inclusdo e o compromisso institucional
com os direitos das pessoas com deficiéncia. Porém, isso ndo se torna realidade
sem enxergarmos as barreiras, dentre elas a mais dificil, que é a atitudinal, que faz
com se esqueca, negue, exclua, apague ou invisibilize as pessoas com deficiéncia
em nosso meio. Sabemos que sO a politica ndo € suficiente. Ela € um ponto de
partida apenas e ainda ha muito a caminhar. Apesar de seu processo de elaboracéo
ter sido de forma coletiva e participativa, com resultado exitoso de articulacao entre
trabalhadores, gestores e sociedade civil organizada, reconhece-se como é
desafiador tira-la do papel para que se torne um valor institucional. E um documento
alinhado com ordenamento politico nacional e internacional e esta estruturado de
forma a ser compreendido e aplicado em qualquer contexto institucional. E de forma
exemplar esta acessivel em diversos formatos como linguagem simples, em pdf
acessivel aos softwares leitores de tela e em Libras.

Destacamos e reproduzimos aqui 0s seis principios que norteiam a Politica,
por considerarmos que sdo pilares para alcance do objetivo de se tornar uma

instituicdo mais justa, inclusiva e acessivel (FIOCRUZ, 2019a, p. 16-18):

1. O compromisso de estabelecer as condi¢cdes de equidade para a
participagdo de pessoas com deficiéncia nos mais diversos ambitos é
0 que torna nosso enfrentamento eticamente vinculado aos ideais do
respeito as singularidades de todos.

2. Todas as iniciativas devem estar assentadas sobre a premissa da
pessoa em sua dimensdo humana e cidada. Devem pautar-se pela
visdo das pessoas em suas identidades multiplas e diversificadas.

3. A perspectiva de garantia dos direitos € que deve pautar as
transformacdes que se fazem necessérias, inclusive ao cumprimento
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dos marcos legais ja estabelecidos.

4. Em relacdo a participacdo e representatividade da pessoa com
deficiéncia, a sua inclusdo deve acontecer desde a formulacéo até a
execugdo das agobes, sob a égide do “Nada sobre nds, sem nés”,
slogan defendido pelo Movimento Internacional sobre os Direitos da
Pessoa com Deficiéncia [...].

5. O reconhecimento da diversidade cultural e social presente na
Fiocruz e em todo o territério nacional, e a importancia de levar em
consideracao os olhares regionalizados para garantir a acessibilidade
e inclusdo na perspectiva do territorio.

6. A garantia de respeito a todas as pessoas, em todos 0s espacos
da Fiocruz, nas diferentes oportunidades de interacédo (trabalho,
estudo, assisténcia e visitas), rejeitando a discriminagcédo de qualquer
espécie.

Tais principios sublinham o tamanho do desafio politico, ético, civilizatério que
a instituicdo tem para executar. E, como estratégia principal a compreensao de que
para fazé-lo, devera ser na perspectiva do direito e em conjunto com as pessoas
com deficiéncia.

Outro documento muito importante de ser referenciado é o Relatorio Final do
IX Congresso Interno, ocorrido em 8, 9 e 10 de dezembro de 2022, em Manguinhos.
Numa busca pela palavra acessibilidade no documento, foram encontradas 15
citacOes distribuidas por quase todas as teses. A palavra inclusdo foi citada 17
vezes. O que demonstra a transversalidade que o tema alcancou nessa edicdo do
Congresso Interno, instancia gestora da maior importancia para pautar os rumos do
Plano Quadrienal da Fiocruz.

Selecionamos algumas ocorréncias do tema, no Documento do CI (FIOCRUZ,
2022c):

Tese 3: Diretriz 12 — Promover reflexdes, debates, produtos, oferta de
disciplinas e outras acdes educativas sobre relacdes étnico-raciais e de género,
iniquidades sociais, acessibilidade e inclusdo nos programas de pés-graduagédo da
Fiocruz, nos niveis lato e stricto sensu, favorecendo pesquisas que contemplem
populacdes invisibilizadas e corrigindo condi¢cdes desiguais na constru¢cdo do
conhecimento (p. 36).

Tese 6: Diretriz 7 - Expandir acdes de acessibilidade e inclusdo na Fiocruz,
tendo o Comité Pro-Equidade de Género e Raca e o Comité pela Acessibilidade e

Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia como instancias consultivas e fomentadoras
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de politicas institucionais, com a participacdo dos movimentos sociais, garantindo a
instalacdo de subcomités em todas as unidades da instituicdo, para intensificar o
combate as iniquidades e a todas as formas de intolerancia e discriminacéo (p. 43).

Tese 7: Diretriz 7 — Promover a acessibilidade e a inclusdo de pessoas com
deficiéncia em ambientes educacionais, laborais e nos produtos audiovisuais, para
gue tenham pleno direito ao exercicio da cidadania, com a implantacéo de politicas e
tecnologias assistivas, o atendimento e acompanhamento de trabalhadoras e
trabalhadores, estudantes, usudrias e usuarios de servicos da Fiocruz; e o
desenvolvimento de iniciativas de formacdo de profissionais da instituicdo para o
acolhimento dessas pessoas, incluindo a retomada dos féruns de Integracdo de
Politicas da Fiocruz” (p. 46).

Alcancado esse reconhecimento, percebe-se que 0 processo representado na
figura 12 precisa permanecer como desafio de materializar todas as diretrizes

propostas em acfes que tornem a Fiocruz de fato acessivel e inclusiva.

Figura 12 - Representagdo dos marcos significativos numa linha do tempo.

Maio de 2017 Setembro de 2019 Dezembro de 2022

Portaria do Comité Langamento da Politica de IX Congresso interno

Fiocruz- CFAI Acessibilidade e Inclusio da Fiocruz
Novembro de 2018 Abril de 2023
Tese 11 no VIl Congresso 1? Conferéncia livre
interno da Fiocruz da sauide da pessoa

com deficiéncia

Fonte: A autora.

Nessa etapa da analise documental, a observagcdo do contetdo reunido
procurou trabalhar com as categorias que tém consonancia com 0s objetivos da
pesquisa, e ajudam a compreender o fendmeno. Trabalhamos com 3 categorias em
especial: Barreiras, Avangos e Desafios.

O documento identificado como Plano de Acdo segue a mesma estrutura da
politica, a saber, os quatro eixos: Educacgéo e pesquisa; Informacéo e comunicacgao;

Trabalho e Infraestrutura. Considerando a insercdo da pesquisadora como
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participante e observadora, podemos afirmar que o Plano, apesar de muito bem
formulado, ndo soube dimensionar todos 0S recursos gque seriam necessarios para
sua execucdo. A comecar pela falta de pessoas que possam dedicar tempo para
articulacdes e organizacdes necessarias a sua gestdo. Sdo todas voluntarias que
sobrepbem as atividades do Comité as suas atribuicbes do cargo. As atas das
reunides mensais registram inimeras tentativas de pautar o Plano, com relatorios de
execucao e sua atualizacéo por parte dos representantes dos subgrupos, mas isso
nao tem alcangado éxito. O que n&o significa que muitas iniciativas coerentes com
0s objetivos do Comité nédo estdo sendo levadas adiante, porém normalmente séo
para atender as crescentes demandas, quase sempre urgentes, particularmente nas
areas de comunicacao e educacéo.

Outro documento muito rico de informacéo € o Relatorio de a¢des no periodo
de 2017 a 2019 (FIOCRUZ, 2022¢). Nele sédo citadas as iniciativas tanto do Comité
guanto das Unidades da Fiocruz, e com isso é possivel se ter um panorama néo sé
de como a pauta tem se expandido, mas também do quanto ainda falta para a
efetiva mudanca em alguns quadros. E desse documento que vem a maior fonte de
dados que passamos a listar, distribuidos nas 3 categorias. Consideramos que as
atividades listadas no relatorio e destacadas abaixo por si s6 estariam identificadas
com a categoria “avancos”, o que ndo impede que sejam questionados quanto a sua

amplitude e sustentabilidade.

Avancos

1. Os Seminarios realizados anualmente pelo CFAI tém se mostrado
oportunidades de reflexdo e mobilizacdo da comunidade Fiocruz,
especialmente quando ocorre o protagonismo das pessoas com
deficiéncia. E preciso, contudo estar atento de que néo se trata de data
comemorativa, no sentido de uma efeméride. Os movimentos sociais das
pessoas com deficiéncia tém nos ensinado que estes sdo dias que
devem ser aproveitados para denunciar o capacitismo de todas as
formas e se indignar com as inUmeras injusticas que ainda atingem as
suas vidas. Pela sua constancia e evolucdo das tematicas com aumento
da participacdo de pessoas com deficiéncia, considera-se esses

encontros como oportunidade de disseminacdo da pauta.
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Os seguintes Seminarios foram registrados em datas reservadas ao
fortalecimento da luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia: 21 de

agosto e 03 de dezembro:

No 1° encontro do Comité, que ocorreu em 22 de setembro de
2017, no auditério do Museu da Vida/Fiocruz, o tema abordado
foi Diferengas sem desigualdades. Cinedebate com a exibi¢ao
do documentario Um dia especial, dirigido por Yuri Amorim.

No 2° encontro, em 20 de setembro de 2018, no auditorio do
Instituto Nacional de Controle de Qualidade (INCQS), foi
realizada uma mesa redonda com a tematica “Direito a saude:
desafios do SUS para as pessoas com deficiéncia”. Dr2 Izabel
Maior foi uma das palestrantes.

Ainda em 2018, Seminario de langamento do Livro “Uma ponte
ao mundo - Cartografias existenciais da pessoa com
deficiéncia” em 20 de julho de 2018.

No 3° encontro, que aconteceu em 24 de setembro de 2019, no
auditério da Escola Nacional de Saude Publica (Ensp), o tema
em discussao foi educacéo inclusiva. Com palestrantes da UFF
e UFRJ relatando suas experiéncias institucionais. O Escritorio
Fiocruz Brasilia, em parceria com a Escola Nacional de
Administracdo Puablica (ENAP) e a Universidade de Brasilia
(UNB), fizeram evento pelo Dia Internacional da Pessoa com
Deficiéncia. 02 e 03 de dezembro de 2019.

4° encontro 2020 — Tema da Comunicacdo Acessivel —
Armando Nembri foi mediador da mesa de debate.

5° encontro 2021 - Evento realizado em parceria com
NIPPIS/ICICT.

6° encontro 2022 — Neste ano foram realizados em dezembro 3
eventos: Programas realizados junto com o Canal do Video-
Saude; Seminario na ENSP e outro na Fiocruz Brasilia.

2. Participacdo do Comité em eventos institucionais como na Semana
Nacional de Ciéncia e Tecnologia SNCT, em especial na ultima edi¢do
(2022) a tematica da incluséo foi apresentada em diversas atividades e
despertou interesse em muitos estudantes. Os recursos de acessibilidade
foram pensados e disponibilizados, embora nem sempre com muito éxito
devido a falta de experiéncia institucional com a acessibilizacéo, o que
envolve muita logistica hum evento de grande porte com publico tao

variado.
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3. Participacdo do Comité em eventos externos — Em Congressos da
Abrasco, por exemplo, desde que o Comité foi criado tem participado
com apresentagdo de trabalhos levando a tematica da acessibilidade e
inclusdo. Aos poucos a Associacdo tem percebido a importancia de
incluir. No Abrascdo na Bahia (2022) pela primeira vez foram aplicadas
acOes afirmativas e as pessoas com deficiéncia fizeram as inscricoes
gratuitamente.

4. Formulacdo e colaboragcdo no curso de especializagdo em Direitos
Humanos, Acessibilidade e Inclusdo do Departamento de Direitos
Humanos, Saude e Diversidade Cultural (DIHS) da Ensp. Sem duavida
esta € uma acdo estratégica, porque voltada para a necessidade de
educacdo e formacgédo de alunos/profissionais compromissados com a
justica social e a emancipacdo politica de pessoas que tém sido
impedidas de exercer sua cidadania. Com a pandemia, o Curso passou a
ser online, o que proporcionou aceitagdo de matricula de alunos de
diversas regides do pais, aumentando muito a procura por inscri¢des.
Outro aspecto que pode ser considerado um avango € o numero cada
vez maior de pessoas com deficiéncia cursando, se formando e seguindo
adiante em cursos do stricto sensu.

5. Registros de entrevistas, artigos e outros materiais no blog
Multiplicadores de Visat - Foi disponibilizado pelo Prof. Luiz Carlos Fadel
de Vasconcellos espaco virtual, onde o Comité pode ao mesmo tempo
arquivar e disseminar producfes sobre a tematica. A janela sobre
acessibilidade e inclusdo € uma das mais procuradas no blog, porém a
oportunidade poderia ser bem mais bem aproveitada. A falta de equipe
no subgrupo comunicagao pode ser um dos motivos.

6. Participacdo na criagdo de Portarias e Notas técnicas. O Comité foi
chamado para auxiliar nas discussoes sobre agdes afirmativas e exerceu
papel chave nas mudancas ocorridas na instituicdo. Foram varios
encontros com debates, até que houvesse compreensdo de que
estdvamos falando de muitos anos de atraso no cumprimento das leis e
da necessidade de romper barreiras profundas do capacitismo
institucional. A nota técnica que foi construida em conjunto com o Forum

das Residéncias tem norteado os editais e se desdobrado na formagé&o
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das Comissdes de avaliacao biopsicossocial para auxiliar nos processos
de selecdo (FIOCRUZ, 2022d). Esta iniciativa foi implantada por diversas
Unidades, mas precisa avanc¢ar na Fiocruz como um todo.
Acessibilizagdo em diversos cursos de formacdo, com oferta de Libras.
Isso so foi possivel com parcerias, como Fiocruz saudavel, Cooperacéao
Social e Cogepe. Enquanto deveria ser iniciativa de todas as unidades
estimarem em seus orgamentos o custo de acessibilizagéo.

Atividades do Museu da Vida/ Fiocruz: sado muitas as acoes
desenvolvidas pela COC. Destacamos as exposicoes “Insetos llustrados”
(fev. 2018), exposicao “Rios em Movimento” (dez. 2019); exposicao
“‘Cidade Acessivel” (mar. 2019). Todas elas com recursos de
acessibilidade para pessoas com suas diversidades. As datas citadas
referem-se ao inicio de cada exposicdo, que permanecem por meses
recebendo alunos e visitantes do publico em geral. A experiéncia é
envolvente e formadora de atitudes que estimulam o respeito a
diversidade.

Foram selecionados um estagiario com deficiéncia, para atuar junto ao
DIHS/Ensp, duas jovens surdas, do projeto Jovem Aprendiz
(Fiocruz/Senac), e uma bolsista cega para Programa Fiocruz saudavel. A
presenca de pessoas com deficiéncia é essencial para que possamos
desconstruir o nosso capacitismo e aprendermos na convivéncia. Porém,
a iniciativa dessa selecédo esté restrita a apenas duas Unidades. Espera-
se gue a Fiocruz, possa ampliar o quantitativo que é muito pequeno e se
desafiar em selecionar pessoas com outras deficiéncias, por exemplo,
pessoas com deficiéncia intelectual, para avangcarmos na inclusdo com

representatividade.

10.Participagcdo na escrita, publicacdo e lancamento do livro Ponte ao

mundo, fruto do Pos Doc do Prof. Eguimar Chaveiro (UFG). Esse foi um
elemento decisivo para a historia de criagdo do Comité, pois a partir
desse encontro, muitas pessoas se juntaram e se firmou uma parceria

gue tem sido essencial a Fiocruz.

11.Producéo de Guia de Acessibilidade para a¢c6es educativas na Fiocruz. A

producéo de materiais educativos e norteadores como este, se mostra

essencial para o “letramento” tanto no ambito interno como externo a
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instituicdo. Muito preconceito € baseado na ignorancia e a Fiocruz como
instituicdo formadora de quadros para o SUS e produtora de novos
conhecimentos precisa se responsabilizar também por esta pauta.

12.Icict lancou o curso EAD intitulado: Acessibilidade e os Principios do
SUS: formacéo basica para trabalhadores da saude, disponivel como
recurso educacional aberto no Campus Virtual Fiocruz.

13.Capacitagdo para a comunidade surda da Fiocruz, com aulas sobre
politicas publicas. Capacitagdo para trabalhadores das portarias e
recepcionistas em Libras basica.

14.Realizacdo de obras de infraestrutura e arquitetura para acessibilizar
espacos externos e de constru¢cdes nos campi. Com a requalificacédo de
calcadas nos passeios do Campus Manguinhos-RJ, em 2017, ampliou-se
para 25% a situacdo de adequacdo. Dentre os passeios adequados,
alguns ja possuem piso tatil direcional.

15.Parceria com o Espaco Cidadania-SP para emissdo de cartilhas sobre
acessibilidade e inclusédo no trabalho, em 2018;

16.Divulgacdes na WebTV Fiocruz, incluindo a editoria Acessibilidade

Fiocruz, com videos em Libras.

Através do acompanhamento do Comité e observacdo do campo nos anos
subsequentes ao Relatério analisado (pois o segundo relatério do triénio 20 a 22
ainda ndo saiu), consideramos que alguns avancos principais devem ser aqui

registrados:

1. Curso de acessibilizacdo de editais — para as equipes das Secretarias
Académicas (SECA). Foram feitas parcerias com instituicdes como o Instituto
Benjamin Constant (IBC) e o Instituto Nacional de Educacdo de Surdos
(INES). O curso atendeu a necessidade da Fiocruz em avangar na
comunicacdo com a sociedade, em especial com as pessoas com deficiéncia,
ao apresentar seus cursos em editais acessiveis. Todo o curso foi gravado e
sera disponibilizado para que mais pessoas das equipes das SECAs possam
se capacitar.

2. A Portaria 259 de 31/3/23 da Presidéncia criou a Coordenacéo de diversidade

e inclusao (CEDIPA) com o objetivo de implementar acées que assegurem a
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efetivacdo das politicas institucionais para equidade, politicas afirmativas,
diversidade e inclusdo. A iniciativa visa, dentre outras atribuices listadas,
colaborar para a atuacdo dos comités Pro-Equidade de Género e Raca e pela
Acessibilidade e Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia da Fiocruz. Desde
que foi aprovado o Termo de referéncia e posteriormente a Politica de
Acessibilidade e Inclusdo no CD da Presidéncia existia a expectativa de uma
maior institucionalizagéo da pauta para o enfrentamento dos grandes desafios
existentes. Espera-se que através da CEDIPA a instituicdo aporte 0s recursos
necessarios para tal.

Realizacdo de duas pesquisas coordenadas por pesquisadores da Fiocruz,
inclusive a autora, onde buscou-se conhecer e aprofundar a tematica junto a
instituicdo e aos movimentos sociais de luta por direitos das pessoas com
deficiéncia. Elas serdo detalhadas mais a frente. Aqui apenas as citamos: A
primeira “Levantamento situacional dos trabalhadores com deficiéncia da
Fiocruz”, foi realizada numa parceria com o Comité, a Cogepe, o Icict e do
Centro Universitario UNIFASE. A segunda, a pesquisa “O conhecimento da
Atencao Primaria a Saude (APS) sobre a deficiéncia” contemplada no edital
do Programa de Politicas Publicas e Modelos de Atencdo e Gestdo do
Sistema e dos Servicos de Saude - PMA, tendo como um dos muitos
produtos, o livro “ltinerario de reflexbes e praticas de acessibilidade e
inclusdo: a poténcia do Forum interinstitucional”. A pesquisa promoveu a
criacdo de um FoOrum Interinstitucional que permitiu o didlogo entre
pesquisadores, ativistas dos movimentos da sociedade civil organizada,
gestores, profissionais e técnicos das trés esferas do governo. Assim, o livro é
a materializacdo desse encontro de propositos e do compartilhamento de
reflexdes criticas e de vivéncias de pessoas com deficiéncia. Os textos
reunidos na publicagdo podem servir como material auxiliar em cursos de
pos-graduacdo, capacitagcbes para profissionais e discussdes para o
aprofundamento do tema na instituicéo e fora dela.

Criacdo e definicdo de uma marca para o Comité-CFAI. Avango necessario e
tardio, pois o processo de disseminag¢do na Fiocruz néo é tarefa facil, dada a
multiplicidade de comunicacbes que diariamente sdo produzidas. Estar

simbolizado através de uma logo possibilita ao Comité registrar presenca e
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apoio em eventos, marcando a necessidade e responsabilidade da Fiocruz

em se tornar mais acessivel e inclusiva.

Figura 13 - Logomarca do Comité - CFAI

Comite Fiocruz
Acessibilidade
e Inclusao

Fonte: Comité: e-mail acessibilidade@fiocruz.br.

Barreiras

A categoria “barreiras” pode ser enunciada pelas inUmeras faltas, auséncias,
indiferencas que se transformam em verdadeiras muralhas que impedem o acesso
das pessoas com deficiéncia aos seus direitos. Direitos comuns a qualquer cidadao,
como educacdao, saude, trabalho, ir e vir, lazer, cultura etc. Por que a uma parcela da
populacdo isso € negado? Simplesmente pelo fato de terem inscritos em seus
corpos algo que os diferencia de uma “normalidade” inventada? Chegando ao ponto
de subtrairem a dignidade e autonomia em sua forma de andar a vida? Na Fiocruz
esse vazio de representatividade é enorme. E no CFAI nédo é diferente. Observando
e pesquisando sobre o percurso institucional e especialmente desde que o Comité
foi criado, identificamos algumas dessas auséncias e passamos a cita-las sem ser

possivel fazer uma lista exaustiva:

1. Falta de participagao de trabalhadores com deficiéncia no Comité;

2. Fraca interlocugdo com os movimentos sociais das pessoas com deficiéncia;
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Falta de pessoas com deficiéncia em cargos de lideranca;

B

Falta de investimento para estruturacdo do Comité em termos de pessoal,
espaco, tecnologia, etc;

5. Sobrecarga de alguns membros que sobrepdem suas atividades;

6. Pouca capilarizacdo do Comité nas regionais;

7. Falta de exigéncia de aplicacéo da Lei de cotas pelas empresas terceirizadas;
8. Falta de acessibilizagéo dos sites da Fiocruz;

9. Auséncia de espaco especifico para o Comité no Portal Fiocruz;

10. Falta de documento norteador de acessibilidade da producdo académica;

11. Falta atencdo em acessibilizar as aulas por parte da maioria dos professores;
12. Falta de tecnologias assistivas;

13. Falta de intérpretes de Libras;

14. Falta de conducédo adequada para quem precisa se locomover no campus;
15. Falta de ambientes de trabalho, estudo e alimentacdo acessiveis;

16.Falta de representatividade das diversas deficiéncias, como a auséncia total

de pessoas com deficiéncia intelectual nas diferentes instancias.

Poderiamos continuar listando muitas auséncias que indicam barreiras, mas a
principal barreira se presentifica e de forma constante entre nds, as vezes disfarcada
e outras vezes de maneira escancarada. Estamos falando do capacitismo. Uma
barreira atitudinal que esta em toda parte e bem aqui dentro de n6s. Quando menos
se espera ela aparece com sua face de preconceito, arrogancia ou indiferenca.

Se ao analisarmos essas categorias considerarmos, num relance, que temos
mais avangos que barreiras, que Somos menos capacitistas do que outras
instituicdes, afinal temos orgulho de ser Fiocruz, seria bom nos perguntarmos,
guanto tempo levou para comecarmos a nos incomodar? Quantos ficaram para tras?
Quantos ainda estdo do lado de fora do muro da instituicdo? O quanto de
aprendizagem estamos perdendo por ndo conviver com pessoas diversas? S&ao
questionamentos que precisamos nos fazer como instituigdo publica de saude,
referéncia em tantos campos de inovacédo, antes de nos acomodarmos com alguns
poucos avancos.

‘Desafios” € a terceira categoria que bem poderia ser resultado da equacao
entre aquilo que ndo fizemos, como as auséncias exemplificadas acima, e aquilo,

que ainda precisa ser estabelecido a partir de nossos avancos. Desafios s&do como
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oportunidades que podem ser encontradas tanto nas barreiras como nos avancos, e
ainda ha muito que se avancar. Por isso, ndo adianta olharmos muito para tras. E
bom darmos apenas um olhar de relance para ndo repetirmos 0s mesmos erros,
mas focarmos no que temos pela frente para ser alcangado e aproveitarmos todas
as oportunidades.

Deixaremos que essa categoria seja enriquecida pelas falas dos entrevistados

gque passamos a apresentar no proximo capitulo.

5.3 ENTREVISTAS

ApOs a apreciacdo e aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em pesquisa
(CEP/Ensp) foram iniciados o0s contatos com o0s participantes da pesquisa para
realizacdo das entrevistas virtuais. A etapa que passa a ser descrita consiste na
consolidacdo e analise dos resultados. Realizadas as entrevistas, que foram
gravadas e transcritas integralmente, passou-se a andalise de acordo com as
premissas do método escolhido, Analise Textual Discursiva (ATD) (MORAES, 2016).
Conforme explicitado no capitulo da metodologia, essa foi uma escolha, pois outros
métodos de analise semelhantes poderiam ser utilizados, como a Analise do
Discurso (AD) ou Analise de Conteudo (AC), amplamente aplicados com sucesso.

Ao aplicar o método ATD, buscou-se permitir gue a compreensao emergisse a
partir da sequéncia: desconstrucdo dos textos do “corpus”, etapa nomeada como
unitarizacdo; o estabelecimento de relacdes entre 0os elementos unitarios - a etapa
da categorizacdo; e por fim a emergéncia de uma nova compreensao que é
comunicada e validada. Dessa forma, a andlise realizada percorreu 0s seguintes
momentos: Leitura geral das entrevistas, sem interpretacbes, buscando
familiarizacdo com o fendmeno e identificacdo de unidades de significado,
focalizando o fenbmeno estudado, no caso a questdo da trajetdria da Fiocruz em
relacdo a acessibilidade e inclusdo da pessoa com deficiéncia. Em seguida foi feita a
releitura dos textos na procura de apreensdo mais abrangente do fendmeno
estudado para passar ao reagrupamento dos elementos relevantes, transformando
as unidades de significado em categorias, com base nas convergéncias dos
discursos, naquilo que permaneceu de algum modo em todos os relatos.

Para uma melhor compreensdo e comunicacdo dos dados obtidos,

apresentamos um breve perfil dos participantes da pesquisa. Foram selecionadas
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pessoas de diferentes cartografias existenciais, que trouxessem suas vivéncias,
expressando a diversidade da deficiéncia, de experiéncias profissionais, das regides,
de género, de militancia, etc. Realizamos assim um total de 21 entrevistas junto aos
seguintes sujeitos: 11 (onze) participantes dentre os gestores da Fiocruz (Vice-
presidéncias, Diretores, Coordenadores), outros 5 (cinco) dentre os trabalhadores
com deficiéncia e para completar, foram feitas 5 (cinco) entrevistas dentre liderancas
de organizagOes da sociedade civil organizada. Dos 21 (vinte e um) respondentes,
57% eram mulheres e 43% homens, 10 (dez) sdo pessoas com deficiéncia,
distribuidas em 2 (duas) pessoas com deficiéncia auditiva; 4 (quatro) com deficiéncia
fisica; 3 (trés) pessoas com deficiéncia visual e 1 (uma) pessoa autista.

Para preservar o0 anonimato e a seguranca dos participantes foram
designados codigos, de forma a evitar a sua identificacdo (Quadro 6). Também néo
sera informada a lotagdo exata dos trabalhadores, mas foram listados os cargos e
funcdes, assim como a localizacdo das unidades, de forma aglutinada. Participaram
gestores e trabalhadores das seguintes unidades da Fiocruz: Presidéncia; Instituto
Gongalo Muniz (IGM); Instituto de tecnologia em Farmacos; Vice-presidéncia de
Educacao, Informacdo e Comunicacdo (VPEIC); Instituto Nacional de Saude da
Mulher, Crianca e Adolescentes Fernandes Figueira (IFF); Casa Oswaldo Cruz
(COC); Escritdrio Regional Mato Grosso do Sul (MS); Geréncia Regional de Brasilia;
Escola Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca (Ensp); Instituto Renné Rachou
(IRR); Escola Politécnica de Saude Joaquim Venancio (EPSJV); Coordenacédo Geral
de Infraestrutura dos campi (Cogic); Instituto Oswaldo Cruz (IOC) e Cooperacéo
Social da Presidéncia. Ao todo foram 14 (quatorze) unidades representadas, que
juntamente com os representantes da sociedade civil, estdo distribuidos em 6(seis)
estados e Distrito Federal, em 4(quatro) macrorregides da Federacdo. Para registro

e contextualizacdo das falas, a seguinte convencao dos entrevistados foi utilizada:

e Grupo de gestores: letra G seguida de niumero (de 1 a 11)
e Grupo de trabalhadores: letra T seguida de niumero (de 1 a 5)

e Grupo de ativistas: letra A seguida de namero (de 1 a 5)

As vinte e uma (21) entrevistas realizadas resultaram em duzentas e sessenta
e oito (268) paginas transcritas. Esses textos foram examinados e reexaminados em

detalhes para identificacdo das unidades de significacdo através dos enunciados
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que se destacavam. ApOs, essas unidades foram combinadas e classificadas,
reunidas em conjunto de elementos proximos, consolidando as categorias que
convergiam com 0s objetivos e a metodologia escolhida. As seguintes categorias
foram destacadas:

a) Direitos Humanos e Politicas publicas de incluséo

b) Barreiras que impedem ou dificultam a acessibilidade e incluséo na
Fiocruz

c) Avancos na busca pela acessibilidade e inclusdo na Fiocruz

d) Desafios institucionais para uma Fiocruz acessivel e inclusiva

Para a primeira categoria relacionada aos Direitos Humanos e politicas
publicas de inclusdo, as entrevistas das pessoas com deficiéncia e ativistas se
destacaram, talvez por vivenciarem em seus proprios corpos as experiéncias de
discriminagdo e exclusédo, percebendo que o caminho para a mudanca passa
também pelo seu protagonismo e engajamento na luta por diretos humanos e
justica. As unidades de significado que formaram essa categoria tangenciam
aspectos relacionados aos direitos, tais como: Iniquidades sociais; Desigualdade
social; Politicas publicas de inclusdo; Ordenamento Juridico; Direito a saude e
outros direitos; Sociedade excludente; Protagonismo / Movimentos da Sociedade
Civil.

A categoria que trata das Barreiras que impedem ou dificultam a
acessibilidade e inclusdo na Fiocruz é retratada aqui de forma mais apropriada
pelo grupo de trabalhadores com deficiéncia e também pelos gestores. Contudo, €
possivel perceber que, ainda que a temética relativa a acessibilidade esteja presente
na instituicdo, muitos gestores ainda tém um conhecimento limitado em relacédo aos
direitos e as realidades dos trabalhadores e alunos com deficiéncia. As unidades de
significado identificadas estdo correlacionadas, algumas as barreiras contempladas
na LBI, quais sejam: Comunicacional; Atitudinal; Arquitetonica; Tecnoldgica;
Urbanistica e Transporte.

J& a categoria Avanc¢os na busca pela acessibilidade e inclusdo na Fiocruz
aparece no corpus nao como realidades definitivas e acabadas, mas como um
processo desencadeado e desenvolvido em diferentes circunstancias e etapas,

intrinsecamente relacionadas entre si. As unidades de significado identificadas séo
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correlacionadas com as seis dimensfes de acessibilidade (SASSAKI, 2009):
arquitetbnica (sem barreiras fisicas), comunicacional (sem barreiras ha comunicacao
entre pessoas), metodoldgica (sem barreiras nos métodos e técnicas de lazer,
trabalho, educacao, etc.), instrumental (sem barreiras instrumentos, ferramentas,
utensilios, etc.), programatica (sem barreiras embutidas em politicas publicas,
legislacdes, normas, etc.) e atitudinal (sem preconceitos, estereotipos, estigmas e
discriminagbes nos comportamentos da sociedade para pessoas que tém
deficiéncia).

Por altimo, chegamos a categoria Desafios institucionais para uma Fiocruz
acessivel e inclusiva, onde propomos a analise e discussdo das muitas lacunas
identificadas, levando em consideracdo os seguintes aspectos ou circunstancias que
se destacaram no corpus: Capilarizacdo e divulgacéo; Fortalecimento do Comité -
CFAl, Recursos  tecnoldgicos e  sociais; Formacdo;  Comunicacao;

Representatividade e Mobilizacdo; Infraestrutura; Assisténcia e Empatia.
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Quadro 3 - Cédigo, cargo/funcao e locais de atuacao dos entrevistados

Gestores entrevistados

Cddigo
participante

do

Cargo/Funcéo

Locais de atuacao dos
entrevistados

Gl Vice Direcao de Gestao
G2 Vice Direcao de Gestao Unidades RJ (5)
G3 Vice-presidéncia de Ensino Presidéncia (4)
Escritorios Regionais (2)
G4 Vice Direcao de Ensino
G5 Vice Direcéo de Gestao Distribuidos em 4 estados:
G6 Direcao de Unidade BA (1)
G7 Chefia de Gabinete da MS (1)
Presidéncia RJ (8)
— . DF (1)
G8 Direcao de Unidade
G9 Direcao de Unidade
G10 Coordenacédo Férum
Pés-graduacdo/Residéncia
G1l1 Coordenacéo da Cooperacao
Social/Presidéncia
Trabalhadores com deficiéncia entrevistados
T1 Servidor (com deficiéncia fisica Unidades (3)
adquirida) Presidéncia (1)
T2 Servidor (visdo monocular) Unidade Regional (1)
e Contrato CVI (Surdo) Distribuidos em 2 estados:
T4 Contrato CVI (Surdo) MG (1)
RJ (4
T5 Servidor (com deficiéncia fisica @)
adquirida)
Ativistas da sociedade civil organizada
Al Consultor (com deficiéncia fisica
adquirida) Diferentes Movimentos Sociais,
adquirida) SP (3)
A3 Diretoria do CNS (com deficiéncia RJ (1)
fisica adquirida)
Al Ativista da VNDI (autista) RS (1)
A5 Consultor e escritor sobre

deficiéncia

Fonte: Elaborado pela autora.
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Quadro 4 - Sistematizacdo do processo de Analise Textual Discursiva

Categorizacao Unitarizacao
A 1. Iniquidades sociais/
Desigualdade social;
12 Direitos 2. Politicas publicas de incluséo /
Humanos e Ordenamento Juridico;
Politicas publicas 3. Sociedade excludente;
de inclusao 4. Direito a saude e outros direitos;
5. Protagonismo/ Movimentos da
Sociedade Civil organizada
B 1. Comunicacional,
2. Atitudinal;
22 Barreiras 3. Arquitetbnica,;
(Correlacionando a 4. Tecnolbgica
LBI) 5. Urbanistica e Transporte
Exploracao do 6. Outras
Corpus _|c 1. Arquiteténicos
(desconstrucao/ 2. Comunicacionais
Impregnacao) | 3° Avangos 3. Metodologicos
(Correlacionando 4. Instrumentais
com as 6 5. Programaticos
Dlmensqes 6. Atitudinais
/Sassaki)
D 1. Capilarizagéo e divulgacéo
2. Fortalecimento do Comité- CFAI
4° Desafios 3. Recursos tecnoldgicos e sociais
(Identificando 4. Formacao
Proposicoes) 5. Mobilizacao
6. Comunicacao
Fragmentos de narrativas de vida
Entrevista na integra - Romeu Sassaki

Fonte: Elaborado pela autora.

CATEGORIA A - DIREITOS HUMANOS e POLITICAS PUBLICAS DE INCLUSAO
As unidades identificadas nessa categoria chamam atencédo para o fenébmeno
da grande distancia entre o discurso dos direitos humanos e falta de acessibilidade e
inclusdo ainda tdo presente na contemporaneidade. O capacitismo que provoca
rejeicdo social para com a diferenca € resultado de percepcdo danosa de que as
pessoas com deficiéncia sao seres inferiores ou menos humanos. Cada vez mais se
reconhece que o0s elementos estruturantes do capacitismo sao decorrentes do

historico de eugenia sofrida pelas pessoas com deficiéncia, das implicacbes da
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normatizacao e, de forma mais recente, da ofensiva do neoliberalismo. A busca por
uma concepc¢ao contra hegemonica dos direitos humanos passa pela compreensao
do itinerario histérico da concepcdo conservadora com suas caracteristicas
predominantemente liberal, individualista e ocidental (CAMPBELL, 2008; DIAS,
2013; SANTOS, 2019).

Uma abordagem critica precisa passar necessariamente pelos aspectos que

se apresentaram nas unidades abaixo listadas:

1. Iniquidades sociais/ Desigualdade social;

2. Politicas publicas de inclusédo / Ordenamento Juridico;

3. Sociedade excludente;

4. Direito a saude e outros direitos;

5. Protagonismo/ Movimentos da Sociedade Civil organizada.

Obs: Os fragmentos citados foram retirados das entrevistas transcritas. Foi
mantido o contetdo falado com adequacfes para o texto escrito, com excecao de
alguns depoimentos e a entrevista de Romeu Sassaki, que foram mantidas

integralmente.

A.1 Iniquidades sociais / Desigualdade social

Observo a auséncia de acessibilidade em bairros pobres, onde ha
muita precariedade [...]. Quando surge interesse politico econémico é
no sentido de favorecer algum grupo. (Al).

A distancia entre os Direitos Humanos Universais e a efetivacdo das Politicas
Publicas que afetam de forma desigual a vivéncia das pessoas com deficiéncia sédo
sinalizadas em diversos depoimentos: “Observo a auséncia de acessibilidade em
bairros pobres, onde ha muita precariedade [...] Quando surge interesse politico
econdmico é no sentido de favorecer algum grupo” (G1).

Essa falta de interesse dos governantes em tornar a cidade e 0s recursos
acessiveis a todos, aponta para a manutengcdo das inumeras iniquidades sociais a
que estdo submetidas as populacdes subalternizadas. Avaliando essa realidade
outro gestor pondera que “no discurso, ja ‘compraram’ o direito a inclusdo, mas nao
vemos isso de forma materializada. Os direitos ndo séo discutidos de verdade e n&o

geram conflito no momento da elaboragéo das leis, mas sim na hora de concretiza-
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Sobre a realidade da sociedade brasileira:

Ela é extremamente desigual e se expressa em diferentes dimensdes
territoriais entre urbano e rural. A desigualdade de género, classe,
renda, raca, em todos os niveis [...] atinge as pessoas com
deficiéncia de wuma forma Dbrutal, pelas dificuldades e
constrangimentos no exercicio dos seus direitos mais fundamentais.
(G1).

Outras dimensdes do direito civilLb como a liberdade de ir e vir, sao

assinaladas:

No exterior, a gente consegue ver pessoas com deficiéncia
circulando mais e 0os ambientes mais adaptados, as orienta¢des para
museus e outras atividades culturais de uma forma muito mais
contundente que no Brasil, onde isso ainda é relativamente recente e
restrito a alguns grandes centros. (G3).

Sobre a falta de mobilidade, outra fala complementa:

[...] minha primeira vez na Europa, fiquei impressionada. Falei: “meu
Deus, como as pessoas sdo independentes aqui’. Tocando sua
cadeira ‘elétrica’ e andando sozinha e sem nenhum apoio na estacao
de trem, porque era um ambiente acessivel, né? (G4).

E possivel inferir como o movimento das pessoas com deficiéncia fisica é

mais bem sucedido em vocalizar suas faltas e como isso se destaca no discurso.

Sempre que se refere as barreiras, as questbes arquitetdnicas e urbanisticas

aparecem de imediato. Mesmo que seja para citar 0 avango de outros contextos.

Dificilmente séo reportadas outras formas de acessibilidade encontradas em outros

paises, como por exemplo, a acessibilidade comunicacional nos museus.

Dentre as iniquidades mais evidenciadas temos a falta de acesso a educagéo,

e nesse aspecto é necessario destacar a urgéncia em fortalecer e garantir a

educacéo inclusiva, constantemente ameagada pela visao segregacionista.

As Iniquidades se manifestam de maneira mais intensa com as
pessoas com deficiéncia que ndo conseguem acesso [...] tiveram
menos oportunidades, a maioria ndo pode estudar. As (pessoas) de
certo status social tém mais facilidade. (G6).
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A questao da saude é também sinalizada:

A gente parte do pressuposto que saude € dever do Estado, que
saude é um direito de todos. O mundo é diverso e se vocé reconhece
gue quem nasce nesse mundo € um sujeito de direitos, ai estq a
base soélida do direito dessa pessoa. (G8).

O ativista 1 traz uma ponderacdo que nos remete ao necessario debate sobre
a interseccionalidade, ao afirmar que “ndo da& para pensar as questbes da
deficiéncia, sem pensar nas questbes de classe. [...] as pessoas com deficiéncia
pobres ainda nao tém acesso a direitos” (Al).

A ativista 4 é contundente:

Eu adoro a nossa Lei Brasileira de Inclusdo. Em relacdo a outros
paises, sobretudo da América Latina, a gente esta muito na frente.
S6 0 que me pega, € a gente ter um pais em que mais de 50% da
populacdo é negra, e a gente ndo ter pensado nas pessoas negras
com deficiéncia... se a gente sabe que a cada 23 minutos um jovem
negro é morto num pais que é estruturalmente criado em cima do
racismo, a gente talvez tenha no meio desses jovens negros,
pessoas com deficiéncia. (A4).

Outro aspecto importante trazido pela ativista nesse contexto das questbes
sociais é a respeito da Avaliacao da deficiéncia, que remete as discussdes da CIF,
“avaliar as pessoas em seu contexto, na situacdo em que elas vivem, é disso que eu
estou falando”. (A1)

A interseccionalidade tem sido identificada como um caminho para
compreensao das questdes sociais, como as iniquidades e desigualdades. A
opressao vivenciada pelas pessoas com deficiéncia se potencializa na medida em
gue outros marcadores sociais - raga, sexo, género, classe, etnia, idade - se
interseccionam. A deficiéncia precisa ser reconhecida como tal, pois isso faz parte

do processo de resisténcia a opressdo e subtracdo de dignidade (CRENSHAW,
2002; GESSER et al., 2020).
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A.2 Politica publica / Ordenamento juridico

As dimensdes sdo muitas e imagina o prejuizo gue uma pessoa com
deficiéncia tem por ser impedida de exercer o seu papel na
sociedade. Entdo temos que transversalizar a pauta da pessoa com
deficiéncia. (A4).

Em termos de arcabouco legal, o Brasil tem um dos melhores conjuntos de

leis, decretos, portarias e politicas com vistas a assegurarem direitos as pessoas

com deficiéncia. Contudo Romeu Sassaki, em entrevista para esta pesquisa,

problematizou:

[...] é necessério que cumpramos o amplo ordenamento juridico
federal j& existente. Além de outras trés providéncias: [a] Revogagéo
de artigos, paragrafos e incisos que ndo servem mais; [b]
Substituicho de palavras e expressbes ultrapassadas; e |[c]
Elaboracdo de normas juridicas mais alinhadas com as novas
conquistas do movimento de direitos das pessoas com deficiéncia.
(A5).

Exemplificando a distancia entre uma legislacdo exemplar e a realidade

podemos citar o Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n® 8.069, de 13 de julho
de 1990), que diz em seu Art. 3°:

A crianga e o adolescente gozam de todos os direitos fundamentais
inerentes a pessoa humana, sem prejuizo da protecdo integral,
assegurando-lhes, por lei ou por outros meios, todas as
oportunidades e facilidades, a fim de lhes facultar o desenvolvimento
fisico, mental, moral, espiritual e social, em condi¢6es de liberdade e
de dignidade. (BRASIL, 1990, art. 3).

E em seu Paragrafo Unico acrescenta: “Os direitos enunciados nesta Lei

aplicam-se a todas as criancas e adolescentes, sem discriminacdo de nascimento,

situagao familiar [...] deficiéncia [...]” (BRASIL, 1990). No entanto, o pais conta com

uma parcela enorme de criancas e adolescentes com deficiéncia sem condicéo de

usufruirem dos direitos humanos fundamentais.

Para vermos o direito sair do papel e se materializar na experiéncia cotidiana

das pessoas com deficiéncia ainda temos um longo caminho a ser trilhado. O

Ativista 1 observa: “Como vou ter orgulho de uma condicdo que € oriunda de uma

injustica social?” O entrevistado faz mencdo ao fato de ter sido acometido de

poliomielite durante a infancia. Inclusive, assinala uma frase que considera perfeita:
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“Se ndo mata, aleija”, a despeito de que “houve um grande progresso cientifico da
humanidade”. Ainda em relacdo as politicas publicas, o entrevistado menciona um
aspecto de enorme gravidade epidemiolégica no Brasil: “Uma das situagbes que
mais causam deficiéncia séo as sequelas do acidente de trabalho”, decorrentes “da
falta de condi¢cdes dignas de trabalho”. O entrevistado chama a atencdo para a
diversidade das politicas publicas que devem também alcancar as pessoas que
nascem com deficiéncia. Para desembrulhar o “pacote” das politicas publicas deve
ser exercida a intersetorialidade. Um aspecto indispensavel para todas as politicas e
na area da pessoa com deficiéncia, em especial. Em relacdo a politica publica, o
entrevistado exalta a Politica Nacional de Atencdo a Saude da Pessoa com
Deficiencia do SUS (BRASIL, 2008). Assinala as muitas dificuldades que ainda
persistem, em especial na aquisicdo de Orteses, Proteses e Meios Auxiliares de
Locomocgdo (OPM), mas destaca o Sistema Unico de Saude: “Essa politica [do
SUS], assim como outras, quebrou um paradigma importantissimo. Nao € mais
caridade, € direito”. E acrescenta: “NOs temos ndo s6 legislacdo, mas propostas
concretas de direitos, de politicas publicas e experiéncias como, por exemplo, o
Plano Viver sem Limite”. Ressalta, também, que “essas politicas foram construidas,
pensadas, elaboradas, implementadas, por técnicos junto com ativistas e militantes
nessa area de direitos das pessoas com deficiéncia” (A1).

Uma das ativistas chama atencdo para a inseguranga quanto a garantia até
dos direitos que ja foram conquistados:

Eu avalio que a gente tem politicas publicas muito boas, a gente tem
leis muito boas, mas a gente precisa entender que nos estamos
vivendo um pds-abolicdo, inclusive uma pés-reforma psiquiatrica.
Sabe? As pessoas com deficiéncia ndo estdo garantidas. Pra vocé
poder ter acesso a essas leis, a essas politicas publicas pra garantia
de direito e de recursos financeiros, precisa de muita coisa
antes. (A4).

A percepcao da entrevistada pode ser confirmada na histéria da luta
antimanicomial no Brasil, um campo em constante disputa frente aos interesses de
setores do complexo médico industrial, de lobbies de setores conservadores da
Psiquiatria, visando a lucratividade com tratamentos desumanizados e internacdes
na logica da exclusdo. Some-se a isso 0 pesado estigma enfrentado pela populagéo
com deficiéncia intelectual em nossa sociedade até os dias atuais.

Ao fazer a analise das legislacdes, a ativista 3 pondera que:
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A gente tem muita legislacdo, o que é maravilhoso e perfeito, mas
muitas delas vdo dar como resposta Unica, entender que sSomos
humanos, porque, na verdade, quando a gente ja tem la a dignidade
humana como principio norteador, nem precisaria ter, de certa forma,
algo tdo especifico. Mas é uma tentativa, ao menos no campo
legislativo, de trazer luz para essa nossa vivéncia enquanto sujeitos
de direito. (A3).

A elaboracéo de politicas publicas precisa ser baseada em informacao e esta

€ uma das grandes lacunas em nosso pais. A fala do ativista 2 vai nessa direcao:

Como que a gente pode criar ou elaborar uma politica publica
verdadeiramente apropriada, sem levantamento de dados,
mapeamento? Nao existe. Alids, o Brasil perdeu uma das maiores
oportunidades de fazer esse mapeamento. Com a pandemia, se
tivesse um cadastro perguntando para todos ao tomar sua vacina da
covid-19: Pessoa com deficiéncia? Sim ou ndo? Como a gente
estaria com um mapeamento fantastico! (A2)

O movimento das pessoas com deficiéncia remonta a algo que esta em
constante mudanca, visando sempre a evolucdo. O ordenamento juridico deveria
necessariamente acompanhar as transformacoes de forma a se manter atualizado e
relevante, conforme assinala Sassaki, e assim, responder aos anseios e em
especialmente cumprir 0 seu propésito em relacdo aos direitos desse segmento
populacional.

E possivel vislumbrar uma janela de oportunidades para essas atualizacoes,
apos um nebuloso periodo politico do governo antecessor, em que prevaleceu o
desmonte de politicas publicas e retrocesso nas conquistas dos movimentos das
pessoas com deficiéncia. Oportunidade como, por exemplo, a da Consulta Publica
namero 1, aberta em 17 de maio de 2023, para apresentacdo de sugestdes do
publico em geral, ao texto da "Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia”. Da mesma forma, esta acontecendo com o Novo Plano Nacional da
Pessoa com Deficiéncia — Plano Viver sem Limite Il. Diversos ministérios se
comprometam a elaborar versdo nova e aprimorada do plano criado em 2011. O
Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania (MDHC) serad o coordenador das
acOes em parceria com mais dez pastas selecionadas, com prazo de 120 dias a
partir de 09/05/2023.

Destaque-se a importancia, como ja mencionada na fala do ativista 1, de que

as acOes sejam planejadas e implementadas a partir de uma viséo intersetorial. A
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deficiéncia ndo se limita a alguns aspectos da vivéncia das pessoas e nao pode
estar circunscrita ao ambito de apenas uma das acdes governamentais, muito
menos fadada ao isolamento, o que a histéria ja& mostrou ser um desastre. Pelo

contrario, concordamos com a ativista 3 ao afirmar:

As dimensbes sd0 muitas e imagina o0 prejuizo que uma pessoa com
deficiéncia tem por ser impedida de exercer o seu papel na
sociedade. Entdo temos que transversalizar a pauta da pessoa com
deficiéncia com os direitos humanos fundamentais. (A3).

Tal reflexdo nos remete a questdo da universalidade dos direitos humanos,
sempre tdo referenciada, mas que nao deveria prescindir, como tantas vezes
acontece, da necessidade de politicas publicas que atendam as especificidades,
especialmente das populacdes mais vulneraveis, minorizadas e subalternizadas.
Some-se a isso a necessidade da previsédo e dispéndio de recursos or¢camentarios

imprescindiveis a materialidade dos inGmeros planos elaborados.

A.3 Sociedade excludente

A narrativa ainda é da ideia hegeménica capacitista que até nos
coloca em lugares que somos visiveis, mas é um lugar de
subalternidade e de inferioridade. O lugar da assisténcia, porque nao
€ nunca o lugar de reivindicagdo de direito, nunca € um lugar de
cidadania. (A3).

A ativista 4 descreve a forma como a sociedade até bem pouco tempo atras
tratava as pessoas com deficiéncia. “A gente ndo era considerado pessoa, gente
mesmo, até ha pouco tempo. A gente ndo ocupava espacgos sociais” (A4). De fato, a
histéria, como ja foi apresentada no capitulo 3, reporta ao tempo em que
interpretacfes mais esdruxulas imputavam as pessoas consideradas fora do padrao
estabelecido, os mais terriveis sofrimentos, da exclusédo a eliminagéo.

A fala de outra ativista com deficiéncia demonstra a permanéncia dessa
mentalidade discriminatoria “Eu acho que existe uma cronicidade nas atitudes e no
pensar da sociedade em geral, em achar que vocé ndo tem a capacidade de se
adaptar ao ambiente que vocé esta inserido”. (A3)

Outra ativista corrobora esse depoimento.
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Entdo, quando eu apareco na faculdade, fica todo mundo impactado
e se perguntando: ‘Meu Deus, o que eu fago, para onde me viro?
Digo o que? Quem € que esta com ela? Nao sei o que fazer. Como é
que eu vou ajudar?’ E ai, eu tento mostrar para as pessoas de que
forma elas podem ajudar. (A2).

O trabalhador 5 narra sua experiéncia como usuario de cadeira de rodas que

foi trabalhar no Rio de Janeiro, na area de saude.

Eu trabalhei por dois anos no estado, o hospital era plano no primeiro
andar, mas tinha um processo de preconceito da prépria populacao
pra ser atendida. ‘Ah, vocé que é o dentista? Esperavam uma
pessoa andante. Até profissionais da area da saude estranhavam. Eu
tinha uma cara mais nova e era cadeirante. E a barreira do
preconceito no mercado de trabalho. Na iniciativa privada, tem
muitos que ouvem: ‘vocé ta aqui pra completar a cota’. Muito triste, é
outra barreira que temos que derrubar e acho que até bem mais
dificil de derrubar do que fazer um elevador ou uma rampa, né? (T5).

A reflexdo a respeito da constru¢cdo do conceito de deficiéncia trazida pela
entrevistada abaixo pode ser um mote para se pensar a questdo da diferenca. A
construcdo da ideia de diferenca, geralmente autocentrada, parte do principio de que
diferente é o outro, o que esta fora de mim, ou difere do padrdo assumido pessoal
ou coletivamente como normal. Assim, importa questionarmos certas expressoes
como “precisamos aceitar o diferente, ou conviver com as diferencas”, mas quem € o
diferente? Continuaremos a reproduzir 0 capacitismo enguanto nao repensarmos

essas formas de pensar e nomear a interacdo com a diversidade.

Quando a gente entende que a deficiéncia faz parte da diversidade
humana, a gente entende que sO existe limitacdo porque existem
barreiras. Entdo eu acho que ressignificar esse conceito de
deficiéncia é importante. Porque ele também é construgéo, né? Vocé
vai pensar na histéria das pessoas com deficiéncia, é de extrema
violéncia. Violéncia pela falta de direitos. (A4).

Na narrativa de uma das gestoras podemos ver a distancia entre o discurso e

a pratica, quando fala da experiéncia vivida com um sobrinho:

Ele estava numa escola inclusiva, mas perguntaram se eu achava
gue ele tinha que repetir o ano. “Repetir? Por qué?”, respondi. “Ah,
porque ele vai ter dificuldade la na frente”. “Mas ele ta tendo
dificuldade agora, no jardim, no maternal?”, “Nao, agora nao’. Eu
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falei: “Entdo, ndo! Vocés ndo sdo uma escola inclusiva? Cadé a
inclusdo dessa crianga?” [...] A gente se diz muitas vezes inclusivo,
né, e acessivel, mas de fato os ambientes ainda ndo sao acessiveis.
(G4).

Aceitar que a sociedade € excludente na forma como lida com as pessoas
com deficiéncia passa necessariamente por questionar a forma como repetimos
durante séculos concepg¢des com base em estere6tipos negativos. A perspectiva
segregacionista, caritativa e até fascista - eugenista - mostra constantemente a sua
cara. E, por vezes, com disfarces de aceitacio e incluséo. E preciso desmascara-

los, denuncia-los e nomear do que de fato se trata: discriminacéo e, portanto, crime.

A.4 Direito a salde e outros direitos

Entdo, quando a gente vai e judicializa a questédo, vocé ja vé que o
proprio operador do direito ndo tem o conhecimento necessario para
fazer a defesa, isso quando a pessoa consegue chegar até esse
ponto. (A2).

Consideracdes relevantes a este tdpico foram trazidas pelas/os ativistas, que,
especialmente por suas proprias vivéncias, apontam para a insuficiéncia em ter o
direito a salde publica, a despeito de nosso sistema universal publico e gratuito.
“Porque o basico do basico no SUS é a perspectiva de saude como direito, no
entanto ela sequer é acessivel na parte mais basica. Entdo, essa € uma questdo que

é pilar. Como fazer valer o direito a saude?” (A3).

by

A literatura aponta como a Atencdo Primaria a Saude (APS) nao tem
conseguido cumprir o seu papel no atendimento integral as pessoas com deficiéncia
(COSTA, 2022).

A assisténcia a saude da mulher com deficiéncia torna-se um evento

extraordinario, quando na verdade deveria ser o usual.

Volta e meia vemos matérias falando de determinado hospital que
colocou um intérprete de Libras para acompanhar uma mulher surda.
Nossa, que coisa mais bonita, sabe? Tipo, uma mulher foi parir e ndo
sofreu violéncia. Nossa, que coisa linda, nossa! Uma pessoa pode
andar na rua e, ndo teve uma abordagem racista? Nossa, que coisa
linda, sabe? A gente fica colocando coisas que sdo 0 béasico do
béasico, como se fosse uma coisa linda. Olha, estdo nos dando! N&o,
isso € basico e acho que a gente precisa romper com esse discurso
caritativo. (A3).
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A compreensao ampliada da deficiéncia, que nao reduz o individuo a apenas
aquilo que falta, nos remete a outros aspectos. O modelo social da deficiéncia, ao
guestionar onde estava de fato a deficiéncia, provocou um deslocamento da
responsabilidade individual sobre um impedimento no corpo para um novo
paradigma da opressédo social em uma sociedade deficiente.

A questdo da judicializacdo, especialmente em relacdo ao direito a saude,
conforme assinala a ativista 2, tornou-se um dispositivo muito acionado, frente a
morosidade ou falta de respostas do sistema de saude a problemas graves e
urgentes.

Contudo, mesmo na justica, falta dominio dos direitos e da realidade das
pessoas com deficiéncia para um atendimento adequado.

Todas essas dificuldades sdo experimentadas pela entrevistada como uma
violéncia “[...] sdo as micro violéncias do dia a dia. Ninguém pensa que as coisas
precisam ser acessiveis. Faz parte de nossa caracteristica humana ter uma
deficiéncia, mas o descaso € algo muito naturalizado, muito banalizado” (A2).

A luta das pessoas com deficiéncia por seus préprios direitos exige
engajamento que nem sempre pode existir em muitos casos porque a pessoa esta
lutando por sua propria sobrevivéncia material. Em outros casos falta o
conhecimento e o apoio social necessario para continuar lutando.

A ativista 4 pondera da seguinte forma: “Quando vocé também naturaliza sua
exclusdo e de seus direitos e ndo sabe 0 que quer, porque gera muito stress, vocé
acaba, querendo ou nao, enfraquecendo a luta”. E traz a questdo da identidade

como necessaria para o fortalecimento da luta por direitos.

A pessoa ndo se sente detentor de direitos, ai a luta que deveria ser
por direito tem que comecar a ser pela identidade. Entdo, a gente
precisa resgatar as pessoas com deficiéncia, afirmar que elas séo
pessoas, que elas podem ter direitos. Entdo € muito importante a
gente pensar identidade no processo, € muito importante. (A4).

A.5 Protagonismo / Movimentos da Sociedade Civil

Hoje s6 admitimos o paradigma da inclusdao e o modelo social do
I6cus da deficiéncia. Sem o protagonismo, descumpre-se o0 lema
‘Nada sobre nés, sem noés’. (A5).
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O ativista 5 ressalta a importancia do protagonismo das pessoas com
deficiéncia, o que considera fundamental na luta por direitos. Reconhece, porém,

gue nem todos estdo engajados nessa luta e pondera:

O néo protagonismo ou 0 pouco protagonismo € fruto do terrivel

capacitismo/incapacitismo, que por sua vez € oriundo dos
paradigmas da exclusao/segregacédol/integracdo e do modelo médico
do lécus da deficiéncia. (A5).

Ja o trabalhador 2 faz uma avaliacdo bem critica a respeito do que se vé no
protagonismo e engajamento das pessoas com deficiéncia. “Me parece que a luta
acontece mais ao nivel das instituicbes de representacdo do que propriamente das
pessoas, no seu cotidiano e nos seus locais de trabalho e de estudo” (T2). A
Fiocruz, como um local de trabalho e estudo de milhares de pessoas, de fato poderia
ter muito mais representatividade da diversidade humana em seu quadro. E essa
auséncia nos aponta a falta de um esforco institucional para mudanca dessa
realidade, assim como auséncia de um esforco maior de letramento (acdes
educativas) sobre os seus direitos para 0S poucos gue conseguiram vencer as
barreiras e chegarem. Com maior participacao nos coletivos, seja nas suas unidades
ou no CFAI aumentar a possibilidade de que seus interesses, necessidades e
direitos sejam ouvidos e conquistados.

O trabalhador 5, apesar de reconhecer alguns avancos do movimento das

pessoas com deficiéncia, faz uma critica muito pertinente aos sindicatos:

N&o acredito que as coisas se modifiguem radicalmente de
maneira rapida, mas concordo, sim, que mudancas importantes
aconteceram nas Uultimas duas décadas. Nunca foi uma pauta
importante do sindicalismo, no entanto, esta na construcéo coletiva e
no avancgo por direito junto as demais organizacdes que lutam por
direitos identitarios e de minorias. (T5).

E continua em seu depoimento como usuario de cadeira de rodas, em que
avalia como muito dificil as condicbes de acessibilidade. E da um exemplo, “[...]
guando viajo € dificil encontrar hotel, especialmente quando coloco no perfil que

preciso de acessibilidade. Também motel. Se no Rio tiver dois, € muito” (T5).

Ja teve muito mais mobilizagdo dos movimentos das pessoas com
deficiéncia inclusive para construir a prépria convencao da ONU. Foi
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uma coisa muito participativa e agora a gente est nesse retrocesso
de cortar direitos, né? Como cortar se nem sdo cumpridos os direitos
previstos, né? Muito triste ver o Governo cortando a
representatividade popular das pessoas com deficiéncia. (T5).

Durante o governo passado, os Orgaos de controle social como Conselho

das Pessoas com Deficiéncia (CONADE) perderam a forca e a

representatividade devido as interferéncias sofridas pelo ministério responsavel a

época.

Entdo, quando se fala em acessibilidade vamos logo falar sobre
rampas, bengalas. E importante tudo isso, mas acho que pra além, a
gente precisa pensar acessibilidade como forma da gente acolher
toda diversidade. Estou cansada de ler sobre guias acessiveis,
métodos, formas, etc. Acho que a gente precisa aprofundar mais o
debate de acessibilidade no Brasil e em outros lugares também do
mundo. (A4).

Os depoimentos da ativista chamam atencdo para a necessidade de se

ampliar a compreensdo da deficiéncia, procurando abarcar toda a diversidade

existente. Retirar da invisibilizacdo certos segmentos € um primeiro passo e pode

significar o reconhecimento das especificidades de seus direitos e necessidades.

CATEGORIA B

O que eu percebo é que a gente ficou um pouco dentro desse debate
de acessibilidade dentro questbes arquitetbnicas e pouco nas
guestdes sensoriais ou até de linguagem. E esse é o olhar de uma
pessoa autista que tem uma dificuldade de comunicacdo. Apesar de
eu falar bem, eu tenho dificuldade de comunicacgéo e ai eu tenho o
contraponto do meu filho autista que néo fala e se comunica muito,
sem precisar usar a fala. E vocé consegue perceber que, por
exemplo, a linguagem simples melhoraria cem por cento a vida do
meu filho. Mas n&o tem isso dentro da sociedade. (A4).

- BARREIRAS QUE IMPEDEM OU DIFICULTAM A

ACESSIBILIDADE E INCLUSAO NA FIOCRUZ

O deslocamento ocorrido na concepcéo da deficiéncia buscou retirar toda a

responsabilidade jogada sobre o individuo e passou a denunciar as condigfes

adversas do ambiente que contribuem para a materializacdo da deficiéncia. Este

movimento pode ser considerado um avanco, fruto de muita luta dos movimentos

das pessoas com deficiéncia, e esta registrado nos documentos oficiais, inclusive
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para elucidar quais sdo e como operam as inumeras barreiras ao verdadeiro
exercicio dos direitos das pessoas com deficiéncia. Dessa forma, as barreiras assim
como definidas e classificadas na LBl foram correlacionadas as unidades de
significados dessa categoria, aplicando-as de forma critica ao contexto institucional,
l6cus central dessa pesquisa. Na definicdo da LBI, barreiras sdo “entrave, obstaculo,
atitude ou comportamento que limite ou impeca a participacdo social da pessoa,
bem como o gozo, a fruicdo e o exercicio de seus direitos a acessibilidade, a
liberdade de movimento e de expressdo, a comunicacao, ao acesso a informacao, a
compreensao, a circulagdo com segurancga, entre outros”. Assim as unidades foram
classificadas em: Comunicacional; Atitudinal; Arquitetdnica; Tecnoldgica;

Urbanistica e Transporte.

B.1 Comunicacional

Como que a gente vai falar de democracia se a gente t4 deixando
parte da populagdo sem possibilidade de acessar espagos e
informagbes? (A2).

A auséncia de comunicacdo acessivel € uma das principais barreiras ao
processo de inclusdo. A barreira comunicacional impede ou atrasa em muito a
aquisicao de informacdo e, por conseguinte, de participacdo, de cidadania e de
emancipagao.

Outro participante questiona: “a pessoa que é responsavel pelos nossos sites
para as novas ferramentas digitais, quanto que ele se preocupa com essa gquestao
(acessibilidade) ao desenvolver um sistema?” (G5).

Vejamos o depoimento de um trabalhador surdo:

Eu até consigo ir quebrando as barreiras através de um intérprete,
através de aplicativos de celulares, eu consigo escrever, da para
gente conseguir conversar, eu consigo fazer um pouco de leitura
labial também, isso ndo é um impedimento, o que eu acho € que a
barreira acaba sendo no acolhimento, tanto meu quanto de outras
pessoas surdas, parece que nds somos alguns monstros e elas
acabam ficando muito assustadas, entdo a barreira ela se da
justamente por essa falta de conhecimento e acaba que eles ficam
sem saber como agir e se comunicar. (T3).

De fato, a tecnologia tem avancado e tornado mais acessivel & comunicacéo,
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mas o0 que este trabalhador surdo ressalta aqui € que a comunicagao vai além de
equipamentos ou tecnologias assistivas. E necessaria uma disposicédo de interacéo,
de acolhimento e de conhecimento.

Para o trabalhador 4:

A inclusdo da pessoa com deficiéncia na Fiocruz ndo é facil, néo.
Vocé nao se vé muitas pessoas deficientes aqui, né? Os Nucleos de
Saude ndo tém intérpretes de libras e também no Centro de saude
nao tem. Entdo é um problema, a comunicacdo. O Nust da
Coordenacéo de Saude do Trabalhador tem dois enfermeiros que me
entendem um pouco. Quando vou para o atendimento no SUS ou

particular, sempre chamo alguém para ir junto. (T4).

A comunicacdo institucional é também apontada como um problema. A falta
de investimento de diversas ordens se expressa na falta de intérpretes nos proprios
ambientes de trabalho onde atuam trabalhadores surdos. Mas também nos sites que
nao passariam pelo crivo da avaliacdo de acessibilidade e na falta de preocupacéao
de quem organiza aulas, eventos e encontros para acessibilizar a comunicacao para
todos. Nao s6 com Libras, mas com audiodescricdo, com linguagem simples,
comunicacao acessivel, estenotipia, etc.

O trabalhador 2 diz:

Nunca ouvi falar do Comité e da Politica de acessibilidade da
Fiocruz. Acho que como é um comité de trabalhadores, o grande
papel deve ser ampliar essa discusséo internamente. Percebo que
na luta das pessoas com deficiéncia ainda néo se tem um
enraizamento muito forte, 0 pertencimento das pessoas com
deficiéncia e a sua mobilizagéo. (T2).

O ativista 1 critica a escrita académica em que alguns até mesmo quando o

conteudo é sobre a inclusdo, ndo se preocupam em se fazerem compreender:

O pessoal acha que vai conversar sé com seu colega de doutorado,
e ndo é isso. Isso é excludente, cara. Entdo vocé esta fazendo
exclusdo, estd brigando, entre aspas, pela inclusdo, mas esta
praticando exclusao...Eu escrevo para os meus iguais, mas também
guero escrever para outras pessoas, né? Entdo eu quero fazer a

coisa simples. (Al).

O depoimento dos entrevistados fala de barreiras internas de comunicagao



161

institucional, por exemplo, o desconhecimento de muitos sobre a misséo do CFAI. O
gue nos leva a interrogar onde se esta falhando em comunicar a importancia e
relevancia desse dispositivo institucional para a luta das pessoas com deficiéncia na
Fiocruz e na sociedade? Mas também foi falado das barreiras na comunicacdo
cientifica, que parecem impedir a disseminacdo de conhecimentos que deveriam

alcancar a todos.

B.2 Atitudinal

Por causa do capacitismo, a gente olha sempre a pessoa com
deficiéncia pela incapacidade, pelo que ela ndo pode. A gente nunca
olha pela potencialidade que ela tem. (G4).

Esse é a unidade que tem mais comentérios extraidos das falas dos
entrevistados. Podemos inferir que ha hoje uma maior facilidade em identificar
fatores que até bem pouco tempo estavam invisibilizados, mas que hoje vao se
tornando inadmissiveis e passiveis de denudncias, sendo considerados como
preconceitos, estereotipos, discriminacdes e até crime. Enfim, o que hoje nomeamos
como capacitismo denuncia atitudes de intolerancia que precisam ser cada vez mais
desveladas e questionadas para sua superacao.

O gestor 7 faz a seguinte avaliacdo quanto a barreira atitudinal na Fiocruz:

Somos um segmento da sociedade, embora uma instituicdo
progressista que tem a equidade como uma clausula pétrea
confirmada a cada congresso interno, a gente ainda tem muito
preconceito [...] por exemplo, a resisténcia de alguns locais em
receber pessoas concursadas a partir da cota, como um
laboratério que ndo quis receber uma pessoa com deficiéncia com a
alegacdo de que ndo estaria preparado. Um preconceito de que a
deficiéncia da pessoa traria prejuizo ao trabalho, entdo nao poderia
receber. (G7).

A questdo do capacitismo € achar que as pessoas ndo podem. E
dizem: Mas como é que a pessoa vai fazer residéncia aqui no setor
de terapia intensiva, com um tipo de complexidade maior? Entéo,
ela ndo vai conseguir. Como é que uma pessoa que
tem uma deficiéncia visual vai conseguir fazer isso? (G6).

J& trabalhei com pessoa com deficiéncia na Fiocruz e o que via era
a desqualificacdo, brincadeiras depreciativas, mesmo que assim,
fosse uma pessoa inclusive destacada...Falta ouvir as pessoas, se
colocar no lugar delas, para se sintam parte integrante do
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projeto. (G1).

Todo mundo em publico vai falar a favor. Mas na prética tem receio
de implementar|...] Até a area se recusar, se recusar nao, porque nao
€ assumido, mas néao lidar bem com a pessoa. Isso vai criando um
fracasso até a demisséo. O processo € um fracasso dos dois lados.
Isso aconteceu e a chefia se recusou a ter outro surdo. Alias, deixa
eu me corrigir, se recusou a ter outro deficiente, ja presumindo que
seria um surdo. (G2).

As experiéncias, inclusive negativas ou frustrantes, podem ser entendidas
como oportunidades da instituicdo se provocar a aprender. O que foi bem colocado

pelo gestor 4:

Os profissionais que trabalham dentro da instituicAo precisam estar
aptos e capacitados para receber as pessoas. Eu acho que a falta de
conhecimento € o que leva a essas barreiras, sabe, as pessoas nao
conhecem as possibilidades. Entdo, aquilo que eu desconheco, eu
nao me abro para o novo, né? (G4).

“Ja teve um periodo que a gente estava pensando em trabalhar com pessoas
com deficiéncia intelectual para buscar essa insercdo, mas eu encontrei muita

dificuldade, na época as pessoas nao queriam, ficaram com medo” (G5).

Por causa do capacitismo, a gente olha sempre pela incapacidade,
pelo que ela ndo pode. A gente nunca olha a pessoa com deficiéncia
pela potencialidade que ela tem para agir, a gente sempre olha pelo
lado negativo, pela incapacidade [...] eu acho que a gente poderia ter
muita gente incluida com deficiéncia intelectual se a gente pensasse
na questdo da funcionalidade, naquilo que ele é capaz de executar,
capaz de fazer, mas ndo é feito assim, né? (G4).

As barreiras simbdlicas passam pelo olhar, pela percepcdo de quem
€ a pessoa com deficiéncia [...] a deficiéncia intelectual que é a mais
invisibilizada, pode levar a morte simbodlica. Ainda enquanto
sociedade, sustentamos discursos que valorizam o modelo padréo, e
gual é o modelo? Ai vai se falar da superacéo. Vocé s6 tem que ser
esse Super Homem para poder aparecer. E uma violéncia sutil,
simbdlica, ndo é fisica, declarada, mas é violéncia, porgue vocé ndo
reconhece a existéncia do outro. (G8).

Partimos desses depoimentos e confrontamos com a realidade da Fiocruz:
dentre seus milhares de trabalhadores, dos mais diferentes vinculos, ndo ha sequer

um trabalhador, nem bolsista ou estudante com deficiéncia intelectual. O que vem
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confirmar o quanto ainda somos uma instituicdo excludente. E uma verdadeira morte

simbdlica. Uma total invisibilizacdo deste segmento em nosso meio.

O gestor 9 d& o depoimento de como sua percepcao, a partir do lugar da

gestdo, vem mudando, passando a enxergar a falta de acessibilidade em sua propria

unidade:

Na prética diaria e na gestdo em alguns momentos ainda somos
muito capacitistas. E dificil de absorver isso, porque é uma cultura
gue esta na sociedade, que a gente nao percebe. Naturalizou, né?
Na verdade o problema esta no dia a dia nas instituicbes, [...] e €
muito recente esse meu acordar pra questao. (G9).

E complementa,

Faco uma critica também pra nés todos como trabalhadores e
trabalhadoras da Fiocruz, enquanto organizagdo sindical, né? Eu fico
a vontade pra fazer isso porgue sou do sindicato. A pauta passa as
vezes muito longe. N6és somos trabalhadores e a gente ndo pode
estar uma bolha, né? (G9).

A gestora 10 traz a situacao de ingresso e permanéncia dos alunos da pés-

graduacéo para enfatizar as barreiras atitudinais:

Tivemos um caso had um tempo de um estudante que acabou
desistindo, apés ter ingressado na residéncia huma das nossas
unidades. Encontrou muita dificuldade. N&o teve apoio, né? Entao,
isso tem que ser um exemplo, ndo de que, “olha, ndo deu certo”.
Mas, “olha, o que nds nao fizemos e precisamos fazer?” (G10).

O depoimento de uma ativista cega chega ao nos chocar por sua clareza em

expor a forma discriminatéria como ainda se trata uma pessoa com deficiéncia. Diz

ela;

Vocé vai entrar numa Fiocruz, numa Ensp ou no Ibmec e ndo acha
gue as pessoas vao olhar para vocé com estranheza. Mas acontece.
E isso precisa acabar. Ainda hoje ha uma populagdo muito invisivel,
diminuida ainda. Pensa, ndés somos de uma época em que as
pessoas ainda usavam quem tinha nanismo como atracdo de circo,
simulando ser a bucha de um canh&o e todo mundo aplaudindo. Isso
ndo é um passado tdo, tdo remoto. A gente pensa que € uma coisa
da Idade Média. E pensa que era alguma coisa la com os bobos da
corte. Nao. N&o é. E vocé precisa dizer para todo mundo que vocé é
gente que nem toda gente, que estamos todos dentro dessa
diversidade. (A2).
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Outro gestor aponta a presenca da discriminacdo e o preconceito como “a

maior barreira - as pessoas falam de deficiéncia, elas logo leem como incapacidade

e ndo € isso”. E acrescenta que observa uma pequena mudancga:

B.3 Arquitetdnica

Por outro lado, essas pessoas com deficiéncia estdo mais
conscientes. Nao entendem mais como um ato vocacionado, isolado
ou ato de caridade (a convivéncia), entendem como uma execucao
de direito. Essas pessoas estdo sendo formadas assim. (G6).

E dificil de encontrar motel acessivel. Serd que acham que as
pessoas com deficiéncia ndo amam? (T5).

Se a acessibilidade arquitetdnica ja € dificil nos espacos de modo geral, que

dird na Fiocruz, Apesar dos esforcos da equipe da Cogic, responsavel pela

infraestrutura dos campi, sdo inUmeros os desafios para retirar as barreiras em todos

0s cantos. A comecar pelos prédios historicos tombados que limitam em muito as

intervencdes necessarias. Acrescente-se as dificuldades dos tramites de contratos

publicos a falta de recursos disponiveis. O gestor 1 traz um simples exemplo:

O prédio ficou sem acessibilidade para alunos e trabalhadores que
precisavam do elevador para irem aos seus postos e laboratérios. O
problema levou meses, por conta do prazo de contrato e barreiras de
ordem burocrética, a manutengéo dos elevadores ndo pode ser feita.
(G1).

A gente tem prédios que sdo antigos, prédios tombados que sdo
patrimdnio histérico. Por exemplo, o préprio Castelo, onde vocé
tem um elevador antigo. Paralelepipedo para todo lado. Nas outras
unidades da Fiocruz isso também se reproduz. Tem os limites do
investimento, do orgamento publicoe toda restricdo para
investimento em capital, obra, equipamento. Tem um déficit na
Fiocruz, de laboratérios em péssimas condicdes, etc. (G3).

Outra gestora corrobora falando da unidade que dirige:

A gente estd num prédio de mais de 100 anos. E é dificil fazer as
adaptacdes necessarias nesse prédio, tem uma dificuldade estrutural
aqui, mas outras medidas podiam ser feitas, pequenas para que a
gente consiga ser um pouco acessivel, née? (G4).
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O trabalhador 3:

Quando se fala em acessibilidade dentro da Fiocruz, a gente sabe
que tem problema ndo s6 para deficiente auditivo como eu, mas
também para pessoas que usam cadeiras de rodas, pessoas cegas,
o campus ele ainda ndo é acessivel, falta infraestrutura para que
essas pessoas possam ocupar esse espaco. (T3)

O gestor de uma unidade comenta que por vezes a questdo arquitetbnica é

utilizada como barreira, mas por detras tem uma questéo atitudinal:

Eu ouco: “Ah, mas se houver uma emergéncia, a gente tiver que
evacuar e a pessoa esta na cadeira de rodas?” Respondo “Entdo a
gente ta na légica contraria. A gente tem que providenciar as
condicbes para isso”. E ndo dizer que nao pode, a principio...Eu
presumir que a pessoa nao pode, € muito pobre, né? Mas assim, de
novo, o pessoal joga a seguranca do trabalho na frente dizendo que
nao pode, sem muita discussao. (G2).

A trabalhadora 1 relata as tremendas dificuldades enfrentadas depois que se

tornou uma pessoa com deficiéncia:

faltas:

S6 trés anos depois que me tornei deficiente reformaram a portaria
do prédio para receber alguém com cadeira de rodas e a bengala
canadense...N&o tinha banheiro no meu andar. Eu tinha que subir
mais de 20 degraus para ir ao banheiro. Entdo o meu retorno foi
bastante dificil. O prédio ndo estava nada preparado para receber
uma trabalhadora com deficiéncia. Agora ele estd medianamente,
tem 30% de possibilidades. Mas 0 nosso auditério, por exemplo, nao
pode receber uma pessoa com deficiéncia. Tem que colocar um
elevador e ndo se conseguiu fazer isso, ainda, porque como o prédio
€ muito velho, tinha outras prioridades, eu imagino. Nao é prioridade.
(T1).

Novamente as barreiras no espaco se complicam ainda mais pelas muitas

Faltou muita clareza, faltou muita comunicagdo, faltou explicagéo.
Faltou um monte de coisas. Eu me sinto punida porque eu fiquei
deficiente. E assim que eu vejo. Olha s6, olha, quando eu falava com
as pessoas que eu nao tinha como entrar na minha instituicdo, as
pessoas ficavam olhando para mim: Fiocruz? Absurdo. Tipo assim,
estamos falando da mesma Fiocruz. (T1)

O trabalhador 5 tem um relato muito parecido:
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Quando entrei na Fiocruz, em dois mil e seis, fiz 0 concurso para a
vaga de deficiente. No inicio falaram: entdo, fica um tempo em casa,
gue a gente tem que procurar um local pra vocé. Ai eu fiquei pelo
menos trés semanas em casa. Comecei a trabalhar num lugar, mas
que teve que mudar o escopo de uma obra. N&o tinham pensado no
banheiro pro deficiente. De |4 para c& ja passei por alguns
setores. (T5).

B.4 Tecnolodgica

Precisamos buscar solu¢cdes por meio da tecnologia - desde o
exoesqueleto até dispositivos visuais, assistentes virtuais, tecnologia
social [...] que ndo vao substituir o cuidado e os cuidadores. (G2).

Cada vez mais somos dependentes da tecnologia. A medida que as solucdes
surgem com ela também aumentam as barreiras para aqueles que nao tém suas
especificidades contempladas, seja na projecdo do equipamento, seja na
capacitacdo para uso das habilidades necessarias. A tecnologia assistiva, com
certeza ja ajuda muitas pessoas com deficiéncia, mas precisamos de muita pesquisa
e investimento para que sejam acessiveis chegando até quem dela precisa.

Interessante registrar que essa foi uma das barreiras menos mencionadas
pelos entrevistados. Um gestor fez o exercicio de pensar proposicdes e um
trabalhador surdo expos o que compreende que seria uma solucdo para seguranca

nos campi:

Precisamos buscar solugbes por meio da tecnologia - desde o
exoesqueleto até dispositivos visuais, assistentes virtuais, tecnologia
social — ex. cdes para dar suporte emocional — além dos cées-guia.
As tecnologias ndo vao substituir o cuidado e os ccuidadores -
profissional que nédo é valorizado nem bem remunerado. (G2).

Sugestao do trabalhador 3 “Uma proposta de contingéncia, talvez seja uma
coisa muito simples, como uma iluminagdo rodeando o campus, avisasse sobre
algum risco, e nés poderiamos estar procurando essas informacdes para saber o

que esta acontecendo” (T3).

B.5 Urbanistica e Transporte

Eu tinha que pegar Onibus e as pessoas tinham que me carregar [...]
E ai, eu descobri que o problema ndo estava em mim que nao
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conseguia subir no énibus. O problema estava no 6nibus. (Al).

E comum em nosso discurso a naturalizacdo das barreiras existentes,
especialmente quando citamos as condicbes de espaco: o ambiente ndo esti
adequado; ndo ha condicdo de circulagdo na construcdo, as condi¢cdes sao
adversas, ou o ambiente ndo é acessivel. Vale interrogarmos: essas condi¢cdes
sempre estiveram ali, ou foram projetadas e construidas de modo que suas solu¢des
excluiram, em sua esséncia, as pessoas com deficiéncia? Da mesma forma pode-se
interrogar em relacdo a todas as barreiras construidas em nossa sociedade. E se
foram construidas podem ser desconstruidas e reconstruidas.

O entrevistado resume este questionamento na constatagéo que faz a seguir:

Existe a questdo arquitetbnica e urbanistica, envolvendo ai
problemas de transporte e tudo mais [...], mas nos temos barreiras
gue sao institucionais, barreiras a inclusdo das pessoas com
deficiéncia nos espagos, como por exemplo, na Justica. (G2).

O ativista 1 da o seu depoimento:

Tenho a vivéncia daquele tempo em que eu usava tutores, aparelho
ortopédico e muletas, hoje eu uso cadeira de rodas, foi uma época
muito dificil, porque me sentia muito mal. Coisa de autoestima. O
erro estava em mim. O problema estava em mim. Entdo eu tinha que
pegar dnibus e as pessoas tinham que me carregar para dentro e tal.
E eu ficava com uma situacdo de autoestima baixissima. Falava,
poxa, 0 mundo inteiro anda de énibus, mas eu ndo consigo entrar no
Onibus. (Al).

A guestdo aqui citada pelo ativista 1 envolve o principio da autonomia e da

dignidade e da pessoa, atingindo diretamente o direito de ir e vir. E ele completa:

Um dia eu estava no ponto e alguém me convidou para uma reuniao
de pessoas deficientes (ainda se falava deficientes e ndo pessoa
com deficiéncia). E ai eu fui, pela primeira vez na minha vida eu
estive num ambiente com pessoas com deficiéncia, que ndo fosse
um ambiente clinico (hospital, ou centro de reabilitacdo). Foi a
primeira vez na vida que eu me reuni com outras pessoas com
deficiéncia. E ai, eu descobri que o problema ndo estava em mim
gue ndo conseguia subir no dnibus. O problema estava no 6nibus.
Olha s6, né? E isso hoje vale para tudo. E a partir disso é que
comecgou toda essa minha militdncia. E esse insight foi para mim e
para outros, cada um do seu jeito. Mas todos descobrimos que o
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problema nao estava no corpo, no NOSso corpo, estava fora dele. E ai
toda a nossa luta comecou. (Al).

Foi na coletividade que a militdncia surgiu e se fortaleceu. S&o muitas
histérias de vida que narram essa experiéncia, sendo a do filme Crip Camp uma das
mais conhecidas. A partir de encontros em acampamentos hippies nos anos 60 nos
EUA, que um grupo de jovens consegue se organizar para mudar as leis do pais em
relacdo a segregacao vivida em suas casas, escolas e sociedade em geral.

Estudo realizado por Barbosa (2016) tinha o objetivo de analisar como 0s
blogs com a temaética deficiéncia retratavam a mobilidade urbana no Brasil. Os
achados encontrados apontam que as pessoas com deficiéncia consideram a
mobilidade como sendo estratégica para sua inclusdo social, pois sua auséncia
restringe acesso, impede autonomia e a oportunidade de usufruir da convivéncia e

de seus direitos.

B.6 Outras barreiras estruturais

A questdo de retirada das barreiras é uma estratégia politica, uma
deciséo politica. (G9).

No corpus da pesquisa, além das barreiras mais conhecidas, conforme
descritas e correlacionadas com a LBI, outros tipos surgiram e aqui foram agrupados
sob o titulo de barreiras mais estruturais. Muitas delas se encontram na perspectiva
da interseccionalidade, como é o caso da abordagem feita pelo gestor 8: “Eu acho
que tem barreiras estruturais e simbdlicas, mas a principal barreira é reconhecer as
nossas desigualdades socioeconémicas”. (G 8).

Num pais com tremenda desigualdade como o Brasil, essa uma questdo que
nao pode ser invisibilizada: o fato de que dentre o grande contingente populacional
gue nado tem acesso aos direitos basicos, esta 0 maior segmento das pessoas com
deficiéncia. Dentre esses direitos que lhes sdo quase inacessiveis, um deles € a
educacgdo. A comecar pela educacdo basica, em especial a educacao inclusiva e
quando se fala no nivel superior ou cursar uma pos-graduacédo, a excluséo € quase
que total.

Assim diz a gestora 3:
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Chegar na pés-graduacdo € uma barreira a mais [...] tem pouca
gente chegando para essas carreiras de pesquisa, entrando para a
pés graduacao lato ou stricto sensu [...] e isso tem a ver com essa
dificuldade em chegar aos niveis educacionais mais elevados,
porque os obstaculos sdo numerosos em toda a trajetoria. (G3).

A gestora 3 exemplifica mais uma barreira que € a exigéncia da proficiéncia

em lingua estrangeira na maioria dos cursos da Fiocruz, e problematiza:

Para cursar Saude publica no Brasil € fundamental ter
proficiéncia de inglés? Sera que janao temos literatura suficiente
em portugués para fazer um mestrado? Hoje em dia existem
também outras tecnologias. E o Google Tradutor. Entdo, hoje em
dia a gente pode questionar alguns desses pressupostos do que
nao da para fazer [...]. (G3).

As coordenacdes de curso precisam rever esses critérios e alterar os
regimentos a partir do amadurecimento da questdo da proficiéncia na lingua
estrangeira, que se configura como barreira, em especial para pessoas surdas que
tém Libras como sua primeira lingua e portugués como a segunda lingua. Mas
temos também a situacdo dos indigenas. Por exemplo, nos programas de pos-
graduacdo no Amazonas, isso prejudica muito a entrada dos indigenas que tém
como lingua materna o idioma de sua tribo. Exigir proficiéncia s6 faz aumentar a
dificuldade para conseguirem ingressar no curso. E ao mesmo tempo se considera
prioritario que os indigenas ingressem.

Ainda sobre a entrada e de permanéncia das pessoas com deficiéncia nos

cursos, a gestora 5 exemplificou:

Outro dia eu escutei um aluno falando: “Olha, quando vocés fazem
uma politica afirmativa € como vocés abrissem a porta da sala e a
gente entra, mas é como se a gente tivesse permanecido em pé. Nao
tem cadeira para a gente sentar. E falou isso, eu tenho
necessidades especificas ao longo do processo, se vocés ndo me
ajudarem eu ndo vou conseguir permanecer mesmo com a entrada”.
(GH).

Em relacdo a inclusdo no trabalho também foram citadas as dificuldades
percebidas ou vividas pelos entrevistados, tanto nos concursos publicos quanto no
nao cumprimento da lei de cotas pela terceirizadas, no &mbito da Fiocruz. Fica o

guestionamento o0 quanto existe vontade politica para enfrentar essas barreiras e
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elimina-las? O quanto esta pauta tem alcancado os patamares decisorios na
instituicdo, entrado na agenda dos Conselhos deliberativos das Unidades e da
Presidéncia? O quanto tem se preocupado em atender ao que manda a legislacéo?
O quanto de recursos tem investido para transformar uma situacdo que ja tem tantos
anos de atraso em dire¢cdo a uma instituicdo de fato inclusiva?

Alguns depoimentos que apresentam esses questionamentos:

Tem a dificuldade com editais pouco acessiveis nos concursos, e as
cotas séo poucas e ainda ficam vagas, mas tem as terceirizadas que
estdo o tempo todo contratando, e por que na regra da terceirizacao
a gente ainda nao cobra a politica afirmativa? Além do problema de
quando vocé vai receber a pessoa na unidade, ndo ser informado
gual é a deficiéncia dela, e ai a Fiocruz ndo se prepara. A pessoa
chega e a primeira coisa, é o choque ao ver que a gente ndo teve
esse minimo de cuidado. (G5).

“Sobre os direitos das pessoas com deficiéncia enfim, eu tenho que admitir
gue a gente nunca tratou isso de forma direta nas nossas discussdes na Direcédo da
Unidade”. (G6)

Acho que é uma coisa a gente ndo conseguiu avancar muito na
instituicdo foi levar a questéo para o conselho deliberativo da Fiocruz.
Por exemplo, quantas vezes foi debatido 1&a? Entéo, é preciso estar
nesses lugares onde sao discutidas acfes estratégicas, né? (G9)

Como barreira estrutural que se reflete diretamente na Fiocruz e no Comité
(CFAI) foram destacados dois aspectos ainda presente: a cultura da segregacao em
nossa sociedade com o | histérico das instituicbes de acolhimento,
educacao/integracdo, ou mesmo de caridade; e a outra questdo é a invisibilizacao

das pessoas com deficiéncia, ndo vistas como pessoas de direitos.

O rétulo de ‘especiall coloca as demandas das pessoas com
deficiéncia, como demandas separadas do resto da populagéo, né?
Porque historicamente temos essa questdo da institucionalizacéo.
Quando nascia uma crianca com deficiéncia 30 anos atras com
deficiéncia intelectual, por exemplo, o Unico destino que ela tinha era
a instituicdo. (Al).

O engajamento (ou a falta dele) das pessoas com deficiéncia no
Comité Fiocruz, por exemplo, acho que € muito reflexo da sociedade.
Eu ja estou nessa luta hd um tempo e vejo que participacéo popular
acontece muito pouco, e ainda no ultimo Governo Federal teve todo
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um retrocesso, né? E Isso reverbera no estadual e municipal, muito
triste. (T5).

Dessa forma, observa-se que todas as barreiras aqui identificadas se
entrelacam e estdo presentes na sociedade em geral. A questédo da invisibilizacéo da
deficiéncia passa também pela auséncia de dados, o que configura uma forma de
silenciamento, pois na medida em que ndo se toma conhecimento, permanece um

certo impedimento de compreensao e intervencdo (COSTA, 2022; AMORIM, 2021).

CATEGORIA C - AVANCOS NA BUSCA PELA ACESSIBILIDADE E INCLUSAO
NA FIOCRUZ

As unidades de significado extraidas das falas dos entrevistados que
formaram a categoria ‘Avangos’, foram correlacionadas as seis dimensbes de
acessibilidade a que se refere Sassaki (2006): Arquitetbnica (sem barreiras fisicas),
comunicacional (sem barreiras nha comunicagdo entre pessoas), metodoldgica (sem
barreiras nos métodos e técnicas de lazer, trabalho, educacao etc.), instrumental
(sem barreiras instrumentos, ferramentas, utensilios etc.), programatica (sem
barreiras embutidas em politicas publicas, legislacfes, normas etc.) e atitudinal (sem
preconceitos, estereétipos, estigmas e discriminagcdes nos comportamentos da
sociedade para pessoas que tém deficiéncia).

As percepcbes de avancos sdo variadas e até divergentes nas seis
dimensdes, inclusive em funcdo das diferentes inser¢cdes dos participantes da
pesquisa. De modo geral, sdo poucos 0s avan¢os mencionados, mas isso também é
informacédo a ser valorizada na medida que indicam lacunas e silenciamentos de
guestdes que sdo constantemente negligenciadas. A invisibilizacdo das demandas
das pessoas com deficiéncia se traduz na falta de politicas de inclusdo no trabalho,
na dificuldade de acesso aos espacos de estudo e pesquisa, na auséncia em
cargos de lideranca, enfim nos impedimentos de exercicio da voz politica dos corpos

com deficiéncia.

C.1 Arquitetbnica

Precisamos avancar em equidade, fazer didlogos sobre o
capacitismo, entender e respeitar as diferengas. (G11).
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Nenhum avanco arquitetdnico foi mencionado na fala dos entrevistados nessa
categoria, em contraposicdo ao grande numero de questdes arquitetbnicas que
surgiram na categoria barreiras. Essa auséncia ela é significativa, pois aponta o
grande empenho institucional que ainda necessita ser feito nos campi para que o
acesso e a mobilidade, especialmente das pessoas com deficiéncia fisica, sejam
efetivas.

Contudo, em registro institucional sdo relatadas obras de adequacdo nos
passeios e em constru¢cdes especificas de acessibilidade de prédios, tanto no Rio de
Janeiro quanto em outros estados (FIOCRUZ, 2022).

Ressalte-se 0 arrojado projeto totalmente dentro das normas de
acessibilidade concretizado na unidade da Fiocruz em Euzébio, no Ceara. Em visita
ao prédio se constata a existéncia de rampas, elevadores, portas largas, banheiros
acessiveis, auditério e palco acessiveis, com reserva de espacos para cadeira de
rodas, placas com traducdo em braile e piso tatil. Uma referéncia que deveria ser

seguida em novas construcdes, mas nem sempre tem sido.

C.2 Comunicacional

No relacionamento com as pessoas, as vezes sinto um pouco
excluido por conta da comunicagéo, muito poucos sabem libras. (T4)

Quando entrei na Fiocruz ha 23 anos, era sé um tradutor para tudo.
Muito dificill Entdo ndo conseguia participar de tudo. Além disso
dentro do setor, eu tinha uma dificuldade muito grande de reter
informac@es sobre o processo de trabalho, era algo muito basico, era
um detalhe que conseguia pegar, através de alguma comunicacao,
um gesto, entdo acabava dificultando muito essa comunicacdo. A
gente tem a questdo do processo do trabalho, mas também de
seguranca em todo campus, né? Quando houve a mudanca de
empresa a gente comegou a perceber que houve sim uma melhoria.
Através desse novo convénio, comecgaram a criar projetos voltados
para a comunidade surda, com profissionais, como psicélogos,
assistentes sociais que sabiam libras e ai a gente comecou a ter uma
acessibilidade. (T3)

Segundo dados da Cogepe nés temos 106 trabalhadores com deficiéncia
auditiva, vinculados ao Projeto de empregabilidade da pessoa surda, sob
Coordenacédo da Cooperacdo Social, em cooperacdo com o Centro de Vida

Independente — CVI — instituicdo voltada a trabalhar com pessoas surdas. Além
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destes, temos outros trabalhadores surdos contratados pelas empresas terceirizadas
nas diferentes unidades. Apesar de ser um numero significativo (o maior contrato da
CVI) de pessoas surdas trabalhando na Fiocruz, somente ha bem pouco tempo se
passou a oferecer curso de Libras para os trabalhadores, de forma a facilitar a

comunicacdo nos ambientes de trabalho.

Aqui na Fiocruz tem mais ajuda e respeito, mas precisa aumentar um
pouco mais e melhorar. No relacionamento com as pessoas, as
vezes, sinto um pouco excluido por conta da comunicagdo, como
nem todo mundo sabe libras, né? Mas tem algumas pessoas que ja
conhecgo algum tempo, me chamam, conversam um pouco. (T4).

Algumas unidades da Fiocruz ainda tém o carater assistencialista.
Aceitam o trabalhador do projeto de empregabilidade, mas com a
atitude capacitista de ‘deixa o surdinho ai’. Por outro lado, algumas
sdo rigidas demais. Cobram o trabalho, mas nao oferecem
intérpretes e nem oportunidades de crescimento. (G11).

O Projeto de empregabilidade da pessoa surda na Cooperacao Social busca
avancar em direcdo a superagdo do carater assistencialista. Os trabalhadores
passaram a ser contratados para postos de trabalho e serem estimulados a um
processo formativo. Também se organizaram como coletivo num processo de
empoderamento. Foi criado um canal de negociacdo, com reunides bimensais para
apresentarem as reivindicagoes. Eles estdo mais vistos. O CFAI favoreceu isso, mas
nao s6. Eles mesmos se organizaram. A Coordenacéo do Projeto tem organizado o
oferecimento de cursos introdutérios de Libras (esta na 32 edicao).

Em termos de avancos na Comunicacgao registre-se que durante a pandemia
a Comunicacao Social produziu o Boletim acessibilidade. Foram mais de 300 videos
informativos com noticias semanais com tradu¢édo em Libras (FIOCRUZ, 2023). Toda
a equipe da CCS fez o curso de Libras e foi contratado um intérprete permanente
para o setor.

O contrato feito pela Cogepe para servigos de traducéo tem o com objetivo de
dar suporte as acdes da Coordenacédo e do CFAL. Mesmo assim socorreu no altimo
ano, varios pedidos das unidades, mas esta longe de atender a todas as demandas
que surgem diariamente numa instituicdo do porte da Fiocruz e em ambito nacional.

E importante também ndo perder de vista outras necessidades
comunicacionais, como audiodescricdo para pessoas cegas e com baixa Visao;

linguagem simplificada escrita ou oral para pessoas com deficiéncia intelectual,
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cognitiva, ou de aprendizagem, surdas, surdo-cegas, com deméncia, dislexia ,
afasia, déficit de atencéo, déficit de memoaria. Patricia Almeida, referéncia no Brasil
sobre linguagem simples ressalta que em paises em desenvolvimento como o Brasil,
0 alcance € muito maior, pois a populacdo com deficiéncia tem muito pouco acesso
a educacao inclusiva (COSTA, 2022, p. 325). Em relacdo a Fiocruz, cabe interrogar
sobre quando os recursos de comunicacdo accessivel ndo serdo oferecidos como

uma excegao, mas sim parte do cotidiano na instituicdo?

C.3 Metodoldgica

A dimensédo metodoldgica aponta como deveriam ser ambientes e processos
sem barreiras nos métodos e técnicas de trabalho, educacdo, etc. Contudo,
praticamente ndo houve depoimentos que indicassem avancos perceptiveis nessa
area. A gestora 4 narra dois exemplos de iniciativas metodolégicas uma voltada para

educacao e outra para organizacéo de grupo de pais.

Na oferta de cursos, a gente jA comega a ter algumas disciplinas,
uma transversal, uma optativa...vai sair uma agora na saude
coletiva, que ela é eletiva, que vai falar um pouco sobre
funcionalidade e capacidade.

A gente tem assim, alguns grupos de pais aqui, de associacdes, né,
associacfes de osteogénese imperfeita, de fibrose cistica, de Zica
também, tem algumas, que sdo muito presentes dentro da instituicao.
E muito rica essa discuss&o porque eles vivem isso, né? Eles vivem.
Entdo eles conseguem ver o que é dificil pra eles em questdo de
inclusdo e de acessibilidade. (G4).

Além desses dois exemplos trazidos pela gestora algumas iniciativas e
experiéncias isoladas buscam atender a dimensdo metodologica. Registramos o
caso da equipe da CDEAD/Ensp, que tem buscado substituir a forma tradicional
(que néo leva em consideracao as necessidades especificas) por novas estratégias
para atendimento dos alunos da pos-graduagdo que precisam de acessibilizagédo
dos materiais e das aulas, através de acordos com coordenacao dos cursos, alunos
com deficiéncia e professores.

No campo do trabalho, existem igualmente experiéncias isoladas bem-
sucedidas, porém ainda sdo poucos registros de adequacgédo dos métodos e técnicas

de trabalho, suporte para execucéo de tarefas e solu¢gbes ergondmicas. Os inUmeros



175

exemplos negativos citados na categoria barreiras atitudinais ndo deixam duvida do

guanto ainda precisamos avancar.

C.4 Instrumental

Nessa dimensao deveria se atentar para ndo houvesse barreira instrumental
como equipamentos, ferramentas, utensilios etc. Da mesma forma que a dimenséo
metodoldgica praticamente ndo foram destacados avancos. Em um dos
depoimentos o trabalhador fala de um acolhimento que para ele foi importante
quando de sua chegada a Fiocruz: “A diretora me ligou antes da minha posse,
perguntando exatamente sobre as minhas necessidades, 0 que precisaria ter no
local de trabalho. (T2).” Mas este poderia ser considerado realmente um avango?
Ou seria um direito que naturalmente deveria estar presente em todas as situacées?

Em outro depoimento o trabalhador, aponta com melhoria a transporte
adaptado a sua cadeira de rodas.

Muita coisa foi melhorando. Tipo assim do que tinha e atualmente o
gue tem aqui hoje. Agora tem um contrato com um carrinho elétrico
para cadeirante, que € sensacional. Aqui, em dia de calor, eu saia e

chegava no trabalho pingando na sala, ai ndo da... aquele calor.
Ent&o o carrinho ajuda demais. (T5).

C.5 Atitudinal

Na dimensdo atitudinal o esperado sdo ambientes e relacbes sem
preconceitos, estere6tipos, estigmas e discriminacdes nos comportamentos para
com pessoas que tém deficiéncia, contudo este € um dos maiores desafios em uma
sociedade capacitista e excludente como a nossa. O trabalhador 1 expressa assim o
seu entendimento sobre a questdo: “Eu acho que é o Unico jeito de mudar a cultura
e fazendo um movimento de luta pelos direitos, que a maioria das pessoas com
deficiéncia nem sabe que tem”. (T1l) Gabriel Simées no livro do Férum
interinstitucional (COSTA, 2022, p. 157) da potente depoimento pessoal dessa luta
contra 0 que ele chama de ‘mecanismo de escanteamento dos corpos ditos
anormais’ em que a auséncia, ou a invisibilidade passa a ser normalizada.

Um gestor testemunha do quanto foi importante em sua carreira a experiéncia

de trabalhar com uma pessoa com deficiéncia.
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Digo sem sombra de davida que trabalhar com uma pessoa com
deficiéncia gerou em mim uma sensibilidade, assim, havia da minha
parte uma materialidade para entender aquilo que o comité
expressava né, o capacitismo. Uma experiéncia concreta foi muito
importante para mim. [...] Politicas afirmativas sdo muito importantes
porgue elas permeiam a instituicdo. E o convivio na verdade faz com
gue as pessoas percebam, ndo as dificuldades, mas a rigueza...as
pessoas assim, se surpreendem né? E se surpreendem €& porque
havia preconceito. (G7).

Outra gestora compartilha sua experiéncia pessoal de estar ficando sem a

viséo e o tipo de acolhimento que recebeu da chefia.

Eu, com sete anos de idade comecei a apresentar um problema de
visdo...ja adulta trabalhando na Fiocruz, como bolsista, foi marcada a
cirurgia...mas na semana, o plano ligou cancelando dizendo que era
uma doenca prévia. E eu ndo poderia fazer. E ai minha chefe, ela
entrou na minha sala e viu que eu estava super triste, abalada com a
guestdo. Ela falou: vai fazer a cirurgia. Vai fazer cirurgia que nos
vamos pagar. Eu ndo sei de que forma eles pagaram, mas ela falou,
nao desmarca, vai fazer, vamos pagar. E assim foi. Depois eu fiz o
concurso e me tornei servidora [...] E entdo assim, quando né, a
instituicao acolhe, isso faz muita diferenca. (G6).

Ressalte-se que esta foi uma iniciativa particular da gestora, quando a atitude
de acolhimento e inclusédo deveria ser generalizada na instituicdo e nem sempre o é.
Posso narrar experiéncia em que apés dar uma palestra no Instituto Benjamin
Constant sobre a criagdo do Comité — CFAI, fui abordada por uma mulher cega. Ela
narrou que trabalhava na Fiocruz até quando comecou a perder a visao e por isso foi

despedida. Foi triste e constrangedor ouvir a sua historia.

Ainda bem que podemos ouvir outras histérias com atitudes diferentes como

nos conta o trabalhador com deficiéncia visual.

A vice de gestdo da unidade foi a primeira pessoa com quem eu falei
na instituicdo. Ela me ligou cerca de uma semana antes da minha
posse, perguntando exatamente sobre as minhas necessidades, o
gue precisava no local de trabalho, para que eu pudesse ir até 14,
enfim, tomar posse. E também para eu me assentar no local de
trabalho. (T2).
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Na dimensdo programética espera-se que sejam suprimidas as barreiras

embutidas em politicas publicas, legisla¢gdes, normas, etc. Em varios depoimentos 0s

entrevistados identificaram avancos que podem ser associados a esta dimensao.

Foram avancos relacionados a formacdo do Comité, a criacdo da Politica de

acessibilidade e incluséo, as a¢6es afirmativas.

A gente s6 quebra o estigma quando a gente consegue dar
visibilidade e interferir, digamos assim, contribuir para a mudanca.
Fiocruz tem algumas vantagens, do ponto de vista politico tem a
portaria do Comité que d& materialidade a uma intengdo. Tem
também declaracbes de valores e documentos alinhados nesse
sentido. A cota ja existe aqui na nossa unidade. Vamos usar a cota
para o bem, sem colocar as pessoas em risco. (G8).

Tem outras questdes que sdo relativamente mais recentes, que
sdo politicas, eu diria, mais estruturadas - movimento mais
institucional de fortalecer as politicas. Temos 0 nosso Comité de
Acessibilidade de Inclusdo. Temos uma politica de acessibilidade, de
inclusdo. (G3).

A gestora narra 0 processo institucional de avanco nas acdes afirmativas que

culminou com a ultima portaria em que o percentual foi aumentado, além de ter sido

separado os tipos de publico para ndo concorrem entre si, pessoas com deficiéncia,

negros e indigenas.

Acontece um processo muito, muito rico, de debate, de
amadurecimento coletivo. Ver assim, as pessoas dialogando e
enfrentando seus fantasmas e ouvindo. [..] Eu acompanhei a
discussdo numa comissdo de pés graduacdo, sobre as acdes
afirmativas para pessoas com deficiéncia, e alguns diziam que nés
nao estdvamos preparados. E ai foi uma discussdo muito
intensa, mas um aprendizado também muito interessante .
Dissemos, a gente tem que comecar a fazer isso. Os
movimentos sociais discutem isso ha muito tempo. Vocé
primeiro comega a fazer e ai vocé vai consertando no caminho,
vai melhorando, vai aprimorando, porque para ver a magnitude
dos obstaculos e buscar remové-los, tem um movimento que a
gente tem que fazer, ndo pode. Imagina fazer acdo afirmativa,
deixar as pessoas de fora. Entdo, isso foi feito num primeiro
momento, de forma agregada. (G3)

A gestora continua comentando como foi 0 processo junto ao Forum das

Residéncias
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Tivemos um processo de debate pra sair a portaria das acbes
afirmativas no Programa das Residéncias. Eu falei com a presidente
Nisia na época, ela disse: ‘Vamos fazer, se estiver 14, a gente vai
fazer valer. A politica institucional tem que ser essa’.

Fizemos tudo junto inclusive com o Comité de Acessibilidade de
Inclusdo. Saiu uma Nota Técnica para orientar os editais quanto as
acles afirmativas.

Como digo, a Fiocruz expressa, as vezes processos mais gerais da
sociedade. Do ponto de vista do exemplo externo é uma mensagem
gque a gente passa para outras instituicdes nesse plano mais
organizacional, institucional e para as politicas publicas. Porque as
acles institucionais elas sdo muito importantes, mas elas ndo séo
suficientes. (G3).

S6 eu acho que mesmo quando a gente tem dificuldades de
implementacdo, a gente tem de poder conversar sobre isso. O
processo de estar sempre caminhando é importante do ponto de
vista do aprendizado institucional, que € gradual, que é lento, que é
aguém do que nds gostariamos. Mas ele é muito importante. (G3).

Como avango um gestor menciona o Ultimo congresso interno da Fiocruz
e considera que o Comité fez algumas inser¢cdes politicas que sao muito
importantes, porque elas permeiam a instituicdo. “Uma delas é de que unidades
fizessem contratacdo de pessoas com deficiéncia para tratar questdes de
acessibilidade”. (G5). Outro gestor falando do Comité afirma: “E muito importante
reconhecer o avango decorrente da mobilizacdo de um coletivo - antes do comité
pela inclusdo da pessoa com deficiéncia havia uma grande invisibilidade na

instituicdo, estamos falando de um passado recente”. (G7).

A guestdo da deficiéncia era uma questado inexistente, de maneira
guase que filantrépica, as pessoas com deficiéncia estavam alocadas
em programas sociais para fazer pequenos trabalhos, como levar
papel. Hoje eu ja observo, embora também acredite que
institucionalmente o0 nosso caminho ainda seja longo para se ter as
melhores condi¢cbes, mas hd uma preocupacao institucional, fala-se
disso, introduz-se isso em pautas da educacdo, da pesquisa, da
gestéo do trabalho. (G7).

Ha uma mobilizacdo e vocalizacdo quando ha descuido em questdes
relacionadas a isso, ou seja, hd quem se ocupa de, sacudir todo dia
a instituicdo, para que essa questdo ndo seja uma questdo menor,
ainda mais do ponto de vista, digamos assim, da gestdo mais geral.

A respeito da Politica, o gestor considera que “houve um movimento de base,

ou seja, foi a partir da mobilizagcdo de um conjunto de atores, envolvidos com o
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tema, que forcaram essa questdo a ser discutida. E entdo ela virou uma politica
institucional. E algo que surgiu da base e essa € uma caracteristica bem importante,

que eu acredito”. (G7).

E bom vocé ter uma instituicdo que seja permeavel a esse tipo de
processo da base, que gera uma politica institucional. O fato de ter
tido muitos avancos a meu ver é porque realmente ha um corte do
antes e depois e, € um corte da total invisibilidade das pessoas com
deficiéncia, a quem se destinava trabalhos de pequena
complexidade, de baixa capacidade de mobilizagdo e com quem nao
se tinha muita preocupacdo e o outro momento apds a criacdo do
Comité onde isso, a meu ver, vira uma agenda institucional, com
aprovacao de uma politica no Conselho Deliberativo e o inicio do
envolvimento das unidades. (G7)

A gestora considera como avanco o fato de termos uma politica de
acessibilidade que foi construida de forma participativa “ter a constituicdo de um
documento, é fundamental, porque assim eu tenho o que baliza a minha prética e da
minha instituicdo [...] Cito isso em todo lugar. Digo, estamos seguindo o que esta na

tese X, ou na politica Y e tal...(G8).

A nossa campanha pela direcdo nés fizemos onze compromissos. e
0 décimo primeiro é justamente esse, né? Da inclusdo, da equidade,
diversidade, contra o capacitismo. Isso € um compromisso Nosso,
entdo pra isso acontecer, precisava materializar alguma coisa, entéo
a gente criou o GT através de uma portaria € no primeiro CD
presencial, uma das coisas que eu trouxe, foi o cordel produzido no
ambito da pesquisa PMA e eu disse o porqué, né? O CD tem que
assumir isso junto com a gente, porque € uma acao institucional. Se
0 CD é um espaco deliberativo, e essa é uma agdo macroestratégica,
entdo tem que estar ai. Entreguei o cordel e comecei a sensibilizar
para o debate. (G9). [...] E e a gente ja fez o contrato por exemplo
com traducdo de libras em todos 0s nossos eventos oficiais... Mas
precisa avancar, por exemplo, em fazer autodescri¢édo. [...] E essa
experiéncia aqui da pesquisa em parceria com a Secretaria Municipal
da Deficiéncia podia ser uma orientacdo da Fiocruz em todos os
lugares onde ela tem a sua sede, porque € o SUS atuando. (G9)

O trabalhador fala com entusiasmo de sua participacdo pela primeira vez no Congresso

Interno como delegado juntamente com outras pessoas do Comité

Foi lindo, lindo, lindo, porque acessibilidade entrou em todos os
temas. Acho que foi uma excelente vitéria do comité. Esse é o modo,
0 Unico modo, de no coletivo a gente poder organizar nossas ideias,
como a gente faz nas reunifes. Sim, foi um diferencial. Se néo
tivesse o comité de acessibilidade junto com outro comité (de género
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e raca), eu acho que nédo teria essa transversalidade do tema no
congresso, né? (T5)

CATEGORIA - D - DESAFIOS INSTITUCIONAIS PARA UMA FIOCRUZ
ACESSIVEL E INCLUSIVA

Nesta categoria, os desafios séo trazidos pelos entrevistados em forma de
novas proposicdes, ou através de posturas ja& assumidas, mas que deveriam ser
conhecidas, estabelecidas e multiplicadas na instituicdo. As unidades de significado
gue resultaram nessa categoria foram: Capilarizacéo/divulgacéo; Fortalecimento do
Comité - CFAl, Recursos tecnologicos e sociais; Formacgéo;
Representatividade/Mobilizacdo; Comunicacao.

D.1 Capilarizacéo e divulgacao

O desafio de expandir o debate em torno da tematica na Fiocruz foi debatido
por diversos entrevistados, seja chamando a atencdo para sua importancia, seja
atentando para a responsabilidade das instancias de decisdo e o papel dos

gestores.

O processo de estar sempre caminhando é importante do ponto de
vista do aprendizado institucional, que é gradual, que é lento, que é
aquém do que nés gostariamos. Mas ele é muito importante. (G3)

A gente aposta na politica como uma referéncia para transformar
Nnossos contextos, sejam contextos institucionais, seja na nossa
capacidade de participar de diferentes féruns nacionais e
internacionais, para afirmar principios que a gente defende e dialoga
com a sociedade para construir esses principios que nascem a partir
desse didlogo com a sociedade e suas demandas. (G8)

A gestora valoriza em sua fala a perspectiva da politica institucional, no caso,
falando da Politica de acessibilidade e inclusdo, como um caminho para uma praxis

inclusiva e continua:

Eu estou baseada naquilo que a Fiocruz preconiza, ndo so0
cumprimento das politicas, mas também reiterando 0 nosso
compromisso de sermos formuladores de politicas mais equitativas, €
isso, entende? A gente faz discursos da salde como direito, entédo eu
preciso fazer valer para todos e todas. (G8).
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Outro gestor propde uma maior interlocucao interna e externa:

Eu acho que uma coisa que a gente precisa fazer é integrar
internamente as varias experiéncias. A gente ndo se conhece. A
gente podia, enquanto instituicdo publica, estratégica, de Estado, ter
mais interlocucdo também com as outras instituicdes. Eu acho que
essa integragcdo é um ponto importante pra gente trabalhar como
politica institucional, porque assim eu acho que pode se potencializar
como uma referéncia. (G9).

A proposta de territorializacdo aparece na fala de outro gestor, 0 que

implicaria em um maior comprometimento das dire¢des das unidades:

Eu acredito que séo realidades (regionais) muito diferentes. Entao eu
acho que essa questao precisa ser trazida pra discussao no territério,
né? Vendo como é que nesse espaco as pessoas estao lidando. Se
nao houver vontade politica dentro da unidade, as coisas nao
acontecem. Entdo eu acho que a gestéo estando envolvida ela pode
ajudar muito a acelerar esses processos, né? Junto com outros
atores naquele territorio, entendeu? (G6).

A necessidade de maior capilarizacdo da discussdo em torno da tematica da

acessibilidade na Fiocruz se confirma na fala do gestor de uma das unidades

regionais:

Desconheco a Politica da Fiocruz de acessibilidade e inclusdo. Acho
importante ter preocupacéo institucional - como instituicdo de saude
publica, isso é fundamental. Acho que isso dever ser debatido no
Congresso interno para se tomar conhecimento, inclusive pelo
préprio congresso para capilarizar essas informacdes. (G1).

A entrevista oferecida por gestor 1 foi anterior ao 1X Congresso Interno (2022),

guando houve deliberada mobilizagdo em pautar o tema e o resultado foi retratado

no documento final em que a questdo da acessibilidade e inclusdo foi

transversalizado por todo o texto.

Um dos gestores lembra um outro espaco politico de grande importancia no

modelo de governanca da Fiocruz que sé&o os Conselho Deliberativos — CD, tanto o

da Presidéncia quanto das Unidades, e afirma:

O primeiro lugar onde se deve discutir isso é no CD da Fiocruz com
muita seriedade, discutir como tema central, ndo como uma questao
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secundaria. Precisa sair um pouco da discusséo da Cogepe, que tem
sido o porta-voz desta questdo. Eu acho que outras unidades tém
gue se associar e levar essa pauta para o CD, porque ai vocé
comeca a ter uma discussao no sentido da autogestao. (G5).

Eu acho que ja estando sensivel a essa situacdo, o gestor tem
obrigacdo realmente de ndo sO ter conhecimento dessas causas
como viabilizar a implementacdo dessas politicas. A mudanca tem
que comecar lA& na iniciagcdo cientifica. Dar oportunidade é
fundamental, no sentido de vocé ir I& na ponta onde tem menos
resisténcia e translacionar esse conhecimento. E por ai, eu acho que
tem que ir na base, na formacéo do quadro. (G1).

Indo adiante na necessidade de compromisso institucional com a pauta a gestora
fala de que é preciso uma responsabilizacdo, de fato, em relagcdo as mudangas que
precisam ser feitas. Um trabalhador exemplifica essa realidade apontando a circunstancia

de um trabalhador surdo, vinculado ao projeto social que tem parceria com a Fiocruz.

E ndo vai ser s6 o movimento voluntario, a gente tem que ter um
enquadramento sim, pela via da responsabilizacdo, mais do que a
coisa do comprometimento em que me comprometo e pronto, eu
acho que a gente ja tA no momento da responsabilizacdo. (G5).

A gente poderia valorizar mais profissionais surdos que estédo
bastante tempo aqui. Vamos conversar sobre o que a gente pode
fazer? Nao infringir a lei, mas também poder valorizar nosso colega.
Tem gente que esta ha 27 anos, esse tempo todo, sempre na mesma
funcdo, né? N&o tem uma progressédo, outras op¢les de trabalho,
melhorias. Isso é ruim né? (T5).

Os enfrentamentos das barreiras invisiveis embutidas na cultura institucional
implicam em um exercicio constante de conferir a realidade, desvelar o quanto
mudamos e focar no quanto precisamos avancar. E preciso esse movimento de
conhecer e atualizar politicas, programas, regimentos, regulamentos, portarias,
projetos pedagdgicos e normas em uma perspectiva inclusiva. E continuar a efetuar
mudancas que possibilitem a participacao plena das pessoas com deficiéncia, sejam
trabalhadores, alunos e usuarios dos servigcos da Fiocruz.

No dizer da gestora um resumo desse desafio: “A gente precisa pensar para

fora, e colocar a politica na boca do povo. Vamos botar a boca no trombone” (G8).

D.2 Fortalecimento do Comité — CFAI

O CFAI, como ja visto em capitulo especifico, surge a partir da mobilizacdo de
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um pequeno grupo que se incomoda com a falta de prioridade para um grave
problema institucional, reflexo de uma -cultura excludente, discriminatoria e
preconceituosa na qual estamos inseridos: a invisibilidade dos direitos das pessoas
com deficiéncia.

Em que pese todo esforco dessa pequena equipe em conciliar atribuicdes de
seus cargos originais com atividades do Comité — CFAIl, os desafios postos séo
imensos e cada vez mais crescentes a medida que a Fiocruz comecga a se

guestionar sobre suas reponsabilidades institucionais e sociais sobre a questéo.

Assim, a sustentabilidade estd menos em ter somente o Comité
como estrutura, e mais, em investimento das Unidades, nas varias
possibilidades, entendeu? Agora, o Comité tem que ter pessoas que
dediguem tempo a realizar esse trabalho, dentro das suas fungoes.
(G3).

A fala da gestora 3 traz a questdo tanto da estruturagdo do Comité, que mesmo como
instancia consultiva carece de estruturagdo minima, quanto da responsabilidade de todas as
Unidades.

Temos a politica de acessibilidade que € transversal, ndo é
especifica de uma Unidade. E transversal porque da o tom de quem
a Fiocruz quer ser para a sociedade. A gente vai propagando, tem o
componente do documento da participagdo, mas também da
insatisfacdo e da insisténcia. E uma corresponsabilidade, se a gente
esta colocando numa politica, a gente também precisa criar
coletivamente condi¢cdes para que ela ocorra. Além de identificar
gquais sdo 0s nossos limites e potencialidades para que ela seja
implantada. Tem muita gente que ndo sabe, que nao conhece
a politica de acessibilidade, e que as unidades precisam constituir as
suas representacdes locais. (G8).

O reconhecimento de que a Politica foi um fator divisor na histéria da instituicao
quanto a tematica da inclusédo, pode ser conferida nas diversas falas. Da mesma

forma fica claro que este apesar de ser um fato primordial, € apenas um inicio.

A gente tem artigos, tem textos, tem informes, a gente tem intengoes,
mas eu sinto falta de politicas especificas - orientacdes para diretores
de unidade; agenda e procedimentos operacionais; desdobramentos
institucionais. Eu acho que a gente precisa formalizar de que é uma
agenda importante pra Fiocruz. Estamos no caminho certo, eu acho
gue a gente tem onde comecar a se embasar, isso € uma coisa
importante. (G2).

Eu acho que tem muita coisa para avancar internamente dentro da
instituicdo, mas para fora também. Eu acho que a Fiocruz pode ter
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um papel mais proativo na lideranca desse processo. A Fiocruz é
uma das instituicdes mais respeitadas desse pais, indiscutivelmente.
J& era, e apls a pandemia, isso se fortaleceu ainda mais. Entdo, eu
acho que essa lideranca que a Fiocruz acaba tendo no setor saude,
poderia ser um ator politico institucional importante junto da atuacao
governamental, nessa questéo da deficiéncia. (T2).

Mas ainda temos um longo caminho pela frente né, e ainda percebo
uma dificuldade muito grande do préprio Comité, de mais pessoas
implicadas na causa, incluindo ai as areas de gestdo, em ter igual
permeabilidade na instituicdo, acho que isso nao € igual, entdo ainda
temos muito mesmo para caminhar. (G7)

D.3 Recursos tecnholdgicos e sociais

A Fiocruz precisa produzir e disponibilizar tecnologias e investir nelas
cada vez mais fortemente. Sempre respeitando e estimulando
corajosamente o protagonismo das pessoas com deficiéncia. (A5)

Os recursos tecnologicos digitais sdo vistos como grandes aliados da
acessibilidade, inclusive na utilizagdo cada vez maior da inteligéncia artificial,
contudo temos a barreira do custo impeditivo para extratos sociais onde estdo as

pessoas mais vulnerabilizadas e que mais se beneficiariam desses recursos.

Tem que ter um mapeamento assim como a gente tem um
mapeamento das ofertas educacionais. O que precisa? O que
precisa de investimento? O que precisa de tecnologia? Qual é o tipo
de investimento? Tem que ter isso. Pessoa juridica, pessoa fisica e
capital. Fazer um projeto, como um projeto de pesquisa, um projeto
gue tenha todos os componentes e tendo isso pronto e ficar atento.
Ficar ligado em editais, que de vez em quando abrem oportunidade,
gue a gente ndo pode perder. (G3).

Eu proporia um laboratério de inovacdo na gestdo de solucdes de
acessibilidade, onde dali precisam sair proposicdes baseadas em
ciéncia e aliadas a gestao Tipo assim, um laboratério de ondei saiam
produtos que possam ser aproveitados pelos gestores. Vocé vai |4,
insiste, consegue, mas ainda assim, muitas vezes a gente produz um
artigo cientifico, mas ndo produz uma nota técnica. Uma nota
técnica, um documento que vai ficar, que vai ser assinado por uma
autoridade, que vai passar a ser uma referéncia daquele assunto. A
gente quer especialistas, mas naguele laboratério, ele ndo vai fazer a
mesma pesquisa basica que ja ele faz em outro laboratorio. Ali o
trabalho vai ser o qué? Vamos resolver esses problemas de pesquisa
aqui. Quais sado os problemas? Sao problemas colocados por quem?
Pelos gestores, pelas pessoas com deficiéncia, pelo publico. (G2)

Os recursos podem ser criados também a partir de solugdes do cotidiano,
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como € o caso das tecnologias sociais. Por exemplo, para melhorar a comunicacéao,
algumas dicas tém sido divulgadas. Embora bem conhecidas, € preciso sempre
repetir, porque séo desafios que ainda precisam ser enfrentados no cotidiano de
nossas reunides, em salas de aula e eventos: em apresentacdes de slide, ou textos
impressos, usar fontes sem muitos detalhes (serifas), com bom contraste e tamanho
ampliado para que seja legivel para quem tem baixa visdo; buscar usar plataformas
de videoconferéncia que tenham recursos de tecnologias assistivas: leitores de tela,
geracdo de legenda automatica; fazer sempre uma autodescricdo ao se apresentar
(descreva brevemente as caracteristicas pessoais); se houver uma pessoa com
deficiéncia auditiva habituada com leitura labial, garanta que vocé estara
posicionada de forma favoravel para que ela compreenda o que vocé esta dizendo;
se tiver oportunidade, aprenda noc¢fes béasicas de Libras para se comunicar com
pessoas surdas; estar atento para as “deficiéncias invisiveis” e possiveis
necessidades de adaptacdo devido a uma deficiéncia que ndo é explicita. A melhor
atitude €& sempre perguntar. Mais dicas podem ser acessadas no Guia de
Acessibilidade para as A¢des Educativas na Fiocruz, escrito por Tatiane Rezende e

outras pessoas subgrupo educacédo do Comité (FIOCRUZ, 2021).

D.4 Formacéao

Alguns entrevistados ressaltam em suas falas de o papel estratégico da
Fiocruz nesta area da formacdo e a necessaria coeréncia com sua missao de
formadora de quadros de trabalhadores para o SUS. Além dos cursos formais como
curso técnico, especializacdes e pds-graduacdes stricto e lato sensu, sdo lembradas
outras possibilidades de capacitacdes, formacéo continuada e treinamentos. Assim
como 0s ambientes virtuais de formacdo e os diversos canais como Escola

Corporativa, Escola de Governo, Seminarios, etc.

Ofertar cursos - uma disciplina transversal, como uma disciplina
optativa, - A gente tem alguma e vai sair uma agora na saude
coletiva, que ela é eletiva, que vai falar um pouco sobre
funcionalidade e capacidade. (G4).

Temos um PDG (Programa de Desenvolvimento e Gest&o) que forma
a liderangca de gestores. Nao vejo esse conteudo tratado ali. NOs
temos uma escola de governo que poderia preparar pessoas para
lidar, por exemplo, com Libras. (G5).
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Sédo varias abordagens relacionadas a esse tema 0 que denota o tamanho do

desafio, como também o potencial institucional.

Entdo, eu vejo assim a necessidade de mantermos seminarios
anuais, né? Porque sdo espacos também de didlogo a contacdo das
histérias das pessoas com deficiéncia e essa construcdo das pautas
de apoio a ser dado aos dirigentes para a construcao de estratégias.
Os dirigentes teriam um apoio estratégico do comité para
conformidade com a sua agenda local, inclusive no entendimento do
gue é a deficiéncia. (G8).

Pessoas tém que ser integradas a subsistemas de saude e
seguranca e avaliagdo. Por ex. no plano de contingéncia sobre
evacuagdo do ambiente. - E outra coisa, treinar e ter evidéncia de
que vocé treinou. Falando de certificacbes. Assim, vocé vé que a
gente t4 falando de uma agenda aqui, que ela néao é dificil, mas ela é
uma jornada longa, né? (G2).

Que a gente consiga cada vez mais aumentar a presenca dos
ouvintes participando dos cursos de libras. Assim meu sonho de
permanecer na Fiocruz e ver cada vez mais a inser¢do. Pro futuro
meu sonho é maior inclusdo, maior acesso no campo da informacgéo
e mais intérpretes. (T3).

As barreiras sdo novamente lembradas, reconhecé-las para acharmos formas
de avancar é super importante. Especialmente quando sabemos das inumeras
dificuldades em nosso pais para uma pessoa com deficiéncia chegar a uma pos-
graduacédo. A gestora 3 sugere em relacdo a barreira da lingua estrangeira “foruns
coletivos para trabalhar muito essa questdo. O comité pode fazer esse papel, s6 que
a gente tem de discutir isso academicamente, pois dependendo do tipo de curso,
podem ser solucdes diferentes”. (G3).

Ainda em relacéo as barreiras sugere avancarmos nas acdes afirmativas nas
Residéncias. Pensarmos néo soO na entrada, mas na permanéncia desse aluno que é
outro grande desafio. Incluir ndo € sO colocar para dentro, mas identificar quais
acbes de adequacgao, quais tecnologias e principalmente qual o acolhimento

necessario.

O que precisa ser melhorado no caminho para as a¢fes afirmativas?
A gente pode ir além? Sim, da para gente fazer mais. Mapear
guantas pessoas precisam para entrar na residéncia; saber quem
sdo, a historia, fazer uma roda com as pessoas com deficiéncias
para conversar sobre isso e escutar. Essa uma agenda precisa ser
levada para cima. (G10).
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D.5 Representatividade e Mobilizagdo

A inclusdo faz parte de uma mudanca da sociedade, as pessoas com
deficiéncia ndo vao ficar enclausuradas em suas casas, elas cada
vez mais sabem de seus direitos e lutam por esses direitos. (G5).

A gente precisa se debrucar sobre o tema de forma organizada. Mas
Nnao tem como propor sem antes ouvir das pessoas quais sao as
necessidades. Se aproximar dessa populagdo. Se apropriar da
prépria politica da Fiocruz, integrar o Comité e aprender com o
pessoal que ja estd mais adiantado. E saber o que essa populacao
demanda. (G6).

A fala de um ativista sobre a emancipacdo sinaliza a necessidade do

protagonismo

Eu entendo que nesse caso € preciso tomada de consciéncia das
pessoas com deficiéncia, esse fortalecimento das pessoas com a
ocupacdo dos espacos politicos, simbdlicos, fisicos. E isso, nos
pessoas com deficiéncia, precisamos ocupar o espacgo. [...] Hoje eu
estava ouvindo uma frase que foi atribuida ao Martin Luther King. ele
disse que ‘Noés s6 queremos 0 que € nosso. SO isso. Nos soé
queremos o0 que € nosso’. E vale pra nés também, pessoas com
deficiéncia. Agora a gente tem que tomar essa consciéncia. E ai eu
digo isso com todo respeito, mas vocés que nhao séo deficientes, ndo
sabem? E uma coisa que tem que ser nossa, sendo nao vai ter jeito.
Temos que tomar essa consciéncia dos nossos corpos, do porqué
somos assim, do porqué somos oprimidos, do porqué sofremos, né?
Em razao disso ocuparmos esse espaco. né?..Um amigo querido,
Facundo Chaves, argentino, ele diz assim: “N6s nao temos que lutar
pela inclusdo, nés temos que nos incluir na luta”. (A1)

O gestor 7 destaca que a construcao da agenda de acessibilidade com

as Direcbes pode alavancar uma mobilizacdo institucional. Mas como

construir essa agenda? Identificamos que importa uma priorizagdo da questao

nos espacos politicos de discussédo, agregado a um aporte financeiro para

desenvolvimento de ag¢des concretas.

Ha necessidade de que cada unidade, cada direcdo, construa a sua
agenda pela acessibilidade, né? E o que eu percebo é que aquelas
unidades que contam mais pessoas mobilizadas em torno do tema
avangam, mas muito em decorréncia da existéncia dessas pessoas
la, que pressionam também, né? E ndo por uma agenda propria das
relagbes com as nossas unidades. Entdo acho que ainda temos a
necessidade de investir mais no dialogo e na construcdo de agendas
concretas com os diretores. (G7).
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A gente tem que mudar alguns valores e compreender que essa
inclusdo, ela ndo é somente um objeto de cumprimento de leis ou de
vocacdo de pessoas boazinhas para aceitar esse grupo.
O que a gente precisa é trabalhar muito esses valores, estar junto e
deixar as pessoas falarem por elas proprias. (G5).

Sobre a necessidade da Fiocruz ter mais representatividade e diversidade em
seu quadro para que possamos ir aprendendo enquanto instituicdo na direcdo da
inclusdo, cabe o questionamento da gestora: “E a terceirizacdo — qual o percentual
das empresas, que tem sido cumprido aqui na Fiocruz? E as orientacdes claras para
os contratos quanto ao cumprimento das cotas, onde estao?” (G4)

Outro gestor trouxe aspecto essencial nesse processo de aprendizado e
transformacao institucional que é a busca de parcerias com 0os movimentos de luta

das pessoas com deficiéncia. Assim disse ele:

Vamos ampliar a participacdo junto a sociedade civil organizada.
Entdo a gente pensou no Conselho Nacional de Saude. Mas para o
Congresso Interno ndo se pensou na representatividade deste grupo
€ muito menos nos movimentos das pessoas com deficiéncia. Acho
que a gente precisa pegar o documento do Congresso Interno, suas
diretrizes e ver como transformar em algumas a¢des concretas para
que a gente possa avancar aqui. Assim a gente, enquanto gestédo
tem que materializar tudo isso em acdes. E o que a gente ja
comecgou a fazer, mas eu acho que pode avangar. (G9).

Entdo, o conceito de pessoa com deficiéncia estd em evolu¢do assim
como nés todos temos que estar. A sociedade precisa evoluir
também. Todo mundo evolui junto, nés, as pessoas de modo geral e
os ambientes. Eu acho que a gente precisa entrar no objetivo, no
alvo da criagéo de possibilidades. S6 que é uma cocriacdo. Por que é
cocriagao? Porque a gente aprende em grupo. A gente vive em
sociedade. (A2).

Por fim, sobre o desafio de aumentar a representatividade e mobilizagcéo
dentro da instituicdo, destacamos trés depoimentos que tocam na ferida: “Eu acho
que é o unico jeito de mudar a cultura € fazendo um movimento de luta pelos
direitos, que a maioria das pessoas com deficiéncia nem sabe que tem” (T1).

“Sempre que vejo o Comité, me incomoda poucas pessoas com deficiéncia
estarem nele, ndo sao elas que estdo falando” (G5).

“Eu trabalho com um colega que € uma pessoa com deficiéncia e tem cargo

de chefia, mas é uma excecédo enorme” (G2).
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Essas falas, se tomadas como desafios institucionais nos apontam o quanto
precisamos ser mais efetivos na derrubada dos nossos muros invisiveis, erigidos
para deixarem de fora pessoas que por expressarem a diversidade em seus corpos,
sdo permanentemente excluidas. O que nos falta de investimento? De
sensibilidade? De engajamento? De reflexdo? De letramento? De humildade? De

aprendizagem? De acéao efetiva?

D.6 Comunicagéo

O desafio na comunicacdo é imenso, seja nas diferentes maneiras de
expressdo e transmissdo de informacdo, seja ha comunicacdo interpessoal, na
producdo académica e em especial na interagdo com as pessoas que necessitam de
intérpretes ou tecnologias assistivas.

Sobre esse desafio, assim dizem alguns dos entrevistados: “Cada vez mais a
gente constroi estratégias de comunicacdo para dar visibilidade e que sejam
interativas. Eu acho que isso € uma questdo interessante assim, comecar pensar
numa comunicagao que seja mais direta e préxima das pessoas” (G8).

“Proponho maior convivéncia presencial, hibrida e/ou virtual junto a pessoas
com deficiéncia, tendo em vista sempre a luta incessante pela visibilidade dos
direitos das pessoas com deficiéncia” (A5).

“A gente s6 quebra o estigma quando a gente consegue dar visibilidade e
interferir, digamos assim, contribuir para a mudanca do ponto de vista, mas sé
acontece com contra argumentacao” (G8).

“A gente precisa se debrugar sobre o tema de forma organizada. Mas nao tem
como propor nada sem antes ouvir das pessoas com deficiéncia, quais sdo as

necessidades” (G6).

Eu acho que faltam campanhas fora da época das datas de lembrar
as pessoas com deficiéncia. Eu acho que tem que ser uma coisa
durante o ano todo. Elas passam por coisas que ninguém sabe. Eu
acho que é educacdo, comunicacao e publicizacdo. Temos que falar
e falar e falar, fazer perguntas, pedir retorno e cobrar da instituigdo.
(T1).

Por exemplo |a no Nust, os atendimentos meédicos ja tém um pouco
de acessibilidade, ja tem alguma coisa, mas a gente, por exemplo se
defronta com o impasse na comunicagdo, quando precisa tomar uma
medicacdo ou tomar alguma vacina. Eu imagino que precisa ter
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algum avanco nesse sentido, alguma mudanca, né? Eu ja tentei ir 14
e ai a comunicacao era gestos, escrita, € uma falta muito grande né?
Por exemplo, assim como é que a gente consegue tomar uma vacina
€ se acontecer uma coisa que causa preocupacado, né? Falta por
exemplo, talvez um intérprete nesse posto. (T3)

Todas essas falas anunciam os inomeros desafios, e trazem a
representatividade da pessoa com deficiéncia, trabalhadores, gestores e
movimentos sociais para dar legitimidade a expectativa por uma Fiocruz realmente
comprometida em romper com a invisibilidade dos direitos das pessoas com

deficiéncia.

Fragmentos de narrativas de vida

Na riqueza do encontro e da interacdo, alguns entrevistados
espontaneamente narraram trechos de sua vivéncia, como territorios existenciais
multiplos e diversificados. Esses depoimentos ndo estavam previstos na pesquisa.
Compartilhd-los foi uma oportunidade relevante de ecoar a expressédo de cada uma

dessas pessoas na sua forma singular de andar a vida.

Pessoa com deficiéncia fisica

Eu passei a vivenciar deficiéncia depois dos 16 anos em decorréncia
de uma bala perdida. Entdo, me tornei instantaneamente uma
pessoa com deficiéncia, mas s6é depois fui me tornando, a partir de
entender minha identidade politica. Antes eu tinha uma percepcéo,
mesmo que ndo de forma consciente, sobre deficiéncia, como algo
ruim, algo negativo, peso, estorvo, tudo aquilo, né? Sempre uma
narrativa negativa ou de peso, de dor, de sofrimento. Como Unica
narrativa possivel relacionada a deficiéncia. Entdo, ndo é a toa que
eu me assustei quando me tornei uma pessoa com deficiéncia. Foi
me ver num lugar que antes ndo era um lugar a ser almejado, um
lugar em que se esteja tranquilo, ndo é esse lugar. Entao, fazendo
essa volta um pouco do passado, da para ver que isso também é
perpetuado muitas vezes em matérias de TV, que € muitas vezes o
lugar em que a gente vai ter algum tipo de contato com essa
realidade. Entdo, acho que ndo é que é invisivel, mas este lugar
ainda permanece de um lugar passivo, de alguém que precisa de
assisténcia, alguém que precisa de ajuda e ndo uma pessoa que tem
necessidades em decorréncia da sua condicdo, mas que também é
cidada de igual para igual. Entdo, acho que que agora, eu me vejo
imersa nessa realidade, mas com uma consciéncia mais critica, é,
percebo que tém mais pessoas ocupando este lugar de
protagonismo. (A3)
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Pessoa com deficiéncia visual

Eu fui perdendo a visdo aos poucos por conta da retinopatia
diabética. Eu sou diabética desde os 12 anos e por questdes mesmo
emocionais, em casa eu acabei adquirindo uma patologia, se
agravou e eu fiquei cega. E quando eu fiquei cega, de 99 para 2000,
eu sai do mercado de trabalho. Entdo achei que era para parar
mesmo, pendurar chuteira e ficar. Eu ndo sabia que pessoa cega
trabalhava. Eu ndo sabia que a pessoa cega dava aula, continuava
fazendo as coisas. Entdo, quando foi em 2008, eu fiz um concurso
para professor de inglés no estado, cheguei a lecionar, cheguei a
trabalhar durante o ano de 2008 até outubro. Quando entéo,
instalaram uma comisséao técnica de pericia médica que me declarou
inapta por conta da cegueira e do diabetes e me exoneraram. N&o
me deram direito nem ao proprio estagio de dois anos. Eu ndo sabia
direito como é que funcionava todo o tramite. Eu era uma pessoa
muito crua. Eu s6 queria trabalhar. E ai, quando foi em 2009, eu
conheci a Associagdo de Deficientes Visuais do Rio de Janeiro
(Adverj) e resolvi mudar de lado, né? Entdo, ja que o0 meu direito de
exercer minha profisséo, foi violado, decidi me juntar a todo mundo
gque tem seu direito violado de alguma forma. E resolvi entrar para a
militdncia. Entdo, desde 2009, venho ai nesse percurso. (A2)

Pessoa com espectro de autismo

- Eu ndo me descobri uma pessoa com deficiéncia quando eu
consegui o diagnostico. Quando eu consegui o diagnostico foi uma
confirmacdo...antes foi um processo muito intimo de identidade e ai
eu vou pro mundo... o Instagram e tudo que eu fiz nunca foi, pela
visibilidade, foi porque eu n&do via mulheres negras, nesse processo
de identidade que eu passei, muito intimo, entdo eu procurei
mulheres negras contando a sua experiéncia como mulheres autistas
e eu nao achei. E ai isso me pegou demais. E eu pensei, eu nédo
achei porque ndo tem? Ou eu nao achei, porque a gente ndo esta
falando?

Ai a gente comeca a entender, se aprofundar mais na luta, se engaja
mais na luta, e eu comeco a entender que ndo € uma dinamica s6
dos negros e negras autistas, mas uma dindmica de todas as
pessoas negras dentro do movimento de pessoas com deficiéncia
gue nao sao visibilizadas, ndo sdo contadas suas histérias. Sdo
pouquissimos que fazem, porque na maior parte de nds estamos
dentro de instituigoes.

Meu filho € um menino negro, mora numa favela e que pode ser
parado pela policia e que mesmo se ndo morasse, ele € um menino
negro em algum momento da vida dele, tal qual eu, ele vai poder ser
parado pela policia. Ele é autista do tipo que necessita de alto nivel
de suporte. E ai, se ele for parado, sera que vai dar tempo até poder
se comunicar?

Dentro do Movimento Vidas Negras com Deficiéncia Importam
(VNDI), a gente tem histoérias muito criticas, histérias de pessoas
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negras com deficiéncia faveladas que jA passaram por violéncias
policiais. Tem o Caué, por exemplo, que adoro citar, ele conta de um
dia que ele estava indo na cadeira de rodas, e ai a policia parou ele e
deu um tapa na cara, porgue ele falou que estava indo trabalhar e o
policial ndo acreditou. - Como? Vocé é cadeirante. Ndo esta indo
trabalhar. Vocé esta mentindo pra mim, negdo?’ Essa dindmica toda
€ complicada, é complexa.

As dificuldades de engajamento das pessoas com deficiéncia,
sobretudo as pessoas negras € que elas estdo tentando sobreviver,
nao da pra gente pensar em acessibilidade, se falta comida na mesa.
E para a maior parte das pessoas com deficiéncia sobretudo as
negras, esté faltando comida na mesa. No nosso encontro no Rio de
Janeiro recentemente um dos nossos membros falou que ficou trinta
e duas horas sem comer e que estava com fome.

Como a gente vai garantir uma sociedade mais inclusiva, como a
gente vai fazer com que a pessoa com deficiéncia pense pra além da
sobrevivéncia. Nao tem como. Entdo quando a gente propde um
encontro que nem foi VNDI (Vidas Negras com Deficiéncia
Importam), a gente inclusive tem que garantir o transporte, porque
nao tem ninguém para levar, entdo eu acho que pensar em incluséo
também €& pensar que as pessoas com deficiéncia pra existir
precisam financeiramente subsistir. Entdo eu ndo sei se é so falta de
identidade. Porque as vezes s6 identidade ndo faz muito sentido. A
gente fala: O, eu sei que eu sou uma pessoa com deficiéncia. SO isso
resolve? Nao resolve. A gente precisa de coisas pra além. A gente
precisa existir nos espacos. A gente precisa resistir. (A4)

Pessoa com mobilidade reduzida

Eu vou te falar que no dia de sair do hospital eu sai de cadeira de
rodas. Eu estava bem até aquele dia. No dia de sair do hospital, eu
tive uma crise de choro porque eu falava para minha irma. O mundo
nao esta preparado para mim, o mundo ndo esti preparado. Uma
pessoa de cadeira de rodas e eu morava numa rua com morro e
arvores no passeio e eu pensava assim: como é que eu vou andar
de cadeira de rodas? Eu ndo conseguia. Eu ndo conseguia imaginar
me virando de cadeira de rodas. Eu acho que a gente tem
invisibilidade, sim. O mundo ndo estd preparado, ou esta
pouquissimo preparado. As pessoas ainda estacionam seus carros
na frente do lugar de subir com a cadeira de rodas, nos passeios,
nas calcadas. E uma coisa impressionante.

Eu passei dois anos na frente do meu Instituto, brigando com gente
todos os dias. Eu desisti. Todos os dias, eu estou falando, todos os
dias. De segunda a sexta eu chegava para trabalhar e tinha alguém
parado. Ou até o Uber estacionando para deixar passageiro? ‘- Nao,
mas é rapidinho’. Eu tomei xingamento de pessoas, sem saber
porque eu estava tomando, e era porque eu queria usar minha vaga.

Eu fiquei muito deprimida. Muito, muito deprimida mesmo. Assim
como é importante para pesquisa, eu vou te falar de coracao. Eu quis
morrer. Eu ndo aceitava que eu ndo era mais independente. Porque
eu sempre fui independente. Eu lutei pela minha independéncia
desde cedo. eu tive que tirar a carteira nova, usar carro adaptado e
eu dependia das pessoas para fazer outras coisas. E eu ndo sabia o
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que era isso. Foi como abrir o chdo embaixo dos meus pés. Eu
figuei muito, muito mal. E eu tive a ajuda da terapia, claro e néo sei
se faz diferenca para o seu estudo ou ndo. Eu fui levada por uma
amiga para umas palestras numa casa espirita, que foi o que de fato
me ajudou, junto com a terapia, a ndo tomar a decisdo de morrer
naquele momento. Foi um grande aprendizado.

Voltei correndo para o trabalho. Eu precisava. Eu estava um ano
dentro de casa, s6 saia para fisioterapia [...]. Ai eu fui me adaptando
ao trabalho. Meu Deus! Eu fiquei no limbo por um tempo. Mas o
trabalho ajuda muito, por estar com pessoas. (T1)

Pessoa com deficiéncia visual

A minha deficiéncia, visdo monocular, me coloca huma situacdo de
particularidade que é muito, muito estranha, porque as pessoas ndo
se relacionam comigo como se eu fosse deficiente, entende. Quando
eu exerco atividade existe um pouco de diferenga, porque, como o
meu olho cego é mais lento do que o meu outro olho, entdo eu
apresento eventos de estrabismo, inegavelmente. Entdo, as vezes,
isso causa alguma diferenca. Isso, na verdade, sempre causou uma
diferenca. Olhando para a outra pessoa ela acha que eu ndo estou
olhando para ela. Acha que eu estou olhando para outro lugar. Ai,
as vezes, vem uma piada, é um constrangimento.(T2)

Pessoa com deficiéncia auditiva

Hoje eu estive em um hospital e ndo consegui me comunicar, eu
tentei escrever, também tentei usar o meu celular, porque levo meu
celular que ele acaba sendo uma ferramenta de acessibilidade. Eu
posso entrar na internet, eu consigo digitar, eu consigo usar alguns
aplicativos ali para tentar comunicar, mas ai tem outras questdes
como nao ter uma rede, ou o sinal ndo é suficiente.

Eu tive um problema na escola do meu filho e tive que ir na delegacia
e chegando la eu expliquei dizendo que era surdo e eu estava
tentando escrever, né? E ai expliquei que meu filho era surdo e
minha esposa também. E ai eu falei: - Eu preciso de um tradutor
para que eu possa estar explicando ao senhor.” Nao tinha. Tentei ligar
para um amigo e o delegado disse: ‘- Nao pode’. Ele ndo aceitou e
falou: ‘Eu ndo posso aceitar a participagdo de uma pessoa que nao
estava na situacdo, ndo vou poder fazer essa ocorréncia para vocé,
eu vou pedir para vocé tentar fazer pela internet, no boletim de
ocorréncia on-line, e ele falou que ndo poderia resolver aquele
problema pessoalmente por conta da participacdo do tradutor, e que
infelizmente nao podia fazer nada’.

Eu tenho muitas questdes, alguns traumas, é que sempre acontece
esses pequenos problemas dentro desses locais. E uma quest&o
muito grande, ndo ter acessibilidade, porque eu penso que falta
empatia também nessas pessoas, nesses locais. E muito sofrido
essa questdo da gente precisar ter algum servico, a gente sabe que
essa garantia ndo € apenas um movimento, a gente tem uma
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garantia legal, é através de legislacdo, a gente tem diversas normas
e condutas que dizem como esses locais, essas instituicbes devem
estar agindo, mas acaba que eles ndo tém, né? N&o sei se tem uma
fiscalizacéo.

Hoje eu fago parte desse grupo, uma lideranca da comunidade
surda, que estd tentando mediar todos esses conflitos. Recebo
muitas informacdes de outros surdos, outras demandas e tento com
eles ajudar e criar forma de estar resolvendo

- Eu quero ficar trabalhando na Fiocruz até o dia da minha morte né?
Penso de repente, ndo sei, conseguir algum dia ser aprovado em
algum concurso. Ser uma pessoa gue auxilia outras pessoas surdas.
Isso é uma &rea ainda muito debilitada e que a gente ja reclamou, ja
pediu algumas pautas, tipo a questdo salarial. Tem algumas areas
distintas que faltam né, mas eu imagino que eu consiga ajudar a
Fiocruz de alguma forma, de uma maneira geral.

Agora que eu t0 estudando Letras-Libras, sinto que ndo tenho tanto
dom para essa area de administracdo, mas ainda assim acredito que
eu sou um uma pessoa que influencia, né? Que ajuda, que incentiva
e tenta, né? Ajudar no futuro dos outros. (T3)

Pessoa com deficiéncia auditiva

J& passei por uma situacéo de preconceito andando na rua. Foi dificil
e dolorido. Uma pessoa ficou zombando de mim. Perguntando se eu
era maluco, se era mudo. Fiquei muito magoado, e com raiva. Um
surdo, ele é muito inferiorizado. Isso foi um pouco de tempo atras.
Hoje diminuiu. Mas acontece as vezes. Quando vou ao médico, as
vezes me sinto desprezado. Na hora de prescrever algo, né? Bota
qualquer coisa. Dentro da empresa, falando da chefia também sinto
inferiorizado. Mas diminuiu. Vinte e sete anos que estou na Fiocruz.
Estou no Departamento Geral do Pessoal — DGP, trabalho no
sistema, com 0s arquivos, né? Organizando os arquivos. E trabalho
com planilhas, aposentadoria de pessoas, pessoas que ja faleceram.
Preparo cracha. Ah, faco um pouquinho de tudo, estd muito bom
assim. Tem uma pessoa ouvinte em meu ambiente do trabalho que
sabe um pouquinho de sinais, consegue ler e me ajuda a entender as
coisas, mas tem varias pessoas que nao tem suporte. (T4)

Pessoa com deficiéncia visual

Eu posso contar minha histéria como sujeito da pesquisa: com a
perda de parte da visdo comecgou a adaptacdo dessa vida. E nunca
ninguém falou: vocé é uma pessoa com deficiéncia, muito pelo
contrario havia um medo nao sei de que... Eu sempre tinha essa
desconfianga que tinha alguém olhando diferente para mim. Eu faco
muita terapia para tentar entender. E uma perversidade institucional,
mas ndo é a instituicdo como uma eminéncia parda que esta |4,
entendeu? Uma instituicdo é feita por pessoas, né? Pessoas como
nés, pessoas que a gente admira, gosta, mas que ndo tem esse
entendimento, né? Ouvi assim: ‘— Realmente, vocé como pessoa
com deficiéncia, ndo deveria se aposentar? Nao é o caso? Eu
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disse: ‘— A capacidade que a gente tem para fazer as coisas € tanto
quanto qualquer outra pessoa. O momento da minha aposentadoria
vai aparecer, mas eu também posso ndo querer me aposentar [...] e
o financeiro para a pessoa com deficiéncia tem que ser igual ao da
pessoa sem deficiéncia. Mas somos cobrados para trabalhar como
se fosse uma pessoa sem deficiéncia, como uma maquina, né?

Sobre vagas de carro para pessoas com deficiéncia, eu sou
abordada por pessoas da rua, gente que ta passando e fala: vocé vai

7

levar multa, ou seja, as pessoas pensam que € o deficiente é
somente o cadeirante. (G10)

Fazer uma sintese dessa discusséo é uma tarefa bastante desafiadora diante
da rigueza do material coletado em todas as entrevistas. Some-se a isso a
experiéncia rica de interagir com cada um dos entrevistados, com sua bagagem de
vida, seus conhecimentos, suas vivéncias em que cada um sabe muito bem “a dor e
a delicia de ser o que é”, como diz a musica de Caetano Veloso.

As narrativas, depoimentos, opinides nos emocionam, instigam, indignam,
mas acima de tudo nos trazem cada vez mais a convic¢ao de que precisamos estar
juntos a estas pessoas “produzindo espacos de escuta da subjetividade que lhes €,
violentamente, negada nos mais diversos espacgos sociais” (Costa, 2022, p.470).

Para concretizar a analise critica proposta revisitamos o0s objetivos da
pesquisa explicitando a relagéo entre as partes e buscando a compreenséao do todo
nesse percurso investigativo. Por hipotese tomou-se a compreensao de que existe
uma grande invisibilidade nos direitos as pessoas com d/eficiéncia na Fiocruz. O
grande numero de barreiras existentes, conforme essa categoria indicou, vieram a
confirmar a hip6tese de que ainda ha muito a ser feito para a Fiocruz alcancar a
condicdo de acessivel e inclusiva. As barreiras estruturais na sociedade se refletem
de forma clara nas barreiras institucionais que sdo evidenciadas no capacitismo,
fruto do preconceito e da discriminacéo devido a diversidade funcional dos corpos.

Um dos objetivos especificos propde a analise critica dos avancos e desafios.
Em duas categorias analisadas numa perspectiva critica, anunciam que houve
avancgo, em especial nos ultimos 5 anos, mas que estes resultados estdo muito
aguém do que se espera de uma instituicdo como a Fiocruz.

Os avancos que foram citados nas entrevistas e identificados na pesquisa
documental nos registros da instituicdo do Comité - CFAI devem ser valorizados,
pois sao fruto de mobilizacées importantes que como uma onda vao se repetindo
instituicdo a fora. Contudo, com 0 aumento da conscientizacdo, ficam mais

evidenciadas as enormes barreiras institucionais que precisam ser enfrentadas,
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modo geral agravadas pela falta de orcamento, falta de sensibilizacdo ou
naturalizacédo do capacitismo.

Assim, ao analisarmos a estratégias e planos de acdes institucionais
registrados pelo CFAIl foram encontrados avangos, mas também barreiras,
dificuldades e necessidades enfrentadas pelos diversos atores, como trabalhadores,
pesquisadores, alunos, usuarios e até visitantes.

O que o processo histérico nos mostra é que decorridos 123 anos da criagdo
da Fiocruz, ainda h&d muita invisibilidade dessa parcela da populacdo em nossa
Instituicdo. Pessoas com d/eficiéncia ndo sdo poucas nas estatisticas nacionais e
mundiais, mas na Fiocruz numericamente sdo em numero insignificante. Em alguns
casos, como a d/eficiéncia intelectual, a inexisténcia é total. O CFAlI,
persistentemente e “construindo o caminho ao caminhar”, avangou na construcao de
uma politica bem elaborada coletivamente, mas o plano de acdo decorrente dela
nao foi assumido pela maioria das unidades para sua execucdo. Um dos grandes
avancos alcancados pelo CFAI foi ter colocado a tematica na pauta institucional,
inclusive no congresso interno, sendo discutida e inserida no documento final de
forma transversalizada. Hoje permanentemente se fala e reconhece a necessidade
de toda a instituicdo se empenhar na desconstrucdo do capacitismo a comecar pela
terminologia, mas também abrindo espacos para convivéncia no trabalho e acdes
afirmativas na educacéao.

J& o ultimo objetivo traz o desafio de apontar proposi¢cdes de acessibilidade e
inclusdo institucional no sentido de articular de forma coerente 0s estamentos
tedrico-legais e as abordagens estudadas. Mesmo com as limitacBes, que qualquer
pesquisa oferece, considera-se que muitas e excelentes propostas surgiram e foram
registradas nos relatos ja categorizados. Destaque-se a Ultima parte da entrevista de
Romeo Sassaki transcrita abaixo onde ele resume suas propostas:

Que proposicOes vocé faria para o enfrentamento e o avanco da questdo da
acessibilidade e inclusdo em uma instituicdo como a Fiocruz e ao seu Comité
pela Acessibilidade e Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia?

Resposta. Falei de forma explicita e/ou implicita sobre algumas dessas proposicdes
nas minhas respostas. Em apoio ao papel da Fiocruz e ao objetivo do seu Comité,
solicito que aceitem as seguintes proposi¢des: [a] Maior convivéncia presencial,
hibrida e/ou virtual junto a pessoas com deficiéncia; [b] Luta incessante pela

visibilidade dos direitos das pessoas com deficiéncia; [c] Forte investimento em
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estudos para avancar a divulgacdo de informacdes; [d] Investimento macico em
estudos sobre os ordenamentos juridicos e as politicas publicas; [e] Produzir e
disponibilizar tecnologias e investir nelas cada vez mais fortemente; [f] Respeitar e
estimular corajosamente o protagonismo das pessoas com deficiéncia; [g] Oferta de
inimeras bolsas de estudo a fim de que um maior numero de profissionais,
académicos e pesquisadores possam conhecer o que ha de melhor em
metodologias e técnicas para concretizar o ideal da inclusdo de pessoas com
deficiéncia na sociedade brasileira.

A entrevista completa que Romeu Sassaki digitou de préprio punho em
resposta ao convite para participar dessa pesquisa estd no Anexo A da tese. Sua
partida precoce nos deixa um tanto Orfdos, mas devido a sua jornada de
compromisso deixou um grande legado ao movimento de luta pelos direitos das
pessoas com d/eficiéncia. Fica o registro como homenagem a sua memodaria.

Em suas proposicdes, Sassaki no auge de seus 84 anos, nos desafia a
aumentar a convivéncia, respeitar o protagonismo, acabar com a invisibilidade dos
direitos e como estratégia institucional investir em pesquisa, estudos e producdes
voltadas ao compromisso de uma sociedade inclusiva para as pessoas com
deficiéncia.

Ainda na intencdo de sintese, trago algumas das proposicées apresentadas
pelo Comité — CFAI ao entdo candidato a presidéncia da Fiocruz em janeiro de 2023,
que em consonancia com o0s achados da pesquisa fazem eco as falas dos
entrevistados, e fortalecem o anseio de vermos respostas institucionais mais céleres
e impactantes. Portanto, sdo desafios para a Fiocruz:

e Adequar as estruturas e processos da Fiocruz ao estabelecido pela Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n® 13.146/2015).

e Fortalecer o Comité pela Acessibilidade e Inclusdo das Pessoas com
Deficiéncia como instancia consultiva e fomentadora de politicas institucionais, com
a participacdo dos movimentos sociais, garantindo a instalacdo de subcomités em
todas as unidades da instituicdo, para intensificar o combate as iniquidades e a
todas as formas de intolerancia e discriminagao.

e Estabelecer, nos varios ambitos de atuagédo da Fiocruz, em dialogo com os
movimentos sociais, acdes afirmativas e reparadoras de respeito as diversidades,
com inclusédo efetiva das popula¢gdes vulnerabilizadas nos campi da Fiocruz, no

hY

tocante aos contratos de trabalho, a educacdo, & saude e a producdo de
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conhecimento, para a valorizacao da diversidade.

e Intensificar a formacdo e a qualificacdo docente na Fiocruz, de modo a
fortalecer a inclusdo e assegurar as condicbes de permanéncia de pessoas com
deficiéncia em ambientes educacionais, laborais e nos produtos audiovisuais, para
gue tenham pleno direito ao exercicio da cidadania.

e Incluir a implantacéo de politicas e tecnologias assistivas; o atendimento e
acompanhamento de trabalhadoras e trabalhadores, estudantes, usuérias e usuarios
de servigcos da Fiocruz; acessibilizacdo de material didatico e planejamento dos
cursos e processos formativos contemplando estudantes e profissionais com
deficiéncia.

e Desenvolver iniciativas de formacédo de profissionais da instituicdo e
trabalhadores da saude para o acolhimento desse publico, incluindo a retomada dos
féruns de Integracdo de Politicas da Fiocruz.

e Priorizar edital com recursos destinados exclusivamente a pesquisas
dedicadas a esta tematica.

e Fomentar linhas de pesquisa e articulacdo dos diferentes niveis e
modalidades de educacdo no processo de combate as iniquidades sociais e
promocao da acessibilidade e inclusao;

e Combater o capacitismo institucional por meio da ampliacdo e
aprofundamento do debate sobre a funcionalidade dos corpos e suas expressoes

mais comuns no cotidiano da instituicéo.

5.4 REGISTROS DA CAMINHADA
5.4.1 Pesquisas compartilhadas

Dois projetos coordenados por pesquisadores da Fiocruz buscam conhecer e
aprofundar a temética junto a instituicAo e aos movimentos sociais de luta por
direitos das pessoas com deficiéncia. A primeira pesquisa intitulada Levantamento
situacional de trabalhadores com deficiéncia na Fiocruz em parceria com a
Coordenacédo Geral de Pessoas - Cogepe e o Instituto de Comunicacdo e
Informacdo em Ciéncia e Tecnologia — Icict que tem como objetivo analisar e
acompanhar o perfil dos trabalhadores com deficiéncia na Fiocruz - seja os que

ingressaram nas cotas dos concursos ou foram contratados pelos projetos de
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inclusdo - ouvindo-os em relacdo as barreiras, limitacdes e restricdes enfrentadas
no trabalho, com vistas a promover a¢des internas de melhorias.

A segunda é a pesquisa sobre “O conhecimento da APS sobre a
deficiéncia: caminhos de visibilidade ou de invisibilidade?” contemplada no
edital Fiocruz/Vice-Presidéncia de Pesquisa e Colecdes Biologicas - VPPCB junto ao
Programa de Politicas Publicas e Modelos de Atencdo e Gestdo do Sistema e dos
Servigos de Saude - PMA. A pesquisa se prop8e analisar o fluxo de cuidado de
pessoas com deficiéncia em 4 (quatro) Unidades Basicas de Saude - UBS, assim
como a identificacdo de lacunas assistenciais e a integralidade do cuidado das
pessoas com deficiéncia. No bojo dessa pesquisa € construido o Forum
Interinstitucional, que tem como um dos frutos das suas articulagbes a presente
publicacao, feita a muitas maos e com riquezas existenciais das mais diversas.

Cabe destacar que, para além das acdes institucionais, o Comité tem
buscado se posicionar, por meio de notas técnicas e de cartas de repudio, frente ao
desmonte de direitos orquestrado pelos governos neoliberais em prol do estado
minimo. Apesar disso, reconhecemos a necessidade de ampliar o didlogo com os
movimentos sociais de luta emancipatéria das pessoas com deficiéncia por uma

sociedade mais acessivel e inclusiva no &mbito comunitario.

5.4.1.1 Conhecimento da Pesquisa Atencdo Primaria a Saude sobre a deficiéncia

A pesquisa intitulada “O conhecimento da Atencdo Primaria a Saude (APS)
sobre a deficiéncia” coordenada por Lais Silveira Costa, Annibal Amorim e Sonia
Gertner, foi contemplada no edital Fiocruz/Vice-Presidéncia de Pesquisa e Colecdes
Bioldgicas - VPPCB junto ao Programa de Politicas Publicas e Modelos de Atencéo
e Gestdo do Sistema e dos Servicos de Saude - PMA, teve seu inicio em marco de
2020, com duracdo prevista de trés anos (FIOCRUZ, 2020a).
A pesquisa se desenvolveu no periodo pandémico, o que significava aquela altura,
ameaca a vida de muitas pessoas, incluindo pessoas com deficiéncia. Foi um
desafio a mais, porém foram feitos ajustes em relacédo ao seu desenho inicial, o que
ndo impediu que fossem alcancados inumeros resultados, além do que foi previsto
no projeto original.

A pesquisa se propds identificar lacunas assistenciais que obstaculizam a

integralidade do cuidado e comprometem ganhos funcionais das pessoas com
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deficiéncia, populacéo historicamente invisibilizada.

Nesse sentido, buscou promover a aproximacao de profissionais e gestores
da Atencdo Priméaria em Saude com a sociedade civil organizada com conhecimento
sobre as demandas dessa populagdo. A pesquisa priorizou a participacdo de
pessoas com deficiéncia em todas as fases de elaboracdo e implementacdo -
inclusive contemplando o protagonismo de pesquisadores nas coordenacdes locais
do projeto, sendo as quatro pessoas com deficiéncia.

E reconhecido o desafio da efetivacdo da APS como coordenadora do fluxo
de cuidados no SUS. Muitas dificuldades permanecem encobertas, em parte porque
seus aspectos qualitativos tém sido pouco compreendidos ou sequer investigados a
partir do lugar de fala de sujeitos/ protagonistas a serem inseridos em linhas de
cuidado.

Em relacdo a metodologia, partiu-se do principio de que a incorporacao de
atores sociais ndo hegemonicos permite a captura de dimensdes hoje invisiveis.
Optou-se pelo método da pesquisa-ac¢do, onde sujeitos contribuem no processo de
construcdo e intervencdo na realidade e incorporam o conhecimento aferido por
meio de revisdes da literatura, de iniciativas institucionais e sistematizacdo de
conhecimentos decorrentes de interagdes sociais. Para tanto, contou-se com uma
equipe de colaboradores pesquisadores e da sociedade civil organizada, militantes
dos movimentos sociais pelos direitos da pessoa com deficiéncia, envolvidos na
construcdo, analise e disseminacdo do conhecimento da pesquisa,

O publico-alvo do projeto sdo pessoas com deficiéncia e seus familiares,
formuladores de politicas nacionais, regionais e locais; gestores e trabalhadores da
saude da APS, dos servicos de reabilitacdo e da rede de assisténcia social.

O projeto em sua carta de motivacdo contemplava, dentre outras, a
perspectiva de ver a Fiocruz desafiada a compreender a tematica da deficiéncia,
potencializando-a em rede, ampliando seu alcance em resultados e produtos que
servirdo a sociedade.

Pode-se considerar que este desafio foi alcancado de forma exponencial,
considerando evidentemente, que é processo continuo, mas com resultados que
podem ser conferidos nos inimeros desdobramentos e demandas para abordagens
da tematica no ambito inter e intrarinstitucional. Além dos produtos materializados
nas mais variadas formas, tanto em seus conteudos quanto em suas apresentacoes

acessiveis.
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Dentre as muitas iniciativas que valorizam a participacéo e protagonismo das
pessoas com deficiéncia, ressalta-se a criacdo de um Forum Interinstitucional de
Pessoas com Deficiéncia e seu desdobramento no espago virtual de trocas na
“Comunidade de Experiéncias e Praticas Acessiveis e Inclusivas”, criada no ambito
da Plataforma Digital Colaborativa do IdeiaSUS/Fiocruz. Ideia SUS Link
http://www.ideiasus.fiocruz.br/portal/index.php.

A Comunidade € um espaco de disseminacao e intercambio permanente de
informagOes sobre deficiéncia. Batizada de "ComunitasCrip" (nome inspirado na
teoria Crip, uma posicdo critica e questionadora da corponormatividade), teve seu
lancamento em novembro de 2021 e tem carater permanente. O objetivo é de
oportunizar que as pessoas com deficiéncia, como sujeitos de direitos sanitarios,
possam contribuir para o fortalecimento da tematica de acessibilidade e inclusdo no
SUS, em interacdo com as demais pessoas. Nessa comunidade virtual dispordo de
espaco para relatos de experiéncias e praticas acessiveis e inclusivas. Parte-se da
premissa de que através de diferentes questbes como emancipacdo critica,
autonomia, pesquisa, ativismo, linguagem simplificada, etc., seja possivel avancar
na compreensdo dos diversos modos de levar a vida da populacdo com diversidade
funcional.

Podemos considerar que a grande culminancia de toda a mobilizacdo e
transformacao alcancadas pelo projeto, sem davida foi a divulgacéo e realizacdo em
tempo recorde da 12 Conferéncia Livre Nacional sobre a salde da pessoa com
deficiéncia, em 29 de abril de 2023 como etapa preparatéria da 172 Conferéncia
Nacional de Saude, a ser realizada de 2 a 5 de julho, em Brasilia. O tem do evento
foi ‘Amanha vai ser outro dia - SUS e o compromisso ético com a saude das
pessoas com deficiéncia’ e sera realizado na ASFOC, no Campus de Manguinhos da
Fiocruz. O resultado em numeros foi de 1167 participantes, de todos os estados e
regides do pais, tendo, portanto, o direito a eleger 10 delegados. Sendo 99% dos
eleitos, pessoas com deficiéncia. Mais de 30 associacdes e instituicbes de todo o
Brasil se unirem a iniciativa como proponentes. A iniciativa contou com apoio da
ENSP e ASFOC, imprescindiveis a sua realizacdo. O documento base foi construido
e debatido coletivamente em etapa anterior ao dia da Conferéncia. O documento

final votado pelos participantes encontra-se nos anexos da tese (Anexo C).
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Figura 14 - Cartaz de convocacao para a 12 Conferéncia Livre Nacional sobre a

saude da pessoa com deficiéncia

SAUDE DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA
Etapa preparatéria
173 Conferéncia Nacional de Saude

Link: https://forms.gle/FYep9jzsz868rHud8

Manguinhos - Fiocruz-RJ
Endereco: Avenida Brasil, 4365.
Manguinhos - Rio de Janeiro

m ; Data: 29 de abril de 2023
! Horéario: 9as 17h
u Local: ASFOC - Campus

~—

Fonte: Souza (2023). Disponivel em: https://informe.ensp.fiocruz.br/noticias/53993.

Destacamos abaixo alguns produtos no ambito da pesquisa:

e Publicacado do livro “Itinerario de reflexbes e praticas de acessibilidade e
inclusdo: a poténcia do Férum Interinstitucional” em formatos impresso e digital,
idealizado por Lais Costa, Annibal Amorim e S6nia Gertner. Contém 65 capitulos,
escritos por parceiros do projeto e participantes dos encontros do Forum
Interinstitucional.

e Guia de acessibilidade na comunicagéo - Resultado de um esforco coletivo
com a participacao de varias instituicoes.

e Guia de acessibilidade na comunicagdo em cordel (produto finalizado) - O
guia foi produzido em formato de cordel para possibilitar maior engajamento e uma
aproximacéo poética com a tematica da acessibilidade, favorecendo a disseminagéo
do conhecimento. As formas de apresentacdo do Guia em cordel sdo digital, com
janela de Libras e audiodescricdo, e na forma Impressa. Também esta sendo
impressa uma versao em braille.

e Guia de direitos e de saude sexual das pessoas com deficiéncia -
Desenvolvido para compartilhar conhecimentos e orientagdes sobre direitos e sobre
a saude sexual das pessoas com deficiéncia para trabalhadores e gestores da

salde e demais areas sociais.
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e Guia de direitos e de saude sexual em cordel - em fase de producéo das
xilogravuras.

e Publicacdo de artigos 1) Deficiéncia e Covid-19: “fazer viver e deixar
morrer”? publicado em 25/01/2022, na Research, Society, Development 2)
"Sobre o0 viver em uma cidade capacitista: antes, durante e depois da Pandemia da
Covid-19”, redacéo iniciada em 2021 e aprovado em 2022, pelo Comité Editorial da
Revista Ciéncia & Saude Coletiva, publicado no Volume 27, nimero 1, e divulgagéo
no fim do més de janeiro de 2022

5.4.1.2 Trabalho e deficiéncia

A pesquisa intitulada Levantamento situacional de trabalhadores com
deficiéncia na Fiocruz, aprovada no CEP da Escola Politécnica teve como objetivo
geral analisar e acompanhar o perfil dos trabalhadores com deficiéncia na Fiocruz -
seja 0s que ingressaram nas cotas dos concursos ou foram contratados pelos
projetos de inclusdo - ouvindo-los em relagcdo as barreiras, limitacdes e restricdes
enfrentadas no trabalho, com vistas a promover acfes internas de melhorias,
alinhadas com uma politica de acessibilidade e inclusdo. O publico-alvo da primeira
fase da pesquisa foram servidores com deficiéncia, ingressantes nos concursos
através das Acdes Afirmativas e outros servidores identificados através do
Subsistema Integrado de Atencdo a Saude do Servidor publico federal ou do
Sistema Institucional de Gestao.

O projeto foi desenvolvido no ambito de uma parceria instituida em 2017,
além da autora, foram pesquisadores Andréa da Luz Carvalho (Coordenacédo Geral
de Pessoas da Fiocruz-COGEPE/Fiocruz) Cristina Maria Rabelais Duarte (Nucleo de
Informacao, Politicas Publicas e Inclusdo Social — NIPPIS/ICICT/Fiocruz, Fiocruz) e
Miguel Abud Marcelino (Centro Universitario Arthur de S& Earp Neto — UNIFASE,
localizado em Petropolis/RJ).

A pesquisa nasce da necessidade de oportunizar que as pessoas com
deficiéncia narrem suas percepcdes a respeito da sua insercdo no ambiente de
trabalho na Fiocruz. E assim, reafirmar a ideia de sujeitos de direitos, que se opde
frontalmente aos modelos historicamente estigmatizantes e excludentes,
reintroduzindo nas discussfes contemporaneas as contribuicbes destes sujeitos

gue, durante muito tempo, permaneceram invisiveis
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A abordagem metodoldgica é quantitativa e qualitativa com a aplicacédo de
formuléario eletrébnico com perguntas objetivas e algumas abertas, através das quais
foram obtidas informagdes sobre a vivéncia dos trabalhadores no ambiente de
trabalho e como percebe, na sua experiéncia, as politicas e préticas institucionais de
acessibilidade e incluséo.

As etapas da pesquisa compreenderam o desenvolvimento de um estudo
exploratdrio de dados secundéarios em sistemas nacionais e/ou institucionais e uma
pesquisa primaria, utilizando formulério semiestruturado desenvolvido com base na
Classificacao Internacional e Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF/OMS.
Com o intercurso da pandemia de Covid-19, foi incorporado ao formulario um
moédulo para avaliagdo dos seus efeitos sobre a salde e bem-estar dos
trabalhadores pesquisados. O questionario foi enviado para 35 servidores com
deficiéncia lotados em diversas unidades técnico-cientificas da Fiocruz. Desses, 21
responderam, constituindo o universo da pesquisa.

A maior parte dos respondentes tinha entre 30 e 49 anos, conforme registro
de data de nascimento, com distribuicdo equilibrada entre os sexos, maioria do
género binario, raca branca, casada ou em unido estavel. Ressalta-se o alto grau de
escolaridade, visto que a totalidade possui nivel superior completo, sendo 62% com
pos-graduacao stricto sensu.

Os resultados mostram a existéncia, em diferentes graus, de barreiras
ambientais e atitudinais de acordo com as categorias: produtos e tecnologia de uso
individual ou coletivo, acessibilidade nos varios ambientes do trabalho e no entorno,
apoio e suporte de terceiros e vivéncia de preconceitos e discriminacdo. Tais
resultados indicam aspectos a serem priorizados na politica institucional.

No referente aos efeitos da pandemia de Covid-19 sobre a saude e bem-
estar, foi evidenciada a necessidade de politicas institucionais voltadas,
especialmente, & melhoria da saude mental e apoio para situacbes em que as
limitacbes na realizacdo de atividades e a restricdo a participacdo social
aumentaram exponencialmente no periodo. Em que pese a alta escolarizacdo dos
participantes, ficou evidente a demanda por informacdes preventivas, confiaveis e
acessiveis, e combate a desinformacao.

O projeto prevé ainda, em etapas posteriores, a realizacdo de grupos focais
com informantes-chave, junto a trabalhadores com deficiéncia e setores de gestéo

de pessoas, em intervalos bianuais, com a finalidade de caracterizar as condi¢cbes
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de trabalho e outras barreiras porventura existentes, porém ndo detectadas nessa
primeira etapa.

Trata-se de uma proposta orientada para a gestdo, com a finalidade de
fornecer subsidios para a definicAo de medidas institucionais voltadas para a
inclusdo e promocédo de cidadania, de forma afinada com as demais politicas da
Fiocruz.

Vale sublinhar que a realizagdo da pesquisa e as parcerias estabelecidas
integram um conjunto de ag¢des institucionais, impulsionadas pelo Comité Fiocruz
pela Acessibilidade e inclusdo e implementadas pelas Unidades em anos recentes,
na busca de conformidade com teses, diretrizes e politicas definidas nos
Congressos Internos, relacionadas com a pauta da inclusdo e acessibilidade, sem,
entretanto, deixar de reconhecer que, neste campo, ainda ha muito o que ser feito.

AplOs a realizacdo da primeira fase da pesquisa sobre a situacdo dos
trabalhadores com deficiéncia na Fiocruz, seus resultados se mostraram aplicaveis
ao planejamento de politicas institucionais voltadas a salude do trabalhador com
deficiéncia, destacando-se como alvos principais a serem priorizados: a. Demanda
por tecnologia de uso individual: dispositivos de apoio visual, aparelhos auditivos,
implantes cocleares e softwares de comunicacdo ou aprendizagem; b. Em relacdo a
produtos e tecnologia de uso coletivo, no ambiente: rampas ou corrimaos e
sanitarios adaptados; c. No tocante a acessibilidade: ergonomia no local do trabalho;
acessibilidade para entrar e sair dos auditérios na qualidade de palestrante e
acessibilidade de circulacdo no campus; acessibilidade no trajeto de ida e volta ao
trabalho; acessibilidade na entrada e saida dos restaurantes e auditérios na
qualidade de espectador; acessibilidade para entrar e sair de bibliotecas e, por fim, a
acessibilidade dos recursos de tecnologia da informacéo: utilizacdo de softwares e
navegacao pelos sites institucionais; d. No que tange a necessidade de apoio e
suporte de terceiros e a vivéncia de preconceitos e discriminagdo, os resultados
sugerem a necessidade de acOes educativas e de combate ao preconceito e
discriminagéo; e. No que se refere aos efeitos da pandemia sobre a saude e bem-
estar dos respondentes, o0s resultados apontam para a necessidade de politicas
institucionais voltadas especialmente a melhoria da salude mental desses
trabalhadores, com eventual apoio para situagdes nas quais as limitacdes para a
realizacdo de atividades e a restricAo a participacdo social pioraram devido a

pandemia.
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A motivacao para a presente pesquisa foi uma necessidade de primeira hora
quando da formacdo do Comité Fiocruz pela Acessibilidade e Inclusdo que,
juntamente com a Cogepe, entendeu ser imperioso o conhecimento de quem eram
os trabalhadores com deficiéncia na instituicdo, como desenvolviam seu trabalho,
assim como, quais eram suas percepcdes, vivéncias e demandas. Nessa
cooperacao com pesquisadores do NIPIIS (ICICT & UNIFASE) o primeiro passo foi
dado, porém é preciso prosseguir avangando, tanto no aprofundamento das
pesquisas, quanto nas ac¢fes politicas, com vistas a romper com a invisibilidade,
superar a discriminacéo e o capacitismo, fazer valer os direitos e reafirmar a riqueza
da diversidade humana.

Atendendo a uma das finalidades da pesquisa que é fornecer subsidios para
a definicho de medidas institucionais voltadas para a inclusdo e promocao de
cidadania, foi realizado um webinario para os gestores do Forum dos Servicos de
Gestdo de Pessoas (SGT/FIOCRUZ). Outra devolutiva foi a publicacdo dos
resultados parciais em forma de capitulo no livro “Itinerario de reflexdes e préticas de
acessibilidade e inclusdo: a poténcia do Férum Interinstitucional”. Em breve sera
publicado artigo com resultados completos.

Registre-se que outras pesquisas tém sido desenvolvidas por pesquisadores
da Fiocruz sobre a tematica da deficiéncia, com participacdo parcial da autora,

dentre eles:

e Projeto de pesquisa multicéntrico “Strengthening the inclusion of people
with disabilities in the health system in Brazil” ou “Fortalecimento do
Acesso da Pessoa com Deficiéncia ao SUS”, realizado em parceria
com centros de pesquisa hacionais e internacionais. O objetivo foi
investigar a realidade do acesso e do funcionamento do Sistema Unico
de Saude (SUS) no atendimento as necessidades de saude das
pessoas com deficiéncia, coordenado pela Dr? Luciana Sepulveda da
Fiocruz Brasilia. (Anexo B)

e Projeto de pesquisa "Maes Especiais da Maré - Trincheiras de
resisténcia (s) no cuidado a pessoa com deficiéncia no Complexo da
Maré", do doutorando Rafael da Silva Magalhdes, com objetivo de
sistematizar as trajetérias de luta no cuidado as pessoas com

deficiéncias, a partir das percepcdes das maes em seus contextos
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familiares e no ambito das politicas de Estado, no Complexo da Maré,

Rio de Janeiro.

Considera-se de grande relevancia que mais pesquisas com caracteristicas
emancipatérias sejam desenvolvidas e disseminadas para avancarmos na

construcdo e disseminacao do conhecimento sobre o tema.

5.4.2 Publicagdes - Coluna opiniao

Em meio a caminhada do doutoramento, me veio convite, sempre desafiador,
do Prof, Fadel, para escrever sobre acessibilidade e inclusédo para a Coluna Opiniao
(no Blog Multiplicadores de Visat). Espaco democratico, libertador e libertario para
compartilhamento de ideias, angustias, indignacfes (e nado faltou tudo isso nesse
periodo em que as trevas do fascismo nos apavoravam). A Coluna é também espaco
onde ndo faltam poesia, musica e a esperanca de que o amanhd sempre ha de
chegar como um novo dia. Textos selecionados de varios autores foram organizados
em dois livros (VASCONCELLOS, 2021). Alguns dos meus textos publicados séo
aqui compartilhados:

Dancando as escuras
Em 09/03/2020

Recebi hoje uma mensagem de audio com um convite muito
tentador/instigador. Trata-se da iniciativa de realizacdo de encontros de pessoas
cegas para dancarem juntas. Acontece no Rio de Janeiro trés vezes por semana em
trés pontos de encontro distintos. O projeto chamado Dancando as escuras é
apresentado como uma forma de inclusdo e lazer de cegos e pessoas com baixa
vis&o. Junto a pagina do Prof. Alvaro Souza encontramos mais paginas relacionadas
com outras inciativas louvaveis, tais como, ‘Pedalando juntos’ ou ‘Caminhando as
escuras’, com objetivos semelhantes.

A mensagem que encerra esse convite se resume numa frase, que nos
provoca a sair da inércia seja em nossa vida pessoal ou de cidadao brasileiro
vivendo tempos de perplexidade e imobilismo frente ao obscurantismo e a barbarie
do bolsonarismo. O convite é: Dance bem, dance mal, dance sem parar!

Fez-me lembrar de uma crénica de Clarisse Lispector chamada Amor, em que
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a narradora esta seguindo em sua vida rotineira e sem graca, quando da janela do
bonde ela avista um cego parado no ponto, ele estava mascando chiclete e parecia
que ao fazé-lo sorria de prazer. Como é presente no estilo dessa autora genial, 0
episédio dispara na personagem Varios questionamentos sobre o que é a vida, os
relacionamentos, o sentido de felicidade. A mulher € impactada por este encontro e
se torna mais ainda atordoada quando € levada em seus pensamentos a revisitar
seus valores e escolhas e percebe o quanto ndo enxergava de sua realidade.

E como alguém ja disse: Nos contos de Clarice, de uma forma geral, as
personagens experimentam a felicidade, mas jamais fazem isso de maneira banal.
Por isso, a felicidade existe, mas clandestinamente, fora das fronteiras da
“‘normalidade”.

Em tempos obscuros tomei estes pensamentos como uma epifania, um subito
pensamento inspirador e iluminado que promove a compreensao de alguma coisa. O
gue temos a aprender com esta epifania?

Bruno Sena Martins em seu livro intitulado “E se eu fosse cego?” reflete sobre
0S conceitos e preconceitos a respeito da cegueira e como estao arraigados social e
culturalmente. Destaca que o maior sofrimento por vezes é vivenciado nas relacdes
sociais opressivas que permanecem largamente indiferentes as narrativas das
pessoas cegas. Frequentemente, essas pessoas experimentam a exclusdo tendo
que viver refém de valores que ousaram superar, mas que pela insisténcia
permanecem como uma estrutura conceitual desinformada e baseada nas ideias de
incapacidade, infortnio e tragédia pessoal. Citando em sua pesquisa Victor Turner,
acrescenta “As pessoas que cegam subitamente empreendem uma dolorosa
experiéncia de aprendizagem e reconstrugdo, em que o significado da vida e o
significado da cegueira tendem a dancar juntos. Seria importante que uma
aprendizagem social, informada pelas experiéncias das pessoas cegas, pudesse
acompanhar as reconfiguracdes biograficas das implicagdes da cegueira.”

Navegando por essa inspiracao chego ao filme Dancer in the dark (Dancando
no escuro) do cineasta dinamarqués Lars Von Trier, brilhantemente estrelado pela
cantora Bjork. O seu personagem, Selma, sofre de uma doenca hereditaria
degenerativa que esta lhe ocasionando uma rapida cegueira progressiva. Por isso,
Selma guarda cada centavo que ganha com seu trabalho para custear uma
operacdo que evitara que seu filho sofra do mesmo destino. O musical se desenrola

com muita maestria, dramaticidade e com um desfecho tragico. A sensibilidade e
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musicalidade sao para Selma o amparo do amor-entrega e da re-existéncia.

Apoés a brutal cena final, sobem os créditos enquanto ouvimos a cancao
intitulada New World, em nossa mente, apenas flutua a frase estampada no ultimo
instante do longa e a qual deixo como iluminagdo em nossa luta contra as trevas
medievais que nos assolam:

“They say it's the last song. They don’t know us, you see. It's only the last
song if we let it be.

Eles dizem que é a ultima musica. Eles ndo nos conhecem, vocé vé. Sera
apenas a Ultima musica, se deixarmos que seja. "

Ndo chegamos a musica final. Nao importa a diversidade de nossas
condicdes, experiéncias, cores, crencas ou percepcdes, a masica que queremos
continuar dancando sempre é a democracia.

Assim, concluo que precisamos mais do que nunca da danca, da musica, da
literatura, do cinema e da academia para resgatar o coletivo, o inclusivo, a
mobilizacdo para rompermos a inércia, se indignar e a0 mesmo tempo se deixar
embalar pela sensibilidade, pela alegria, pela emocado, pela resisténcia, pela

esperanca, pela utopia.

“E 0 nosso momento”. Sera?
Em 12/04/2022

O vencedor do Oscar nesta 942 edicdo foi o filme “Coda - No ritmo do
coragao”. O filme levou todas as estatuetas das categorias nas quais competia,
melhor filme, melhor ator coadjuvante, Troy Kotsur e melhor roteiro adaptado, de
Sian Heder. Foi emocionante ver a plateia de pé, balancando as maos no gesto de
aplauso que é utilizado pela lingua de sinais. O grande destaque esta no fato da
equipe de atores selecionados para representarem uma familia de pessoas surdas,
com apenas uma filha ouvinte, serem de fato pessoas com deficiéncia auditiva. O
titulo original do filme, CODA, € um acrénimo para child of deaf adult(s), expresséo
que significa filho(a) de adulto(s) com surdez. O ator Kotsur dedicou o prémio a toda
comunidade de pessoas com deficiéncia. “E o nosso momento!”, disse.

Demorou mais de 94 anos para que pudéssemos assistir a presenca das
pessoas com deficiéncia no palco na premiacao de melhor filme do Oscar. Fato este
gue nao deveria ser tao inédito, considerando que este segmento da sociedade esta

na marca de 15% da populacdo mundial. Nossa surpresa vem escancarar o quanto
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estamos em atraso e como precisamos avancar até sermos considerados uma
sociedade de fato inclusiva.

No ritmo do coracdo € um daqueles filmes em que choramos e rimos quase
ao mesmo tempo, mas o principal recado do filme € que o lema dos movimentos das
pessoas om deficiéncia “Nada sobre ndés sem ndés”, precisa ser respeitado, ndo so
na acessibilizacdo das produc¢des audiovisuais, mas em todos 0s projetos, espacos
e dimens0bes da vida em sociedade.

N&o é possivel que em pleno século XXI, grande parcela da populagdo néo
tenha como vivenciar a sua cidadania plena, devido aos inUmeros impedimentos de
acesso aos seus direitos. E a invisibilidade desses direitos grita, se expressa, se
comprova na auséncia de dados e informacdes precisas e por conseguinte na falta
de politicas publicas efetivas.

No Brasil, a situacdo € mais premente, pois o que se vé no atual governo séo
perdas de direitos que ja haviam sido conquistados com muita luta das pessoas com
deficiéncia para serem ouvidas e reconhecidas em seu conhecimento experiencial.
Apesar de nosso marco tedrico ser um dos mais avancados do mundo, termos tido
pronta adesdo a Convencdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia/2007, que alcancou status constitucional e posteriormente termos
promulgada a Lei Brasileira de inclusdo — LBI/ 2015, ndo é isto que se Vvé
diariamente nas inUmeras expressfes do capacitismo, termo cada vez mais usado
no Brasil para nomear a atitude preconceituosa que hierarquiza as pessoas com
base na corponormatividade, em que os corpos considerados “normais” se tornam o
padrdo e o que foge desse esteredtipo é considerado de menor valor. E essa
hierarquizacao dos corpos € aplicada para definir o valor e a capacidade da pessoa
com deficiéncia.

A LBI traz enunciados importantes, como a definicAo de deficiéncia,
considerada a interacéo entre o impedimento e 0 ambiente e ainda em consonancia
com o modelo social, determina que a avaliacdo da deficiéncia deva ser
biopsicossocial. Nesse sentido, contudo, pode-se falar que estamos vivendo tempos
de retrocesso, pois em ato recente o governo federal desconsiderou todo um
trabalho validado cientificamente e junto as pessoas com deficiéncia na construcao
de um instrumento de avaliacao - IFBr-M, de excelente acuidade. Ao invés de valida-
lo, preferiu fortalecer o modelo biomédico, anunciando a adogdo de instrumento

baseado prioritariamente em critérios de economicidade para restringir os beneficios
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sociais a que as pessoas com deficiéncia fariam jus. Ou seja, reforca a ideia de que
a deficiencia € um problema individual e uma desgraca pessoal, um problema
subjetivo e ndo de uma coletividade. Em contraponto, os Determinantes Sociais da
Saude, na perspectiva dos Direitos Humanos, reafirmam a dignidade coletiva, o
bem-estar dos diferentes grupos sociais, pressupde solidariedade e engajamento de
todos nas lutas histéricas para reducao de todo tipo de desigualdade, iniquidade e
exclusdo, sem espaco para interpretacoes individualistas.

No ritmo do coracdo, o subtitulo do filme, retrata o quanto precisamos de
todas as nossas percepcdes e possibilidades para entrarmos em sintonia com o
outro. Quando somos capazes de intuir, além da raz&do, quando nos dispomos a
ver/escutar o que o0 outro quer comunicar, a sintonia pode acontecer. O filme mostra
que a vida de todos, indiscriminadamente, € repleta de possibilidades de conflitos,
de dramas, de lutas internas e dificuldades nas relacbes, contudo mostra também
gue nossos sonhos tém o poder de nos mover e, até quem sabe em alguns
momentos, acertar o ritmo do coracdo. E quem sabe ainda, nos ajude a acertar o
compasso desse pais na construcdo/reconstrucdo de uma sociedade mais plural,
diversa, acolhedora e inclusiva. Precisamos falar e agir, precisamos acreditar e
reagir.

Por falar em reagir, e o tapa de Will Smith em Cris Rock em plena ceriménia?
Bem, isso € papo para um outro dia. Por enquanto aqui, do lado debaixo da linha do
Equador, estamos mais preocupados em dar um tapa no fascismo, no militarismo,
no fundamentalismo e em todas as suas expressdes racistas, totalitarias e
capacitistas. Lembrando que para isso precisamos de todos. Esse € 0 nosso
momento!

Nada sobre n6s sem noés
Em 13/11/2019

Sempre gosto de lembrar que minha aproximagdo da teméatica da
acessibilidade e inclusdo das pessoas com deficiéncia se deu por provocacao do
prof. Fadel que a época orientava o pos-doutorado do Prof. Eguimar Chaveiro, cujo
resultado foi o belissimo livro que generosamente nos convidaram a participar - Uma
ponte ao mundo-cartografias existenciais da pessoa com deficiéncia e o trabalho.
Interrogada sobre que acdes havia em nossa instituicdo centenaria - a Fundacgao
Oswaldo Cruz - visando a acessibilidade e inclusdo, deparei-me a primeira vista com

uma grande defasagem entre o0 que preconizavam as legislagcbes e a prética
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institucional.

Aos poucos foram identificadas iniciativas importantes em algumas unidades,
porém ainda insuficientes para o tamanho do desafio institucional. O movimento que
surgiu desde entdo buscou unir esforgos e iniciativas para dar lugar a um nascente
compromisso dos trabalhadores, diretorias e presidéncia com uma politica
institucional de acessibilidade e inclusdo das pessoas com deficiéncia. Talvez numa
perspectiva psicanalitica o engajamento que me tomou possa ser interpretado a
partir da maxima “a falta que nos move”. Ha tanto a fazer, ha tanto por que lutar que
nao podemos ficar parados e nem dispersos. Por outra perspectiva, talvez mais
existencial, diria que a causa me escolheu, me convocou, me envolveu. Mas como
equacionar essa militdncia um tanto tardia e leiga com o lema “Nada sobre nés sem
nos”? Somente com interesse, atengdo e humildade para escutar e aprender com
agueles que vivenciam a deficiéncia e enfrentam as mais diversas barreiras que a
nossa sociedade ainda lhes impde.

No Brasil de hoje, em que a perda dos direitos € a noticia diaria, ndo seria
diferente no que tange aos direitos das pessoas com deficiéncia, como
acompanhamos indignados a tentativa, felizmente frustrada, de desativar o
Conselho Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CONADE), a
semelhanca do que ocorreu com a dissolucdo de diversos conselhos de
representacdo social. Mas, atencdo, “é preciso estar atento e forte”, como nos
alertam Caetano e Gil. Como exemplo, temos a ultima reunido do CONADE, ocorrida
em 23/outubro/2019, ocasido em que foi debatida a questdo do documento
apresentado pelos médicos peritos do INSS, denominado “Protocolo Brasileiro de
Avaliacédo da Deficiéncia - PROBAD”, instrumento esse que com o apoio da Casa
Civil, foi levado em audiéncia publica do Senado Federal, sem ouvir as pessoas com
deficiéncia que deveriam estar legitimamente representadas, assim como outras
areas e profissionais da deficiéncia. A situacdo € de tal desrespeito que a proposta
chegou mesmo sabendo-se que o indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado —
IFBr-M, esta em fase final de validacdo. O Instrumento vem sendo desenvolvido em
parceria da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do
Ministério de Estado da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos e a Universidade
de Brasilia - UnB, com dispéndio de recursos publicos e de tempo de trabalho de
equipe multidisciplinar, em acordo com os principios e disposicdes da Convencéao

dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - CDPD (2009), sendo o Unico instrumento
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em que estdo presentes os critérios de legitimidade e competéncia legal para a sua
construcdo. A Convencdo é uma norma gue possui natureza constitucional, nela o
conceito de deficiéncia passou do modelo biomédico, centralizado na doenga e nas
limitacdes do corpo, para o modelo biopsicossocial, que compreende, além do
impedimento, barreiras socioeconémicas, ambientais e atitudinais. O protocolo
proposto pela Pericia médica do Ministério da Economia é mais um retrocesso, pois
viola o principio expresso no lema que tem ecoado em todo o mundo como simbolo
da luta por direitos da pessoa com deficiéncia, ou seja, “Nada sobre n6s sem nos!”
Portanto, todos os processos de tomada de decisdo relativos as pessoas com
deficiéncia, devem ter o envolvimento ativo das pessoas com deficiéncia.

N&o ha esperancas de que um dia esse governo que esta ai, abandone toda
a demagogia de incluséo e consiga reconhecer a importancia da participacéo e do
protagonismo dos sujeitos de direitos. Mas somos mais suficientes do que isso que
estd ai. E s6 me faz concordar quando se diz que os poetas chegam primeiro,
sempre. E eles ja disseram: “Ha suficiéncia de mais ou de menos. Pessoas tém
suficiéncias de mais ou de menos. [...] Suficiéncias de menos ao colocar a producéo
do conhecimento a servico do mercado e do capital. Suficiéncias de mais ao colocar
todos os sentidos a servico da dignidade humana, mesmo que faltem todos os

sentidos”. (Chaveiro e Vasconcellos)

Nada para os outros: Lucro acima de tudo! O “meu” acima de todos!
Em 03/12/2019

Comecar um texto sempre implica em uma escolha dentre diversos assuntos
e abordagens. Confesso que gostaria de ter menos op¢des, mas vivemos um tempo
no Brasil em que ndo nos faltam motivos, perplexidades e indignacdo para nos
posicionarmos em meio a uma avalanche de medidas, decretos, projetos de lei, num
movimento de retrocesso das conquistas sociais. No caso da acessibilidade e
inclusdo da pessoa com deficiéncia ndo € diferente. Todos os dias praticamente
somos surpreendidos (e ainda somos) por uma ferocidade na retirada de direitos
conquistados com muito engajamento das pessoas com deficiéncia e da sociedade
em geral. E para qué? Por qué? A quem interessa? Nao é dificil ao leitor tirar suas
préoprias conclusoes.

No livro Uma ponte ao mundo - cartografias existenciais da pessoa com

deficiéncia e o trabalho, em seu capitulo 1V, os autores fazem uma analogia entre a
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aplicacdo da Lei 8.213/91, conhecida como “Lei de Cotas”, e os avangos efetivos
nestes 28 anos como um estagio entre uma pinguela e uma ponte em construcdo. A
conscientizacdo empresarial sobre a acessibilidade vinha se dando de forma
gradual, apesar de, na maioria dos casos, com a intervencado do Ministério Publico
Federal do Trabalho, uma vez que o empresariado brasileiro possui dificuldades em
tomar para si a responsabilidade social. Ainda assim seria uma pinguela longe de
ser uma ponte de acessibilidade e incluséo de todos no mundo do trabalho.

Pois bem, o que esta ruim pode piorar! Na semana que antecede a
importante comemoracdo que ocorre hoje, 3 de dezembro: Dia internacional da
Pessoa com Deficiéncia, instituido pela ONU em 1992, com o objetivo de sensibilizar
e mobilizar para a defesa da dignidade, dos direitos e o bem estar das pessoas com
deficiéncia, fomos impactados com o PL (Projeto de Lei) de n® 6.159/2019 que
tramita em regime de urgéncia, chancelado pelo Ministério da Economia e, que de
forma absurda, restringe, encolhe e abole direitos conquistados com muita luta das
pessoas com deficiéncia. Ao tratar sobre o auxilio-inclusédo e reserva de vagas para
trabalhadores com deficiéncia nas empresas, o famigerado projeto propde um
desmantelamento das conquistas legais. A Associacdo Nacional dos Membros do
Ministério Publico de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia e Idosos
(AMPID) veio a publico esta semana esclarecer seu posicionamento contrario ao PL
6159/2019, e esclarece as razbes. Algumas delas passo a destacar. O Poder
Executivo ao apresentar o PL 6.159/2019 afronta os diversos artigos da Convencéo
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) ao ndo consultar as pessoas
com deficiéncia por intermédio de suas organizacdes/entidades representativas,
afrontando o lema ‘Nada sobre nds sem nés’. Estabelece diversas condi¢ces para o
direito a concessédo do auxilio-inclusao que, se efetivadas, impedem o acesso a sua
concessao e frustra os objetivos da Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (Lei 13.146/15) de incentivar as pessoas com deficiéncia a se inserirem
pela primeira vez no mercado de trabalho; impede a aplicagdo da cota nas
atividades que tenham jornada menor que 26 horas, jornadas essas que séo ideais
para as pessoas com deficiéncia; destr6i a aprendizagem, que é a preparacao
profissional de jovens para o mundo do trabalho, ao contar a pessoa com deficiéncia
na condicdo de aprendiz para a reserva de postos de trabalho (cota). Impede a
contratacdo de pessoas com deficiéncia para contratos em tempo parcial;

mercantiliza a pessoa com deficiéncia grave que passa a valer em dobro para o
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cumprimento da reserva (cota). Mercantiliza, mais uma vez, a pessoa com
deficiéncia ao prever que a empresa pagara recolhimento mensal (multa) de 2
salarios-minimos a um programa (habilitacdo e reabilitagdo fisica e profissional se
nao conseguir cumprir a reserva de postos de trabalho - cota). Possibilita a venda
(tal qual a um nefasto sistema de escraviddo) de trabalhador(a) com deficiéncia
excedente em outra empresa. Todo esse desmonte se justificaria em nome de qué?
Na logica econdmica, esse € o modus operandi de um governo a servigo do lucro do
grande capital um projeto neoliberal de sociedade em que a financeirizagcéo da vida,
das pessoas e dos sonhos se sobrepdem a todos os outros valores.

Parece que presenciamos o reverso do lema do movimento (NADA SOBRE
NOS SEM NOS) das pessoas com deficiéncia, degenerado para: NADA PARA OS
OUTROS: Lucro acima de tudo! O “meu” acima de todos! Precisamos resistir a mais
esta agressdo aos nossos direitos e juntos com o Movimento das Pessoas com
Deficiéncia cobrarmos dos representantes do povo no Governo uma posicao
decente em defesa dos Direitos Humanos. E a cidadania da pessoa com deficiéncia
no Brasil que estd em jogo. Em tempos de fim de ano, em que o balan¢co aponta
para tantos retrocessos, precisamos chegar em 2020 cantando juntos com Belchior:
Tenho sangrado demais, tenho chorado pra cachorro. Ano passado eu morri, mas
esse ano eu nao morro. Ano passado eu morri, mas esse ano eu nao morro. Ano

passado eu morri, mas esse ano eu ndo morro.

5.4.3 Dom Quixote na Fiocruz

Dom Quixote, o cavaleiro medieval, e Sancho Pancga, seu fiel escudeiro, em
sua parceria nos permite muitas viagens metaforicas com diferentes interpretacées.
Em uma resenha do livro de Cervantes, Flavio Ricardo Vassoler desenvolve a ideia
de que é possivel identificar na figura do fraco cavaleiro a ciséo entre valores da
época medieval. A formacdo do mercado mundial que se impunha confrontava o
valor das reciprocidades e o estracalhamento desses proprios valores. Dom Quixote
é alguém em descompasso com os valores da sua época. E herdi para a época
nobre e anti-heroi para a época mercadoldgica que se instalava. Vassoler continua
em sua resenha fazendo um paralelo entre a dupla Quixote/Sancho e as dimensdes
psicanaliticas bem conhecidas como o Id e o Superego. Quixote era toda pulsao,

sonho e utopia. Ja Sancho trazia o principio da realidade. Tentava abrir os olhos do
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cavaleiro para que visse que ndo eram dragdes, mas moinhos de vento reais e
inertes contra 0s quais travava sua luta. Mas Quixote enxergava o mundo atraves de
suas proprias lentes. Ele é inadaptado aos jogos sociais, mas quer acreditar que o
amor rege as relagbes. Sua armadura é a mediacdo entre seu mundo interior e a
realidade do mundo em que as relacbes sdo pautadas pelo valor das transacdes
mercadoldgicas. A ordem “quixotesca”, no melhor sentido, é a do cdédigo de honra,
de preceitos éticos e de expressfes de vida. Sancho com seu pragmatismo tenta
fazer com que o amigo possa sonhar, mas de olhos abertos.

Fazendo um paralelo com o argumento principal da tese sobre a luta pelos
direitos das pessoas com d/eficiéncia, ficamos imaginando quem seriam esses
personagens? Quixotes sdo todos aqueles que acreditam que vale a pena lutar
pelos significados éticos, tdo estilhacados pelos cédigos do mercado que destroem
os valores das pessoas, as transformam em cifras, coisificam a vida. Quixotes séo
agueles gue entendem que cada pessoa tem seu jeito proprio de andar a vida com
as suficiéncias demais e de menos que formam o seu ser. Para Quixote os dragdes
da intolerancia, discriminacdo, humilhacdo, negacdo de direitos e espacos de
trabalho e saude, disfarcados ou nao, atras dos moinhos de vento, fazem parte da
paisagem cotidiana de uma populacdo excluida. Quixote sdo todos aqueles que
buscam a utopia, como algo que ainda ndo €, mas podera vir a ser. Sdo todos 0s
sonhadores. S&o aqueles que acreditam numa sociedade justa e igualitaria.

Podemos pensar em Sancho como o0 conhecimento que instrumentaliza para
a luta. Sancho traz o principio da realidade para nos dar as estratégias de luta e
permanéncia mesmo em meio ao absurdo e a inconsisténcia. Quixote precisa de
Sancho e este de Quixote. Precisamos desse encontro das diferentes formas de
olhar o mundo. Dessa forma, o saber tedrico da academia e o saber pratico da
existéncia das pessoas com d/eficiéncia, em conjunto, permitirdo que a luta por seus
direitos, avance e traga a transformacéo necessaria.

E quem seria Dulcineia? Essa € o amor em toda sua docura e por vezes
amargor, pois a luta ¢ feita de dor e amor. E aquele que nos coloca em outra
dimensao, onde vale a pena continuar lutando, continuar acreditando que existem
estrelas, a dimensao em que somos impulsionados a buscar a bondade e a verdade
nas relagdes, a sair de nosso narcisismo e ajudar o outro a sair do anonimato, da
invisibilidade e da exclusdo. Que permite enxergar a beleza com outro padréo ético-

estético, ou ainda, sem nenhum padrdo, pois geralmente o0s padrdes sao
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construidos para aprisionar ou anular existéncias, através da violéncia estrutural ou
simbdlica, em relacbes de poder e dominacéo.

J& o cavalo Rocinante € aquele que leva Quixote a todos os lugares que o
seu sonho permitiu. Ou seria o préprio sonho? Porque sem ele ninguém caminha,
sem ele ndo se chega a lugar nenhum. Ele aparenta ser fraco, banal, comum, mas é
nele no sonho que Quixote cavalga e trava a sua luta insurgente pela transformacéao
do mundo.

Enfim, Quixote nos convida a acreditar no sonho de que do “impossivel” chao
das relacdes sociais, dos valores culturais e dos processos politicos cotidianos, a flor
da justica ainda ha de brotar para romper o estigma, 0 preconceito, a discriminagao

e a exclusado dos territérios existenciais das pessoas com d/eficiéncia.

Figura 15 - Dom Quixote na Fiocruz

Fonte: Maria Carolina (2023).

Mudar a Fiocruz, meu amigo, ndo é loucura, ndo € utopia, € justica.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Figura 16 - Dom Quixote recebendo vassalagem de Sancho Panca, Portinari
(1956)

Fonte: Revista Prosa, Verso e Arte (2017).

Ao fim desta jornada reconhecemos o0 quanto € essencial a atencdo ao
contexto historico politico da Fiocruz se queremos avaliar sua trajetoria em relacéo
aos direitos das pessoas com d/eficiéncia e as transformacdes necessarias. A
realidade de que algo “socialmente construido” ndo é inevitavel e nem natural,

mesmo que seus efeitos facam parecer que o €, impulsiona a reflexdo sobre a
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invisibilizacdo da pessoa com d/eficiéncia em nossa instituicdo e na sociedade em
geral. A invisibilizagdo como problema social evidencia a exclusao, o “nédo lugar” da
pessoa que “destoa” do padréo, porque questiona privilégios do ser ‘normal’.

Ficou evidente que precisamos aprender com 0S movimentos sociais, pois,
em suas lutas e reivindicagdes por direitos humanos, desafiam o status quo. Em
Stammers (1999) compreendemos a complexidade do movimento de “desafiar’ e
“sustentar” as relacdes e estruturas de poder, em que o contexto sdcio-historico
permite o reconhecimento de diferencas através do espacgo/tempo, além de
compreender a natureza processual e aparentemente paradoxal do poder.

As estruturas institucionais ndo sao susceptiveis de serem desafiadas em
suas relacbes e estruturas de poder, a menos que sejam forcadas a se adaptar e
mudar como consequéncia de novos desafios de fora dessas instituicbes. Refletir
sobre quais alternativas no movimento de “desafiar” e “sustentar” deve balizar o que
€ preciso ser adotado para avancar na trajetoria institucional.

Enquanto houver necessidade de extinguir de nosso contexto estigmas,
preconceitos, discriminacao, excluséo, relacdes de dominacédo, hierarquizacdo dos
corpos, invisibilizacdo, silenciamentos, violéncias estruturais, simbdlicas, e tantas
outras construgdes sociais opressoras, o “desafiar’ deve estar presente.

Nesse sentido, a tese trouxe as falas dos movimentos sociais na luta pelos
direitos das pessoas com d/eficiéncia, com o intuito de enriquecer a discussao, pois,
apesar dos inumeros obstaculos enfrentados, o ativismo das pessoas com
d/eficiéncia tem produzido mudancas no cenario social. O “sustentar” pode ter seu
valor ao valorizar o que ja se alcancou. Depoimentos de gestores e trabalhadores
indicam que talvez alguns direitos conquistados pelas pessoas com d/eficiéncia, ja
apontem para avanc¢os na trajetéria institucional.

Ao examinar as categorias analisadas que nos ajudaram a compreender o
fendbmeno, ao procurar apreender suas origens, ao indagar suas razées e mapear o
gue nos falta como instituicdo e sociedade, tracamos o caminho da argumentacao
dialética. O dialogo, identificando os contraditorios, os avangos e desafios possiveis,
possibilita ndo perder de vista o horizonte emancipatorio.

Na perspectiva psicanalitica visualiza-se “a falta que nos move”. A falta que
nos faz indignar e ir em busca de conhecimento, e o que mais for preciso, para que
haja transformacao.

As barreiras em suas diferentes expressdes, aqui discutidas, suscitam a
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interrogacdo sobre suas origens. De onde vém todas essas barreiras? Por vezes,
pensamos que sempre estiveram ali, mas ndo, elas foram construidas socialmente
e, portanto, com participacdo de atores agindo a partir de referenciais e interesses
muito particulares. O interesse de uma minoria € imposto e depois naturalizado e
passa a ser estrutural nas relacdes sociais. Mesmo que tenha havido resisténcias,
estas ndo foram suficientes para eliminar as barreiras, porque elas ai estdo. Diz-se
que a barreira atitudinal, ou seja, o0 capacitismo € a mée de todas as demais. Se a
atitude € eivada de preconceitos, ndo aceita ser desafiada e nem confrontada com
sua parcela de responsabilidade social, interroga-se, como superar este
capacitismo?

Sabemos que ndo é possivel continuar com a exclusdo de pessoas que
seguem invisibilizadas em suas necessidades e direitos. Ndo havera inclusao
verdadeira sem oportunidades concretas e com equidade e dignidade para todos,
indiscriminadamente. A mudanca a ser feita € radical, passa pela derrubada da
perversidade do sistema que vive e se fortalece na desigualdade de todas as
formas, baseada no lucro como valor maximo, acima até da vida. Contudo,
precisamos dar um salto civilizatorio, partindo da compreenséo de que, da mesma
forma que as barreiras foram construidas, elas poderdo ser descontruidas. Algo
novo pode surgir das (r)existéncias. Na visdo quixotesca mudar o mundo é uma
questdao de justical A mudanca vem na esteira da insatisfacdo, perplexidade,
indignacgéao e convicg¢ao de que algo precisa ser feito.

Na Fiocruz, as barreiras ao acesso e inclusdo das pessoas com d/eficiéncia
perduram ha mais de um século. Até quando isto sera naturalizado? Quem mais se
importa? J& ndo d4 mais para dizer que nao temos condi¢cfes de acolher todas as
pessoas. Quando estaremos preparados? Quando esse dia chegard? As pessoas
existem e exigem as condicbes para que possam expressar todas as suas
potencialidades. Nao € isso 0 que chamamos de sociedade igualitaria? Nao séo
essas as relacdes que desejamos? Sim. No momento em que cada um tenha
espaco para expressar seu modo de existir e andar a vida como sujeito de direitos.

Assumir radicalmente a atitude inclusiva, reconhecer que somos tao iguais e
tao diferentes, e por isso Unicos e plurais ao mesmo tempo, é imperioso. Isto ndo se
da sem lutar, desafiar, desconstruir, mas também nao se dé isoladamente em acgbes
individualizadas e compartimentadas. Precisamos de todos e todas. De toda a

criatividade e determinacédo. De muita pesquisa e agao. Os avangos comemorados
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sdo importantes como abridores de caminhos, ndo apenas como um ponto de
chegada. O caminho da subjetivacdo e da solidariedade € ao mesmo tempo
percurso e alvo através da construcdo de novos conhecimentos e praticas a respeito
dos direitos da pessoa com deficiéncia que estamos construindo.

Olhar o processo de desconstrucao que a Fiocruz tem estabelecido no campo
da deficiéncia implica em assumir 0 compromisso com um outro tipo de construcao
que preze pela justica epistémica, a equidade, onde a participacdo plena dos
movimentos das pessoas com deficiéncia contribua na redefinicdo de politicas
publicas. O muro da indiferenca, arrogancia, desresponsabilizacdo e falta de
investimento pouco a pouco desmorona. Os avancos significativos, como nosso
curso de especializacdo em Direitos Humanos e Inclusdo do DIHS/ENSP, d& sim,
esperanca, pois sdo mais pessoas se preparando para a luta. E o melhor, pessoas
com d/eficiéncia que falardo por si, que nos dirdo por onde se deve ir para néo
deixar ninguém para trds ou de fora e, assim, aprender juntos a ser humano e
diverso.

Na Fiocruz os avanc¢os nao podem parar. S&o avancos frageis e precisam se
estruturar. Estamos no inicio... O Comité fez um movimento bonito que surgiu da
base, um movimento de apontar o que nos falta, e uma delas € a falta da presenca e
do protagonismo das proprias pessoas com d/eficiéncia. Ainda temos muito a fazer.
E jA entendemos que é preciso caminhar junto com o movimento da sociedade civil
organizada. O desafio € aprender com suas histérias e estratégias de resisténcias,
lutas e conquistas. Sensiveis ao contexto sécio-histérico, continuando a desafiar e
sustentar o poder, utilizando nosso potencial institucional é possivel e viavel
materializar e disseminar mudancas significativas interna e externamente.

Se somos pela saude, queremos um SUS mais inclusivo. Se somos escola,
gueremos uma educacdo mais inclusiva. Se somos instituicdo publica, queremos

uma sociedade mais humana e inclusiva.

Termino agradecendo
Ao nosso Pai soberano
Que fez o céu e a terra
Sem cometer um engano
N&o seja indiferente
Porque pra lidar com gente
Basta apenas ser humano.
Cordel de Edson Oliveira (COSTA, 2022, p. 495).
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APENDICE A — ROTEIRO ENTREVISTA: PARTICIPANTES DA FIOCRUZ

Roteiro da Entrevista (Para participantes da Fiocruz)

Obrigada por aceitar participar dessa pesquisa 0 que certamente ira ajudar a
entender de maneira mais profunda as particularidades do processo de inclusao e
acessibilidade de pessoas com deficiéncia na Fiocruz.

1. Como vocé percebe as condi¢cdes de acessibilidade e inclusdo da pessoa com
deficiéncia em nossa sociedade?

2. Quais as lacunas/barreiras que observa e sdo consideradas impedimentos para
que as pessoas com deficiéncia sejam incluidas e tenham seus direitos
respeitados?

3. Como a Fiocruz tem enfrentado essa questdo de visibilidade /invisibilidade da
pessoa com deficiéncia nas dimensdes trabalho, saude e educacéo?

4. Na sua opinido, se existem, quais sédo as dificuldades para o engajamento dos
diversos atores em relacdo a condicdo de instituicdo acessivel e inclusiva das
pessoas com deficiéncia?

5. Vocé trabalha ou ja trabalhou, na Fiocruz ou em outro local, com colegas que
fossem pessoas com deficiéncia? Se sim, qual tipo de deficiéncia? E como avalia a
experiéncia? Se ndo, como interpreta esta auséncia?

6. E do seu conhecimento que existe uma Politica para Acessibilidade e Inclus&o da
Pessoa com Deficiéncia na Fiocruz? O que pensa ser preciso para que ela se
efetive?

7. Ja ouviu a respeito do Comité Fiocruz pela acessibilidade e inclusdo? Vocé ou
alguém em sua Unidade ja participaram de alguma acao relacionada ao tema?

8. Que proposicbes vocé imagina serem importantes para o enfrentamento da

guestao da acessibilidade e incluséo institucional?
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APENDICE B — ROTEIRO ENTREVISTA: PARTICIPANTES DOS MOVIMENTOS
DA SOCIEDADE CIVIL ORGANIZADA

Roteiro da Entrevista (Participantes do Movimento da Sociedade civil organizada)

Obrigada por aceitar participar dessa pesquisa 0 que ira ajudar a entender de
maneira mais profunda a questdo de (in)visibilidades dos direitos das pessoas com
deficiéncia em nossa sociedade, o que certamente, servira de parametro para o

estudo de caso da Fiocruz.

1. Como vocé percebe a questdo de visibilidade /invisibilidade dos direitos das
pessoas com deficiéncia em nossa sociedade?

2. Quais as principais lacunas/barreiras que observa e sao consideradas
impedimentos para que as pessoas com deficiéncia sejam incluidas e tenham seus
direitos respeitados?

3. Considerando a legislacéo existente em nosso pais 0 que seria necessario para
uma maior inclusdo da pessoa com deficiéncia nas dimensdes trabalho, salude e
educacao?

4. Na sua opinido, qual a importancia do protagonismo das pessoas com deficiéncia
na luta por seus direitos?

5. Qual o seu engajamento com a questdo da deficiéncia? E como avalia a
experiéncia?

6. Que proposicdes vocé faria para o enfrentamento e o avan¢o da questdo da

acessibilidade e inclusdo em uma instituicdo como a Fiocruz? E ao seu Comité?



243

APENDICE C — REGISTRO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 1

Registro de Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE) para participantes de

movimentos sociais da Sociedade civil organizada

Prezado(a) participante,

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “Direitos da pessoa com
deficiéncia - visibilidades e invisibilidades: estudo de caso da Fiocruz.”,
desenvolvida por Sonia Regina da Cunha Barreto Gertner, discente do Doutorado
em Saude Publica da Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca da
Fundacdo Oswaldo Cruz (ENSP/FIOCRUZ), sob orientacdo do Prof. Dr. Luiz Carlos
Fadel de Vasconcellos e coorientacdo de Dr. Annibal Coelho de Amorim.

O objetivo central do estudo € investigar as caracteristicas presentes na Fiocruz
quanto a visibilidade e invisibilidade dos direitos da pessoa com deficiéncia, com
base em pesquisa sobre 0s avancos e barreiras politicas para a efetiva
acessibilidade e inclusdo na instituicdo. A parte empirica do estudo se realizara a
partir da perspectiva de trés grupos: trabalhadores da Fiocruz em cargos de gestéao
(Vice-presidentes, Diretores/Coordenadores), considerados atores-chave na
implantacéo de politicas voltadas para a acessibilidade e inclusdo na instituicdo; o
segundo grupo, trabalhadores com deficiéncia e em terceiro, liderancas dos
movimentos da sociedade civil organizada na luta pela inclusdo da pessoa com
deficiéncia, tomados como sujeitos de direitos. O convite é feito a vocé como
integrante de um desses trés grupos.

Sua participacdo na pesquisa, engquanto atuante nos movimentos sociais, é
voluntaria, isto €, ela ndo é obrigatoria, e vocé tem plena autonomia para decidir se
guer ou ndo participar, bem como retirar sua participacédo a qualquer momento. Caso
VOCé nao queira participar, ndo havera nenhum prejuizo na sua relagdo com a
pesquisadora, com o Projeto ou com a Fiocruz. Contudo, ela é muito importante para
a execucgao da pesquisa.

A participagdo consistird em responder perguntas de um roteiro de entrevista, com
duracdo de aproximadamente 60 minutos, a pesquisadora do projeto. A entrevista
sera realizada virtualmente através da plataforma zoom com link disponibilizado pela

prépria pesquisadora. Esse documento de Registro de Consentimento Livre e
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Esclarecido -RCLE, enviado por meio eletrénico, sera lido antes da entrevista para
esclarecimento de alguma duvida. Apés a leitura, vocé podera sinalizar se esta de
acordo, ou ndo com os termos de participacao e se retirar da entrevista caso desista
de participar, ou permanecer, o que serd compreendido como seu aceite. A leitura
do documento, a sua manifestacdo sobre a participacdo e a entrevista serao
gravadas em &audio e/ou video em plataforma digital de comunicac&o. E importante
gue vocé imprima ou arquive uma via do documento, para que fique com o registro
dos contatos da pesquisadora e do CEP.

As entrevistas serdo transcritas e armazenadas, em arquivos digitais, mas somente
terdo acesso as mesmas a pesquisadora e o0s orientadores e os dados dessa
pesquisa serdo relatados apenas no agregado. Ao final da pesquisa, todo material
sera mantido em arquivo no computador pessoal da pesquisadora responsavel, por
pelo menos 5 anos, conforme Resolucdo 466/12 e orientagdes do CEP/ENSP. Suas
informacBes pessoais serdo confidenciais, utilizadas para fins académicos e
institucionais. A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé
podera solicitar da pesquisadora informacdes sobre sua participacdo e/ou sobre a
pesquisa, 0 que podera ser feito através dos meios de contato explicitados neste
termo.

N&o havera beneficios diretos em sua participacdo, mas esperamos que o resultado
do trabalho possa ampliar o conhecimento sobre a relevante questdo de direitos
sociais das Pessoas com Deficiéncia na Fiocruz. Os resultados obtidos seréo
divulgados nas plataformas de acesso aberto e em periddicos cientificos
reconhecidos.

Toda pesquisa possui riscos potenciais, contudo, os procedimentos adotados
obedecem aos Critérios da Etica em Pesquisa com Seres Humanos, conforme
orienta as Resolucdes do Conselho Nacional de Saude CNS n° 466/2012 e CNS
510/2016 em seus artigos 15, 16 e 17, assim como do Manual Orientacbes sobre
ética em pesquisa em ambientes virtuais do CEP (ENSP/Fiocruz). O risco de ser
identificado existe, especialmente em funcdo de sua insergéo institucional. Contudo,
sera feito o possivel para que isto ndo ocorra. Qualquer dado que possa identifica-lo
sera omitido na divulgacao dos resultados da pesquisa, a menos que vocé solicite o
contrario, e 0 material sera armazenado em local seguro. Quanto ao risco de se
sentir constrangido durante a entrevista, lhe serd assegurado o direito de recusa, a

qualquer momento, de gravacdo ou utilizacdo de suas respostas gravadas ou
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escritas, mesmo que tenha concordado previamente. Conforme Cdédigo Civil Lei
10.406 de 2002, artigos 927 e 954 e Resolucdo CNS n.510 de 2016 art.19, o
participante tem o direito de solicitar indenizag&o através de vias judiciais.

Em caso de duvida quanto a conducgdo ética do estudo, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa da ENSP. O Comité de Etica é a instancia que tem por
objetivo defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e
dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrbes
éticos. Dessa forma o comité tem o papel de avaliar e monitorar o andamento do
projeto de modo que a pesquisa respeite 0s principios éticos de protecdo aos
direitos humanos, da dignidade, da autonomia, da n&o maleficéncia, da

confidencialidade e da privacidade.

Endereco CEP/ENSP: Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca/ FIOCRUZ,
Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 —Térreo - Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP:
21041-210.Tel e Fax - (0XX) 21-
25982863

E-mail: cep@ensp.fiocruz.br - http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Orientador da Pesquisa: Prof. Dr. Luiz Carlos Fadel de Vasconcellos E-mail:
mvasconcellos@uol.com.br

Pesquisadora responsavel: Sonia Regina da Cunha Barreto Gertner Telefone: 21 —
982970837 E-mail: sonia.gertner@fiocruz.br

Gostariamos muito de contar com sua participacdo. Muito obrigada pelo seu tempo

e apoio!

Rio de janeiro, 29 de janeiro de 2022

Assinatura da Pesquisadora
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APENDICE D — REGISTRO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 2

Registro de Consentimento Livre e Esclarecido (RCLE) para trabalhador/gestor
da Fiocruz

Prezada(o) participante,

Vocé esta sendo convidada(o) a participar da pesquisa “Direitos da pessoa com
deficiéncia - visibilidades e invisibilidades: estudo de caso da Fiocruz.”,
desenvolvida por Sonia Regina da Cunha Barreto Gertner, discente do Doutorado
em Salde Publica da Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca da
Fundacdo Oswaldo Cruz (ENSP/FIOCRUZ), sob orientacdo do Prof. Dr. Luiz Carlos
Fadel de Vasconcellos e coorientacéo de Dr. Annibal Coelho de Amorim.

O objetivo central do estudo € investigar as caracteristicas presentes na Fiocruz
guanto a visibilidade e invisibilidade dos direitos da pessoa com deficiéncia, com
base em pesquisa sobre 0s avancos e barreiras politicas para a efetiva
acessibilidade e inclusdo na instituicdo. A parte empirica do estudo se realizara a
partir da perspectiva de trés grupos: trabalhadores da Fiocruz em cargos de gestao
(Vice-presidentes, Diretores/Coordenadores), considerados atores-chave na
implantacéo de politicas voltadas para a acessibilidade e inclusdo na instituicdo; o
segundo grupo, trabalhadores com deficiéncia e o terceiro, liderancas dos
movimentos da sociedade civil organizada na luta pela inclusdo da pessoa com
deficiéncia, tomados como sujeitos de direitos. O convite é feito a vocé como
integrante de um desses trés grupos.

Sua participacdo, enquanto trabalhador/gestor da Fiocruz, é voluntaria, isto €, ela
nao € obrigatoria, e vocé tem plena autonomia para decidir se quer ou nao participar,
bem como retirar sua participacdo a qualquer momento. Caso vocé ndo queira
participar, ndo havera nenhum prejuizo na sua relagdo com a pesquisadora, com 0
Projeto ou com a Fiocruz. Contudo, ela é muito importante para a execucao da
pesquisa.

A participacdo consistird em responder perguntas de um roteiro de entrevista, com
duracdo de aproximadamente 60 minutos, a pesquisadora do projeto. A entrevista
sera realizada virtualmente através da plataforma zoom com link disponibilizado pela
propria pesquisadora. Esse documento de Registro de Consentimento Livre e
Esclarecido -RCLE, enviado por meio eletrénico, sera lido antes da entrevista para
esclarecimento de alguma duvida. Apés a leitura, vocé podera sinalizar se esta de
acordo, ou ndo com os termos de participacao e se retirar da entrevista caso desista
de participar, ou permanecer, o que sera compreendido como seu aceite. A leitura
do documento, a sua manifestacdo sobre a participagdo e a entrevista serao
gravadas em audio e/ou video em plataforma digital de comunicacéo. E importante
gue vocé imprima ou arquive uma via do documento, para que fique com o registro
dos contatos da pesquisadora e do CEP.

As entrevistas serdo transcritas e armazenadas, em arquivos digitais, mas somente
terdo acesso as mesmas a pesquisadora e 0s orientadores e os dados dessa
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pesquisa serdo relatados apenas no agregado. Ao final da pesquisa, todo material
sera mantido em arquivo no computador pessoal da pesquisadora responsavel, por
pelo menos 5 anos, conforme Resolucdo 466/12 e orientagcdes do CEP/ENSP. Suas
informacBes pessoais serdo confidenciais, utilizadas para fins académicos e
institucionais. A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé
podera solicitar da pesquisadora informacdes sobre sua participacdo e/ou sobre a
pesquisa, 0 que podera ser feito através dos meios de contato explicitados neste
termo.

N&o havera beneficios diretos em sua participacdo, mas esperamos que o resultado
do trabalho possa ampliar o conhecimento sobre a relevante questdo de direitos
sociais das Pessoas com Deficiéncia na Fiocruz. Os resultados obtidos serdo
divulgados nas plataformas de acesso aberto e em periddicos cientificos
reconhecidos.

Toda pesquisa possui riscos potenciais, contudo, os procedimentos adotados
obedecem aos Critérios da Etica em Pesquisa com Seres Humanos, conforme
orienta as Resolu¢cées do Conselho Nacional de Saide CNS n° 466/2012 e CNS
510/2016 em seus artigos 15, 16 e 17, assim como do Manual Orientacdes sobre
ética em pesquisa em ambientes virtuais do CEP (ENSP/Fiocruz). O risco de ser
identificado existe, especialmente em fun¢éo de sua insercéo institucional. Contudo,
sera feito o possivel para que isto ndo ocorra. Qualquer dado que possa identifica-lo
sera omitido na divulgacao dos resultados da pesquisa, a menos que vocé solicite o
contrario, e o material sera armazenado em local seguro. Quanto ao risco de se
sentir constrangido durante a entrevista, lhe ser4 assegurado o direito de recusa, a
qualquer momento, de gravacdo ou utilizacdo de suas respostas gravadas ou
escritas, mesmo que tenha concordado previamente. Conforme Cdédigo Civil Lei
10.406 de 2002, artigos 927 e 954 e Resolucdo CNS n.510 de 2016 art.19, o
participante tem o direito de solicitar indenizac&o através de vias judiciais.

Em caso de davida quanto a conducado ética do estudo, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa da ENSP. O Comité de Etica é a instancia que tem por
objetivo defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e
dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrbes
éticos. Dessa forma o comité tem o papel de avaliar e monitorar o andamento do
projeto de modo que a pesquisa respeite 0s principios éticos de protecdo aos
direitos humanos, da dignidade, da autonomia, da n&o maleficéncia, da
confidencialidade e da privacidade.

Endereco CEP/ENSP: Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca/ FIOCRUZ,
Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 —Térreo - Manguinhos - Rio de Janeiro — RJ - CEP:
21041-210.Tel e Fax - (0XX) 21-
25982863

E-mail: cep@ensp.fiocruz.br - http://www.ensp.fiocruz.br/etica

Orientador da Pesquisa: Prof. Dr. Luiz Carlos Fadel de Vasconcellos E-mail:
mvasconcellos@uol.com.br
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Pesquisadora responsavel: Sénia Regina da Cunha Barreto Gertner Telefone: 21 —
982970837 E-mail: sonia.gertner@fiocruz.br

Gostariamos muito de contar com sua participacdo. Muito obrigada pelo seu tempo
e apoio!

Rio de janeiro, 11 de fevereiro de 2022

Assinatura da Pesquisadora
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APENDICE E — LISTA DE PRODUCOES DA AUTORA NO PERIODO DO
DOUTORADO

ARTIGOS:

e Sobre o viver em uma cidade capacitista: antes, durante e depois da
pandemia da COVID-19. Ciéncia & Saude Coletiva. 2022-01 | Journal
article DOI: 10.1590/1413-81232022271.19842021 CONTRIBUTORS: Annibal
Coelho de Amorim; Sénia Regina da Cunha Barreto Gertner; Lais Silveira
Costa; Anna Paula eminella URL https://doi.org/10.1590/1413-
81232022271.19842021

e “Cadé o meu direito que estava aqui?” — Entre conceitos e praxis insurgentes
de sujeitos de direitos sanitarios com deficiéncia Research, Society and
Development 2021-11-20 | Journal article DOI: 10.33448/rsd-
v10i15.22730 CONTRIBUTORS: Annibal Coelho de Amorim; Luiz Carlos
Fadel de Vasconcellos; Sénia Regina da Cunha Barreto Gertner; Lais
Silveira Costa

¢ Alinguagem como operadora do déficit na cultura: O viés capacitista na
saude e educacao Research, Society and Development 2021-07-24 | Journal
article DOI: 10.33448/rsd-v10i9.17889 CONTRIBUTORS: Annibal Coelho de
Amorim; Lais Silveira Costa; Snia Regina da Cunha Barreto Gertner; Anna
Paula Feminella; Vitoria Bernardes

e Sobre o viver em uma cidade/sociedade capacitista: tempos pandémicos
Research, Society and Development 2021-02-02 | Journal article DOI:
10.33448/rsd-v10i2.12294 CONTRIBUTORS: Annibal Coelho de Amorim;
So6nia Regina da Cunha Barreto Gertner; Anna Paula Feminella; Rita
Louzeiro 16,672,245 ORCID iDs and counting.

¢ Um dialogo com as alternativas de desestruturacdo do capacitismo Ciéncia &
Saude Coletiva 2023-01 | Journal article DOI: 10.1590/1413-
8123202328.15822022 CONTRIBUTORS: Lais Silveira Costa; Annibal
Coelho de Amorim; Sénia Gertner; Anna Paula Feminella

e Lacunas sanitérias da APS para as pessoas com manifestacdes
estigmatizadas da diversidade funcional (com deficiéncia): Uma revisao
participativa e integrativa 2022-12-13 | Preprint DOI:
10.1590/SciELOPreprints.5169 CONTRIBUTORS: Lais Costa da Silveira;
Carolina Nascimento; Annibal Amorim; Sonia Gertner; Maria Helena
Magalh&es de Mendonga; Cinthya Pereira da Silva Rodrigues Freitas; Isadora
Vianna Sento-Sé; Maira Covre-Sussai

¢ Aindisciplinada leveza de ser: é possivel falar de deficiéncia pra’além da
normatividade? Revista Sapiéncia: Sociedade, Saberes E Praticas
Educacionais, v. v. 10, n.3, p. 1-23, 2021. CONTRIBUTORS: Amorim, A. C.;
GERTNER, S.R.C.B . ; Costa, L. S. ; Shcolnik, F.
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https://doi.org/10.1590/1413-8123202328.15822022
http://lattes.cnpq.br/1230175048603127
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CAPITULOS DE LIVROS E EBOOKS:

e Os profissionais da saude e a pandemia de covid-19 - 22. A saude dos
trabalhadores da saude: a experiéncia do centro hospitalar do instituto
nacional de infectologia. 1. ed. Rio de Janeiro: Fiocruz, 2022. 474p .
CONTRIBUTORS: OLIVEIRA, S. S. ; ROTENBERG, L. ; VIANNA, E. C. ;
FERREIRA, J. P. ; CAVANELLAS, L. B. ; PESSANHA, M. ; REZENDE, M. ;
STRAUSZ, M. C. ; FONSECA, M. J.; OLIVEIRA, M. A. ; GRIEP, R. H. ;
NOGUEIRA, D. ; MACHADO, J. M. H. ; GERTNER, S.R.C.B.

e Covid-19 no Brasil: cenarios epidemioldgicos e vigilancia em saude -. 22.
Covid-19: situacdo de saude entre trabalhadores da Fiocruz. 1. ed. Rio de
Janeiro: Fiocruz, 2021. 418p CONTRIBUTORS: GERTNER, S.R.C.B;
CARVALHO, A. L. ; OLIVEIRA, M. A. ; GRIEP, R. H.

e Recomendac0es e orientacdes em salde mental e atengéo psicossocial
naCOVID-19. 1. ed. Brasilia: Fiocruz, 2020. CONTRIBUTORS:
NOAL, D. S.; GERTNER, S. R. C. B. ; REZENDE, M. ; CAVANELLAS, L. B.;
NOGUEIRA, D.

e Avancos e recuos no reconhecimento social da pessoa com deficiéncia (cap.)
Seminario Internacional Géneros e Interdisciplinaridades: —a praxis da
interseccionalidade na contemporaneidade. Cap. 1. ed. Brasilia: Ed.
Otimismo, 2020. 260p . GERTNER, S. R. C. B.

e Saulde do trabalhador: histéria, sujeitos e desafios para o século XXI. 1. ed.
Rio de Janeiro: Fiocruz, 2018. 83p . CONTRIBUTORS: TAMBELLINI;
GERTNER, S. R. C. B. ; RANGEL, F. C. R. S. ; CAVANELLAS, L. B. ;
AMORIM, L. A. ; REZENDE, M.

e Trabalho, inclusdo e acessibilidade no pds- pandemia: para onde vamos? In
Didlogos sobre acessibilidade, inclusdo e distanciamento social:
TERRITORIOS EXISTENCIAIS NA PANDEMIA. 1ed.Rio de Janeiro:
ideiaSUS, 2021, v. , p. 21-23. CONTRIBUTORS: GERTNER, S.R.C.B.;
VASCONCELLOS, L. C. F.

e Trabalhadores da saude na linha de frente da Covid19: implicacfes para a
saude mental. In: Amarante, Paulo, Amorim, Annibal, Guljor, Ana Paula, Silva,
José Paulo Vicente da, Machado, Katia. (Org.). O enfrentamento do
sofrimento psiquico na pandemia: dialogos sobre o acolhimento e a saude
mental em territérios vulnerabilizados. 1ed.Rio de Janeiro: Ideia SUS, 2020, v.
1, p. 32-35. CONTRIBUTORS: GERTNER, S.R.C.B; DIAS, L. A.

¢ “Nada sobre ndés sem n6s”. In: Coluna Opinido: livro 1: textos selecionados
pelos editores. Org. Luiz Carlos Fadel de Vasconcellos. Sdo Paulo: Assertiva
Editorial,2021. AUTORA: GERTNER, S.R.C.B.

e Coluna OPINIAO — 12 textos publicados no Blog Multiplicadores de Visat,
https://15557d4b-846d-4ca4-a9f7-0518a88199e2.usrfiles.com/ugd/15557d
c756a3fcea5749869clead3c5182df2c.pdf


http://lattes.cnpq.br/1230175048603127
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Cartografia historico-conceitual da deficiéncia construcdo social feita de
“invisibilidades e/visibilidades" e de utopias. In: Eguimar Felicio Chaveiro; Luiz
Carlos Fadel de Vasconcellos. (Org.). Uma ponte ao mundo- cartografias
existenciais da pessoa com deficiéncia e o trabalho. 1%ed.Goiania: Kelps,
2018, v. 01, p. 01-232. CONTRIBUTORS: AMORIM, A. C. ;GERTNER,
S.R.C.B. ; AMORIM, L. A.

Livro: “Itinerario de reflexdes e praticas de acessibilidade e inclusao: a
poténcia do Férum Interinstitucional” em formatos impresso e digital,
CONTRIBUTORS: COSTA, L. S, AMORIM, A. C., GERTNER, S.R.C.B. e
demais parceiros do projeto e participantes dos encontros do Férum
Interinstitucional.

ltinerdrio de reflexoese préticas de acessibilidade e inclusao:

a poténdia do Férum Interinstitucional

Jrganzadaies

TRABALHOS TECNICOS:

Politica Da Fiocruz Para Acessibilidade E Inclusao Das Pessoas Com
Deficiéncia. CONTRIBUTORS: 2019. SANTOS, A. M. C. ; MIRANDA, A. B.
V. ; Carvalho, A. L. ; AMORIM, A. C. ; VASCONCELLOS, L. C. F. ; SILVA, M.
M. R. G. ; Ana Paula Garcia de Medeiros ; GERTNER, S. R. C. B. ; SOUZA,
T. R. N. ; LINDENMEYER, L. ; GOMES, H. S. ; CHAVEIRO, E. .
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Nota técnica 01/2022: orientacBes sobre elaboracéo dos editais dos
programas de residéncia em saude da Fundagdo Oswaldo Cruz/Ministério da
Saude no quesito A¢les afirmativas. 2022. CONTRIBUTORS: GUTIERREZ,
A. C.; GERTNER, S. R. C. B. ; GOMES, H. S. ; Carvalho, A. L. ; MIRANDA,
A.B.V.; SOUZA, T. R. N.

Boletim Epidemiologico: Situacdo da Covid 19 entre trabalhadores da Fiocruz
— (participacdo em 21 edi¢gbes. ARCA:
https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/50598

Guia de Acessibilidade para as A¢des Educativas na Fiocruz. Autoras:
Tatiane Rezende Nunes de Souza, Hilda Gomes; Bianca Rei; Walkiria Pontes.
Colaboradora: Sénia R.C.B. Gertner... [et al.] — Rio de Janeiro, RJ: Comité
Fiocruz pela Acessibilidade e Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia, Fiocruz,
2021.Disponivel: https://campusvirtual.fiocruz.br/portal/sites/default/
files/editais/guiaacessibilidadeacoeseducativasfiocruz.pdf

Disseminacao Cientifica Em Saude Publica: Orienta¢des A Partir Do
Aprendizado Do PMA. 2022. CONTRIBUTORS: SOARES, B. C.;

MIRANDA, E. S. ; SANTOS, I. S. ; KOSTER, I. ; GOLDSTEIN, R. A.
 GERTNER, S.R.C. B. .

Guia de acessibilidade comunicacional: acessibilidade na comunicacéo para a
atencao integral a saude das pessoas com deficiéncia. 2022. COSTA, C. A.;
GERTNER, S.R.C.B.; COSTA, L. S.; AMORIM, ANNIBAL COELHO DE ;;
RAMOS, B. S. .. (Desenvolvimento de material didatico ou instrucional - E
book).

e DOCUMENTOS ESCRITOS/DIGITAIS e GRUPOS DE MENSAGEM

GUIA e

DE ACESSIBILIDADE
NACOMUNICACAD
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Em cordel, Guia de acessibilidade na comunicac¢éo: acessibilidade na
comunicacado para aten¢do integral a satude das pessoas com deficiéncias.
2022. COSTA, L. S. ; AMORIM, ANNIBAL COELHO DE ; GERTNER, S. R. C.
B.; COSTA, C. A.; RAMOS, B. S. ; LINDENMEYER, L. (Desenvolvimento de
material didatico ou instrucional - livreto em formato e linguagem de Cordel,
com ilustracdes).

Comunicacao para a saude infegral * acessivel

(nary o8 i

ACESSPARAD
EW ENCONTROS FRESENTOS.

Cordel: \ JU %I% )¢

Edson Oliveira 'y !
Xilogravura: \ {.
Nonato Aratijo % rata B

VERSAO ACESSIVEL: https:/iwww.arca. focruz brihandlelicict/53474 iy [ vz

o

Guia em (Video com audio descricdo e Libras de acessibilidade) na
comunicacao: acessibilidade na comunicacdo para atencao integral a satde
das pessoas com deficiéncias (em video). 2022.; RAMOS, B. S. ; COSTA, C.
A.; COSTA, L. S. ; AMORIM, ANNIBAL COELHO DE . GERTNER,S.R.C.B.
(Desenvolvimento de material didatico ou instrucional).

Guia para o cuidado a saude das pessoas com deficiéncia: orientacdes para o
ACS. COSTA, Lais Autor(es), MENDONCA, M. H. FEMINELLA,
A.P..LINDENMEYER, L.. GERTNER, S. R. C. B. 2023



GUIA PARA O CUIDADO A SAUDE
DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

Orientaces para o ACS

Guia de direitos e de saude sexual das pessoas com deficiéncia. 2022.

COSTA, L. S. ; AMORIM, ANNIBAL COELHO DE ; GERTNER, S. R.C. B.;

FEMINELLA, A. P. ; RAMOS, B. S.; COSTA, C. A. ; BARRETO, F. .
(Desenvolvimento de material didatico ou instrucional - Cartilha ilustrada).
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Guia direitos e saude sexual da pessoa com deficiéncia

SEXUALIDADE APOIADA EM MITOS 4 PREJUIZO A SAUDE SEXUAL
GUNA OE INREITOS
£ DE SAUDE SEXUAL

Guia sobre derechos y salud sexual de las personas con discapacidad. 2022.
COSTA, L. S. ; AMORIM, ANNIBAL COELHO DE ; GERTNER, S.R.C. B.;
FEMINELLA, A. P. ; RAMOS, B. S. ; COSTA, C. A, ; BARRETO, F. .
(Desenvolvimento de material didatico ou instrucional - Cartilha ilustrada).

Direitos e saude sexual em cordel

Cordel: Edson Oliveira
Xilogravura: Nonato Aradjo

¢ Relatério questionério 2: avaliacdo dos habitos de saude dos trabalhadores da

Fiocruz durante a pandemia da covid-19. 2022. (Relatério de pesquisa).
MARINHO, W. N. ; GERTNER, S. R. C. B.



256

FUNDACAO OSWALDO CRUZ. Cartilha de Assédio moral, sexual e outras
violéncias no trabalho: prevencéo e enfrentamento na Fiocruz: 2022. 1. ed.
rev. e aum. Rio de Janeiro: Fiocruz, 2014. 69 p.
https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/55729

Relatorio das acfes de acessibilidade na Fiocruz mapeadas pelo Comité
Fiocruz pela Acessibilidade e Inclusédo das Pessoas com Deficiéncia no
periodo de 2017 a 2019. Rio de Janeiro: Fiocruz/Comité pela Acessibilidade e
Incluséo, 2022. 41 p. Disponivel em :
https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/55605

_ Relatério
institucional

2017-2019

Comiteé Fiocruz pela
Acessibilidade e
Inclusao das Pessoas
com Deficiéncia

i P

Portfélio de pesquisas da REDE PMA sobre a Atencao Primaria a Saude:
2020-2023 Koster, Isabella et al. 2021 Rio de Janeiro: Fiocruz/VPPCB, 2021.
22 p. Disponivel em: https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/48831

Documento das Diretrizes e a¢des estruturantes eleitas na Conferéncia Livre
Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia. Em linguagem simples e
Libras. Disponivel em
https://drive.google.com/drive/folders/11gUwT6dBghOPEAtxn0SDLeR3jgc7pt
Pj
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: 0 CONHECIMENTO DA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE SOBRE A DEFICIENCIA:
3 CAMINHOS DE VISIBILIDADE OU DE INVISIBILIDADE? NARRATIVAS PROFISSIONAIS

A coordenadora geral, Lais Costa, é docente da Escola Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca/Foouz
{ ¢ desenvolve estudos sobre os processos de mudangas na satde relacionados & necessidade de emancipacio
dos sujeitos, com foco na pessoa com deficiéncia.

0 coordenador adjunto, Annibal Amorim, da Presidéncia da Fiocruz - IdeaSUS, integra o Comité
Focruz pela acessibilidade e inclusdo da pessoa com deficiéndla e desenvolve estudos na drea

e
-

A ordenadora adjunta, Sonia Gertner, integra o Comité Flocruz pela indlusdo e acessibilidade da pessoa

| | ANUU com dehiéncia e desenvolve estudos sobre a tematica
I EQUIPE: Alessandra Pala, Annibal Amorin, Antdnio Albernaz, Bruna Sixel, Carolina Nascimento,
i % 0| - - Herminia Fernandez, José Augusto de Britto, Lais Costa, Luiz Carlos Fadel, Patrida Pastura, Simone Titiry
| i " ¢ Timara de Oliveira. Coordenagdes locais: Alisson Azevedo (GO), Anna Paula Feminella e Luciana Sepulveda (DF)

Cynthya Freitas (RJ), Luciana Lindenmeyer (CE)

Annbal Amorm
/6\ PARCERIAS: AcolheDown, Coletivo Dona Alzira, Educateur, Eu me protejo, Juntos, Helen Keller, Mais, Movimento

Down, Trissomia do Amor 21, Movimento Zika, Associagdo de Fibrose Cistica do RJ, Associagdo dos Deficientes Visuais

do Estado do RJ e do Estado de Goids, Secretarias Municipais da Pessoa com Deficiéncia e de Saide do RJ, Universidade
\ } Federal Fluminense, Pontificia Universidade Catdlica do R), Universidade Federal de Golds, Grupo de Trabalho Deficiéncia

¢ Acessibilidade da Abrasco, Flocruz Brasilia, Fiocruz Ceard, unidades da Floauz RJ e Escola Nacional de Administracdo Publica

—
) conceito ampliado de
Sonw ertrer
PRODUTOS ESPERADOS: Cartografia das questdes-chave da temdtica “deficiéncla na APS”; Implantagdo de conteudos
assistendiais; Desenvolvimento de estratégias de Educomunicagdo; Férum Interinstitucional e Prémio Laboratério
de Priticas; Espaco de praticas em acessibilidade e inclusdo; Webinars; Produgdes académicas.
CONTATOS: lais.costa@ensp. fiocruz.br; annibalamorim.fiocruzidgmail.com; sonia.gertner@fiocruz. br
' 5'.%] Rede PMA com foco na APS (2020-2023)
Ry = w1 FOTOS: Pesqunadores. Acervo pessoal, Atendimenta, pedutri, consadta/Mayara Neto da Stvira o cimaand
S & 2 BING Ustsdeio de cadeira de rodasFiocruz imagens - Raquel A somon nocm
: ! SUS Fundagso Ovwalde Crus
e . e

VIDEOS NO YOUTUBE:

e Papo Mdvel - Ep. 26 - Sénia Gertner
Acessibilidade e inclusdo pautam nova edicao do Papo Mével -
www.fiocruzbrasilia.fiocruz.br
Disponivel: https://www.youtube.com/watch?v=UK9gqic74Ec

e Video Precisamos falar sobre CAPACITISMO . Campanha promovida pela
Cogepe com série de videos e cartazes para divulgacéo da Cartilha sobre
Assédio.Disponivel https://www.youtube.com/watch?v=cmewi__Kh-c



https://www.youtube.com/watch?v=cmewi__Kh-c
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PRECISAMOS FALAR
SOBRE CAPACITISMO

ACESSE A CARTILHA
ASSEDIO MORAL,
SEXUAL E OUTRAS
VIOLENCIAS NO
TRABALHO.

PODEMOS AJUDAR

Programa ECOAR - Dialogos de Cidadania’: Programa aborda a inclusdo de
pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho. Episddio 12. Produzido por
Nucleo de Informacéo, Politicas Publicas e Inclusao Social - Nippis (Fiocruz &
Unifase) 11/11/2022, produzido por Cristina Rabelais, Tuca Munhoz e Daniele
Novaes. Apoiado pelo Sistema Nacional de Informacéao sobre Deficiéncia
(SISDEF), o Ecoar faz parte da estratégia de divulgacdo de informacdes e
traducdo do conhecimento para a implementacgéo de politicas publicas e
empoderamento da populagdo, com foco no segmento de pessoas com
deficiéncia e em tematicas de incluséo social.

Links: www.youtube.com/c/VideoSaudeDistribuidoradaFiocruz
www.youtube.com/c/UNIFASE

Ntcleo de Informagao, Politicas Publicas e Inclusdo Social (NIPPIS)
apresenta

2\
Y% ECOAR :z..

Trabalhadores
com Deficiéncia
7777777 TUCA @
1 6/11 as 14h MUNHOS
Sénia Gertner Miguel Abud Marcelino Fernando Cabral
DIHS/ENSP UNIFASE

STR/PE

APOIO: REALIZAGAO:



Evento alusivo ao Dia Internacional de Conscientiza¢@o sobre o Ruido (Inad).
Acessibilidade acustica - evento do Inad 2023

Link: https://www.youtube.com/watch?v=tdKJf_o8ta8

Link https://www.youtube.com/watch?v=uugMyJYO0KoU

O projeto 'Dialogos com a Enfermagem: Vivenciando a Maternidade no
Trabalho' abordara como o capacitismo impacta no cuidado e saude de
pessoas com deficiéncia e como ele se materializa na maternidade.

26/abr
XIill INAD Fiocruz

TEMA: RUIDO NA
COMUNICAGAO?
TODOS SEM CONEXAO

Contribui¢des da acustica para a
acessibilidade: um novo campo de estudo,

pesquisa, proj e poli publi

A importancia da acessibilidade do trabalhador
surdo no mercado de trabalho - falando a
mesma lingua

Politica de acessibilidade da Fiocruz

Empregabilidade social da pessoa surda

Programacéo: 13h30 as 16h30

Local:

CDHS/COC/Fiocruz
Campus Manguinhos, Avenida Brasil, 4365
https://conferenciaweb.rnp.br/webconf/fiocruz

0 ENCONTRO TERA
TRADUGAO PARA LINGUA
BRASILEIRA DE SINAIS

(L1BRAS)

)
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Dia Nacional de Luta da Pessoa com Deficiéncia - Abertura com a participagéo da
Gestora do Grupo Especiais da Maré, Antdnia Maria Souza Pirangi, mulher com deficiéncia
fisica; do Diretor da ENSP/Fiocruz, Marco Menezes; da Secretaria Municipal da Pessoa com
Deficiéncia (SMPD-Rio0), Helena Werneck; da representante do Conselho Gestor do Comité
Fiocruz pela Incluséo e Acessibilidade da Pessoa com Deficiéncia, Sonia Gertner.

Link: https://www.youtube.com/watch?v=VeSXnTpdPE4

21

de setembro
8h as 12h30

Looal;
Escofa Nooonal ce Saldo Pubice

L3 Sorgo Aveuca (ENSPFecru). Sala 410
Aus Leopekic Buthdos 1.480 - Menguirton
(3 macugas pavs 2 Linguas Braster op Sinsls (Leaas)
Canal da ENSP no Yoursoe
[ » Laedy youtube comy wpeel

Apoie: Comek Frocruz pela nchusio
M[)elo # Acessiniade o Prasos com Defedaca
DIA NACIONAL DE LUTA DA

PESSOA COM DEFICIENCIA Acohe GiRio ... i B4 [~

Luts Claudio Freitas

Lorrayne Santos

Pessoas com deficiéncia e 0 acesso 4 salde

Engsino, diversidade funcional
& tecnologlas assistivas
Aprendizados € porvir

A precarizacio sockeconomica ¢ seus ofoitos
dispares: O que nos cabe fazer

) Vitoria Barnardes

Manguinhos: saude ¢ bem-estar
da pessoa com deficiéncia

Hallosman Siva

M
IFIOCRUZ
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PODCAST:

e "Escrevivéncia & artevismo...porque tudo vem antes da palavra", Série
produzida por Annibal Amorim, como parte de seu Pos Doc. Disponivel:
https://www.multiplicadoresdevisat.com/inclusao-e-acessibilidade

e JE1 Qe "BEa 2z e HERNEyEDReS ®yw i x

isat.com/inclusao ssibilidade

Incluséo, Acessibilidade e w
Trabalho
R

porgue tudo vem antes da palavra”

Vocés que ja acostumaram ao "bate papo” e o prosear com as leituras opinativas no BLOG OPINIAD DO VISAT, tém a
oportunidade de interagirem com a SERIE POS-DOCAST, produto do trabalho de Pés Doutarado de Annibal Coelho de

Amorim na ENSP, orientado pelos Luiz Carlos Fadel de Eguimar Chaveiro,
3 Annibal Amorim, é médico, pesquisador da REDE PMA FIOCRUZ e em seu POS-DOC se dedica a compreender o
y ARTEVISMO na interface com a temtica da p deficiéncia. Critico da li do déficit, busca agora
5 dislogo com da sociedade civil, que através do seu conhecimento-de-casa, tém se insurgido
l‘ contra a deficiéncia como opressao social.

Annibal Amorim e seus parceiros no POS-DOC tém como premissa a produgao de conhecimento e a emancipagio dos
\ :. s 4 estudos da deficiéncia. Ouga nossa série e como ressalta o Iva Habib Ferreira, “torne-se POS-DOC na vida!”
z Conte para nés o que achou clicando aqui

\ E VEM MAIS NOVIDADE POR AL.AGUARDEM!

Leia aqui o livro 1. POS-DOCAST - Annibal... 2. POS-DOCAST - Iva Habib

Uma ponte ao mundo... 4 00-00 /0817 J 000 -10

Leia olivro: . 2y 3.P0S-DOCAST - Maria C... 4. POS-DOCAST - Sonia G...

DIALOGOS SOBRE ACESSIBILIDADE, FL‘:Q ’ . 00:00/07:11 FJ 00:00/ 11:28
INCLUSAO E DISTANCIAMENTO g

SOCIAL TERRITORIOS EXISTENCIAIS
F« 5.POS-DOCAST - Alisson .. FJ &.POS-DOCAST - Arman.
-ag 00:00/04:55 mg 00 7

NA PANDEMIA
POS-DOCAST - Anna P = 2, 8 POS-DOCAST Final

IS Sonia Gertner_EN...doc Coluna Opinido Ve...pdf  ~ Coluna Opinido T..pdf ~ Coluna Opinido N.

ATIVIDADES DE FORMACAO

e Ministracdo de aulas como docente convidada no Curso de especializacdo em
Direitos Humanos e Inclusdo do DIHS/ENSP.

e Participacdo em Curso on-line Campus Virtual Fiocruz Acessibilidade e os
principios do SUS: formacéo basica para trabalhadores da saude.

Link:  https://campusvirtual.fiocruz.br/portal/?g=palavra-chave-de-
documentos/defici%C3%AANcia

e Visualizacéo e divulgacao de videos institucionais com recursos de
acessibilidade, disponibilizados no Portal Fiocruz.
https://www.youtube.com/results?search_query=afn+acessibilidade



https://campusvirtual.fiocruz.br/gestordecursos/hotsite/acessibilidade_sus/inscriaaues/2654
https://campusvirtual.fiocruz.br/gestordecursos/hotsite/acessibilidade_sus/inscriaaues/2654
https://campusvirtual.fiocruz.br/portal/?q=palavra-chave-de-%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20documentos/defici%C3%AAncia
https://campusvirtual.fiocruz.br/portal/?q=palavra-chave-de-%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20%20documentos/defici%C3%AAncia
https://www.youtube.com/results?search_query=afn+acessibilidade
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ATIVIDADES DE PESQUISA

Coordenagao adjunta de pesquisa intitulada “O conhecimento da
Atencao Primaria a Saude (APS) sobre a deficiéncia” juntamente com Lais
Silveira Costa, Annibal Amorim. A pesquisa foi contemplada no edital
Fiocruz/Vice-Presidéncia de Pesquisa e Colec¢des Bioldgicas - VPPCB junto
ao Programa de Politicas Publicas e Modelos de Atencdo e Gestdo do
Sistema e dos Servicos de Saude - PMA, teve seu inicio em marco de 2020,
com duracao prevista de trés anos.

Coordenacao adjunta da pesquisa intitulada “Levantamento situacional
de trabalhadores com deficiéncia na Fiocruz”. O projeto foi desenvolvido
no ambito de uma parceria instituida em 2017, além da autora, foram
pesquisadores Andréa da Luz Carvalho (Coordenacdo Geral de Pessoas da
Fiocruz-COGEPE/Fiocruz) Cristina Maria Rabelais Duarte (Ndcleo de
Informacgédo, Politicas Publicas e Inclusdo Social — NIPPIS/ICICT/Fiocruz,
Fiocruz) e Miguel Abud Marcelino (Centro Universitario Arthur de Sa Earp
Neto — UNIFASE, localizado em Petrépolis/RJ).

PARTICIPACAO NO COMJTE FIOCRUZ PELA ACESSIBILIDADE E INCLUSAO
DA PESSOA COM DEFICIENCIA

Composicdo do Colegiado Gestor do Comité, com participacdo nas
reunides quinzenais e deliberacdo sobre acfes relacionadas as demandas
internas relacionadas a temética da deficiéncia (Unidades RJ, Escritérios e
Unidades Regionais), assim como convites externos para participacdo em
eventos e reunides.

Organizagdo e participagdo nas reunides mensais do Comité, com
atendimento aos desdobramentos através dos subgrupos que o constituem.

Organizacao e participacdo nos eventos dos dias Nacional e Internacional
de luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia.

Acompanhamento e fiscalizacdo do contrato realizado com Empresa
Educalibras para fornecimento de intérpretes de Libras e audiodescricdo
para as reunides da Cogepe, Comité e outras unidades que solicitaram no
periodo.
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APENDICE F — RESPOSTAS DE ROMEU KAZUMI SASSAKI A ENTREVISTA DA
PESQUISA - 30/05/2022

A) Como se deu seu engajamento com a questéo da deficiéncia? E como avalia
a experiéncia?

Resposta. A histéria do meu engajamento com a questdo da deficiéncia
compreende o periodo informal intuitivo (1938-1960) e o periodo formal académico-
profissional (1960-2022). Dito isto, preciso acrescentar que nos (meus familiares e
eu) ndo somos pessoas com deficiéncia. No entanto, o tempo todo, o engajamento
aconteceu gracas a convivéncia direta entre mim e pessoas com deficiéncia. No
periodo informal (dos 2 aos 21 anos de idade), tive amigos e colegas com
deficiéncia nas aulas de cultura japonesa ministradas por meu pai em nossa
residéncia. No periodo formal (dos 22 anos aos dias atuais), tive e continuo tendo o
privilégio de adquirir experiéncia significativa nas mais variadas situacfes: [a]
atendendo clientes com deficiéncia na empresa onde era estagiario remunerado e
como assistente social no Instituto de Reabilitacdo do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da USP; [b] atuando como bolsista da ONU nos EUA e no
Reino Unido durante 10 meses; [c] estudando como bolsista da OIT na Italia; [d]
atuando no Japdao, Paraguai, Argentina, Colébmbia, Costa Rica e Guatemala; [e]
capacitando profissionais que atendiam pessoas com deficiéncia; [f] colaborando
com o movimento nacional de luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia (1979-
2022); [g] prestando consultoria em educacéo inclusiva, saldde inclusiva e emprego
inclusivo para empresas, 0rgdos governamentais e instituicbes especializadas; [h]
escrevendo livros, artigos e outros textos sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia. Avalio o conjunto desta experiéncia como imprescindivel e muito valioso
para mim e para o0s sistemas sociais onde venho atuando, fato este que levou a
Universidade Federal do Rio Grande do Norte a justificar a aprovacdo, em 2021, da
outorga do titulo de Doutor Honoris Causa, que receberei em 31/05/2022.

B) Como vocé percebe a questao de visibilidade /invisibilidade dos direitos das
pessoas com deficiéncia em nossa sociedade?

Resposta. Percebo esta questdo como o resultado de agcbes mutuamente
impactantes: por um lado, o crescimento quantitativo/qualitativo da visibilidade e, por
outro, a diminuicdo/extingdo da invisibilidade dos direitos das pessoas com

deficiéncia. Sem duvida alguma, a visibilidade hoje é bem maior do que h& 80 anos
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e, a0 mesmo tempo, a invisibilidade vem diminuindo bastante. Porém, o combate a
invisibilidade ainda devera durar por décadas, mesmo contando com as sucessivas
vitorias da luta pela visibilidade.

C) Quais as principais lacunas/barreiras que observa e s&o consideradas
impedimentos para que as pessoas com deficiéncia sejam incluidas e tenham
seus direitos respeitados?

Resposta. Sem pretender esgotar o debate sobre tais lacunas/barreiras, considero
serem impedimentos contra o avango do processo de inclusdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade o0s seguintes pontos negativos: [a] Auséncia ou
precariedade das informacbes corretas sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia; [b] Nao realizacdo de campanhas nacionais, estaduais, municipais e
distritais, ou até mesmo de simples palestras, aulas e cursos, para divulgar
massivamente as tais informacdes; [c] Ndo execucdo mais arrojada da producéo e
disponibilizacdo de tecnologias (assistivas e da informacéo e comunicac¢éo); [d] Nao
adocdo, em todo o territorio brasileiro, de principios e demais caracteristicas do
processo da inclusdo social (em educacdo, trabalho, lazer/turismo, esportes,
edificacdes, transportes, espacos urbanos e rurais etc.; [e] Ndo alocacdo de maiores
recursos orcamentarios para aperfeicoar os servicos e programas de todos o0s
sistemas sociais; [f] Auséncia ou precariedade de recursos financeiros mais
consistentes para estimular a realizacdo de pesquisas e publicacbes sobre os
direitos e deveres das pessoas com deficiéncia.

D) Considerando a legislacdo existente em nosso pais, 0 que seria hecessario
para uma maior inclusao da pessoa com deficiéncia nas dimensdes trabalho,
saude e educacao?

Resposta. Antes de responder, peco permissao para recomendar que, em vez da
tradicional terminologia “legislacdo”, seja utilizado o termo técnico “ordenamento
juridico”, que mais corretamente abrange leis, decretos, decretos-leis, resolucoes,
portarias, medidas provisorias e demais normas juridicas. Alguns paises
reconhecem que o ordenamento juridico federal em nosso pais € um dos mais
robustos do mundo. Mas, paradoxalmente, tais normas ndo sao divulgadas
eficientemente e muito menos debatidas pela nossa populagédo. Sem divulgacéao e
sem debates, a populacdo vai direto ao “finalmente”, expressando muitas
reclamacgdes do tipo “cumpra-se a lei”. Assim, ndo temos avancado corretamente na

guestdo da inclusdo da pessoa com deficiéncia em todas as dimensdes, como o
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trabalho, a salude e a educacdo. Portanto, é necessario que cumpramos o amplo
ordenamento juridico federal ja existente. Outras trés necessidades sao: [a]
Revogacdo de certos artigos, paragrafos e incisos que ndo servem mais; [b]
Substituicdo de palavras e expressodes ultrapassadas; e [c] Elaboracdo de normas
juridicas mais alinhadas com as novas conquistas do movimento de direitos das
pessoas com deficiéncia.

E) Na sua opinido, qual a importancia do protagonismo das pessoas com
deficiéncia na luta por seus direitos?

Resposta. A importancia do protagonismo das pessoas com deficiéncia é
fundamental na luta por seus direitos. O ndo protagonismo ou 0 pouco protagonismo
é fruto do terrivel capacitismo, que por sua vez é oriundo das préaticas dos
paradigmas da exclusdo/rejeicdo, segregacdo e integracdo e do modelo médico do

|6cus da deficiéncia. Hoje s6 admitimos o paradigma da inclusdo e o modelo social

da deficiéncia. Sem o protagonismo, descumpre-se o lema “Nada sobre nds, sem

nos” (nada sobre pessoas com deficiéncia, sem pessoas com deficiéncia). No meu
caso, por nao ter uma deficiéncia, a minha participacdo s6 ocorreu e continua
ocorrendo porque as proprias pessoas com deficiéncia assim o desejaram no
passado e continuam desejando no presente momento. Portanto, ndo estou
ocupando o lugar da pessoa com deficiéncia.

F) Como vocé observa o contexto atual em relacdo as politicas publicas
voltadas para pessoas com deficiéncia?

Resposta. A respeitavel figura das “politicas publicas”, hoje cada vez mais faladas e
defendidas, veio a fazer parte direta ou indiretamente dos mais de 300
ordenamentos juridicos federais brasileiros. Do ponto de vista histérico, o segmento
das pessoas com deficiéncia ajudou a aumentar e fortalecer os referidos
ordenamentos juridicos (desde o tempo em que utilizavamos a terminologia
“‘legislagado”), mas ainda somos pouco esclarecidos sobre as diferengas conceituais
entre “ordenamentos juridicos” e “politicas publicas”. Precisamos avangar com
urgéncia nos estudos sobre essas diferencas, pois a confusédo esta dificultando o
cumprimento destas duas tematicas. Tenho acompanhado os esforcos pontuais de
grupos que tentam trabalhar esta e/ou aquela tematica. E constatei que: [a] alguns
grupos considerem que as duas tematicas sdo a mesma coisa; [b] outros grupos
consideram-nas diferentes uma da outra, cada uma apresentando-se como

ordenamento juridico ou como documento separado; [c] outros grupos admitem que
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um ordenamento juridico “institui uma politica publica”, mas colocando o seu
conteudo como anexo. A situacao [a] € a Unica incorreta.

G) Que proposicdes vocé faria para o enfrentamento e o avan¢o da questéo da
acessibilidade e inclusdao em uma instituicdo como a Fiocruz e ao seu Comité
pela Acessibilidade e Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia?

Resposta. Falei de forma explicita e/ou implicita sobre algumas dessas proposi¢coes
nas minhas respostas. Em apoio ao papel da Fiocruz e ao objetivo do seu Comité,
solicito que aceitem as seguintes proposi¢des: [a] Maior convivéncia presencial,
hibrida e/ou virtual junto a pessoas com deficiéncia; [b] Luta incessante pela
visibilidade dos direitos das pessoas com deficiéncia; [c] Forte investimento em
estudos para avancar a divulgacdo de informacdes; [d] Investimento macico em
estudos sobre os ordenamentos juridicos e as politicas publicas; [e] Produzir e
disponibilizar tecnologias e investir nelas cada vez mais fortemente; [f] Respeitar e
estimular corajosamente o protagonismo das pessoas com deficiéncia; [g] Oferta de
inUmeras bolsas de estudo a fim de que um maior nimero de profissionais,
académicos e pesquisadores possam conhecer o que h& de melhor em
metodologias e técnicas para concretizar o ideal da inclusdo de pessoas com

deficiéncia na sociedade brasileira.
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ANEXO A — CARTA A PRESIDENCIA

Rio de Janeiro, 27 de janeiro de 2023

Carta ao candidato a presidéncia da Fiocruz, Mario Moreira, relativa ao tema do
respeito a diversidade humana, incluséo e acessibilidade
Considerando-se:

e a precariedade dos indicadores sociais das pessoas com deficiéncia
atestados na ultima Pesquisa Nacional de Saude de 2019 (IBGE, 2021),
no Atlas da Violéncia (Ipea, 2021);

e a observada tendéncia de aumento dessa populagdo nos anos
recentes - influenciada por fatores diversos a exemplo de: longevidade,
avanco medicina, emergéncias sanitérias, dieta, habitos saudaveis etc.; a
maior concentracdo dessa populacdo nos paises menos desenvolvidos,
com obstaculos ao acesso oportuno aos servicos de habilitacdo e
reabilitacdo (Banco mundial, 2010);

e a invisibilizacdo do fato de que mais mulheres do que homens e mais
mulheres negras do que brancas adquirem deficiéncia pela falta de acesso
ao aparato do Estado e a efetivacao de seus direitos humanos

e 0 agravamento da inseguranca alimentar e precarizacdo dos demais
indicadores sociais aferidos pelo Pnud/Banco Mundial, em 2021, e seus
efeitos desiguais sobre as familias com pelo menos um membro com
deficiéncia, entre outros indicadores que pontuam a existéncia de uma
série de marcadores sociais operantes que se sobrepdem, estabelecendo
relacdo entre pobreza e deficiéncia também no Brasil;

e a invisibilizacdo da especificidade dessa populacdo nas diretrizes das
politicas diversas desenhadas para garantir a universalidade do acesso;

« a precariedade dos indicadores de acesso das pessoas com deficiéncia
aos servicos de saude, e de sua qualidade (Othero e Ayres, 2012), o
inexpressivo desenvolvimento de protocolos clinicos considerando as
especificidades de saude desse grupo populacional, a inexisténcia de
caderno de atencdo basica com as diretrizes da Politica Nacional de
Saude da Pessoa com deficiéncia; a precariedade dos indicadores de
morbimortalidade dessa populacdo aliada a sua invisibilizacdo nos
estudos diversos;

e a existéncia de uma série de barreiras a inclusdo das pessoas com
deficiéncia inclusive aquelas inerentes a equivocada percepcao de que a
capacidade diversificada de uma pessoa €é sinénimo de incapacidade

Considerando, ainda, o compromisso formalmente assumido no ultimo Congresso
Interno com a diretriz de respeito a diversidade, de promocao de justica social, de
inclusdo e acessibilidade, transversalizado nas teses diversas, e com o intuito de
auxiliar essa instituicho no compromisso assumido, sugerimos algumas
atividades:

e« Adequar suas estruturas e processos ao estabelecido pela Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°® 13.146/2015).

o Fortalecer o Comité pela Acessibilidade e Inclusdo das Pessoas com
Deficiencia como instancia consultiva e fomentadora de politicas
institucionais, com a participacdo dos movimentos sociais, garantindo a
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instalacdo de subcomités em todas as unidades da instituicdo, para
intensificar o combate as iniquidades e a todas as formas de intolerancia e
discriminacéo.
« Estabelecer, nos varios ambitos de atuacdo da Fiocruz, em dialogo
com 0s movimentos sociais, acoes afirmativas e reparadoras de respeito
as diversidades, com incluséo efetiva das populac¢des vulnerabilizadas nos
campi da Fiocruz, no tocante aos contratos de trabalho, a educacéo, a
saude e a producao de conhecimento, para a valorizacao da diversidade.
« Intensificar a formacé&o e a qualificacdo docente na Fiocruz, de modo a
fortalecer a inclusdo e assegurar as condicbes de permanéncia de
populacdes vulnerabilizadas.
e Promover a acessibilidade e a inclusdo de pessoas com deficiéncia em
ambientes educacionais, laborais e nos produtos audiovisuais, para que
tenham pleno direito ao exercicio da cidadania, incluindo:
= aimplantacao de politicas e tecnologias assistivas;
= 0 atendimento e acompanhamento de trabalhadoras e
trabalhadores, estudantes, usudrias e usuarios de servicos
da Fiocruz;
= acessibilizacdo de material didatico e planejamento dos
cursos e processos formativos contemplando estudantes e
profissionais com deficiéncia
o Desenvolver iniciativas de formacdo de profissionais da instituicdo e
trabalhadores da salude para o acolhimento desse publico, incluindo a
retomada dos foruns de Integracdo de Politicas da Fiocruz.
« Priorizar edital com recursos destinados exclusivamente a pesquisas
dedicadas a esta tematica.
« Fomentar linhas de pesquisa e articulacdo dos diferentes niveis e
modalidades de educacdo no processo de combate as iniquidades sociais
e promocéao da acessibilidade e incluséo;
« Combater o capacitismo institucional por meio da ampliacdo e
aprofundamento do debate sobre a funcionalidade dos corpos e suas
expressdes mais comuns no cotidiano da instituicao.

Gostariamos de apoiar a sua eventual gestdo para efetivar esses compromissos
assumidos, relativos a ressignificacdo social, participacdo paritaria, formacéo,
acessibilidade e pesquisa. Para tanto ressaltamos particularmente a necessidade
de ter algum pessoal dedicado a essa tematica. O comité Fiocruz tem conseguido
avancos, mas ainda limitados pela falta de estrutura, o que impacta diretamente no
cumprimento da Lei Brasileira de Incluséo.

O documento contou com a participacdo de integrantes do Comité Fiocruz pela
Acessibilidade e Incluséo da Pessoa com Deficiéncia



ANEXO B — CARTA DE BRASILIA

Em 2018, pesquisadores da London School of Hygiene and Tropical
Medicine (LSHTM), da Fundagcdo Oswaldo Cruz de Recife e de Brasilia
(FIOCRUZ) e dos Institutos do Cancer e de Medicina Fisica e Reabilitacdo
do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo, assim como do
Instituto de Saude, da Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo (IMR-
HC-FMUSP) estabeleceram parceria para desenvolver o projeto de
pesquisa multicéntrico “Strengthening the inclusion of people with
disabilities in the health system in Brazil” com o objetivo de investigar a
realidade do acesso e do funcionamento do Sistema Unico de Salde
(SUS) no atendimento as necessidades de salude das pessoas com
deficiéncia. Contribuiram, ainda, com a pesquisa, a Universidade Federal
de Pernambuco (UFPE) e a Universidade do Estado de Pernambuco
(UEPE).

A pesquisa contou com apoio do Newton Fund- MRC - 2017, Health
Systems Research Networks e da chamada CONFAP-MRC 2018 e foi
realizada entre 2018 e 2022, atravessando o periodo da Pandemia de
Covid 19.

Os resultados da pesquisa foram apresentados durante oficina e
Seminario “Fortalecimento do Acesso da Pessoa com Deficiéncia ao
SUS”, realizado em Brasilia nos dias 23 e 24 de mar¢co de 2023 na
Fiocruz Brasilia, sendo este ultimo gravado, podendo ser acessado na
integra no canal do Youtube da Fiocruz Brasilia, nos links de acesso
https://www.youtube.com/live/dmWik-SNX04?feature=share e
https://www.youtube.com/live/hej7Fu9njlg?feature=share.

Assim, os participantes da oficina e do Seminario apresentam aos
Gestores do Sistema Unico de Saude (SUS), aos representantes do
Poderes Executivos e dos Legislativos no ambito federal, estadual e
municipal, aos representantes de movimentos sociais e aos 6rgéos de
defesa de direitos humanos os resultados da pesquisa, definidos a
partir dos seis pontos abaixo, considerados estratégicos para ampliar o

acesso das pessoas com deficiéncia ao SUS:

1) Ampliagéo da oferta de servigos;

A pesquisa revelou algumas limitacbes da atencéo primaria em saude,
que tem

I) dificuldade de acesso as melhores informagdes e evidéncias

disponiveis; i) barreiras a acessibilidade (fisica,

comunicacional, atitudinal) dos servi¢os oferecidos; salientando

a demanda por aprimorar a estrutura fisica das Unidades
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Basicas de Saude, tornando-as mais acessiveis, com
desdobramentos para a habilidade de busca e engajamento no
cuidado dos usuarios;

iii) falta de financiamento para a disponibilizacdo de equipes
multidisciplinares, em particular foi enfatizada a necessidade de
suprir a demanda por matriciamento com os NASF, investir na
composicao das equipes, respeitando sua capacidade de modo
a realizar as acg0es de territorializagdo necessarias;

Destacaram-se as limitagbes observadas na qualidade dos servigos
oferecidos pelo componente de atencdo especializada da Rede de
Cuidados, que nao aplica de forma adequada a avaliagcéo biopsicossocial, o
atendimento individualizado e o monitoramento e a avaliacdo dos
desfechos do tratamento oferecido, assim como esta pouco integrado aos
outros niveis de cuidado em saude (sistemas de referéncia e
contrarreferéncia);

Sugeriu-se incluir a ampliacdo da oferta de servicos especializados, a
expanséo do cuidado domiciliar como modalidade de cuidado na atencao
priméria em saude, o papel de coordenacao a ser desempenhado para que
haja articulacao intersetorial;

De modo a responder a todas as questdes levantadas como necessarias
para a promocdo do acesso das pessoas com deficiéncia ao SUS, é
imprescindivel melhorar os modelos de financiamento e gestédo
empregados para cada nivel de atencdo a saude.

2) Formacao e Capacitacao dos profissionais das redes SUS de
atendimento as pessoas com deficiéncia;

Reforcou-se a aplicacdo de estratégias complementares que atendam,
simultaneamente, a formacéo inicial de novos profissionais (com efeito de
longo prazo sobre a formacdo da forca de trabalho) e a educacao
permanente (com aplicacdo imediata, de curto prazo, para aperfeicoamento
da forca de trabalho disponivel).

Reiterou-se que as iniciativas de formacdo e capacitacdo devem incluir
tanto aspectos gerais, relacionados as competéncias mais abrangentes
sobre os direitos humanos e a saude das pessoas com deficiéncia, além da
acessibilidade e da inclusdo nos cuidados em saude (em todos os niveis e
pontos de atencdo da Rede de Cuidados), quanto aspectos mais
especificos, relacionados as habilidades necesséarias para a oferta de
servicos acessiveis e aceitaveis, em particular aspectos atitudinais e da
comunicacao;

3) Acessibilidade dos servigos da rede SUS e de seu entorno;

Reforcou-se a necessidade de se aplicarem os padrdes de acessibilidade
existentes, para uma mobilidade urbana sustentavel e inclusiva, que nao
seja barreira adicional ao acesso das pessoas com deficiéncia aos servigos
de saude.

270



4) Registro e gerenciamento de dados e monitoramento das
acoes;

Enfatizou-se a necessidade do registro regular de informacdes sobre a
saude da pessoa com deficiéncia e as condigcbes do acesso ao SUS,
gerando indicadores de acompanhamento e metas a serem pactuadas.
Parametros para monitoramento e avaliacdo dos servigos de reabilitagdo no
SUS poderiam ser aperfeicoados tanto para a garantia da qualidade dos
servigos prestados como para o acompanhamento da necessidade por
esses servicos e dos seus desfechos e impacto;

Destacou-se a potencialidade dos sistemas e tecnologias de informacao
para a incorporacdo de funcionalidades que atendam as necessidades de
saude, de gestdo em saude e de producdo de evidéncias para a tomada de
decisbes melhor informadas (a exemplo dos sistemas de prontuario
eletrdnico e outros sistemas de notificacdo de informacdes em saude que
poderiam permitir a desagregacdo dos dados por deficiéncia, a melhor
integracao entre os servigos de assisténcia a salde, a descentralizacéo dos
servicos e a atividade intersetorial, com aplicacbes no monitoramento
epidemioldgico, no diagndstico e intervencdo precoce, na avaliacao
biopsicossocial, entre outros).

Destacou-se a oportunidade e a necessidade da articulacdo e
coordenacdo interna entre as secretarias do Ministério da Saude, a
exemplo da Secretaria de Atencdo Primaria a Saude, da Secretaria de
Atencdo Especializada a Saude e da Secretaria de Informacdo e Saude
Digital, para que os sistemas de informacdo em salde existentes atendam
as necessidades das pessoas com deficiéncia, assim como funcionalidades
comuns e compartilhadas com outros sistemas, como a rastreabilidade dos
dados e a interoperabilidade dos sistemas;

5) Intersetorialidade e implementacao articuladas;

Foi ratificada a importancia de mobilizar outros setores para combater as
barreiras urbanisticas que impedem a mobilidade urbana das pessoas com
deficiéncia, incidindo igualmente na sua habilidade de busca e engajamento
com o cuidado.

Da mesma forma, o apoio as politicas inclusivas e de acessibilidade nos
ambientes educacionais, de trabalho, de lazer e cultura, dentre outras,
configura investimento a médio e longo prazo contra o capacitismo
estrutural que afeta também o0 acesso a saude.

6) Mobilizacao social

Foi ratificada a importancia da ampla participacéo social pelos direitos das
pessoas com deficiéncia, sob a égide do lema “nada sobre nés sem nos”.
Cabe apoiar o fortalecimento das liderancas, na perspectiva de uma politica
de direitos, inclusive com espacos de capacitacdo, troca de experiéncias e
interlocucéo e, por outro lado, da criacdo de instancias ou estratégias para
a participacdo direta das pessoas com deficiéncia na priorizagdo de
medidas para 0 acesso a saude nas Unidades e diferentes territorios.
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Subscrevem esta Carta:

Lista dos participantes da pesquisa e do evento do dia 23 e 24 de
marco de 2023.

Andre Luis Bonifacio de Carvalho
Angela Maia Sacramento
Anna Paula Feminella
Antony Duttine
Camila Silva de Medeiros
Christianny Maria de Loima Franca
Christina May Moran de Brito
Denise Oliveira e Silva
Elisa Natola

. Fabio Teodoro Barcelos

. Gabriella M. D. Miranda

. Gonzalo Vecina

. Hanna Kuper

.Indyara de Araudjo Morais

. Izabel Maior

. José Agenor Alvares da Silva

. Lais Silveira Costa

. Linamara Rizzo Battistela

. Luciana Sepulveda Koptcke

. Luciano Ambrosio Campos

. Maria da Penha Rodrigues Santos

. Maria do Socorro V. Albuquerque

. Maria Eduarda L. Carvalho

. Maria Fabiana Damasio Passos

. Renata Flores Tibyrica

. Sonia R.C.B Gertner

27. Tereza Maciel Lyra

28. Veronika Reichenberger

29. Vitéria Bernardes
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ANEXO C — CONFERENCIA LIVRE DE SAUDE NACIONAL - AMANHA VAI SER
OUTRO DIA: SUS E O COMPROMISSO ETICO COM A SAUDE DAS PESSOAS
COM DEFICIENCIA

Data de realizacao: 29 de abril, das 9 as 17 hs
Auditdrio da ASFOC. Campus Manguinhos Fiocruz. Participacéo via plataforma

zoom: https://lusO02web.zoom.us/meeting/register/tZMvd-
yprDgvHtPc7XDIA6DLUSt7vHRK3lyD#/registration

DIRETRIZES E AC}@ES ESTRUTURANTES ELEITAS EIXO 1 - O Brasil que temos.
O Brasil que queremos

DIRETRIZ EIXO 1 - Efetivacdo do Modelo Biopsicossocial da Deficiéncia na Saude

E1.Al. Regulamentar o indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado, com previs&o
de: avaliacdo e aperfeicoamento do instrumento em didlogo com 0s movimentos de
pessoas com deficiéncia; e participacdo do SUS na avaliacao biopsicossocial.

E1.A2. Todos os sistemas de informacédo do SUS devem ter a categoria “deficiéncia”
de preenchimento obrigatério com espaco para especificacdo da deficiéncia - fisica,
sensorial, intelectual, psicossocial, deficiéncia multipla (especificar quais) - na
perspectiva da avaliagdo biopsicossocial. Por exemplo: notificacdo compulséria no
nascimento, na vigilancia em saude, e nos servicos especializados e rede hospitalar.

E1.A3. Fortalecer a elaboracéo, aprovacao e implementacdo de uma politica publica
universal de cuidado, com acesso relacionado a avaliacédo biopsicossocial, e ndo a
critérios econémicos, em ambientes domésticos e ndo domésticos, ndo baseada no
familismo, mas centrada no entendimento de que os cuidados pessoais para a
pessoa com deficiéncia sdo um direito e sdo fundamento para a participagao social,
politica e econdmica. Englobar dentro desta politica publica o cuidado com as
mulheres cuidadoras, melhorando condi¢des de trabalho e cuidados para estas.
Pensar uma politica publica que entenda o cuidado com a PcD como uma
responsabilidade coletiva da sociedade. Investir no cuidado publico, ou seja, a
garantia de cuidados pessoais basicos feitos por trabalhadores qualificados e
eticamente comprometidos com a participacéo das PcD em todos os espacos
sociais. Especialmente, fortalecer os trabalhadores do cuidado que atuam nas
escolas e universidade em prol da inclusdo em educacao.

E1.A4. Assegurar que o modelo de avaliagcdo permita colher informacdes robustas
sobre as barreiras e o contexto da vida das pessoas avaliadas, compondo um
cadastro inclusdo mais completo que possa subsidiar politicas publicas com dados
atualizados uma vez por ano.

E1.A5. Priorizar a tematica nos esforgos de pesquisa com financiamento publico, em
geral, e das autoridades sanitarias, em particular.

EIXO 2 — O papel do controle social e dos movimentos sociais para salvar vidas

DIRETRIZ EIXO 2. Garantia da participacao e da representacao da populacdo com
deficiéncia na construcao e efetivacdo de politicas publicas de saude como
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preconizado na Convencéo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e LBI (13146/2015)

E2.Al. Determinar que a Resolucdo do Conselho Nacional de Justica 401/2021,
sobre recursos de acessibilidade e inclusdo das pessoas com deficiéncia no sistema
judiciéario inclua a obrigatoriedade do uso de linguagem simples e de orientar a
tomada de decis&o apoiada para pessoas com deficiéncia intelectual e/ou
psicossocial, também seja incorporada pelo Ministério da Saude

E2.A2. Ampliar a participagao nos conselhos municipais, estaduais e nacional de
saude (com entrada facilitada e presenca de TODAS as pessoas com deficiéncia,
incluindo as com deficiéncia intelectual, psicossocial e multiplas deficiéncias, em

igualdade de oportunidades; reconhecimento das datas de luta

as pessoas com deficiéncia no calendario de comunicac¢do do Ministério da Saude
(https://www2.camara.leg.br/a-camara/estruturaadm/gestao-na-camara-dos-
deputados/responsabilidade-social-e-ambiental/acessibilidade/datas-importantes);
realizacdo de campanhas de combate ao capacitismo na saude (com foco em acessibilidade
atitudinal), e promogao do protagonismo das mulheres com deficiéncia nas campanhas
informativas direcionadas ao publico feminino em geral.

E2.A3. Promover a articulagdo interministerial para: promog¢éo de formacgdes académico-
profissionais para as pessoas com deficiéncia; ampliacdo da representagdo social das
pessoas com deficiéncia nas campanhas governamentais diversas como uma das
estratégias para fortalecer o pertencimento dessas pessoas nos diversos espacgos sociais,
de modo geral, e nos estabelecimentos e acdes de saude, de forma mais especifica.

E2.A4. Planejar e efetivar a implementacéo de acdes de saude relacionadas a prevencao da
deficiéncia / agravamento dos impedimentos a partir de: reducéo de vulnerabilidades e
riscos de saude, fortalecimento da vigilancia em satude com foco para identificagdo de
abusos ou violéncia contra a pessoa com deficiéncia, fortalecimento da vigilancia territorial
por parte da APS, garantia de visita domiciliar, acompanhamento da evolu¢cdo do quadro
funcional, definicdo de diretrizes clinicas para doencgas raras e garantia de acesso a
tratamento e medicamento em tempo oportuno para as pessoas com doengas raras; criar
protocolos para o atendimento de pacientes em fila para a obteng&o de tratamentos com
medicamentos de alto custo, insumos médicos, homecare e cirurgias de uso emergencial,
nos casos de doencas graves como o cancer e outras doencas de alto riscos.

E2.A5. Realizar a 12 Conferéncia Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia,
considerando a pluralidade desse grupo de pessoas no que se refere a género, raca, etnia e
cor, cultura, orientacdo sexual, classe socioecondmica, pessoa em situacao de rua, etc

EIXO 3 — Garantir direitos e defender o SUS, a vida e a democracia.

DIRETRIZ EIXO 3. Diretriz: Reconhecimento do direito das pessoas com
deficiéncia a atencéo a saude de qualidade e humanizada nas agdes e politicas
universais

E3.Al. Garantir a integralidade do cuidado através de: cursos de qualificagéo e educacgéo
permanente para gestores e trabalhadores da saude nos 3 niveis de ateng&o, considerando
género, raca, etnia, populacdo em situacao de rua, orientacdo sexual e ciclo de vida, com
abordagem anticapacitista e em dialogo com os usuarios; capacitagéo e inclusdo de
profissionais com deficiéncia na area de saude; elaboracao de material informativo sobre o
SUS, redes de cuidados e direitos das PcD; qualificacdo da APS para o cuidado das PcD;
Qualificar trabalhadores e produzir material de apoio para a autodeterminacao e para a
tomada de decisdo apoiada; inser¢cdo de matérias voltadas a acessibilidade, inclusédo e
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pertencimento das PcD nas grades curriculares de faculdades e cursos de salde; Insercéo
de exigéncia curricular do basico em libras, de linguagem e design simples e de
comunicagdo aumentativa e alternativa para trabalhadoras da saude; humanizagéo do
cuidado livre de discriminacéo e preconceitos

E3.A2. Promover a articulacéo intersetorial entre a Politica Nacional de Saude da Pessoa
com Deficiéncia e demais politicas para garantir a integralidade no atendimento as PCD
inclusive, mas ndo somente, a partir de praticas integrativas e complementares-PICS e
Educacao e praticas Populares em todas as UBSs e hospitais e maternidades do SUS;
garantir a efetivagdo da saude da mulher com deficiéncia reconhecendo as suas
especificidades

E3.A3. Garantir acessibilidade nos servigos (com profissionais fluentes em libras, linguagem
simples e em comunicagdo aumentativa e alternativa, e com equipamentos e dispositivos de
saude acessiveis) e nos documentos de orientagdes, direitos e campanhas de saude
(garantida por meio da tradugéo em Libras, linguagem simples, comunica¢do aumentativa e
alternativa etc

E3.A4. Garantir o financiamento e a elaboragéo de estratégias nos instrumentos de
planejamento governamental, tais como o Plano Plurianual (PPA), a Lei de Diretrizes
Orcamentérias (LDO) e Lei Orcamentéaria Anual (LOA), assim como nos instrumentos de
planejamento e gestdo, como o Plano




