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Sobre nos

Olnstituto J6 Clemente (1JC) ¢ uma Organizacio da Sociedade Civil sem fins lucrativos que ha mais
de 62 anos promove saude e qualidade de vida as pessoas com deficiéncia intelectual, Transtorno
do Espectro Autista (TEA) e doencas raras, além de apoiar a sua inclusdo social e a defesa de
direitos, disseminando conhecimento por meio de pesquisas cientificas. Com o pioneirismo e
a inovacio como premissas, propicia o desenvolvimento de habilidades e potencialidades que
favorecam a escolaridade e o Emprego Apoiado, além de oferecer assessoria juridica as familias.

Um dos focos do Instituto € apoiar e desenvolver projetos de pesquisa aplicada, tecnoldgica e
de inovacéo, em parceria com oOrgaos publicos ou privados e instituicdes de ensino e pesquisa,
com o objetivo de gerar conhecimento para estudos, informagdes para as pessoas, produtos e
Servicos.

No ano de 2022, o Instituto J6 Clemente (1JC) atendeu 25417 pessoas com deficiéncia intelectual,
Transtorno do Espectro Autista (TEA), doencgas raras e familiares nos servicos de saude, incluséo,
politicas publicas, garantia dos direitos e na produgéo e disseminacéo de conhecimento.

O Instituto Jo Clemente (IJC) atua na Defesa e Garantia de Direitos das pessoas com deficiéncia
intelectual, trabalha para proteger e reforcar tais direitos em cumprimento da Convengao da ONU
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, da Lei Brasileira de Inclusdo (LBI) e para evitar
retrocessos. Atua fortemente na incidéncia de politicas publicas e incentiva o protagonismo da
pessoa com deficiéncia por meio do Advocacy e da Autodefensoria.

Desde 2011, a area de Defesa e Garantia de Direitos, atua na articulacéo e mobilizacdo da rede
de protecio e defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia, realizando formacdes para que
0s profissionais possam identificar e intervir em situacdes de violéncia e violacdo de direitos,
bem como fomentar politicas publicas locais. Essa metodologia de formacéo foi aplicada em 126
municipios do Estado de S8o Paulo e o presente projeto “Incluséo, mais que um direito!” tem
esse objetivo.



2.
Sobre o Projeto

O Projeto “Inclusdo, mais que um direito!” tem o objetivo de
realizar a capacitacdo de 600 profissionais da rede de protecio
e defesa de direitos para identificar e intervir em situacdes de
violéncia e violacido de direitos contra criancas e adolescentes
com deficiéncia intelectual, em 12 municipios da regifo
metropolitana de S&o Paulo.

Este projeto se propde a desenvolver atividades nos municipios
de: Carapicutba, Diadema, Embu das Artes, Francisco Morato,
Itaquaquecetuba, Mairipord, Maud, Osasco, Ribeirdo Pires, Santo
André, Suzano e Tabodo da Serra.

Na escolha das cidades, consideramos os dados do IBGE
(Censo 2010), que demonstra que a Regido Metropolitana de
Sao Paulo, concentra uma populacio estimada de 4716717 de
pessoas com ao menos uma deficiéncia. Destas, 239930 estio
proporcionalmente na faixa etaria de O a 17 anos e estima-se que
a taxa anual de violéncia a esse grupo € 1,7 vezes maior do que
aos seus semelhantes sem deficiéncia. Criangas e jovens com
deficiéncia intelectual tém grandes chances de se encontrarem
em um ambiente mais suscetivel a violéncia direta e/ou a violacao
de seus direitos.

Além disso, foram escolhidos por sua importancia territorial,
populacional e por ter servicos e politicas publicas de garantia
de direitos estruturados para as criancas e adolescentes, que
promovem a prevencgio e garantem os direitos essenciais as
criangas e adolescentes, as suas familias e a comunidade.



3.
Sobre a Cartilha

Esta cartilna faz parte do Projeto “Inclusdo, mais
que um Direito!” e pretende trazer reflexdes
sobre os temas voltados a crianca e ao adolescente
com deficiéncia intelectual. Para isso, convidamos
especialistas para compartilharem suas experiéncias
e trabalhos desenvolvidos na tematica.

Tendo como pressuposto a garantia de direitos, a
Cartilha ¢ um documento que aborda aspectos sobre
direitos a convivéncia familiar e comunitaria das
pessoas com deficiéncia, direito a educacao, cultura,
esporte, inclusfo profissional e atuacio em rede na
defesa e garantia de direitos, além de abordar temas
sobre vulnerabilidade de criancas e adolescentes
com deficiéncia, capacitismo e sua relacdo com
outros sistemas de opressio, cComo O racismo, sSexismo
e 0O classismo.

Considerando a complexidade e os desafios que
envolvem a rede de defesa e de garantia de direitos,
a Cartilha reforca o compromisso do Instituto Jo
Clemente (1JC) em contribuir para o desenvolvimento
de estratégias que possam apoiar o trabalho dos
profissionais que atuam na promocio, defesa e
garantia de direitos de criangas e adolescentes.







Criancas e mulheres com deficiéncia: vitimas frequentes do preconceito,
do assistencialismo e da violéncia

Ana Rita de Paula!
Mila Guedes?

Para compreendermos como e porqué ocorrem as situagdes de violacdo de direitos e violéncia contra as pessoas
com deficiéncia € importante considerarmos que até mesmo a concepcio de deficiéncia pode levar a sociedade a
discriminar e marginalizar esse grupo da populacéo.

Até pouco tempo atras, a sociedade brasileira entendia que as necessidades das pessoas com deficiéncia restringiam-
se ao campo da Assisténcia Social, que deveria garantir o atendimento especializado por meio de convénios com
entidades filantropicas, geralmente organizadas pelos pais e/ou familiares dessas pessoas. O governo limitava-se a
conceder recursos financeiros, na maioria das vezes com valores insuficientes para a manutencio dos atendimentos,
obrigando essas entidades a desenvolverem campanhas de arrecadacéo de fundos e apelando a caridade da
sociedade. Essa postura reforcava, assim, o carater de assistencialismo que infelizmente, ainda hoje, contamina e
dificulta o reconhecimento dos direitos de cidadania das pessoas com deficiéncia.

Muitas vezes, o assistencialismo mascara situagdes de violagio de direitos e violéncias contra grupos marginalizados
como a populacéo com deficiéncia, taxando essas pessoas como incapazes e fragilizadas. Tanto a violéncia quanto a
violac&o de direitos estdo intimamente ligadas a ideia de vulnerabilidade da vitima, ou seja, quanto mais facil submeter
a pessoa ao abusador, maior a probabilidade de ser violentada.

1 Psicéloga, é consultora de organizacdes néo governamentais e érgéos publicos municipais, estaduais e federais. Recebeu, entre outros, o Prémio Direitos Humanos da Universidade de Sao Paulo, em 2001
e o Prémio Nacional de Direitos Humanos, outorgado pela Secretaria Especial de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, em 2004. Mestre em Psicologia Social e Doutora em Psicologia Clinica pela
Universidade de Sao Paulo (USP). Ha 38 anos faz parte da lideranga do movimento pela defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia. Co-autora do livro “Sexualidade e Deficiéncia: Rompendo o Siléncio” e
autora do livro “Asilamento de Pessoas com Deficiéncia: A institucionalizacéo da incapacidade social”. Tem como uma de suas principais linhas de pesquisa o levantamento da prevaléncia de deficiéncias no
nosso pais, incluindo a elaboracéo e validacéo de instrumentos, desde 2001. Sua atuagéo no campo de atengéo a saude da pessoa com deficiéncia inclui o desenvolvimento de modelos assistenciais, organizacéo
e docéncia em cursos para formacéo de gestores publicos e producéo de material técnico de orientagéo aos profissionais, além de criagéo de subsistemas de informacéo e bancos de dados nesta area.
Contribuiu para a elaboracéo e implementacéo do Programa Nacional de Satde da Pessoa com Deficiéncia, do Ministério da Saude, definindo as diretrizes e o arcabougo do modelo assistencial de reabilitacéo
adotado no pais. Tem desenvolvido essas atividades também para a drea de protecéo socioassistencial bésica e especial, especificamente desenvolvendo pesquisas sobre a caracterizagéo das pessoas com
deficiéncia beneficidrias do Beneficio de Prestagéo Continuada - BPC.

2 E ativista pelos direitos humanos das pessoas com deficiéncia. Atualmente, é coordenadora geral do curso de formacéo em lideranga e empoderamento feminino para mulheres com deficiéncia do Brasil
do Programa TODAS in-Rede da Secretaria De Estado dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, € integrante do International Generation Equality Collective — IGEC, da organizacéo americana Women Enabled
International — WEI e é mestranda no Programa de Pés-Graduacéo — Humanidades, Direitos e Outras Legitimidades do Diversitas-Nucleo de Estudos das Diversidades, Intolerancias e Conflitos da Faculdade
de Filosofia, Letras e Ciéncias Humanas da Universidade de S&o Paulo/FFLCH-USP). Participacéo presencial apés habilitacdo da 10a edigéo do WILD Program 2022, realizado nos Estados Unidos. Este ¢ um
programa de lideranca voltado as Mulheres com Deficiéncia da organizacéo Mobility International USA — MIUSA. o Instituto Internacional de Lideranca e Deficiéncia para as Mulheres com deficiéncia (WILD). Em
2022, foi consultora do Cidade Ativa no projeto Rotas Escolares Acessiveis para todas as Criangas desenvolvido com o Banco Mundial, Em 2020 e 2021, coordenou o projeto sobre Género, Deficiéncia e Violéncia
da organizagéo internacional Mobility International USA (MIUSA). Em 2019, coordenou um projeto sobre Género e Deficiéncia, que teve apoio da Rehabilitation International, uma das maiores organizacdes do
mundo na luta pelos direitos e incluséo das pessoas com deficiéncia. Dedica-se intensamente ao estudo em capacitacéo e incluséo da diversidade humana. Trabalhou junto as ONGs Access Living, em Chicago,
Center for Independence of the Disabled - CID-NY e Harlem Independent Living Center, em NY, referéncias de organizacgées de vida independente nos EUA.
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Atualmente, as questdes das pessoas com deficiéncia sio
encaradas como pertencentes a area dos direitos humanos,
diferentemente da abordagem assistencialista que vigorava,
embora, ainda hoje, encontremos visdes e atitudes caritativas e
assistencialistas.

O paradigma de suporte, base do principio da Inclusdo Social,
propde que 0s contextos e ambientes sociais sejam inclusivos,
isto €, permitam 0 acesso e a permanéncia das pessoas com
deficiéncia nos espacos publicos e, para tal, a sociedade deve
lancar mao de apoios para que isso ocorra. Quando esses apoios
néo séo oferecidos, estamos diante de situagdes de violacdo de
direitos e violéncia.

No campo da especificidade da deficiéncia, ha documentos
legais como as proposicdes da Convengio sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, da Organizacdo das Nacdes Unidas
(ONU), ratificada pelo Brasil em 2009, que estabelece a adocio
das medidas necessarias para assegurar todos os seus direitos
em igualdade de condicdes com as demais pessoas. No que se
refere a prevencio contra a exploracéo, a violéncia e o abuso de
criancas e adolescentes com deficiéncia, a Convencao propde
a promocgio de politicas que evitem que a violéncia ocorra
utilizando estratégias educativas e de informacéo, fornecendo
mecanismos apropriados que permitam as proprias pessoas
com deficiéncia saberem como prevenir, reconhecer e denunciar
casos de exploracio, violéncia e abuso dentro ou fora do lar.

Outro recurso legal € a Lei Brasileira de Incluséo, que ratifica e
fortalece as proposicdes da Convencao, indo além, ao estabelecer
Ccomo crime, sob pena de recluséo e pagamento de multa, 0s atos




de discriminacio, abandono, excluséo e demais violagdes de direitos de pessoas
com deficiéncia, incluindo criancas e adolescentes.

Portanto, ¢ fundamental realizar o levantamento, a sistematizacdo e a articulacéo
de acgdes voltadas ao enfrentamento das violéncias contra criancas e adolescentes
com deficiéncia, no ambito governamental e fora dele, para superar 0s entraves
existentes na obtencéo e analise de dados e informacdes fidedignos que formulem
uma politica efetiva de combate a violéncia contra esse publico tAo vulneravel.

Falamos até agora sobre violacdo dos direitos e violéncia, mas, efetivamente, quais
s80 as diferencas entre esses conceitos?

Uma definicio interessante de violéncia é conceituada por Chaui (1984, p. 35) como:

Entenderemos por violéncia uma realizagdo determinada das relagdes de forega, tanto em termos
de classes sociais quanto em termos interpessoais. Em lugar de tomarmos a violéncia como violag&o
e transgressdo de normas, regras e leis, preferimos considerd-la sob dois outros angulos: Em
primeiro lugar, como converséo de uma diferenca e de uma assimetria numa relagéo hierarquica
de desigualdade com fins de dominacéo, de exploracéo e de opressio. [sto &, a conversdo dos
diferentes em desiguais e a desigualdade em relac&o entre superior e inferior. Em segundo lugar, como
a agao que trata um ser humano néo como sujeito, mas como uma coisa. Esta se caracteriza pela
inércia, pela passividade e pelo siléncio, de modo que quando a atividade e a fala de outrem séo
impedidas ou anuladas, ha violéncia.

A Organizacao Mundial da Saude (OMS) define violéncia como: “(...) 0 uso intencional
da forga fisica ou do poder, real ou em ameaca, contra si proprio, contra outra pessoa
ou contra um grupo ou uma comunidade, que resulte ou tenha grande possibilidade
de resultar em les&o, morte, dano psicolégico, deficiéncia de desenvolvimento ou
privacido” (KRUG et al,, 2002, p.b apud Brasil 2018, p.10).

Especificamente, em relacio as criancas e adolescentes, o Ministério da Saude utiliza
a seguinte definicio: “Quaisquer atos ou omissdes dos pais, parentes, responsaveis,
instituicdes e, em ultima instancia, da sociedade em geral, que redundem em dano
fisico, emocional, sexual e moral as vitimas (BARBIANI, 2016, p. 204).

1
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Criancas e adolescentes em geral, por estarem ainda em formacao,
costumam ser as maiores vitimas. Ha um risco aumentado quando
associado a falta de clareza sobre asincapacidades, desvantagens e a
falta de suporte social, bem como aos fatores culturais e econdmicos
que criam um imaginario social negativo sobre a questdo das
deficiéncias. Essa parcela da populacio encontra-se em maior
posicao de vulnerabilidade em relacdo as criancas e adolescentes
sem deficiéncia em funcio da assimetria das relacdes de poder na
interacéo entre elas, principalmente, no caso das meninas.

Quando analisamos o0 conjunto das violéncias e violacdes dos
direitos das meninas e mulheres com deficiéncia, destacam-se a
falta de acesso ao que se chama, em inglés, WASH — Safe Drinking
Water, Sanitation and Hygiene, em bom portugués: agua potavel,
saneamento e higiene. As meninas com deficiéncia sofrem mais
devido ao isolamento social, que agrava a perda da dignidade,
particularmente nos paises mais pobres, onde 0 acesso a agua
potavel e as instalacdes de saneamento € precario, impactando
negativamente sua vida social, educacional e profissional, sem
esquecer todas as questdes que envolvem a menstruacio (UNICEF,
2021).

Em funcdo de um credo disseminado de que as mulheres com
deficiéncia s&o assexuadas, negligenciam-se cuidados de saude
sexual e reprodutiva, levando-as a sofrer esterilizacdo forcada,
contracepcdo sem oferecimento de opcdes e até supressio
menstrual e sexual, gravidez e parto mal administrados, aborto
forcado ou coagido (FROHMADER; ORTOLEVA, 2014, MORGON
BANKS; POLACK, 2014; ORTOLEVA; LEWIS, 2012).

A ideia de que meninas e mulheres com deficiéncia ndo tém desejo
e a vida afetiva e sexual deve ser evitada, persiste nos dias de hoje.




Infelizmente, pais e profissionais ainda buscam alternativas para evitar pretensos
“sofrimentos”, tirando das mulheres com deficiéncia o direito a uma vida sexual
segura, prazerosa e saudavel.

A privagdo de conhecimento sobre o corpo e a sexualidade acaba facilitando a
ocorréncia de abusos sexuais, com ou sem contato fisico, com ou sem o uso de
forca ou ameaca, como seducdo, abuso virtual, exploracdo sexual comercial,
manipulacao, caricias e estupro, podendo acontecer dentro ou fora da familia, com
maior incidéncia intrafamiliar ou incestuosa. De acordo com a Convencio sobre os
Direitos das Criancas da ONU (1989), citada no documento do Ministério da Saude?®,
0 pais deve garantir os direitos sexuais e reprodutivos das criancgas e adolescentes
com deficiéncia e, em seu artigo 6°, alerta sobre a tomada de precaucdes contra o
abuso sexual e outras formas de abuso por sua vulnerabilidade.

O preconceito € um tipo de violéncia e base de muitas outras atitudes de violacio
ou negacio de direitos, um juizo preconcebido, uma generalizacdo apressada de
uma experiéncia pessoal ou imposta pelo meio que pode culminar em atitudes
intolerantes frente as diferencas. Ele sempre existiu em relacdo as pessoas
com deficiéncia e, apesar das leis vigentes, ainda hoje, presenciamos atitudes
estereotipadas de compreensao € humanismo gque mascaram O Preconceito em
sua esséncia. Em pesquisa da FIPE/MEC/INEP* para verificar a abrangéncia e a
intensidade do preconceito nas escolas publicas, em relacio a varios temas, 96,5%
s80 relacionados aos alunos com deficiéncia, com maior predisposicio (98,6%) de
manter algum grau de distancia em relagio a esse grupo social. O bullying, um
dos grandes temas em debate na sociedade, constitui uma das formas de agresséo
e maus-tratos as criancas e adolescentes com deficiéncia no ambiente familiar e
educacional.

Além da deficiéncia vista como tema de direitos humanos e ndo como abordagem
assistencialista, a pobreza € outro elemento da relacio entre violéncia e violacdo de
direitos.

3 Ministério da Saude - Direitos sexuais e reprodutivos na Atencgéo a Saude de Pessoas com Deficiéncia - Brasilia 2009.
4 FIPE//MEC/INEP - Projeto de estudo sobre agdes discriminatérias no &mbito escolar, organizada de acordo com éreas temaéticas, a saber, étnico
racial, género, orientagéo sexual, geracional, territorial, de necessidades especiais e socioeconémica. Coordenador Responséavel: Prof. José Afonso
Mazzon. Disponivel em: http://portal. mec.gov.br/dmdocuments/diversidade_apresentacao.pdf Acessado em 26/09/2023.
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Ha uma estreita ligacéo entre elas, pois a pobreza pode levar ao
surgimento da deficiéncia e a deficiéncia aumenta o risco de
pobreza, impactando duplamente o orcamento familiar com custos
maiores e menores possibilidades de ganhos, especialmente porque
quase sempre a mulher acaba deixando emprego e carreira para
se dedicar ao filho que requer maior cuidado e atencio.

Grande parte da populagdo com deficiéncia, em qualquer faixa
etaria, encontra-se nos estratos sociais mais destavorecidos, sendo
que a maioria das deficiéncias esta vinculada a precariedade da
assisténcia basica e da violéncia em nosso pais, gerando situacoes
de risco social e grave violagdo de direitos.

Um dos fatores que contribui para a baixa renda de pessoas
com deficiéncia no mundo € a dificuldade de acesso aos direitos
basicos, principalmente, 0 ingresso € a permanéncia nos sistemas
de educacéo, salientando que meninas com deficiéncia sdo as mais
prejudicadas.

Pesquisas comprovam que brincar com criancas peguenas,
oferecendo-lhes um ambiente seguro, de afeto e respeito,
contribui para o desenvolvimento de habilidades e competéncias
fundamentais para sua vida futura, ativando areas do cérebro
responsaveis pelo sentimento de empatia, que as transforma em
individuos mais confiantes, autbnomos e independentes.

Vale ressaltar que quando pessoas com algum tipo de deficiéncia
se tornam vitimas de violéncias e buscam servicos publicos
de atendimento e protecdo, ndo ha respeito aos requisitos de
acessibilidade universal e as especificidades dos tipos de deficiéncia
garantidos pelo Decreto Federal 5296/04°,

5 Disponivel em https:/www.planalto.gov.br/ccivil 03/_Ato2004-2006/2004/Decreto/D5296.htm Acesso em 21 2023

ago.




A mulher com deficiéncia € silenciada socialmente
e convive com as opressdes e discriminacdes que
dificultam seu reconhecimento. E mesmo vistas como
assexuadas, sdo as mais abusadas sexualmente
devido a sua fragilidade fisica.

Muitas mulheres com deficiéncia nem saem de
casa, ndo tém socializagdo. Como seus agressores,
frequentemente, s&o membros da familia ou
cuidadores externos, elas se calam e suportam
agressdes por muito tempo, pois n&o tém acesso as
leis, encontram dificuldades para chegar aos meios
de denuncia e informacdo, sem mencionar a baixa
autoestima e 0 pequeno circulo de amizades. Em muitos
casos, dependem de terceiros ou do proprio abusador para
reportar uma ocorréncia.

E importante retermos na memdria que a vulnerabilidade esta
intimamente ligada tanto a violagdo de direitos quanto a violéncia. Neste
texto, ressaltamos a violéncia relacionada a infancia, a adolescéncia e a
questio da condicio feminina na presenca da deficiéncia, especialmente
da deficiéncia intelectual. Estas circunstancias séo geradoras de maiores
riscos pessoais, sociais e econdmicos as vitimas. Acreditamos que o
conhecimento deve estar associado as praticas conscientes e coletivas.
Assim, esperamos que VOceE, leitor, compreenda esse tema teoricamente,
mas, principalmente, repasse essasinformagodes e se engaje nos movimentos
de defesa dos direitos das criancas, dos adolescentes e das meninas e Q
mulheres com deficiéncia. Sua compreensao e acio farfo a diferenca no

combate a desigualdade.
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Infancias negras com deficiéncia importam

Luciana Viegas'

A infancia é um periodo de descobertas, crescimento e desenvolvimento, no
qual as bases para a identidade e a compreensio do mundo comegam a se
formar. No entanto, para algumas criancas, a experiéncia da infancia € moldada
por fatores socioecondmicos que podem influenciar profundamente sua
trajetdria de vida.

O que é interseccionalidade?

A interseccionalidade € um conceito que se refere a interacdo complexa e
interconexdo de diferentes formas de discriminacio e opressio que uma
pessoa pode experimentar devido as varias dimensdes de sua identidade,
como género, raga, classe social, orientagdo sexual, deficiéncia, entre outras.
Em outras palavras, a interseccionalidade reconhece que as pessoas nao séo
afetadas por apenas uma forma de discriminacéo, mas sim por uma série de
fatores que se sobrepdem e se combinam, moldando suas experiéncias de vida.

A abordagem interseccional e os impactos na vida das criancas negras
com deficiéncia.

A abordagem interseccional oferece uma lente poderosa para examinarmos as
interactes complexas entre diferentes dimensdes da identidade, além de trazer
para o centro do debate, os impactos da Discriminaco interseccional® Neste
contexto, a intersecio entre raca e deficiéncia emerge como um campo crucial
de analise, revelando os desafios unicos e as oportunidades de criancas que
sfo afetadas por essas duas caracteristicas. Ao explorarmos a intersecio entre
raca e deficiéncia na infancia, adentramos um territério de compreensao mais

1E autista, mulher preta e mae de um menino autista n&o oralizado. Formada em pedagogia, atua como educadora popular e inclusiva desde
2014. Em 2020, decidiu criar o instagram @umamaepretaeautistafalando para falar sobre seu diagnéstico de autismo tardio, a vida de uma
mée preta neurodivergente. Conselheira Ad Hoc da DA UNESCOAST TRANSCRIATIVA. E ativista de direitos humanos na luta anticapacitista
e antirracista. Idealizadora do #MovimentoVidasNegrasComDeficiéncialmportam no BRASIL. Recentemente foi eleita D-30 Desability impact
List pela Diversability em 2022.

2 Crenshaw, Kimberle, “Demarginalizing the Intersection of Race and Sex: A Black Feminist Critique of Antidiscrimination Doctrine, Feminist
Theory and Antiracist Politics,” University of Chicago Legal Forum: Vol. 1989: Iss. 1, Article 8. Available at: http://chicagounbound.uchicago.
edu/uclf/vol1989/iss1/8.



profundo das experiéncias das criangas e das complexas formas de discriminacio e exclusdo que elas
enfrentam.

Oracismo ¢ uma das opressdes que afeta a vida da pessoa negra, historicamente, e, desde que ela nasce.
Por se tratar de uma opressio estrutural e sistémica, afeta sobretudo a infancia, gerando impactos em
sua vida e mente.

As pessoas negras com deficiéncia sdo particularmente vulneraveis a violéncia por causa de suas
identidades interseccionais. As mulheres negras com deficiéncia, por exemplo, s&o0 0 grupo mais
propenso a sofrer violéncias. Embora néo existam dados oficiais cruzados, € possivel ter insights a
partir do Mapa da Violéncia 2012, que se baseia no Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM)
e no Sistema de Informacdes sobre Agravos de Notificacdo (SINAN) do Ministério da Saude, os quais
indicam que tanto a populagdo negra quanto a populacdo com deficiéncia tém maior risco de

sofrer violéncia.

No Brasil, a crianca negra, sobretudo 08 meninos negros, vém sendo
sistematicamente atacados pelo Estado e pelos impactos da violéncia
policial. O menino Jo&o Pedro, que foi morto a caminho da escola
usando uniforme, ¢ um exemplo sobre como a infancia negra
vem sendo sistematicamente dizimada. O Brasil, tem em sua
histdria, a violéncia contra corpos de pessoas negras e, €
um dos poucos paises em que os dados sobre a morte e
a violéncia que a populacéo negra sofre na infancia, nao
sAo iguais ou parecidos com a de criangas brancas. Por
isso, podemos afirmar que a infancia negra ¢ ceifada e
apagada.

Lidar com essas violéncias de forma tao proxima, gera
impacto na vida e na forma de identidade de criancgas e
adolescentes negros. Ha uma prevaléncia de problemas
de saude mental na idade adulta e no desenvolvimento
cerebral destas criancas que sdo impactadas pelo racismo
estrutural. Quando falamos em criancas com deficiéncia,



¢ importante entender, dentro deste processo, que precisamos preservar a infancia
na perspectiva de defesa do direito ao brincar, com um olhar atento ao processo de
terapias a que essas criancas podem ser submetidas, para que niao sejam invasivos ou
violentos &s suas infancias e as suas identidades. E preciso também colocar a falta de
acessibilidade como principal impedimento ao direito a infancia da crianca
com deficiéncia.

A falta de recursos a servicos adequados, faz com que as criancas
com deficiéncia estejam mais suscetiveis a violéncia institucional,
individual e estrutural do capacitismo.

Falar da infancia de uma crianca negra com deficiéncia, requer
uma analise sobre o contexto histérico que a populacéo negra e
com deficiéncia foi submetida nesse pais de heranga escravocrata.
A dupla discriminacdo ou discriminacdo interesseccional € um
dos traumas intergeracionais que a populagio negra enfrenta.

Veja bem, a criancga negra com deficiéncia sofre com auséncias e
violéncias que a estrutura capitalista normaliza na experiéncia delas.
Isso traz problemas estruturais do abandono do cuidado da crianca
negra com deficiéncia.

Cabe eu dizer nesse momento, que atuei como professora da rede estadual durante 9
anos. Por escolha politica, decidi atuar em escolas publicas da periferia na maior parte
do tempo que fui professora. Compartilharei um relato deixando preservados 0s nomes
para que mantenham essa histdria que € simbdlica, no anonimato:
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“C. € um aluno negro com Transtorno do déficit de atencéo com hiperatividade severo” (TDAH)
(assim escrito no laudo) , €ele ja estava no Ensino Médio quando eu o conheci. Mas ele era
aquele aluno que todo professor quando ia dar aula ja recebia seu ‘diagndéstico’ junto com o
aviso “Ele realmente € muito dificil de lidar e agressivo: Cuidado”. Cheguel a escola com muito
medo dele, ndo tem outra palavra. Colocaram-me medo de um aluno com 17 anos, uma crianca
negra com deficiéncia, e eu acreditei. Alguns dias e meses depois, ao acompanhar a histéria de
C. e na proximidade de ser uma professora de apoio, ele foi me contando sobre as suas historias,
muitas delas sobre violéncia, silenciamento... afinal, era tudo que ele tinha pra oferecer. Entre
elas: internacdes compulsorias, fome, violéncia fisica. Este ultimo, eu fiquei muito preocupada e
solicitei apoio do conselho e da gestdo. Quando relatava o que escutava, via no olhar de toda a
rede de apoio institucional (conselho, escola, vara da infancia, Centro de Atencéo Psicossocial
[CAPS]) que ninguém de fato acreditava nos relatos do C. e também ninguém estava interessado
em entender a profundidade de violéncia a que ele e sua familia estavam submetidos. C tinha
um amor muito grande pela sua familia, mas era essa mesma familia que o violentava. Pai e
mae, vitimas da violéncia e naturalizacdo do racismo, reproduziam castigos fisicos que tinham
aprendido com as familias. A mée estava sob uma opressao de género e muitas vezes cansada
de exercer todo o cuidado. Ela mesma foi até a Unidade de Pronto Atendimento (UPA) da cidade
e solicitou a internacdo do C. A mesma internacdo que fez ele me relatar que foi amarrado e
violentado pelos enfermeiros do hospital psiquiatrico.

C. era pra além do seu diagnostico, um garoto que sonhava em ser baterista, em trabalhar no
mercado da vila pra comprar sua bateria e tocar. Sensibilidade de um musico, mas as violéncias
que o cercavam desde a infancia, o fizeram ser uma crianca/adolescente com medo de tudo. E
cada vez mais agressivo. Quando terminei a minha passagem por essa escola, ao final do ano eu
ouvi um agradecimento sincero da parte dele com os dizeres a outra professora “sem ela (eu no
caso) ndo conseguiria chegar até aqui”.

Uma das coisas mais importantes de se refletir sobre as criangas negras com
deficiéncia ¢ entender que a infancia para essa parcela da populacéo é curta.
E digo n&o na forma literal, mas quando temos contato com tantas violéncias
desde pequeno é como se uma parte da nossa infancia fosse roubada e {6ssemos
silenciados, e com o0 tempo naturalizamos a violéncia sobre corpos de criancas
negras com deficiéncia.
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O futuro é ancestral e anticapacitista

Aqui, falo como uma ativista e educadora que acredita na educacio
como forma de revolugéo e transgresséo da sociedade da forma
como ela se organiza atualmente.

A educacao tem um papel fundamental nesse processo, seja em sala
de aula, ou na criacio de planos e metas de permanéncia da crianca
com deficiéncia na escola.

Entender os estigmas de raca e deficiéncia que criangas negras com
deficiéncia sfo submetidas ¢ fundamental para pensar na melhor
forma de enfrentamento que podemos atuar na escola, sobretudo a
escola publica.

Saber que ha uma heranga escravocrata neste pais que impacta
diretamente na vida de criancas negras. Entender também o impacto
do capitalismo e do capacitismo como justificativas historicas para
intervencgdes e controle de corpos de criancas com deficiéncia.
Quando somamos as duas opressdes, nao € tdo simples como uma
conta de matematica, mas ha um impacto que na vida de uma crianca
negra com deficiéncia se sobrepde.



Entender o contexto dentro da sala de aula nos faz perceber que
nosso aluno, as vezes, n&o vai conseguir o basico, porque talvez
falta o basico, como acesso a saude e terapias importantes para
0 desenvolvimento. Mas nos podemos, junto com eles, € com
entendimento profundo da desigualdade, saber onde podemos
atuar e colaborar de forma mais efetiva.

Apesar das dores, entender que a escola tem papel fundamental no
futuro de uma crianca negra com deficiéncia € perceber que, as vezes,
errar val ser inevitavel, mas tentar € mais importante que o acerto.
Para essas criancas que ja se acostumaram com as pessoas desistindo
delas e de suas vidas, talvez, possa ver na escola e em voce, professor, uma
possibilidade de esperanca, pois vocé nao desistiu delas.

Crenshaw, Kimberle “Demarginalizing the Intersection of Race and Sex: A Black Feminist Critique of
Antidiscrimination Doctrine, Feminist Theory and Antiracist Politics,” University of Chicago Legal Forum: Vol.
1989: Iss. 1, Article 8. Available at: http:/chicagounbound.uchicago.edu/ucli/vol1989/iss1/8.

Relatdrio VNDI 2023: disponivel em: https:/vidasnegrascomdeficiencia.org/wp-content/uploads/2023/03/MRG.
Brief Brazil PORT.pdf.

Dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, extraidos da PNAD Continua. Disponivel em: https:/sidra.
ibge.gov.br/tabela/6403#notas-tabela.

Ver o Mapa da Violéncia em WAISELFISZ, 2012. Disponivel em: https:/www12.senado.leg br/institucional/omv/
copy.of_acervo/outras-referencias/copy2_of_entenda-a-violencia/pdfs/mapa-da-violencia-2012-atualizacao.
GUIMARES, Ligia. Caso Jo&o Pedro: Quando o Estado mata nossos filhos a Justica n&o acontece, diz mée do
adolescente morto em operacéo policial. BBC News Brasil, Sao Paulo.17 de maio de 2021.Disponivel em: https:/
www.bbc.com/portuguese/brasil-b7121830.
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O lucro acima dos direitos: a producéio e manutencao
de vulnerabilidade para criancas com deficiéncia

Laureane Marilia de Lima Costa'

Com este ensaio, pretendo tecer algumas reflexdes sobre o entrelacamento de
deficiéncia, infancia e classe, considerando a producio de vulnerabilidade a
violéncia.

De antem&o, avalio como importante explicitar alguns dos marcadores sociais
da diferenca que me atravessam, visto que as profissionais e as pesquisadoras,
longe de terem uma racionalidade abstrata, neutra ou andnima, SA0 sujeitas reais e
historicas, sempre situadas em um contexto e guiadas por um referencial tedrico-
metodologico, o qual indica os desejos e interesses subjacentes, bem como as
escolhas ético-politicas (Garland-Thomson, 2002; Harding, 1987; Morris, 2001).
Sou uma mulher com deficiéncia, lida como branca no Brasil, hoje com 28 anos,
tenho alta demanda de apoio para a realizacdo das atividades de vida diaria, o
qual € fornecido, principalmente, pela minha familia, dada a negligéncia do Estado
brasileiro em prover politicas publicas de suporte a adultas com deficiéncia.
Pertenco a classe trabalhadora, sou a primeira pessoa da familia a acessar o
ensino superior, vivo na regido periférica de uma cidade do interior de Goias
ha, aproximadamente, 22 anos, tendo vivido parte da infancia na zona rural e
observado a exploracio da méao de obra da minha familia por familias vinculadas
a0 agronegocio.

Essa explicitacfo indica a conquista formal de direitos dos quais posso desfrutar
gragas as lutas coletivas que me antecederam, bem como 0s limites impostos pela
organizacéo social capitalista a efetivacdo desses direitos no cotidiano.

Dito isso, comeco assumindo que a deficiéncia e a infancia possuem confluéncias.
Ambas sdo construcdes sociais, compartilham experiéncias de cuidado e
opressdes similares como a tutela - ora da familia, ora do Estado -, a segregacao,
1 Psicologa, mestra em Educagéo pela Universidade Federal de Jatai (UFJ), doutoranda em Educacgéo pela Universidade de Séo Paulo (USP) e

integrante do grupo de estudos e pesquisa Politicas de Educacéo Especial: taticas de resisténcia & producéo de um néo lugar para as diferencas na
escola. Lattes: http://lattes.cnpq.br/8519476470439319.
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a institucionalizacio e a concepcao pela perspectiva da falta (Costa,
Angelucci; Rosa, 2022),

adultas/os sdo tomadas/os como naturalmente maduras/os, racionais e competentes,
enquanto criangas s&o tomadas como humanas incompletas e inacabadas; da mesma
forma que pessoas sem deficiéncia sdo tomadas como naturalmente capazes, tipicas,
normais e desejaveis, enquanto as pessoas com deficiéncia sdo percebidas como
incapazes, desviantes, abjetas. A partir dessa compreensio, pode-se perceber a infancia
como auséncia da idade adulta e a deficiéncia como auséncia da capacidade (Costa,
Angelucci; Rosa, 2022, p. 509-610).

Sob essa compreenséo, criangas e pessoas com deficiéncia tém negada
a possibilidade de comunicar sobre si, sobre quais apoios precisam
para tornar o cotidiano possivel, para exercer a cidadania, para tomar
decisfes e, também, sobre como preferem receber tais apoios. Tém
negada, assim, a participacio sobre seu presente e seu futuro (Morris,
2001).

Aligs, em relacdo ao futuro, é preciso considerar que “os futuros que
imaginamos revelam os preconceitos do presente” (Kafer, 2013, p. 28),
desse modo, as criangas sem deficiéncia téem a dignidade posta a espera
de um vir a ser racional, habil e produtivo, sempre no futuro, nunca no
presente, pois sdo condicionadas a expectativa de apresentar habilidades
especificas em momentos especificos, seguindo o curso “natural” do
desenvolvimento humano (Costa, Angelucci; Rosa, 2022; Kafer, 2013). Ja
as criangas com deficiéncia tém o futuro suspenso, pois julgadas como
sem-futuro, interpretadas como o sinal do futuro que ninguém deseja,
nessa concepcao, muitas pessoas com deficiéncia, sobretudo aquelas
com maior necessidade de apoio para sobreviver e viver, sao, de fato,
excluidas do futuro, pois s&o submetidas a esterilizacio compulsdria, a
institucionalizag&o, a segregacéo, a violacéo de direitos basicos —moradia,
educacéo, saude, cultura, lazer —, & negligéncia e violéncia de todo tipo,
tais praticas, literalmente, encurtam o futuro de pessoas com deficiéncia
(Bliksteina; Reis, 2023; HRW, 2018; Kafer, 2013; UNFPA, 2018).



Devemos comecar a construir um presente que favorega imaginar um futuro que
inclua todas nos (Kafer, 2013). Para que isso aconteca, considero ser necessario
resgatarmos a radicalidade do modelo social da deficiéncia e encontrarmos
formas de aplica-lo, pois proposto por pessoas com deficiéncia que sentiram na
pele 0s prejuizos das praticas autoritarias de institucionalizacio e reivindicaram
0 reconhecimento dos nossos direitos humanos e civis, bem como a distribuicéo
de recursos sociais e materiais, construindo, assim, um paradigma simples para
a construcdo de alternativas que viabilizem nossa participacio plena

e dignidade, tendo como objetivo ultimo a transformacéo da
sociedade (Barnes, 2012; Crow, 1996; Hunt, 1972; Morris,
2001, Oliver, 1981; UPIAS, 1976).

O modelo social da deficiéncia emerge como
forma de explicacdo da deficiéncia e,
consequentemente, das condicbdes de vida
das pessoas com deficiéncia em oposicao
ao modelo individual ou médico, o qual
localiza os problemas que vivenciamos
nos nossos corpos/cognicdes. Assim, 0O
modelo individual nos diz que a pobreza

e a excluséo sdo resultado de algo que
esta errado conosco, sendo, portanto,
conveniente ao sistema capitalista -
caracterizado pela miséria em meio a
abundancia -, uma vez que mantém a
distribui¢do desigual de recursos, status e
poder inquestionavel, nos responsabilizando
por uma suposta incapacidade de nos fazer
exploraveis (Garland-Thomson, 2002; Oliver,
1981; Wright, 2019).
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Por sua vez, o modelo social organizou uma explicacio que, intuitivamente, muitas
de nds ja sabiamos: somos o que somos e nossa forma de habitar o mundo néo é
responsavel por todas as nossas dificuldades, mas sim as barreiras construidas
pela sociedade em que vivemos, pelo modo como somos hierarquizadas a partir
de valores arbitrarios como produtividade, racionalidade, competitividade e
autossuficiéncia. Assim,nossa dignidade € desconsiderada e nossas oportunidades
sfo restringidas por preconceito, discriminacio, ambientes inacessiveis e apoios
insuficientes (Crow, 1996).

Nesse modelo de compreensdo, a raiz do problema ndo estd no fato de
nédo conseguirmos realizar certas coisas, mas sim na negligéncia de prever
acessibilidade urbana, incluindo os meios de transporte, a auséncia de intérpretes
de Lingua Brasileira de Sinais (Libras) e guias-intérpretes nos espagos publicos
ou de uso coletivo, a falta de oferta de cuidadoras/es ou atendentes pessoais via
politica publica, dentre outros servicos e equipamentos. Para exemplificar: o
problema nao € o fato de alguém nao falar oralmente, mas o fato de que a maioria
das pessoas néo gastara tempo e esforco para aprender diferentes formas de
comunicacao (Morris, 2001; Oliver, 1981).

Numa sociedade organizada sob a premissa do livre mercado, no qual a maioria
das pessoas precisa vender sua mao de obra a fim de garantir as condicdes
para a manutencio da subsisténcia, a maioria de nds, pessoas com deficiéncia,
fica excluida, sobretudo se (1) estamos mais distantes da corponormatividade —
ideal de funcionalidade e estética (Mello, 2016) —, (2) apresentamos alta demanda
de recursos de acessibilidade, incluindo equipamentos diversos e servigcos de
cuidado, e (3) n&o possuimos o privilégio financeiro que daria acesso aos recursos
materiais e humanos para suprir as necessidades dos noOssos corpos/cognicoes.
Desta forma, o Estado nos vulnerabiliza a longos periodos de institucionalizacéo,
pois esta comprometido com a garantia de trocas, supostamente, livres no mercado,
em detrimento do bem-estar social (HRW, 2018; Kafer, 2013; Morris, 2001; Wright,
2019).

Estudo recente (Bliksteina; Reis, 2023) sobre instituigbes de acolhimento para
pessoas com deficiéncia, no estado de SAo Paulo, desvelou um total de 1.851 pessoas




em situacdo de acolhimento, distribuidas em 28 instituicdes. Destas pessoas,
193 eram criancas ou adolescentes e 606 tinham sido acolhidas durante
o periodo da infancia ou adolescéncia, evidenciando a fragilidade dos
vinculos familiares e sociais, 0 carater perene das internacdes, a auséncia
de participacio comunitaria das pessoas acolhidas, enfim, a interrupcéo
da cidadania. Ademais, o publico acolhido tem em comum experiéncias
pregressas de violacéo de direitos basicos como saude e educacio, violéncia
familiar e falta de apoio domiciliar. Esta pesquisa aponta a necessidade de
consolidacio de uma rede intersetorial de diferentes campos e niveis de
complexidade para eliminar praticas de exclusio social.

Preciso sublinhar que a desigualdade socioeconomica corrobora a
manutencio da nossa institucionalizacdo e denuncia o Estado como
violador dos nossos direitos e da Constituigdo Federal, considerando que a
Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia faz parte da nossa
Constituicéo e prevé cuidados alternativos ao asilamento e a uma ampla
gama de apoios a vida comunitaria (Brasil, 2009).

A mesma desigualdade socioeconomica que determina nossa excluséo,
também aumenta a chance de que outros grupos socioeconomicamente
marginalizados se juntem a nos, uma vez que condiciona os processos de
territorializagdo e, com eles, as condigdes de seguranca, desde saneamento
basico até violéncia policial, o nivel de mobilidade urbana, o acesso a
servicos de saude, educacéo e assisténcia social, bem como a atividades
culturais e de lazer, condicionando, portanto, direito a cidade. E necessario
lembrar que tornar-se uma pessoa com deficiéncia € uma questio de
tempo, o envelhecimento evidencia isso, mas classe, género e raca afetam
a distancia desse tempo (Garland-Thomson, 2002; IBGE, 2022; Kafer, 2013).

A deficiéncia nos convoca a construcdo de uma sociedade alternativa,
sustentada pela distribuicdo dos recursos materiais e sociais a partir das
diferentes necessidades, garantindo o reconhecimento incondicional da
nossa humanidade comum.
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Direito a vida e a satide no Sistema Unico de
Satde (SUS)

Lais Silveira Costa!

No Brasil, a saude ¢ direito de todas as pessoas e dever do Estado desde
a promulgacado da Constituigdo Federal de 1988. O reconhecimento
de que ha estratos populacionais mais vulnerabilizados suscitou
a elaboracdo de regramentos e agbes para contemplar essas
especificidades e resguardar a saude como um bem publico.

Em 2002, ¢ lancada a Politica Nacional de Saude da Pessoa com
Deficiéncia. Ela estabelece parametros para sua inclusio no Sistema
Unico de Saude (SUS), determinada na Carta Magna, em seu artigo
23. O foco da politica € a promocéo da qualidade de vida, a prevencao
das deficiéncias, a atencéo integral a saude (acesso as agdes basicas
e de maior complexidade; a reabilitacdo e demais procedimentos que
se fizerem necessarios, e ao recebimento de tecnologias assistivas), a
melhoria dos mecanismos de informacéo, a qualificacido dos recursos
humanos e a organizacdo e funcionamento dos servicos. A politica
reconhece que a falta ou inadequacédo da assisténcia da mulher
durante a gestacéo e o parto, assim como a falta de acesso a servigos
de habilitac&o e reabilitacdo em tempo oportuno, podem ocasionar
deficiéncia. Ndo a toa, no Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei
8069/2012), odireito ao aleitamento materno, assim como o atendimento
das criancas e adolescentes com deficiéncia, sem discriminacéo, em
suas necessidades gerais e nas especificas, s&o reafirmados.

Desde que foi langada a Politica, principalmente depois da Convengéo
Internacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, acolhida,
ineditamente, com forca de texto constitucional no Brasil, houve

1 Pesquisadora do Departamento de Administracido e Planejamento em Saude da Escola Nacional de Saude Publica
Sergio Arouca da Fiocruz; co-coordendora da Especializacéo em Direitos Humanos das Pessoas com Deficiéncia da ENSP/
Fiocruz; membro do Colegiado Gestor do Comité Fiocruz pela Incluséo e Acessibilidade de Pessoas com Deficiéncia e do GT
Diversidade da ENSP. Coordena e participa de projetos de pesquisa na tematica da satide da pessoa com deficiéncia. Mée de
duas criangas, uma delas com deficiéncia intelectual.
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uma série de avancos na institucionalizacio dos direitos das pessoas
com deficiéncia, a exemplo da publicacédo, em 2011, do Plano Viver
Sem Limite, que no eixo da atencéo a saude focou na identificagéo e
intervencéo precoce de deficiéncias, no desenvolvimento de diretrizes
terapéuticas (a exemplo da atencéo a pessoa com Sindrome de Down,
a pessoa amputada e com Parasilia Cerebral (PC), entre outras), nos
centros especializados em reabilitagéo, no transporte para acesso
a saude, nas oficinas ortopédicas e ampliacido da oferta de orteses,
proéteses e meio auxiliares de locomogéo € na atengéo odontolégica.

Em 2012, a Portaria 793 institui a Rede de Cuidados da Pessoa com
Deficiéncia, norteada pelos principios éticos de respeito aos seus
direitos humanos, de equidade, de integralidade e de universalidade,
que, para serem efetivados, implicam na “des-invisibilizacio” das pessoas
com deficiéncia nas agdes universais - como saude da mulher, direito
sexual e reprodutivo, saude do homem, do idoso, do adolescente, por
exemplo - e também no reconhecimento das caracteristicas de seus
processos de saude e doenca.

Tais avancos s&o atravessados pelo congelamento dos recursos para
financiar a saude, definidos pela Emenda Constitucional (EC) 95 de
2016, afetando desproporcionalmente as populacdes sus-dependentes
vulnerabilizadas. A reducio de recursos para a area social afeta todo
mundo, entretanto, ndo da mesma forma. No caso das pessoas com
deficiéncia, a falta de recursos inviabilizou a estruturacdo da Rede de
Cuidados preconizada na Portaria 793 e, ocasionou o esvaziamento de
recursos para a atencio primaria a saude e a precarizacéo dos vinculos
de trabalho nesse nivel de atencdo. Os anos recentes de pandemia de
Covid-19 contribuiram ainda mais para o esgarcamento dessa Rede
de atencéo e para a invisibilizacdo das pessoas com deficiéncia, o que
pode ser afirmado pela falta de prioridade atribuida a esse estrato
populacional no calendario de vacina contra a Covid-19, e na auséncia




de acessibilidade das campanhas informativas para protecio contra
a doenca.

Essa divida social, entretanto, parece estar de novo em foco junto
as autoridades sanitarias. Em 2023 foi realizada a 172 Conferéncia
Nacional de Saude, com a participacéo inédita de aproximadamente
300 pessoas com deficiéncia. Também, pela 12 vez, foi realizada uma
Conferéncia Livre Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia,
cujas diretrizes resultantes passam a compor O plano plurianual.
Em suma, buscam ampliar a participacdo de pessoas com
deficiéncia no controle social, a des-invisibilizacio dessas pessoas
nas acdes universais, 0 conhecimento e reconhecimento das suas
especificidades, sem o que o direito universal a saude nao se efetiva, e
reconhecem uma série de marcadores sociais que atravessam a vida
das pessoas com deficiéncia e resultam em barreiras diversificadas
a sua participacéo.

Em 2023, foi lancada consulta publica para atualizacio da Politica
Nacional de Atencio Integral & Saude da Pessoa com Deficiéncia
(PNAISPD), no ambito do SUS, reafirmando o direito a vida e a saude,
o respeito a diversidade humana, o acesso universal, a integralidade
do cuidado, a equidade, a humanizacido e o controle social. Ela
reconhece anecessidade de enfrentar o capacitismo, de desenvolver
acgdes para o exercicio da cidadania e a existéncia de marcadores
sociais diferenciados que exigem abordagem interseccional.
Também, nesse ano, o Plano Viver sem Limite 2 encontra-se
em elaboracdo, em uma acio interministerial coordenada pelo
Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania. Ainda, no ambito
do novo Plano de Aceleracéo do Crescimento (PAC), € previsto, entre
outros, investimentos para a ampliacio do Servico de Atendimento
Mdovel e de Urgéncia (SAMU), dos Centros Especializados em
Reabilitacdo (CER), das Oficinas Ortopédicas e dos Centros de
Atencao Psicossocial (CAPS).
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O arcabouco institucional dos direitos a saude no Brasil ¢ avancado, entretanto,
sua efetivacio segue limitada. Retrocessos recentes, a pandemia, a infraestrutura
concentrada nos grandes centros, subdimensionada e a desumanizacio afetam
desproporcionalmente as pessoas com deficiéncia.

A linha de cuidado materno infantil, estabelecendo direitos para as criancas com
deficiéncia, ndo € suficiente para que os servicos se efetivem, afastando-as dos
beneficios do aleitamento materno, das agdes de educacdo em saude e de uma
abordagem multissetorial para potencializar a sua saude, desenvolvimento e bem-
estar. As parturientes com deficiéncia intelectual s&o aquelas que apresentam as piores
determinacdes de saude, com necessidade atestada de apoio a saude mental, entretanto,
n&o ha acompanhamento para essas pessoas cujo direito & maternidade, resguardado
em lei, segue valendo somente no papel.

Efetivar um SUS que contemple essa crianca na sua integralidade demanda
abandonar o modelo biomeédico da deficiéncia que a reduz a sua leséo (aquilo que
define sua condigado de deficiéncia), exige fortalecer o controle social, garantindo
que pessoas com as mais diversas deficiéncias ocupem esse espaco deliberativo e,
demanda a eliminacgéo das barreiras diversas que, ainda hoje, limitam a definicio de
um diagndstico preciso, a adesio as orientacdes e o vinculo, necessarios a coordenagéo
do fluxo de cuidados.

Pessoas com deficiéncia precisam ser vistas em sua condi¢cdo humana universal,
mas também devem ser consideradas suas caracteristicas de satide, por exemplo:
populacio com Sindrome de Down tem maior prevaléncia de cardiopatias, disfungdes
na tireoide e leucemia. Ja as pessoas com alteracdes neuromusculares tendem a maior
prevaléncia de disfuncdes respiratorias.

Quando consideramos os adolescentes com deficiéncia, a situacio € ainda mais critica,
posto que esse € um periodo de transicio de ciclos de vida associado a deterioracao
dos indicadores de morbi-mortalidade, sem que se observe preparacio desses jovens e
suas familias, ou qualquer outra resposta por parte do sistema de saude.




Conhecer essas e demais especificidades € necessario para a
efetivacdo do direito de saude, que € de TODAS AS PESSOAS. Por
iss0, a importancia das autoridades sanitarias e servicos de saude
seguirem delineando as linhas de cuidados, desenvolvendo
0S protocolos terapéuticos, sempre ouvindo as pessocas com
deficiéncia e, sobretudo, 0 compromisso de que esses protocolos
se disseminem no cotidiano do SUS.

Ressalta-se que a exclusio social, 0 preconceito e os estigmas séo

0s principais fatores de adoecimento dessas pessoas, € nao sua
condicio de deficiéncia. Assim, € importante localizar as barreiras
atitudinais, combater a corponormatividade e o capacitismo que
seguem naturalizadas no cotidiano dos servigos.

O letramento de saude para as pessoas com deficiéncia deve
reconhecer a condicéo de excluséo a participacéo, e incluir conteudo para
a autodeterminacéo, autoestima e tomada de decisédo apoiada nas acgdes de
educacéo permanente e nas iniciativas no territério em que a pessoa tem vinculo.
Também, a propria pessoa deve ser informada, de forma acessivel, sobre sua condicéo de
saude (conhecimento para o autocuidado) e o direito ao acesso as tecnologias assistivas. No
territério, € recomendavel a realizacao de rodas de conversa e demais iniciativas que permitam
a inclusio e a ressignificacio social das pessoas, constituindo um senso de pertencimento hoje
inexistente na nossa sociedade.

Valelembrar que a Atencao Primaria a Saude (APS) é responsavel pela coordenacéo do fluxo

de cuidados de todas as pessoas, inclusive aquelas com deficiéncia e, que sua resolutividade,

junto a essa populacéo, demanda o conhecimento de suas caracteristicas e necessidades de Q
saude e o apoio de equipe matricial que possa estabelecer as condicdes para o vinculo e a

noc&o de pertencimento, sempre potencializando o protagonismo do usuario.

O conhecimento de suas caracteristicas e necessidades de satide e o apoio de equipe

matricial sdo cruciais para uma APS resolutiva, e uma atencio humanizada centrada no
usuério e em sua familia. Mesmo quando acompanhado, deve ser estimulado o protagonismo
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do usuario com deficiéncia. Caso a sua comunicacio nao seja bem-sucedida, reitera-se
que pessoas s&o diversas e que ja ha tecnologias assistivas para eliminar barreiras
na comunicacgio. Afinal, acessibilidade comunicacional ¢ direito previsto em nossa
legislacio (19).

O relato de néao vinculo das pessoas com deficiéncia nesse nivel de atencido (como
se seu Unico lugar de pertencimento fosse nos servicos especializados) néo dialoga
com um modelo de sistema de satide como o do SUS e com uma atenc¢éo primaria
resolutiva, porta de entrada preferencial. Aprimorar o cuidado a saude da pessoa
com deficiéncia € urgente para a efetivacdo dos principios do SUS e €, adicionalmente,
estratégico em face do crescimento historico dessa populacéo e da evidente necessidade
de qualificacio da rede de atencéo a saude.

O delineamento de politicas e linhas de cuidado adequadas exige conhecimento sobre
essas pessoas e suas necessidades. E reafirma a importancia de mapear pessoas com
deficiéncia no territdrio, suas necessidades de mediacdo e tecnologias assistivas, e
estimular a sua participacido na comunidade sempre que possivel.

A qualificacéo das redes de atencéao a satide pressupoe a existéncia de um cadastro
Inclusao fidedigno. Caso vocé se depare com uma situagdo que n&o saiba lidar, pode
sempre procurar apoio na Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia, quando existir
Nno seu municipio, ou na Secretaria Estadual. Lembre-se que o SUS é pactuado entre as
diferentes esferas de governo. O Ministério da Satude também tem uma Coordenacio
que trata da saude da pessoa com deficiéncia, e pode auxiliar com orientacées
e informagdes pertinentes. Ademais, ha inumeras iniciativas e movimentos na
sociedade civil para a emancipacio das pessoas com deficiéncia, que podem ajudar no
entendimento das questdes subjetivas envolvidas na vivéncia plural estabelecida pela
condicio da deficiéncia. Preste atencio ao avanco do conhecimento e tente se atualizar
sempre que possivel!

O modelo social da deficiéncia pressupdée um cuidado humanizado, que fomente
a autonomia e a autodeterminacio. A efetivacido do direito a saude da pessoa com
deficiéncia exige, ademais, abordagem intersetorial e iniciativas de formacéo da




equipe de trabalhadores da satide para o enfrentamento dos preconceitos e
estigmas que hoje permeiam o cuidado a satide da pessoa com deficiéncia.

Ja temos elaborado na Fiocruz (Fundacdo Oswaldo Cruz) uma série de
produtos que vocé pode utiliza para ajudar nesse letramento. Estao acessiveis
e disponiveis no repositério ARCA da Fiocruz (links no final desse texto). Nao
se esqueca que a protecao dos direitos humanos, entre eles os da saude, é
uma responsabilidade de todas as pessoas, especialmente quando se trata de
criancas e adolescentes.

GUIA DE ACESSIBILIDADE COMUNICACIONAL: ACESSIBILIDADE NA COMUNICACAOPARA A ATENCAOINTEGRAL
A SAUDE DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA ~ GUIA LONGO.

https:/www.arca.fiocruz.br/handle/icict/53796.

GUIA DE ACESSIBILIDADE COMUNICACIONAL: ACESSIBILIDADE NA COMUNICACAOPARA A ATENCAOINTEGRAL
A SAUDE DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA - GUIA CURTO (portugués/inglés).
https:/www.arca.fiocruz.br/handle/icict/b63473.

GUIA DE ACESSIBILIDADE NA COMUNICACAO EM CORDEL: ACESSIBILIDADE NA COMUNICACAO PARA ATENCAO
INTEGRAL A SAUDE DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA.

https:/www.arca.fiocruz.br/handle/icict/63474.

GUIA DE DIREITOS E DE SAUDE SEXUAL DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA (portugués/espanhol/inglés).
https:/www.arca.fiocruz.br/handle/icict/556749.

GUIA PARA O CUIDADO A SAUDE DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA: ORIENTACOES PARA O ACS (portugués/inglés).
https:/www.arca.fiocruz.br/handle/icict/68405.

Guia de cuidado menstrual

REGISTROS DA CONFERENCIA LIVRE NACIONAL DE SAUDE DA PESSOA COM DEFICIENCIA - 2023 (Documento
base, Carta manifesto, mini documentario, diretrizes aprovadas).

39



40

https:/www.arca.fiocruz.br/handle/icict/68811.

ITINERARIO DE REFLEXOES E PRATICAS DE ACESSIBILIDADE E INCLUSAO: A POTENCIA DO FORUM
INTERINSTITUCIONAL.

https:/www.arca.fiocruz.br/handle/icict/567248.

Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia https:/bvsms.saude.gov.bor/bvs/saudelegis/gm/2017/
prc0002_03.10_2017html# ANEXO1ANEXOXIIL.

Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
https:/bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017/prcO003.03.10_2017html# ANEXOVI.

Nota Técnica Disseminacio Cientifica em Saude Publica: orientagdes a partir do aprendizado do PMA.
https://www.arca.fiocruz.br/bitstream/handle/icict/b4977/Nota%20T%C3%A9cnica._
Dissemina%C3%A7%C3%A30%20Cient%C3%ADfica%20PMA_VPPCB Fiocruz 2022 pdf?sequence=2&isAllowed=y
VNDI, 2023. A Situacéo das Pessoas Negras com Deficiéncia no Brasil. Disponivel em https:/minorityrights.org/wp-
content/uploads/2023/03/MRG _Brief Brazil PORT-1.pdf.

Rede-In, 2022. Vida independente, inclusdo na comunidade e participacéo politica das pessoas com deficiencia.
Propostas para candidaturas/campanhas eleitorais de 2022 (resumo executivo). Disponivel em: http:/ampid.org.br/
site2020/wp-content/uploads/2022/08/Plano-Inclus%C3% A30-2022-Sum%C3% Alrio-Executivo_pdf

Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atencéo a Saude. Departamento de Agdes Programaticas Estratégicas.
Politica Nacional de Saude da Pessoa com Defi ciéncia / Ministério da Saude, Secretaria de Atencéo a Saude,
Departamento de A¢des Programaticas Estratégicas. — Brasilia : Editora do Ministério da Saude, 2010. 24 p. : il. —
(Seérie B. Textos Basicos de Saude). Link disponivel em: https:/bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/politica_nacional
pessoa_com_deficiencia.pdf.

Decreto 7612/2011 https://www.gov.br/turismo/pt-br/centrais-de-conteudo-/publicacoes/turismo-acessivel/Cartilha_
Plano_Viver sem Limite.pdf.

https:/rebrals.com.br/podcast/.

EASYREAD A guide to producing written information in easy read. Acessivel em: https./www.nypartnerships.org.uk/
sites/default/files/Partnership%20files/Learning?%20disabilities/Guide%20t0%20easy %20read.pdf.



How To Make Information Accessible - A guide to producing easy read documents. Acesso em: https:/www.
changepeople.org/getmedia/923a6399-c13{-418c-bb29-0561413{7e3a3/How-to-make-info-accessible-guide-2016-
Final#:~ text=Try%20to%20write%20your%20information,it%20clearly%20in%20easy %20words.

Guia de Linguagem Simples — Todo mundo tem direito de entender. Acesso em: http:/www.inclusive.org.br/wp-
content/uploads/Guia-Linguagem-Simples-Todo-mundo-tem-direito-de-entender-Patricia-Almeida.pdf.

ALMEIDA, P; POZZOBON, L; QUENTAL, C. Linguagem simples e seu uso na saude — Quem se beneficia? In: COSTA,
LSetal (Org). Itinerario de reflexdes e praticas de acessibilidade e incluséo: a poténcia do Férum Interinstitucional.
Rio de Janeiro: 1deiaSUS/ENSP/Fiocruz, 2022. p.321-326. Disponivel em: https:/www.arca.fiocruz.br/handle/
icict/57248.

ALMEIDA, P; POZZOBON, L; QUENTAL, C. Diretrizes basicas para elaboracéo de conteudo em linguagem simples.
In: COSTA, LS et al (Org). Itinerario de reflexdes e praticas de acessibilidade e incluséo: a poténcia do Forum
Interinstitucional. Rio de Janeiro: IdeiaSUS/ENSP/Fiocruz, 2022. 1p.327-332. Disponivel em: https://www.arca.fiocruz.
br/handle/icict/b67248.

FUNDACION VISIBILIA POR LA LECTURA FACIL. Disponivel em: https:/fundacionvisibilia.org/.

PLENA INCLUSION. Disponivel em: https:/www.plenainclusion.org/.

Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia https:/bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/om/2017/
prc0002.03.10_2017html# ANEXO1ANEXOXIIL

Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017/prcO003.03.10_2017html# ANEXOVTI.

Nota Técnica Disseminacio Cientifica em Saude Publica: orientacdes a partir do aprendizado do PMA.
https://www.arca.fiocruz.br/bitstream/handle/icict/b4977/Nota%20T%C3%A9cnica_
Dissemina%C3%A7%C3%A30%20Cient%C3%ADfica%20PMA_VPPCB_Fiocruz_2022.
pdi?sequence=2&isAllowed=y.

VNDI 2023. A Situacdo das Pessoas Negras com Deficiéncia no Brasil. Disponivel em https:/minorityrights.org/
wp-content/uploads/2023/03/MRG_Brief_Brazil PORT-1.pdf.

Rede-In, 2022. Vida independente, inclusio na comunidade e participacdo politica das pessoas com deficiéncia.
Propostas para candidaturas/campanhas eleitorais de 2022 (resumo executivo). Disponivel em: http:/ampid.org.
br/site2020/wp-content/uploads/2022/08/Plano-Inclus%C3%A30-2022-Sum%C3%Alrio-Executivo_pdf
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‘ Produtos da pesquisa

L Cartazes Anticapacitistas

naRede PMA-APS e no Programa PMA da Fioc

COMBATA
O CAPACITISMO

COMBATA
o

Livro Itinerarios de reflexdes e praticas de acessibilidade e inclusio e série de cartazes
informativos (ateng&o primaria, saude sexual, aleitamento materno inclusivo, Campanha
anticapacitista...) https./www.arca.fiocruz.br/handle/icict/b7248

Guia de
comunicagdo
acessivel

Guia de acessibilidade comunicacional:
acessibilidade na comunicacio para a atencao
integral & saude das pessoas com deficiéncia -
guia curto (portugués/inglés):
https.//www.arca.fiocruz.br/handle/icict/53473

Guia de acessibilidade comunicacional: acessibilidade na comunicacio para
a atencéo integral a saude das pessoas com deficiéncia — guia longo:
https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/63796




Guia direitos e saude sexual da pessoa com deficiéncia

Ok A0

Coord: Lais Costa

e Sonia Gertner

Anna Paula Feminella '

Guiadedireitos e de saude sexual
das pessoas com deficiéncia
(portugués/espanhol/inglés)
https:/www.arca.fiocruz.br/
handle/icict/65749
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‘O mapeamento do teritéio deve atentar para:

Partiipacho na comanidade e frequénca (eunibes, consehos atvicades na
Igre, escol,esporteelazes, espagos pibhcs),

Coordenacao: Lais Costa, Luciana
indenmever Sonia Gertner

Guia para o cuidado a saude das pessoas com
deficiéncia: orientacdes para o acs
(portugues/inglés)
https./www.arca.fiocruz.br/handle/icict/584056
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EDUCACAO MENSTRUAL

GUIA PARA 0 CUIDADO MENSTRUAL DE PESS0AS g ot £ doi
COM E SEM DEFICIENCIA Independentemente de defiénc, e géner, ngwemu

NoBrasi,
‘menstrual ainda na escola.

alg0sujo, vergonhoso, ou ligado a reprodugo.

Jovens com defidénda frentam barrias adiconais pela
falta de acesibilidade e portabus queas nfantiizam.

Orientagdes para pessoas que mestruam, trabalhadores de saide, [EAE: : 2
cuidadores e familiaes s ‘Condigbes desiguais de acesso 20 cuidado menstrual resultam

Guia para o cuidado menstrual de pessoas com e sem deficiéncia: orientacdes para
pessoas que menstruam, trabalhadores de saude, cuidadores e familiares.

Comunicagéo para a saude integral * acessivel Direitos e saude sexual em cordel

Cordel:

Edson Ollvelr s
E = l:oomenaqaolconteuda Lais Costa,
Xilogravura: N :
Nonato Aradjo 7 i Feminella, Sonia Gertner
5 = ’ Cordel: Edson Oliveira

Xilogravura: Nonato Araitjo

e Sonla Gertner

Guias em cordel
https:/www.arca.fiocruz.br/handle/icict/b3474




12 CONFERENCIA LIVRE NACIONAL
SAUDE DA PESSOA COM DEFICIENCIA 1 S
CAMPUS MANGUINHOS, FIOCRUZ 2023 F Q i =

Registros da conferéncialivre nacional de saude da pessoa com deficiéncia - 2023 (documento
base, carta manifesto, mini documentario, diretrizes aprovadas)
https./www.arca.fiocruz.br/handle/icict/68811

A Linguagem Simples 3

e acitn
Regisro de Consentimento tivr ¢ scarecdo (RCLE) Vock pode paripar dessa pesauis ou o, sem nenhum problema

ores
13/09/23
9 as 12:30

. e
OAB Rio e online ~4 m ste 6 um conte pra partpar e uma pesaus sobre  saideca

pessoa com defcénci
Se vock particps, respondars 3 perguntas fekas por uma
pesquisadora.

SIMPLES ASSIM | e L I

»

B © ©bet 8 pescuss ¢ mehra o sewios de sade o sun
(NS V- Ty O tempo d entrevstaserd de 43 minwtcs.

e Como vock & uma pessoa com deflcincia, ou culda de uma,
d e oo

Simples assim: Oomunique RCLE Lll’lguagem Facil. Acesso emnm:
com todo mundo httDS I//drive.QOOQ:]G.Com/file/d/i)(lhg-
https:/www.arca.fiocruz.br/ 401HZnYhOKXALNRilbu UTF hVb/

handle/icict/59614 view?usp=share link
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Violéncia contra pessoas com deficiéncia - Dados nacionais

Patricia Almeida’
Neusa Maria?

Ha poucos dados sobre violéncia contra criancas, adolescentes e adultos com deficiéncia. O
Foérum de Seguranga Publica s6 passou a considerar esse recorte populacional em 2021 e ndo
teve muitas informacdes em que se basear. Para se ter uma ideia, embora, desde 2019, a Lei
Maria da Penha determine que o campo “deficiéncia” deve constar nos boletins de ocorréncia, a
grande maioria de delegacias ainda n&o incluiu este espago. Além disso, as vitimas n&o contam
com recursos de acessibilidade para fazer a denuncia. Alia-se a isso, o fato de que muitas vezes
as pessoas com deficiéncia néo sdo consideradas “testemunhas confiaveis”. O resultado ¢ uma
incognita sobre 0s numMeros reais.

O pouco que se sabe, vem do SINAN (Sistema de Informacéo de Agravos de Notificac&o), do
Ministério da Saude, mas estes numeros também nao refletem a realidade porque, em muitos
€asos, nfo ¢ feita a anotacio da condicio de deficiéncia no campo devido do formulario.

Segundo o Boletim Epidemiologico com dados sobre violéncia contra criancas e adolescentes de
2016 a 2021, publicado em 2023, entre criancas de O a 9 anos vitimas de violéncia sexual, 34%
registraram ter deficiéncia, mas em 14% dos casos néo foi feita anotago sobre deficiéncia ou n&o.
No caso de adolescentes, em 71% das notificactes, as vitimas tinham deficiéncia, e em 15,6% dos
casos, nfo foi anotado se tinham deficiéncia ou nao.

1 Carioca, mée de trés mulheres, uma delas com sindrome de Down. Funciondria publica federal, jornalista, especialista em Linguagem Simples e mestre em Estudos sobre
Deficiéncia (CUNY - City University of New York). Coautora do projeto Eu Me Protejo, educacéo inclusiva para prevencéo contra a violéncia na infancia (Prémios Neide
Castanha e Patria Voluntaria Acessibilidade) e coordenadora do Guia Simples Assim: Comunique com todo mundo. Diretora de Comunicacéo da Federacéo Brasileira
das Associagdes de Sindrome de Down. Ex-assessora da Coordenadoria Nacional para Integracéo da Pessoa Portadora de Deficiéncia — CORDE, da Secretaria Especial
dos Direitos Humanos da Presidéncia da Reptiblica. Trabalhou como editora nas TVs Educativa e Manchete e como produtora na BBC Brasil. Coautora do projeto Canta
e Lé - videos infantis para aprender a falar e ler. Criadora da agéncia de noticias Inclusive - Incluséo e Cidadania (Prémios Educacéo em Direitos Humanos e Orgulho
Autista), GADIM - Global Alliance for Disability in Media and Entertainment, GADIM Brasil, Odimidia - Observatério da Diversidade na Midia. Cofundadora do Movimento
Down, Movimento Zika e Adogoes Necessarias. Ex-membro do Conselho da Down Syndrome International. Membro do Juri do prémio Internacional Diversify TV Mipcom
(Cannes). Colaboradora do Instituto MetaSocial, da campanha Ser Diferente ¢ Normal. Ex-Vice-consul, responsével por Assisténcia a Brasileiros e assuntos comunitarios nos
consulados do Brasil em Nova York e Genebra. Criadora dos programas Brasileirinhos em Nova York e Brasileirinhos em Genebra. Conselheira da Brasil em Mente - PlurAll.
Medalha da Ordem do Rio Branco - Grau Cavaleiro — Ministério das Relacoes Exteriores.

2 Escritora, poeta, ativista dos direitos humanos, palestrante, professora de principios éticos e cidadania, psicéloga especialista em satide mental. Fundadora do projeto
Renascer contra a violéncia doméstica e pelos direitos humanos em Samambaia-DF e membro do Projeto Valorizando a Vida da Associacdo Maria de Nazaré em
Samambaia-DF. Membro-consultor da Comissao de Igualdade Racial da OAB-DF. Ativista social, inscrita e habilitada no Siscult - Sistema de Gestéo Cultural da Secretaria de
Cultura do Distrito Federal. Criadora dos projetos historinhas Magicas Infantis, que deram origem a 16 livros infantis, Encontro com o autor de incentivo & leitura, cultura
e etnia nas escolas publicas do Distrito Federal, e Arte Como Instrumento de Critica e Empoderamento Social, que desde 2000 faz um trabalho contra o analfabetismo
funcional em escolas das cidades satélites do DF. Livros publicados: A Princesinha Negra, o Cordel Didrio de Bordo do Projeto Mulheres Inspiradoras, Mundo de Yoshiro,
Carolina e a Poesia “Onde Comega a Violéncia” - 22 Coletanea GAEB do Livro Contos e Poesias do Grupo Associado de Escritores Brasileiros.
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Dados levantados, em 2016, sobre estupros coletivos trazem uma informacéo grave: 65% das vitimas de
estupro coletivo sdo criancgas e adolescentes, e mais de 10% apresentavam deficiéncias.

Violéncia contra pessoas com deficiéncia - Dados internacionais

Os dados internacionais também s80 escassos e assustadores.
Criancas com deficiéncia sofrem quatro vezes mais violéncia do
que criancas sem deficiéncia. A violéncia sexual € trés vezes
maior entre criancas com deficiéncia do que criancgas sem
deficiéncia, sendo que as meninas estdo em maior risco. Um
levantamento do Férum Africano de Politicas para Criancas
revelou que quase todos os entrevistados com deficiéncia
sofreram abuso sexual pelo menos uma vez. As criancas
com deficiéncia, ou suas familias, dificilmente denunciam

0 abuso sexual por medo de trazer mais vergonha a uma
crianga e a uma familia ja estigmatizadas.

Os estudos também mostram que as criancas surdas,
cegas, com autismo, com deficiéncias psicossociais ou
intelectuais sofrem mais violéncia, com uma chance cinco
vezes maior de sofrerem abuso, além de serem muito mais
vulneraveis ao bullying. As criangas que tém dificuldades
com O autocuidado, ou que vivem em instituicées, s&o
particularmente vulneraveis.

Uma pesquisa publicada pelo United Nations Population Fund
(UNFPA), em 2018, identificou que uma em cada trés criangas com
deficiéncia no mundo ja sofreu violéncia.

Por que isso acontece?
As pessoas com deficiéncia regularmente precisam se apoiar e confiar em outras pessoas, por isso sao

ensinadas a serem boazinhas com o0s outros e ndo sdo ensinadas a se defender contra a violéncia. Nao
ha materiais, formacéo, nem discusséo sobre este assunto.



Em muitas ocasides, os proprios cuidadores infantilizam as
pessoas achando que nao é possivel que abusos ocorram. Em
outros casos, os cuidadores podem ser 0s proprios agressores,
o que dificulta ainda mais a denuncia. SO 0s casos mais graves
chegam ao hospital e s&o reportados, entre varias outras
questodes.

Educar para prevenir

O ECA (Estatuto da Crianca e do Adolescente) ja tem mais de
33 anos e ainda n&o fomos capazes de ensinar as criancas,
com e sem deficiéncia, que o corpo delas, € delas. O artigo 227
da Constituicdo Federal determina que € dever da familia, da
sociedade e do Estado colocar as criancas e os adolescentes a

E, portanto, nosso dever:

- Ensinar a crianga a reconhecer e se proteger de abusos e
agressoes.

- Explicar que, se algo acontecer, as criangas devem contar a um
adulto responsavel e em quem confiem.

- Orientar que, desde pequenos, todos devem respeitar 0s corpos
uns dos outros e nfo recorrer a nenhuma forma de violéncia.

Isso ¢ fundamental para prevenir todas as formas de violéncia. E,
considerando que, como mostram as estatisticas, a maior parte
das violéncias ocorre dentro de casa, € evidente que a educacio
para prevencio precisa necessariamente acontecer na escola,
desde a pré-escola, e em outros locais onde circulem criancas.
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salvo de toda forma de negligéncia, discriminacao, exploracéo, violéncia, crueldade e
opressao.

Violéncia se previne! O projeto inclusivo Eu Me Protejo?®

O projeto Eu Me Protejo* - educacéo inclusiva para prevencio contra todos os tipos
de violéncia contra criancgas e adolescentes com e sem deficiéncia - surgiu a partir
da necessidade de materiais que fossem faceis de entender com informacoes sobre o
assunto.

Um grupo de mais de b0 especialistas, entre psicdlogos, jornalistas, educadores,
medicos, policiais, com e sem deficiéncia, se reuniu para preparar materiais acessiveis
que pudessem ser usados por familias, educadores, igrejas, profissionais da saude e
assisténcia para fortalecer criancas com e sem deficiéncia com informacdes sobre seus
COorpos, situacdes de risco e o que fazer caso elas acontecam.

O conteudo foi desenvolvido a partir de 2019, validado, na pratica, com criangas com e
sem deficiéncia, familias e educadores, e fez parte da Pesquisa aplicada de mestrado em
Estudos sobre Deficiéncia na CUNY - City University of New York de Patricia Almeida.

Diferencial

O principal trunfo da cartilha e outros materiais do Eu Me Protejo ¢ a Linguagem
Simples, um recurso de acessibilidade para pessoas com deficiéncia intelectual que
inclui diretrizes como: informacao direta, frases curtas com palavras conhecidas, sem
metaforas, ilustracdes autoexplicativas e situagdes concretas.

Uma diretriz basica da Linguagem Simples € validar o material com o publico. Foram
muitas idas e vindas com familiares, educadores e criangas, até chegarmos a cartilha

3 A marca “Eu Me Protejo” é registrada no INPI e em 2023 e o livro Eu Me Protejo foi lancado pela Editora Dialética. Todo material esté disponivel no
site www.eumeprotejo.com segue a licenca Creative Commons que permite uso gratuito, citando a fonte e autoria de Neusa Maria, Patricia Almeida e
equipe Eu Me Protejo, sendo proibida a alteracéo e venda. Parcerias para impressao devem ser solicitadas pelo email eumeprotejobrasil@gmail.com para
autorizacgéo.

4 Lancado no site www.eumeprotejo.com em margo de 2020, no mesmo ano o Eu Me Protejo recebeu o Prémio Neide Castanha, de Direitos Humanos de
Criancas e Adolescentes, da campanha nacional Faga Bonito. Em 2021 recebeu o prémio de Acessibilidade do programa Minha Péatria Minha Vida, do
governo federal. O projeto recebeu apoio institucional da Sociedade Brasileira de Pediatria em 2022 e tem sido adotado em todo Brasil.




atual e todos os materiais, com acessibilidade em Libras e
audiodescricéo, versdes em inglés e espanhol e seguimos
melhorando sempre o conteudo a partir das experiéncias com
0S USUArios.

Além disso, tivemos o cuidado de apresentar oS personagens
vestidos e imagens que néo ofendem, nem constrangem. As
ilustractes representam a diversidade brasileira, com diferentes
cores de pele, cabelo e condicio de deficiéncia.

Como falar sobre o assunto?

Em nossa propria formacéo, ndo conversamos COom nossas
familias, quando pequenos, sobre abuso sexual, por isso nio
sabemos como, nem por onde comecgar. As noticias de violéncia
revoltam e ficamos com medo. Mas 0 medo paralisa e a vergonha
e 0 constrangimento adiam a conversa. As familias acabam se
convencendo de que coisas ruins nunca vao acontecer com suas
filhas e filhos.

Porém, fingir que a violéncia ndo existe e deixar de alertar
0S pequenocs para 0s perigos da vida torna as criangas mais
vulneraveis do que ja séo.

Desde o comeco, 0 projeto buscou ouvir e entender pais,
professores e as proprias criangas. A ideia era encontrar meios de
falar sobre o tema sem ofender nem constranger, além de ensinar
de um jeito com que todas as criancas, com e sem deficiéncia,
pudessem aprender juntas.

Educacéo para prevencéo contra todo tipo de violéncia

b1
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Percebeu-se que a educacdo sexual havia recebido uma conotacio
equivocada, por isso, decidiu-se focar na educacio para prevencao
contra todas as formas de violéncia, desde o bullying, passando pela
agressao fisica e sexual.

Um dos argumentos usados € que, assim como ensinamos as criancas a
atravessarem a rua e escovarem os dentes, a educacio para protecéo do
proprio corpo também é uma forma de prevencio.

(19

A prevencao so ¢ efetiva quando a violéncia néo acontece.
-Neusa Maria

23

Prevencéo

Para uma prevencao ser efetiva, o primeiro passo & reconhecer que existe
a violéncia. O projeto Eu Me Protejo, observou que para uma prevencio
ser efetiva e existir esse reconhecimento da violéncia, € necessario:

" Promover o debate sobre o tema em casa e nas escolas;

" Promover acoes preventivas;

" Inserir a prevengao em igrejas e instituigoes;

° Inserir a prevencio em contexto familiar;

* Orientar as criancgas sobre os riscos;

* Formar profissionais de saude e educacio em relacio ao tema;
° Elaborar politicas publicas efetivas em contexto de prevencio;
° Ouvir as criancas;

° Ouvir os professores;

* Ouvir os pais;

* Ter informagodes sobre 0s 6rgéos de protecéo;

* Integralidade da rede de apoio e dispositivos;

° Fortalecimento das UBSs como rede de apoio com foco na violéncia
sexual na infancia;




Inserir o conselho tutelar em contexto de prevencéo, ndo s6 em garantias de
direitos;

Disponibilizar rede de prevencgao em contexto familiar;

Fortalecimento e integragio as redes de apoio;

Criar e fomentar programas de prevencao;,

Protocolo unico;

Qualificacéo de servicos de atendimentos;

Sigilo nas notificacdes e feedback do fluxo;

Acompanhamento com equipes multidisciplinares de vitimas e familias;

Conhecimento pelos profissionais sobre todos os dispositivos e o seu papel
nos programas de prevencao e protecio;

Encaminhamentos com urgéncias;

Lista dos dispositivos disponiveis para que os profissionais saibam para onde
encaminhar a crianca (protegendo sua integridade fisica e psicologica);

Todos estes apontamentos foram obtidos a partir dos atendimentos pela
psicologa Neusa Maria e equipe Eu Me Protejo com familias e redes de apoio,
nas comunidades assistidas pelo projeto, atuando na prevencado contra a
violéncia na infancia com foco na prevencdo ao abuso sexual, de 2019 a 2021.

O que toda crianca deve saber

Basicamente, essas sdo as coisas que todas as criancas com e sem deficiéncia
tém que saber desde pequenas.

Desde pequena, TODA crianca tem que:

1 - Saber o NOME de todas as partes do corpo, inclusive as PARTES INTIMAS
2 - Gostar e ter ORGULHO do proprio corpo

3 - Saber que ela ¢ DONA DO SEU CORPO

4 - Saber que pessoas em quem ela CONFIA podem AJUDAR a tomar banho, ir
ao banheiro

5 - Saber que a MEDICA ou MEDICO pode tocar nela quando esta doente

6 - Saber que ¢ ERRADO qualquer pessoa TOCAR NAS PARTES INTIMAS dela
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7 - Saber que ¢ ERRADO qualquer pessoa BATER NELA

8 — Saber RESPEITAR o corpo do outro

9 — Saber reconhecer situacdes de PERIGO

10 - Saber O QUE FAZER, caso aconteca alguma violéncia: Gritar,
dizer n&o, sair de perto, pedir Socorro

11 - Saber O QUE FAZER, caso aconteca alguma violéncia: Fazer ndo
com a cabeca, fazer sinal de pare com a mao

12 - Saber que deve CONTAR para uma pessoa de confianca o que
aconteceu, ATE ENCONTRAR PROTECAO

13 - Aprender a NAO GUARDAR SEGREDO do que ¢ ERRADO

14 — Saber que A CULPA NAO E DELA

15 — Saber que deve ficar LONGE da pessoa que faz mal

Ciclo da prevencéo - Observar, ensinar, orientar e notificar.

Observar para evitar a violéncia.

Ensinar a crianca que o corpo humano ndo & sé cabeca, ombro
joelho e pé, que tem as partes intimas e que elas sao intimas porque
S840 sO nossas!

Orientar a crianca a pedir ajuda, contar a alguém se algo acontecer,
dizer que ela n&o sera castigada, orientar a crianga a ndo guardar
segredo!

Notificar. Uma suspeita ja € um caso e pode ser notificado.

Todos estes topicos foram obtidos atraves dos atendimentos com
familias e redes de apoio nas comunidades assistidas pelo projeto
Eu Me Protejo. A subnotificacio ¢ um dos principais empecilhos
para que sejam criadas politicas publicas de prevencio.

Os mecanismos que impedem a denuncia séo:

As pessoas tém medo de notificar
Nao ha informacdes sobre as redes e fluxo da denuncia



* N&ao sio orientadas

* Nao confiam nos orgaos

* Dependem financeiramente do agressor
* N&o sabem onde denunciar

* Na UBS néo tem fichas de notificacéo

* Medo de denunciar

* Dificuldade no acolhimento

* N&o ter um protocolo unico

© Os agressores serem membros da familia
* Dependéncia financeira

° Falta de equipe multidisciplinar

° A denuncia néo ter fluxo

* Liberdade do agressor

* Medo da crianga ser afastada de casa

* O abuso € naturalizado como carinho

° A violéncia sendo vista como correcio
* A violéncia € invisibilizada

° A escuta nfo ser especializada

° Revitimizacao

* Denunciar um membro da familia

* Vinculo afetivo com o agressor

O abusador n&o tem um perfil caracteristico, pode ser qualquer um. E
necessario descobrir e monitorar 0os mecanismos, fazer um diagnostico,
descobrir as barreiras que impedem a denuncia e permitem que a crianca
continue inserida em situacao de violéncia sexual e fisica.

Enfrentando a violéncia
As acdes de combate a violéncia precisam ser intersetoriais, os profissionais precisam estar capacitados e integrados

as redes para que eles possam se sentir seguros em relacéo ao atendimento as criangas e adolescentes em situagao
de violéncia e, desta forma, vitima e familiares também se sintam seguros para buscar auxilio e realizar a notificacio.

bb
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A violéncia sexual impacta todas as pessoas que trabalham com o tema. A situacio de sofrimento da
crianga gera tristeza e sentimento de impoténcia e os profissionais das redes de atencgéo se tornam
elementos essenciais na detecgao e prevencao a violéncia. Ao atenderem a crianca, eles percebem
que ha uma necessidade de suprir a demanda de forma qualificada.

A violéncia sexual gera danos e consequéncias gravissimas como: danos psicologicos, ansiedade,
transtornos depressivos, doencas venéreas, automutilacodes, ideacdes e tentativas de suicidio, suicidio,
danos sociais - como se tornar uma pessoa em situacio de rua -, gravidez precoce, danos afetivos,
emocionais e cognitivos. Desencadeamento de outros danos como: agressividade, dependéncia
de alcool, adicgéo, iniciacdo precoce da atividade sexual e comportamento agressivo. A violéncia
na infancia compromete o desenvolvimento emocional saudavel, afetando a capacidade fisica e
psicologica da crianga, e s6 pode ser evitada através da prevencéo.

Conclusao

A crianca tem o direito a vida, a ndo ser sexualizada, agredida e ter sua infancia preservada. O Estado
e a sociedade, precisam proporcionar a crianca um desenvolvimento pleno e saudavel. E para que

66
Era s6 um carinho...

Que eu n&o suportei e gritei
Mas ninguém conseguiu ouvir
E o meu corpo,

Ja sem forgas...

N&o conseguiu resistir.
99

Precisamos ouvir os gritos de socorro das nossas PY
criancas, ou podera ser tarde demais!
99



1SS0 ocorra, 0 abuso n&o pode ser naturalizado como carinho. Lutar contra a violéncia sexual na infancia &
uma responsabilidade de todos noés. E para finalizar, trazemos frases de criancas que foram atendidas pelo
projeto Eu Me Protejo e transformadas em versos:

https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/boletins/epidemiologicos/edicoes/2023/
boletim-epidemiologico-volume-b4-no-08

(SINAN MS, 2023).

Fonte:https:/apufpr.org br/a-cada-26-horas-uma-pessoa-e-vitima-de-estupro-coletivo-no-brasil/

(SINAN MS, 2016).

Global estimates of violence against children with disabilities: an updated systematic review and meta-
analysis

Zuyi Fang, PhD, Lancet, 2022.
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O direito a convivéncia familiar e
comunitaria de pessoas com deficiéncia

Karla Garcia Luiz!

Ao analisarmos grande parte da histéria ocidental recente,
constatamos que as pessoas com deficiéncia foram compreendidas
como objetos, tendo seus corpos e funcdes definidas, classificadas
e dispostas em racionalidades miticas ou medicalizantes que
restringiam suas possibilidades de existéncia e insercéo social
(LOBO, 2008; LUIZ, 2023). Ha amplo referencial tedrico que
resgata esse processo € que aponta para a legitimacgéo religiosa
ou cientifica da excluséo e segregacio dessas pessoas (BARNES;
OLIVER; BARTON, 2008; OLKIN, 1999). Luiz (2023) aponta que,
embora tenhamos alcancado avancos consideraveis no campo
tedrico e politico nas ultimas décadas no que diz respeito aos
direitos humanos das pessoas com deficiéncia, por outro lado, as
perspectivas patologizantes, caritativas e excludentes ndo foram
totalmente vencidas — sobretudo, em tempos de austeridade, como
O que vivemos recentemente, de 2016 a 2022.

Na esteira da garantia de direitos desse grupo social, um dos
dispositivos mais importantes ¢ a Convengdo da Organizacio
das Nacoes Unidas (ONU) sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CDPD). O objetivo da CDPD € promover, proteger
e assegurar O exercicio pleno e equitativo de todos os direitos
humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com
deficiéncia e promover o respeito pela sua dignidade inerente
(BRASIL, 2009, p.24). Em nosso pais, a CDPD possui carater de
emenda constitucional por meio do Decreto n. 6.949/2009 e traz
em seu artigo 1° uma defini¢do de pessoas com deficiéncia como:

1 E psicéloga no Instituto Federal de Educacéo, Ciéncia e Tecnologia de Santa Catarina (IFSC); doutora em Psicologia
Social e Cultura pela Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC); membro do Nucleo de Estudos da Deficiéncia
(NED/UFSC), Floriandpolis, SC, Brasil. E mulher, mae, trabalhadora, pesquisadora e ativista com deficiéncia fisica. karla.
garcia@ifsc.edu.br / https://orcid.org/0000-0002-5066-3764.

aquelas que tém impedimentos de longo
prazo de natureza fisica, intelectual ou
sensorial, 0os quais, em interacdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua
participacio plena e efetiva na sociedade
em igualdade de condicbes com as
demais pessoas. (BRASIL, 2009, p.24).
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O documento reconhece, ainda, a deficiéncia como um conceito em
evolugdo que ‘resulta da interacdo entre pessoas com deficiéncia e as
barreiras devidas as atitudes e ao ambiente que impedem a plena e efetiva
participaciodessas pessoasnasociedade emigualdade de oportunidades
com as demais pessoas” (BRASIL, 2009, p.20). Em estimativas globais, o
Relatério Mundial Sobre a Deficiéncia (ORGANIZACAO MUNDIAL DA
SAUDE, 2011), com dados populacionais de 2010, aponta que o nimero de
pessoas com deficiéncia ultrapassa um bilh&o. Ou seja, aproximadamente,
156% da populacdo mundial vive a experiéncia da deficiéncia (LUIZ,
2023, p40). Em contrapartida, € sabido que muitos direitos ainda s&o
negligenciados as pessoas com deficiéncia ao redor do planeta, inclusive

no Brasil. O

Outro instrumento legal importante no Brasil, € o Estatuto da Crianca e
do Adolescente (ECA), sancionado pela Lei 8069/1990 e que discorre
sobre os direitos da crianca e do adolescente. Cabe mencionar, que o
ECA incorporou os avancos propostos pela Convencdo sobre os
Direitos da Crianca das Nagdes Unidas para concretizar o artigo
227 da Constituicdo Federal, que determinou direitos e garantias
fundamentais a criancas e adolescentes. Sua inovacao reside
na protecéo integral, na qual criancas e adolescentes s&o
compreendidos como sujeitos de direitos, em condicio
peculiar de desenvolvimento e com prioridade absoluta.
No artigo 19, que versa sobre “O Direito & Convivéncia
Familiar e Comunitaria”, em suas disposi¢cOes gerais esta
posto que:

E direito da crianca e do adolescente ser criado e educado no seio
de sua familia e, excepcionalmente, em familia substituta, assegurada
a convivéncia familiar e comunitdria, em ambiente que garanta seu
desenvolvimento integral. (Redacéo dada pela Lei n° 13.257, de 2016)
(BRASIL, 2022, p.22).



Por sua vez, a CDPD também preconiza direitos as criangas com deficiéncia, no artigo 7

1. Os Estados Partes tomarao todas as medidas necessarias para assegurar as criangas com deficiéncia o pleno
exercicio de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais, em igualdade de oportunidades com as
demais criancas. 2. Em todas as acdes relativas as criancas com deficiéncia, o superior interesse da crianca

receberd consideragdo primordial. 3. Os Estados Partes assegurarfo que as criancas com deficiéncia
tenham o direito de expressar livremente sua opinido sobre todos os assuntos que lhes disserem
respeito, tenham a sua opinido devidamente valorizada de acordo com sua idade e maturidade,
em igualdade de oportunidades com as demais criangas, e recebam atendimento adequado a

sua deficiéncia e idade, para que possam exercer tal direito (BRASIL, 2009, p.30-31).

Nestemesmodocumento,em seu artigo19,quetratada “Vidaindependente
e incluséo na comunidade”, preconiza que os Estados Partes

reconhecem o igual direito de todas as pessoas com deficiéncia de viver na comunidade,
com a mesma liberdade de escolha que as demais pessoas, e tomarao medidas efetivas

e apropriadas para facilitar as pessoas com deficiéncia o pleno gozo desse direito e sua
plena inclusio e participagio na comunidade, inclusive assegurando que: a) As pessoas
com deficiéncia possam escolher seu local de residéncia e onde e com quem morar, em
igualdade de oportunidades com as demais pessoas, e que néo sejam obrigadas a viver
em determinado tipo de moradia; b) As pessoas com deficiencia tenham acesso a uma
variedade de servicos de apoio em domicilio ou em instituicdes residenciais ou a outros
servicos comunitarios de apoio, inclusive os servicos de atendentes pessoais que forem
necessarios como apoio para que vivam e sejam incluidas na comunidade e para evitar que
fiquem isoladas ou segregadas da comunidade; ¢) Os servicos e instalagdes da comunidade para a
populagio em geral estejam disponiveis as pessoas com deficiéncia, em igualdade de oportunidades,
e atendam as suas necessidades (BRASIL, 2009, p41-42).

Mais recentemente, com o proposito de fortalecer e detalhar as legislacdes preexistentes,
entrou em vigor no Brasil a Lei Brasileira de Inclusido da Pessoa com Deficiéncia (LBI) pela
Lei 13.146/2015, na qual estéo previstos alguns conceitos caros para a efetivacéo dos direitos
desse grupo social, tais como:
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Art. 3. X - residéncias inclusivas: unidades de oferta do Servico de Acolhimento
do Sistema Unico de Assisténcia Social (Suas) localizadas em dreas residenciais da
comunidade, com estruturas adequadas, que possam contar com apoio psicossocial
para o atendimento das necessidades da pessoa acolhida, destinadas a jovens e
adultos com deficiéncia, em situacéo de dependéncia, que ndo dispdem de condicdes
de autossustentabilidade e com vinculos familiares fragilizados ou rompidos;
XI - moradia para a vida independente da pessoa com deficiéncia: moradia
com estruturas adequadas capazes de proporcionar servicos de apoio coletivos e
individualizados que respeitem e ampliem o grau de autonomia de jovens e adultos
com deficiéncia (BRASIL, 2015, grifo nosso).

E o Art. 31 sobre o direito a moradia:

A pessoa com deficiéncia tem direito a moradia digna, no seio da familia natural ou
substituta, com seu conjuge ou companheiro ou desacompanhada, ou em moradia
para a vida independente da pessoa com deficiéncia, ou, ainda, em residéncia
inclusiva. § 1° O poder publico adotara programas e agdes estratégicas para apoiar
a criacio e a manutencio de moradia para a vida independente da pessoa com
deficiéncia. § 2° A protegéo integral na modalidade de residéncia inclusiva sera
prestada no ambito do Suas a pessoa com deficiéncia em situacio de dependéncia
que nao disponha de condicoes de autossustentabilidade, com vinculos familiares
fragilizados ou rompidos (BRASIL, 2015).

Apesar de contar com um aparato legal robusto e contemporaneo em
relacéo aos direitos das criancas, dos adolescentes e dos adultos com
e sem deficiéncia no direito a moradia, a convivéncia comunitaria e
familiar,ainda & possivel constatar que os direitos néo estdo plenamente
efetivados na realidade, na vida das pessoas com deficiéncia.
Percebemos que, tanto no ECA, como na CDPD e na LBI, nos referidos
direitos, a prerrogativa para sua implementacéo, seria contarmos com
uma politica publica do cuidado. No entanto, a questdo do cuidado é
contemplada parcialmente, prevendo o cuidado apenas na educacio
bésica por meio de um profissional auxiliar e em residéncias inclusivas
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— 0 que remonta ao carater de institucionalizacio do cuidado das
pessoas com deficiéncia e que parece ser insuficiente, pois néo
prevé opgdes que oferecam maiores possibilidades de agéncia® das
pessoas com deficiéncia em situacéo de dependéncia complexa® -
sobretudo, aquelas com deficiéncia intelectual.

Para Luiz (2023), “é necessario que reconhecamos a dependéncia
e o0 cuidado como aspectos humanos. (..) A falta de uma politica
publica do cuidado implica diretamente a diminuicdo na vida
social e comunitaria” (p.51). McRuer (2018) problematiza que, “como
0 neoliberalismo depende de solucdes privadas para todos os
problemas, ‘a familia’ assume um papel cada vez mais importante
enquanto provedora de bens e servicos, como o trabalho de cuidar
dos mais jovens ou velhos™ (p.110).

Desse modo, o fato de termos vivido os ultimos anos em uma
sociedade neoliberal e conservadora nos impediu de avangarmos
na construcio de politicas publicas de cuidado capazes de efetivar os
direitos ja garantidos em lei, citados anteriormente, principalmente,
as pessoas com deficiéncia. Segundo Luiz (2023, p.b2), “isso significa
dizer que, enquanto o direito ao cuidado n&o estiver consolidado
por meio de politicas publicas menos familistas®”, esse grupo social
continuara tendo sua atuacéo social dificultada ou obstruida, uma
vez que, a garantia desses direitos elementares a vida pode significar
a diferenca entre a participacéo e a excluséo social.

2 Para Wilkerson (2002), o termo “agéncia” esté relacionado a capacidade de reconhecer e agir em nome dos préprios
interesses.

3(..) otipo de dependéncia experienciada por pessoas que, por terem um alto grau de impedimentos - fisicos, sensoriais,
intelectuais, psicossociais ou multiplos -, necessitam de apoio e/ou suporte para a maior parte das atividades das
quais precisam ou desejam participar. Comumente, a dependéncia é pensada como algo relacionado as necessidades
consideradas elementares (alimentacéo, higiene e cuidados para a manutencéo dos corpos vivos) e circunscritas
ao ambito privado (na residéncia das pessoas ou, no maximo, nos servigos de saude de que elas necessitam para se
manterem vivas). Contudo, a partir de uma perspectiva politico-feminista, entendemos que a dependéncia complexa
deve ser incorporada no ambito publico, de modo a garantir a participagéo social, & sua maneira, de pessoas que
necessitam de muitos suportes e apoios (GESSER; ZIRBEL; LUIZ, 2022, p. 02).

4 O familismo ou carater familista do cuidado é descrito como “um sistema que centra na familia a responsabilidade pelo
cuidado e pelo bem-estar dos seus integrantes” (GESSER et al., 2022, p.06).
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Cuidado versus Capacitismo® e Familismo: a urgéncia de uma politica ptiblica
do cuidado e o desafio da desfamiliarizacéio

A partir das contribuicdes contemporaneas acerca do cuidado, precisamos refletir
sobre “(...) como as relacdes de dependéncia e relacdes de cuidado nas quais os
sujeitos se inserem podem ressignificar as nocdes de autonomia e dependéncia”
(FIETZ, 2017, p. 110-111). Assim, a deficiéncia deixa de ser um fendmeno isolado
e individual para ser uma experiéncia coletiva que inclui redes familiares e da
comunidade, de tal modo que o sujeito passa a ser parte das relacdes nas quais se
insere (DAS, 2015).

Tendo em vista que cuidar de pessoas com dependéncia ainda € uma atividade
nao remunerada e, frequentemente, exercida pelas mulheres da propria familia,
enfatizamos o carater familista do cuidado. Para Santos (2017), a desfamiliarizacéo
do cuidado ¢ importante, pois 0 descompasso entre as atuacdes da familia e do
Estado restringe o alcance das pessoas com deficiéncia aos direitos a agéncia e
emancipacao social através das politicas publicas.

Para Gesser et al. (2022),

0 capacitismo, articulado as politicas familistas fortemente presentes no Brasil, corrobora a
deslegitimacéo da luta das pessoas com deficiéncia pelo acesso ao cuidado publico. Ambos,
capacitismo e familismo, contribuem para manter a deficiéncia como uma questio do ambito privado,
um problema individual e, no maximo, da familia (GESSER et al.,, 2002, p.07).

Embora as garantias legais existam parcialmente em algum sentido, podemos
problematizar que, “deixar as pessoas que experienciam a dependéncia complexa
a merce de politicas familistas, num cenario em que as familias estdo cada vez
menores, € relega-las a uma politica de medo e morte” (LUIZ, 2023, p.79).

Por fim, visto que o cuidado € essencial para garantir a qualidade de vida de
pessoas com ou sem deficiéncia, independente da faixa etaria, e evidenciando que
5 O capacitismo € “(...) uma postura preconceituosa que hierarquiza as pessoas em fungéo da adequacéo dos seus corpos & corponormatividade.

E uma categoria que define a forma como as pessoas com deficiéncia sao tratadas de modo generalizado como incapazes (incapazes de produzir,
de trabalhar, de aprender, de amar, de cuidar, de sentir desejo e ser desejada, de ter relagdes sexuais)” (MELLO, 2016, p.3272).




o cuidado é a possibilidade que temos de melhor viver (GARLAND-
THOMSON, 2015), podemos pensar que a falta de praticas de cuidado
- g, principalmente, pautadas numa ética do cuidado -, por sua vez,
constitui-se como uma barreira que pode restringir a participacio
social das pessoas com deficiéncia de modo a produzir experiéncias
de desigualdade (LUIZ, 2023).

O desafio da desfamiliarizacdo € imenso, mas necessario, com a
discussao do cuidado no ambito publico primordial para o acesso das
pessoas com deficiéncia a todos os direitos previstos e naqueles que
viréo - inclusive na ampliacéo do direito a moradia, a vida comunitaria
e familiar, principalmente, nos processos de constru¢io de um “grande
guarda-chuva” de uma politica do cuidado com diversas opcdes de
modo a atender diferentes necessidades de cuidado e suporte, que
garanta a dignidade e o protagonismo das proprias pessoas com
deficiéncia.
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Direito a educacgéo, cultura, esporte e lazer

Beatriz Soares Benedito !
Isabel de Barros Rodrigues?

O reconhecimento da cidadania da infancia ¢ uma conquista recente,
resultado dos esforcos dos movimentos sociais que fizeram avancar seu
estatuto de direito humano. Se, antes da modernidade, este periodo da vida
era entendido como um tempo de dependéncia e submissio, a crianca se
torna reconhecida em sua singularidade e pelo que ela € agora, ndo apenas
0 que podera vir a ser no futuro como adulta.

Essa concepcéao de crianca representou uma mudanca de perspectiva sobre
a infancia: de objeto de intervengéo do Estado e dos responsaveis legais
em uma doutrina de controle e disciplinamento social, a sujeito de direitos
baseado nos principios da dignidade, igualdade e respeito as diferencas.
Dito de outra maneira, fol apenas a partir do reconhecimento da dignidade
intrinseca, que criancas e adolescentes passaram a ter o direito de ter direitos
como um ser humano em uma fase especial de desenvolvimento.

Sob esta compreensio, a Constituicdo Federal de 1988 incluiu o artigo 227,
gue determina ser:

dever dafamilia, da sociedade e do Estado assegurar os direitos de criancas e adolescentes com
absoluta prioridade a vida, a saude, a alimentacéo, a educagao, ao lazer, a profissionalizagao,
a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitéria, além
de manté-los a salvo de toda forma de negligéncia, discriminaco, exploracdo, violéncia,
crueldade e opresséo. Brasil, [Constituicio (1988)].

Sendo assim, as politicas publicas voltadas para a infancia e adolescéncia,
que s&o responsabilidades do Estado, devem estar em constante didalogo

1 Mestra e bacharela em politicas publicas e bacharela em ciéncias e humanidades pela Universidade Federal do ABC. Atualmente é
analista de politicas publicas no Instituto Alana.

2 Pedagoga, psicéloga e psicanalista, mestre e doutoranda em educagéo pela faculdade de educacéo da Universidade de Sao Paulo.
Atualmente é consultora na equipe de educacio do Instituto Alana.



com a realidade social de nossas criancas, com a finalidade de
ampliar suas experiéncias, seus interesses e convivéncia, por
meio da garantia dos direitos e o combate a desigualdades e
violéncias. Enquanto sujeitos de direitos civis, humanos e sociais
com direito a liberdade, a dignidade e ao pleno desenvolvimento,
criancas e adolescentes tém na educacio, cultura, esporte e lazer
experiéncias fundamentais.

O ato de brincar ¢ um exemplo das formas peculiares de expressao

e producéo de cultura na infancia. E brincando que as criancas
vivem e exploram o mundo, elaborando suas experiéncias e se
manifestando na sua unicidade. O brincar, portanto, permeia o direito
a liberdade da crianca.

7

A educacéo, por sua vez, € além de um direito de todas as criancas
uma acfo atraves da qual as incorporamos a sociedade em que vivemos,
convidando-as a compartilhar conosco o papel de cidadaos. Como proposto
por Paulo Freire, a educacéo € um ato politico que possibilita a consciéncia critica
e transformadora (Freire, 1974). Por isso mesmo, ndo devemos compreender o direito a
educacio como limitado apenas a escolarizacao.

No que tange ao sistema escolar no Brasil, assim como em muitos outros paises, a educacéo inclusiva é

um tema central que delineia o caminho para alcangar uma escola que garanta a equidade no processo

educativo e aprofunde a compreensdo da responsabilidade da escola na promocido da cidadania,

sobretudo no que diz respeito as criancas e adolescentes com deficiéncia. Ao considerarmos a escola Q
COmo uma organizacéo, devemos reconhecer que a educacio tem, antes de tudo, uma fungio social e que

a diversidade de realidades socioculturais, experiéncias, representacoes e formas de acio sfo expressdes

da propria humanidade.

Por isso, entendemos a educacio inclusiva como uma forma de conceber a escola, na qual os diferentes

ritmos e estilos de aprendizagem néo s&o categorizados nem excluidos e pressupde que TODAS as criangas
tém o direito de acessar o curriculo e aprender no mesmo ambiente.
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O direito a Educacéo Inclusiva é previsto na Convencéo Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, ratificada e
internalizada, em 2009, no ordenamento juridico brasileiro como
Emenda Constitucional, na Politica Nacional de Educacéo Especial,
na perspectiva da educacéo inclusiva e em outros referenciais
normativos que a sustentam.

Dada a natureza desta publicacdo, € importante apresentar,
brevemente, 0 modelo federativo que organiza a politica educacional
brasileira em que estio inseridos os dispositivos que consideram a
educacao especial, na perspectiva da educacéo inclusiva, um direito
de criancas e adolescentes. A Lei de Diretrizes e Bases da Educacio
Nacional (LDB) ¢ a lei méaxima que organiza a educagio no pais.
Nela, além de organizar os principios e fins da educagéo, como por
exemplo, igualdade de condicdes para 0 acesso e permanéncia na
escola e pluralismo de ideias e de concepgdes pedagdogicas, também
s80 estabelecidas as responsabilidades de cada ente federativo para
a politica educacional.

O que a LDB nos aponta, portanto, € que o Governo Federal tem
como responsabilidade “a coordenacéo da Politica Nacional de
Educacéo, articulando os diferentes niveis e sistemas e exercendo
funcéo normativa, redistributiva e supletiva em relacdo as demais
instancias educacionais” e, 0s municipios devem, “organizar, manter
e desenvolver os Orgaos e instituigdes oficiais dos seus sistemas de
ensino, integrando-os as politicas e planos educacionais da Unido e dos
Estados” para se fazer cumprir os direitos de criancas e adolescentes
na educagao.

Ao mesmo tempo em que os entes federativos, dentro de suas
atribuigdes legais, possuem autonomia para a conducgio da politica
educacional, a coordenacéo do Governo Federal (a Unifo), ainda €
decisiva para a coordenacio da Politica Educacional. Nesse sentido,




dada a falta de investimento e coordenacdo, o que se
viu no cenario politico nacional brasileiro entre os anos
de 2016 e 2022, foi 0 desmonte da Politica de Educacio
Especial na Perspectiva Inclusiva.

Somou-se ao desmonte das politicas educacionais, a
promulgacéo do Decreto 10.602/2020, conhecido por
movimentos sociais como o Decreto da Exclus&o, que
tinha como objetivo prever a matricula de criancas e
adolescentes com deficiéncia em classes e instituicoes
separadas dos estudantes sem deficiéncia.

Neste contexto, organizagbes da sociedade civil e
movimentos sociais se uniram na Coalizdo Brasileira
pela Educacéo Inclusiva com o objetivo de, por meio
de articulacéo politica, combater o Decreto e disputar
a narrativa estratégica. Em 2023, com a troca da gestio
federal e fruto de muita luta dos movimentos sociais, o
Decreto 10.602/2020 fol revogado de forma definitiva.
E possivel conhecer mais do processo de articulacio
e os argumentos da Coalizio Brasileira pela Educacéo
Inclusiva no livro Pela Inclusao (2022).

A educacio especial na perspectiva inclusiva segue
sendo um campo de disputas politicas e orcamentarias
no contexto brasileiro, tanto em nivel nacional quanto
nas esferas estaduais e municipais. Como um campo
em disputa, nosso esforco tem sido em contribuir com a
defesa de uma escola para todas as criangas a partir da
producéo e uso de evidéncias para tomada de deciséo.
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Os dados disponiveis sobre a presenca de estudantes em classes comuns
evidenciam como uma politica intencionalmente inclusiva aumenta os
indices de acesso e aprendizagem de estudantes com deficiéncia. Os
dados também apontam que, apesar dos avancos, ainda ha um longo
percurso para garantir condigdes dignas para esses estudantes, com
professores formados e infraestrutura escolar adequada.

Segundo dados coletados e organizados pelo Instituto Rodrigo Mendes,

no Portal Diversa® em 2007 havia 12% de estudantes da educacio

especial na educacio basica brasileira, cerca de 650.000 estudantes.

Em 2022, esse numero aumenta para 3,2% de estudantes da educacio

especial na educacao basica brasileira, aproximadamente, 1,6 milh&o de
W Tl H Cla M Cla

estudantes.

E possivel verificar ainda o crescimento da presenca de estudantes
da educagio especial por tipo de classe, que, ao longo do tempo, tem
aumentado a presenca em classes comuns e diminuindo em classes
especializadas/segregadas.

Estudantes da Educagéo Especial por tipo de classe

|| ] || ‘: ||
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Série historica ©
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%
s

Outros dados importantes de se acompanhar sio: taxa de aprovacio, taxa
de abandono e distorcéo idade-série, conforme graficos apresentados®

3 Para conhecer o painel de dados, acesse: https:/diversa.org.br/indicadores/.
4 Os graficos apresentados foram retirados no Portal Diversa https:/diversa.org.br/indicadores/
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Os dados nos permitem afirmar que mais criancas e adolescentes da educacéo especial tém acessado a escola
comum, permanecido por mais tempo e aprendido melhor. O que nos convoca a assumir que a presenca dos
estudantes da educacao especial na escola comum, tem avancado. Por isso, as politicas publicas educacionais
precisam responder a demanda: o numero de escolas com nenhum item de acessibilidade ainda ¢é alto, foram
31.7%,em 2020. Ainda neste ano, nas escolas com matriculas da educacio especial, apenas 28,2% tinham salas de
recursos multifuncionais e apenas 5,6% dos professores regentes tiveram formacio continuada sobre educacio
especial. Em 2012, este numero era de 4,2%, 0 que demonstra um baixissimo avanco nesse campo. kEntre os
professores do Atendimento Educacional Especializado (AEE), apenas 43,1% tiveram formacdes continuadas
especificas sobre o tema, em 2020. Em 2012, este numero era de 49,2%.

E crucial que profissionais do campo juridico e gestores de educacio considerem essa premissa como orientacio
central em sua atuacio. Toda politica voltada a infancia deve respeitar a individualidade e o desenvolvimento
das criangas, considerando seus contextos sociais e culturais, bem como suas diferencas. A estratégia do
Atendimento Educacional Especializado (AEE), por exemplo, favorece a criacéo, a oferta e a avaliacdo de
estratégias pedagogicas, servicos e recursos de acessibilidade, a fim de garantir efetivamente o direito de todos
a educacio.

Sabemos que no Brasil, a garantia de direitos € um constante desafio € que, para o fortalecimento da educacéo
especial na perspectiva inclusiva, encontra desafios de inumeras ordens. Porém, ¢ central reconhecer que
assegurar o direito a educacéo inclusiva para todos ¢ fundamental para promover a incluséo na sociedade
em sua totalidade. Isso significa garantir um paradigma inclusivo que reformule a educacio a fim de atingir o
principio de igualdade, liberdade, respeito as diferencgas e protecéo contra violéncias e opressoes. Assegurar 0s
direitos infantis é fazer avancar um trabalho interseccional e em rede.

FREIRE, P Educacéo como pratica da liberdade. 4. ed. Rio de Janeiro: Paz
e Terra, 1974.

PELA INCLUSAQ: os argumentos favoraveis & educacéo inclusiva e
pela inconstitucionalidade do Decreto n° 10.602. Organizagéo Coaliz&o
Brasileira pela Educacio Inclusiva. S&o Paulo, SP: Instituto Alana. Para
conhecer a publicacio acesse: https:/alana.org br/pela-inclusao/.

Acesso em 11/09/2023.
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Aprendizado e desenvolvimento de alunos
com ou sem deficiéncia pressupde
incluséo escolar

Pedro Lucas Costa'

O aprendizado e desenvolvimento de estudantes com deficiéncia esta
intimamente relacionado a qualidade das relacbes sociais e para isso
¢ fundamental que a realidade concreta dos estudantes com ou sem
deficiéncia seja valorizada.

Vivenciar experiéncias como sujeitos ativos em uma sociedade baseada
em dinamicas com relagdes variadas e complexas so € possivel em um
espaco escolar diverso e com uma variabilidade de suportes.

O conceito de “normal” marginaliza criancas e adolescentes que,
decorrentes de diversas caracteristicas, desviam de um padrio imposto,
processo esse que cria, potencializa e justifica diversas formas de
discriminaco, segregacio e excluséo.

Os processos de excluséo social sdo construidos de forma intencional,
tendo os aspectos atitudinais como seu centro, impondo condutas, visdes,
comportamentos, funcionamentos, dentre outras caracteristicas, como
pré-requisitos para o alcance de um suposto prestigio cultural. E quando
0 estudante n&o demonstra determinadas caracteristicas, € impedido ao
aCesso as experiéncias cooperativas e colaborativas de ensino, levando-
0S a vivenciar o capacitismo.

1 Mestre em Educagéo Especial no Dominio Cognitivo e Motor - Universidade Fernando Pessoa/Porto-Portugal (2022);
Especialista em Orientacéo Educacional, Psicopedagogia Institucional e Clinica e Neuropedagogia; Licenciado em Pedagogia -
IESB (2016). Possui diversos cursos de extenséo na drea de incluséo escolar, tecnologia assistiva e acessibilidade educacional,
estuda e pesquisa a Teoria Histérico Cultural. Atualmente atua como Psicopedagogo e Professor de Atendimento Educacional
Especializado. Ministra cursos de formacgéo continuada de professores na area da: Educacgéo Especial na Perspectiva da
Educacao Inclusiva (Defectologia); Cognicéo e Aprendizado; Modelo Social da Deficiéncia; Tecnologia Assistiva e Acessibilidade
Educacional; Desenho Universal para o Aprendizado; Ensino, aprendizado e Desenvolvimento de estudantes autistas.



Assim, para uma sociedade mais inclusiva, as praticas pedagogicas
devem estar alinhadas a defesa, acesso e inclusao para todos 0s alunos,
sem excecao.

Muitas vezes, criancas e adolescentes sfo levados para instituicdes
segregadoras para que aprendam “o comportamento normal” e, assim,
estejam “ aptos” ao convivio social da escola regular. Praticas como esta,
além de uma grande violéncia aos seus direitos, ndo se sustentam em
fundamentagdes da pedagogia como ciéncia.

A educacaodesempenha um papelimportante no projeto de exclusao das
criancas e adolescentes. Os processos pedagdgicos n&o sdo pensados na
perspectiva da diversidade, como se existisse um unico modelo, formato
e pertfil, o que claramente faz com que as criangas e adolescentes com
deficiéncia sofram violacdes de direitos.

Paulo Freire (1967; 1980), Lev Semionovitch Vigotski (1997 ; 1987) e
diversos outros pensadores dividem um olhar e postura revolucionaria
perante & educacio, propdem processos pedagogicos divergentes aos
da ldgica da padronizacio, estudando a crianga e o adolescente como
um sujeito ativo e conectado com a realidade, tendo as relacdes sociais
Ccomo centrais para seu desenvolvimento.

Nao ¢ dificil de encontrar experiéncias pedagdgicas em que O Conceito
de aluno proposto pelos professores ¢ irreal e extremamente distante
da realidade de seus proprios estudantes. Experiéncias ainda estio
arraigadas em uma visdo padronizada do que significa aprender e
desenvolver e, consequentemente, condiciona um trabalho pedagogico
falho, ou seja, atividades educacionais inflexiveis e processos didaticos
que nao condizem com a realidade das criancas e adolescentes com
deficiéncia.

77



78

Apresentamos duas perguntas que tém como objetivo refletir e propor
processos educacionais que se preocupam em conhecer o aluno em sua
realidade e, também, que apresentem ao professor um convite para que
possa conhecer o aluno como ele realmente €, ao inves de, idealizar uma
crianca e adolescente que nfo esta presente em sua sala de aula. Silva,
Paiva, Magiolino (2017).

O que e o porqué do desenvolvimento dos alunos?

A resposta para a primeira pergunta estd no outro, na linguagem,
nos instrumentos e nas condicdes materiais e de mediacdo para o
aprendizado e o desenvolvimento. Vamos entender melhor:

Jasabemos que o desenvolvimento ocorre de fora para dentro e, paraisso,
sAo necessarias acdes diretas, conhecidas no campo da pedagogia como
mediacio pedagogica, que podem ser feitas de trés formas diferentes e
interdependentes, s&o elas: mediacio simbdlica, mediacdo instrumental
e mediacdo do outro. Ndo podemos dividir as formas de mediacéo,
pois elas ocorrem ao mesmo tempo, durante o trabalho pedagogico da
professora com seus alunos, com ou sem deficiéncia. Freitas e Dainez
(2018).

Para garantir o direito dos alunos com deficiéncia € necessario
ofertar meios e vias diferentes e ou complementares, hoje conhecidos
como tecnologias assistivas. A nfo oferta de determinadas formas
e vias especificas e complementares, faz com que o aprendizado e o
desenvolvimento do aluno com deficiéncia fique prejudicado, nao pela
sua deficiéncia, e sim pela nfo oferta de meios e formas necessarias para
0 aprendizado e desenvolvimento, aquilo que hoje também conhecemos
como mecanismos de acessibilidade. Freitas e Dainez (2018).

Outro aspecto importante ¢ considerar as potencialidades do aluno
com deficiéncia e, com isso, apresentar meios e desafios para seu




desenvolvimento. Conhecer o aluno em sua totalidade precisa
ser um costume na pratica pedagogica. Existem evidéncias
consistentes de que ambientes educacionais inclusivos
podem oferecer beneficios significativos aos alunos, com
e sem deficiéncia. Freitas e Danez ( 2018).

Oqueoprofessorprecisafazer paraodesenvolvimento
do aluno?

De acordo com as caracteristicas da idade do aluno,
fazendo uso de mecanismos de acessibilidade, quando
necessario, 0 professor precisa favorecer o seu Ingresso na
atividade comunicativa da sala de aula com uma visao constante
de transformacdes qualitativas de sua participacio.

E fundamental que valores como a cooperacio e colaboracio

estejam presentes em sala de aula com todos os alunos. As

criancas e adolescentes precisam ser ouvidos e participar
de toda organizacdo do trabalho pedagdgico como
caminho para exercicio da cidadania.

A educacio especial, na perspectiva da educacio
inclusiva, se fundamenta no modelo social da deficiéncia,
ou segja, a compreensao de que as barreiras nao estao no
aluno, portanto, a acio pedagogica € pensada como forma
de eliminacéo de barreiras, uma proposta que precisa ser
cada dia mais presente no trabalho do professor. Este modelo
diverge das propostas do modelo médico, em que a barreira
¢ o aluno com deficiéncia. Professores pautados nesse modelo,
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inevitavelmente, tratarédo o estudante como incapaz de vivenciar aquela
experiéncia educacional e, dificilmente, olhardo para as formas que o mesmo
desenha sua pedagogia. Infelizmente esses s&o 0s contextos que atravessam
as experiéncias de aprendizagem dos estudantes com e sem deficiéncia.

Uma boa forma de comegar ¢ abandonar as visdes e praticas ainda pautadas
no modelo médico. Além disso, evidentemente, € necessario romper com
concepcdes que antes eram certas sobre aprendizado e desenvolvimento.

Portanto, o planejamento do professor diante a todos 0s seus estudantes precisa
estar focado na eliminacfo de barreiras e adotar principios do modelo social.
E necessario atentar-se as politicas publicas da Educacéo Inclusiva, uma vez
que muitos estudantes com deficiéncia ainda lutam para acessar programas
inclusivos eficazes.

FREITAS, A. P. de; DAINEZ, D. Concepcéo de educacéo social em Vigotski:
apontamentos para o processo de escolarizacio de criancas com deficiéncia. Horizontes, v. 36, n. 3, p. 145-166,
set./dez. 2018.
FREIRE, Paulo. Conscientizacdo — teoria e pratica da libertacéo. Sdo Paulo: Cortez & Moraes, 1980.
Educacio como pratica da liberdade. Rio de Janeiro: Paz e Terra, 1967,

Sirgado, A. P O social e o cultural na obra de Vigotski. Educacéo & Sociedade, 71, 54-78, 2000.
Silva, D. N. H; Paiva, I. L; Magiolino, L. S. The problem of work, consciousness, and sing in human development.
In: Ratner, C. & Silva, DIN.H. (Org.). Vygotsky and Marx: toward a Marxist Psychology. Londres: Routledge, 2017.
Vigotski, L. S. Fundamentos de defectologia. In: Obras completas. Tomo V. Havana: Editorial Pueblo y Educacion,
1997

. Imaginacion y el arte en la infancia. México: Hispanicas, 19872
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12. Incluséo profissional de pessoas com
deficiéncia intelectual e Transtorno do
Espectro Autista (TEA): a empregabilidade
como ferramenta de reconhecimento social e
desenvolvimento da autonomia

Victor Martinez!
(11
Ser € perceber ou ser percebido.
- George Berkeley
929

Iniciamos este capitulo inspirados pela referéncia do filosofo George
Berkeley, que viveu entre os séculos XVII e XVIII, e tinha como uma
de suas principais hipodteses, que a existéncia humana passa pelo
fendbmeno de perceber e avaliar a agdo dos outros em nosso entorno, e
da mesma forma, experenciar o impacto que nossas acdes causam na
vida de cada pessoa que convivemos. Ou seja, por melhor que sejam as
intencodes, discursos, ideias e ideais desenvolvidos por uma comunidade,
sociedade ou coletivo, 0 ponto central de uma existéncia humana plena,
segundo Berkeley (2011), esta em permitir que cada pessoa viva suas
experiéncias com autonomia, e desta forma, escolha o que € melhor para
si, criando e modificando 0 mundo, segundo sua percepcao, projecio e
acio perante o mundo.

Dentre o universo da acao humana, destaca-se o ato de trabalhar,

movimento que esta presente em toda a histéria da humanidade. Ainda

1 Supervisor do servigo incluséo profissional e longevidade do Instituto J6 Clemente (IJC), pesquisador e mestre pela Pontificia
Universidade Catélica de Sao Paulo (PUCSP).



que nao nomeassemos e classificassemos a caca, pesca e outras
formas de produtividade da subsisténcia de nossos ancestrais,
com o sentido que damos hoje ao termo trabalho, tal pratica ja
era observada e relatada em pinturas pictoricas da antiguidade.
Com o passar dos seéculos, o trabalho continuou a ter esse carater
utilitarista, de sustento e produtividade comunitaria, no entanto,
outros valores foram sendo agregados, a ponto de nos dias atuais
ser entendido, que o individuo que trabalha, contribui para
O progresso social e também para o desenvolvimento de sua
personalidade, tornando-se por meio de suas acdes laborais, um
sujeito reconhecido pela sociedade a qual pertence (BAUMAN,
2001).

Trazendo essa perspectiva para um recorte da realidade brasileira
atual, em que temos condicéo de conhecer mais profundamente
seus parametros juridicos e culturais, podemos dizer que todas
as pessoas possuem o mesmo direito de acesso e reconhecimento
trazidos pelo trabalho? Existe algum grupo em especifico mais
excluido do mercado de trabalho formal que os demais? Ha uma
solugéo metodologica para a reducéo das desigualdades entre os
grupos mais excluidos?

Este breve capitulo ndo tem a intencéo de responder e esgotar as
questdes acima, mas sim de fornecer subsidios para que o leitor,
no auge de sua autonomia, possa junto a seus pares, elaborar
solucoes pertinentes a tais problematicas.

Contexto juridico da empregabilidade de pessoas com
deficiéncia no Brasil

Atualmente, o Brasil possui uma legislag&o que abarca o direito ao
trabalho para as pessoas com deficiéncia em diferentes esferas.
Em ambito internacional, o Brasil € signatario e também um dos
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membros fundadores da OIT (Organizagdo Internacional do Trabalho, 1983). A organizacio possul
na constituicio de sua declaragdo magna, em seu artigo primeiro e respectivos paragrafos, a garantia
e conservacdo do emprego para pessoas com deficiéncia, de forma a viabilizar e promover sua
integracéo e reintegracéo social, norteando a oferta e acesso a reabilitagido profissional.

No que se refere ao ambito nacional, temos a Constituicdo de 1988, que traz artigos especificos
sobre a garantia de acesso a saude, a educacéo, ao trabalho e ao lazer das pessoas com deficiéncia,
aprimorados recentemente pela Lei Brasileira de Inclusio, n° 13.146 (LBI, 2015).
Sobre empregabilidade, a LBl aponta em seu capitulo IV — DO DIREITO AO
TRABALHO, artigo 34, avancos relacionados a promogao do acesso ao
trabalho digno para pessoas com deficiéncia, considerando o direito
a escolha e aceitacio de um posto laboral que esteja de acordo
com o desejo do trabalhador com deficiéncia, acompanhado
da oferta e garantia de um ambiente acessivel, inclusivo e em
igualdade de oportunidades com as demais pessoas.

Todas estas legislagbes foram e sdo fundamentais para
0 avanco da inclusdo profissional de pessoas com

deficiéncia, mas vale ressaltar que uma lei, em especifico,

se destaca em termos de resultados obtidos a respeito

desta tematica. Esta lei € conhecida como “Lei de Cotas”,

enquadrada no artigo 93 da Lei 8.213 (1991), que diz:

Art. 93. A empresa com 100 (cem) ou mais empregados esta
obrigada a preencher de 2% (dois por cento) a 6% (cinco por
cento) dos seus cargos com beneficiarios reabilitados ou pessoas
portadoras de deficiéncia, habilitadas, na seguinte proporgao:

[ -até 200 empregados 2%;
II-de 201 a 500 3%;
Il - de 501 a 1.000 4%;
IV - de 1.001 em diante B%.

V - (VETADO). (Incluido pela Lei n°® 13146, de 2015)



Tal legislacdo comemorou recentemente trinta e dois anos de
existéncia, mas tornou-se de fato fundamental e eficaz apds o ano
de 2001, data em que se iniciou a aplicacio dos termos de ajuste de
conduta (TAC) e multas especificas as empresas que nao cumprem
a cota exigida. Vale destacar, que foram concedidos dez anos
desde sua aprovacido em 1991, dando as empresas, instituicdes
e a sociedade civil, a oportunidade para que se preparassem e
mudassem o rumo da histéria até aquele momento em relacéo a
exclusdo de pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho, mas
de fato, asinclusdes s6 comecgaram a ser realizadas apds a aplicacio
da lei por meio de medidas disciplinares.

Ao analisar os dados relativos a incluséo de pessoas com deficiéncia
no mercado de trabalho, antes da aplicacdo das medidas
disciplinares da Lei de Cotas, ha de fato um avango significativo no
cenario. Em 2001 - ultimo ano sem a aplicacdo da Lei - segundo 0s
dados da RAIS (Relacdo Anual de Informacdes Sociais), tinhamos
no Estado de S&o Paulo 601 pessoas com deficiéncia trabalhando,
vinte e dois anos apos o inicio da fiscalizacdo, segundo o mesmo
orgdo (RAIS, 2020), temos 1644656 mil pessoas com deficiéncia
trabalhando no Estado de Sao Paulo.

Ou seja, a evolucao do volume de contratacio € notdria, 0 que nos faz
pensar que, sem a lei, dificilmente teriamos um avango significativo
na oferta de oportunidades para pessoas com deficiéncia. Contudo,
ao olhar os numeros gerais relativos a Lei de Cotas, segundo o
relatério do Departamento Intersindical de Estatistica e Estudos
Socioecondmicos 2022 (DIEESE), temos no pais cerca de 900 mil
postos de trabalho reservados para pessoas com deficiéncia, e
somente 495784 postos de trabalho estio ocupados, demonstrando
que a jornada pela equidade em relacéo a empregabilidade deste
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publico esta distante de ser alcangada para que seja realizado o que legalmente
esta previsto.

Ao olhar para o perfil dos 154465 mil trabalhadores apontados no relatério citado,
um fator que chama a atencéo, ¢ que somente 10,52% destes trabalhadores tem
entre 18 e 24 anos. Ou seja, 0s jovens com deficiéncia sdo 0 grupo minoritario
quando se pensa em inclusdo profissional, acendendo uma “luz amarela” a
respeito da importancia de se pensar acdes que fomentem a empregabilidade
das geracoes futuras.

Outra informacio que nos chama atencio, neste mesmo relatorio, € que apenas
11,42% destas vagas sAo ocupadas por pessoas com deficiéncia intelectual/
mental, sendo este o publico que menos ¢ incluido no mercado de trabalho em
relacéo as pessoas com outros tipos de deficiéncias.

Ao pensar nestes dois aspectos, a Lei 10,097 (2000), conhecida como Lei do
Aprendiz, se apresenta como sendo uma importante aliada para que consigamos
promover a empregabilidade de pessoas com deficiéncia que n&o tiveram a
oportunidade de ingressar no mundo do trabalho? - especialmente jovens com
deficiéncia intelectual - com o devido apoio e acompanhamento. Um destaque
ainda da legislacéo, para aqueles que possuem mais de 24 anos, € que neste
caso, a lei permite que pessoas com deficiéncia sejam aprendizes sem restricio
ou limite de idade maxima.

Vale ressaltar, que todas as acdes de empregabilidade pautadas pelas leis citadas
acima, devem estar em consonancia com as normativas trazidas pela Lei 8069,
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA, 1990).

Diante daspossibilidades trazidas pelo cenario legislativo brasileiro descrito neste
texto, surge a questao de como apoiar as pessoas com deficiéncia, em especial
jovens com deficiéncia intelectual e Transtorno do Espectro Autista (TEA), como
fol demonstrado, s&o o publico mais excluido do mercado de trabalho formal.

2 Mundo do trabalho, nesta perspectiva, tem o sentido de apresentar a temética que compde os comportamentos, valores e principios que
norteiam o cendario de qualificacéo e incluséo laboral.



Como fazer a incluséo de forma digna e com 0 maximo de autonomia possivel
no mercado de trabalho?

A experiéncia do Instituto J6 Clemente (IJC) na Incluséo Profissional de
pessoas com deficiéncia por meio do Emprego Apoiado

O olhar para a inclusdo social do Instituto J6 Clemente (IJC) existe desde
O surgimento da instituigdo, no entanto, o trabalho da ultima década em
relacdo a empregabilidade, destaca-se pela quantidade e qualidade das
acodes realizadas. No ano de 2013, o Instituto tornou-se instituicdo formadora
da aprendizagem, e passou a utilizar como referéncia de suas atividades a
metodologia do emprego apoiado. Desde entdo, foram feitas pelo Instituto Jo
Clemente (IJC) mais de 4.000 mil inclusdes de jovens, adultos e idosos com
deficiéncia intelectual e/ou Transtorno do Espectro Autista (TEA) no mercado
de trabalho, sempre com a taxa de permanéncia de pelo menos 90% das
pessoas incluidas, acompanhadas por um periodo de 12 meses.

O uso de uma metodologia que trabalha passo a passo as etapas que
devem ser cumpridas para a criacdo dos apoios necessarios ao ambiente e,
principalmente, para as pessoas com deficiéncia incluidas, ¢ um dos fatores
chave para o desenvolvimento do trabalho.

Outro fator, unido ao rigor pratico das agdes trazidas pela metodologia, € o
entendimento epistemologico e, por vezes filosofico, das acdes promovidas
pelos profissionais que desenvolvem o trabalho. Promover canais de escuta
gue envolvam os familiares, profissionais de apoio e principalmente as pessoas
com deficiéncia no percurso, s&o fundamentais para a entrega dos objetivos
tracados.

Outro ponto importante de destaque, € que assim como toda pratica de incluséo
desenvolvida com base no modelo social da deficiéncia, o protagonismo das
acdes, a direcio que guia o projeto, € sempre dado pela pessoa com deficiéncia,
sendo a equipe de profissionais, familiares, o Estado e a sociedade civil
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como um todo, responsaveis por apoiar e reconhecer o
individuo por suas habilidades e necessidades de
transgredir as barreiras sociais, fisicas e culturais
presentes na sociedade.

Neste aspecto, o filésofo Axel Honneth
(Martinez, 2023 apud Honneth, 2003), cita
a existéncia de trés esferas fundamentais
que fazem parte da formacéo de todo
individuo. A primeira delas é relativa a
esfera amorosa, com frequéncia iniciada
no nucleo familiar® e, depois, estendida
ao0s pares que o individuo ira encontrar
em sua trajetdria. A segunda esfera diz
respeito aos direitos que a pessoa ira
acessar durante sua vida, na maioria das
vezes, fornecido pelas politicas publicas
geradas pelo Estado. Por fim, encontra-se a
estima social e o reconhecimento reciproco,
dado pela sociedade e pelas formas de
comunidades que o individuo vivencia em sua
trajetoria.

Portanto, um projeto de vida direcionado a pessoas com

deficiéncia que pretende promover a inclusido em sua esséncia, ha de considerar
a importancia destas trés esferas citadas acima, unido ao processo metodolégico
estruturado, pois 0 conjunto destas a¢gdes culminara na construcdo de um ambiente
humanizado que promova seguranga e, principalmente, na autonomia a todos 0s
envolvidos, principalmente as pessoas com deficiéncia que mais necessitam de apoio
em seu processo de incluséo e pertencimento.

3 Para Honneth, nucleo familiar ndo se restringe apenas aos lagos consanguineos, mas sim, aos individuos que apoiam e trocam afetos com a pessoa em
seus primeiros anos de vida.
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13. Atuacado em rede nos casos de violéncia
contra criancas e adolescentes com deficiéncia

Juliana d’Avila Defino!
Luciana Sanches?

Resumo

A Rede de Defesa e Garantia de Direitos € composta por um conjunto
de instituicdes e profissionais que se dedicam a proteger os direitos
fundamentais de criancas e adolescentes, dentre outras atividades. Essa
rede desempenha um papel primordial na prevencio e na resposta a
situacdes de risco e violacio de direitos de criancas e adolescentes com
deficiéncia.

Os profissionais que fazem parte dessa rede, frequentemente, enfrentam
desafios complexos e diarios em seus atendimentos. Para supera-los, a
implementacio de protocolos e a elaboracio de relatérios de atendimento
séo estrategias fundamentais. Os protocolos estabelecem diretrizes para
abordar situacdes especificas, garantindo uma atuacio consistente e
bem-informada por parte dos profissionais e, os relatérios de atendimento
reunem detalhes importantes das intervencdes, permitindo uma analise
criteriosa do caso e subsidiando a tomada de decisdes futuras da equipe
no atendimento.

Rede de Defesa e Garantia de Direitos

No contexto do Sistema de Garantia de Direitos, ¢ indiscutivel que o trabalho
em rede desempenha um papel crucial na busca por uma sociedade
mais justa e equitativa. Essa rede se estabelece como um delicado tecido

1 Cientista Social pela Faculdade de Filosofia, Letras e Ciéncias Humanas (FFLCH) da Universidade de Sao Paulo e Pesquisadora
Social do Centro de Apoio Técnico da 1. Delegacia de Policia da Pessoa com Deficiéncia.

2 Graduada em Psicologia pela Universidade Camilo Castelo Branco. Mestre em Disttirbios do Desenvolvimento pela Universidade
Presbiteriana Mackenzie. Atuou como psicéloga no Centro de Apoio Técnico da 12 Delegacia de Policia da Pessoa com Deficiéncia
de Sao Paulo, Atualmente esté no servigo de Defesa e Garantia de Direitos do Instituto J6 Clemente (IJC) no projeto “Incluséo, mais
que um direito! em parceria com o Conselho Estadual dos Direitos da Crianca e do Adolescente.
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de interacdes entre diversos setores, como educacio, assisténcia
social, saude, seguranca publica, sistema de justica, conselhos
tutelares e organizagdes do terceiro setor. A colaboragio e a
troca de informagdes séo os alicerces dessa estrutura, permitindo
construcdes coletivas e decisdes democraticas que visam garantir
direitos fundamentais.

No entanto, € importante reconhecer que a complexidade dessa
rede também traz desafios. A oferta de formagdes, eventos e rodas
de conversa ¢ vasta, porém, a realidade do cotidiano dos servicos
muitas vezes limita a participacio de todos. Profissionais enfrentam
angustias em suas atuacdes, especialmente quando lidam com
casos sensiveis que envolvem a violéncia sexual. A morosidade
nos processos, a sobrecarga de trabalho, a quebra de sigilo e a
responsabilidade ética geram preocupacdes legitimas. A escrita de
relatdrios, depoimentos e a necessidade de comparecimento em
audiéncias adicionam uma camada de desafio a essa complexa
teia de obrigacoes.

A compreensao profunda sobre a atuacdo da rede de protecio
¢ fundamental para a execucido de um bom trabalho. Isso néo
apenas facilita a definicio de estratégias de cuidado para criancas
e adolescentes com deficiéncia, mas também auxilia na mitigacéo
dos obstaculos enfrentados pelos profissionais envolvidos. Acdes
isoladas ou abordagens hierarquizadas s&o insuficientes e podem
até levar a violacdes de direitos. A coeséo da rede, baseada na
horizontalidade, interconexdo e na cooperacéo, € um caminho
possivel para enfrentar os desafios e garantir um acesso pleno e
efetivo aos direitos de todos.



Violéncia e rede

Em casos que envolvem violéncia sexual contra criangas e adolescentes com
deficiéncia, a atuacdo dos servicos e dos profissionais &€ de extrema importancia
para garantir que sejam adequadamente assistidas, seus direitos sejam preservados
e que suas vozes néo sejam silenciadas. Faz-se necessario adotar abordagens
sensiveis, acessiveis e inclusivas para construir relatérios que efetivamente
subsidiem as agdes na rede de defesa e garantia de direitos.

Em um primeiro momento garantir assisténcia adequada ¢ ofertar um atendimento
acolhedor, e seguro para a crianca e o adolescente. Os profissionais devem ser
capacitados para entender as particularidades das deficiéncias e possibilitar
estratégias de comunicagio acessivel, adaptando sua conduta de acordo com as
necessidades individuais. E essencial estabelecer um vinculo de confianca para
gue a crianca e ou adolescente se sinta a vontade para compartilhar a experiéncia
vivenciada.

Em casos de violéncia sexual, 0 respeito a privacidade e ao bem-estar emocional da
crianca e do adolescente € fundamental. O processo de coleta de informacdes deve
ser delicado e empatico, considerando as diferentes formas de comunicacao. Nesse
sentido, o uso de diferentes materiais e de técnicas de entrevista adequadas para
criancas e adolescentes com deficiéncia € indispensavel para obter informagdes
precisas e relevantes.

Cabe também ofertar orientacdes as familias. As familias devem ser envolvidas
desde o inicio, informadas sobre os procedimentos, sobre todas as etapas do
atendimento e consultadas sobre as necessidades e preferéncias da crianca.
Isso n&o apenas respeita o papel da familia na vida da crianca ou adolescente,
mas também contribui para a construcio de um ambiente de apoio que facilite o
processo de elaboragéo da violéncia.




Desafios

No entanto, € importante reconhecer que o percurso de cuidado pode ser repleto de
obstaculos e dificuldades. Os profissionais podem se deparar com questdes como a falta
de evidéncias materiais. Nesses momentos, € crucial que os profissionais entendam que
a materialidade nem sempre € o unico indicador de violéncia sexual. Eles devem buscar
uma compreenséo abrangente da situacgio, considerando fatores emocionais,
comportamentais e testemunhais que possam corroborar o relato da crianca e
do adolescente, concentrando e documentando na medida do possivel essas
informacoes.

Como vencer esses desafios

Os profissionais devem estar bem informados sobre o0s protocolos
legais e éticos relacionados a esses casos. Manter registros detalhados,
documentar todas as interacdes e comunicar-se de forma transparente
com 0s profissionais da rede sdo praticas essenciais. A criacio de diretrizes
que orientem a abordagem adequada e a construgio de relatérios completos
e sensiveis ¢ fundamental para assegurar que a voz das criangas e adolescentes
com deficiéncia ndo seja silenciada.

Com base nesse cenario, como os profissionais podem atuar para minimizar riscos e garantir
um atendimento mais qualificadonos casos de violéncia sexual, sobretudo cometidos contra
criancas e adolescentes? A partir da experiéncia vivenciada pela equipe multidisciplinar
no Centro de Apoio Técnico da 12 Delegacia de Policia da Pessoa com Deficiencia, podemos
destacar duas estratégias: a primeira, diz respeito ao estabelecimento de protocolos de
atendimento e a segunda sobre a importancia de um relatério técnico bem estruturado.
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Protocolos de atendimento

Estabelecer protocolos de atendimento & fundamental em diversos contextos,
especialmente em areas que lidam com atendimento direto nos servigos
publicos. Esses protocolos s&o conjuntos de diretrizes e procedimentos pré-
definidos que visam garantir a qualidade, eficiéncia, segurancga e consisténcia
nas interacdes entre os profissionais e as pessoas que estao sendo atendidas.
Eles facilitam a integracdo de novos membros da equipe, fornecendo
instrucdes claras sobre como lidar com situagdes. Abaixo, apontamos alguns
aspectos importantes na utilizacéo de protocolos de atendimento:

Padronizacio: os protocolos bem definidos também facilitam a padronizacéo
do atendimento. Assim, qualquer pessoa da equipe que esteja envolvida no
atendimento sabera quais 0s passos necessarios para realizacdo do mesmo.

Eficiéncia: os protocolos auxiliam, ainda, na otimizacdo do trabalho,
pois servem como guias e orientacdo dos passos a serem percorridos
em determinado atendimento, reduzindo o tempo e dirimindo duvidas.
Consequentemente, as chances de revitimizaco da crianca e do adolescente
atendidos também séo evitadas.

Transparéncia e seguranca: ao utilizarmos protocolos, garantimos ao
atendimento transparéncia nas atividades, uma vez que 0s procedimentos
estéo acessiveis a todos os profissionais envolvidos. Isso garante também,
seguranca a pessoa que esta recebendo tal atendimento.

95



96

Contudo, nfo basta apenas estabelecer os protocolos. Eles devem
ser regularmente revisitados a fim de garantir a melhoria continua do
Servico.

Relatorios de atendimento

Com relacéo aos relatérios de atendimento, apontamos, a partir da
experiéncia vivenciada pelas profissionais do Centro de Apoio Técnico
da 18 DPPD, algumas informacdes que julgamos serem essenciais na
elaboracéo deste documento.

Assim, propomos aos profissionais que todos os relatdrios de atendimento
contenham, além dos dados pessoais, informagdes sobre o atendimento,
a conduta e os encaminhamentos adotados.

O ponto de partida é a realizacéo de um atendimento psicossocial (com
equipe multidisciplinar), fundamental para o entendimento do caso. A
partir desse atendimento algumas informacdes devem estar registradas.

Pode-se comecar com uma explicagao geral sobre o que ¢ a deficiéncia,
incluindo sua natureza diversa e os impactos que as barreiras podem ter
na vida das pessoas com deficiéncia. Em seguida, abordar a definicdo de
deficiéncia de acordo com a Lei Brasileira de Inclusdo (Lein® 13.146/2015),
assim como citar alguns autores de referéncia nesta tematica, ou
pesquisas que envolvem a demanda apresentada. Aqui, selecionamos
um exemplo do que foi mencionado:

“Cabe salientar, que hoje a Lei Brasileira de Inclus&o (LBI) define que “pessoas com
deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, 0 qual em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir
sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condicdes com as
demais pessoas”.



Assim, a deficiéncia atualmente é vista a partir da interacéo entre individuo e seu
meio, ou seja, sob a dtica da funcionalidade e da participacao social. Essa perspectiva
amplia o olhar sobre a deficiéncia, antes reduzida a uma condicio apenas médica
do ponto de vista da seara da saude, para assumir um lugar mais social e politico,
desfocando dos olhares ultrapassados das incapacidades e limitacdes.

Prevalece ainda a compreenséo, para fins de documentacdo, que a Deficiéncia
Intelectual tem inicio antes dos 18 anos de idade, caracterizando-se por importantes
limitacdes no funcionamento intelectual e no comportamento adaptativo, expresso
nas habilidades conceituais e praticas.

De modo pratico, no dia a dia, o adolescente com deficiéncia intelectual podera
necessitar de diferentes apoios. A aprendizagem adequada e a comunicagio
acessivel serdo fundamentais para que o mesmo possa realizar diferentes atividades
em seu cotidiano.

Faz-se pertinente entender que as pessoas com deficiéncia intelectual ndo possuem
uma vulnerabilidade inerente e relacionada a deficiéncia, mas sim que se tornam
vulneraveis a partir de uma cultura de omissao, isolamento, e muitas vezes situagoes
de preconceito.

Embora seja comum a crenca de que as pessoas com deficiéncia intelectual séo
“infantilizadas”, muitas de suas concepgoes de vida sdo dadas pela privacdo de um
convivio social abrangente, pela superficialidade/omissdo de muitas informacoes
recebidas. Informacdes, vocabuldrio e repertdrio linguistico muitas vezes limitado”.

No exemplo acima, fica evidente como um documento bem elaborado
pode estabelecer uma base sdlida para entender a deficiéncia
intelectual.

Ao redigir um relatério, o profissional tem a oportunidade de
apresentar a base conceitual dessa condicdo, mas também de
destacar os desafios que a pessoa enfrenta em sua vida diaria. Além
disso, € importante abordar a existéncia de uma rede de apoio, seja
ela familiar ou comunitaria. Ao incluir esses elementos, 0 documento
se torna uma ferramenta valiosa para outros profissionais que o
ler&o, permitindo uma compreenséo mais completa das dificuldades
enfrentadas pela pessoa e dos recursos necessarios para apoia-la.
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O relatdrio é essencial para que os leitores possam entender quem € o sujeito que esta
sendo narrado em documento. Detalhar os desafios cotidianos e o suporte disponivel
ajuda a contextualizar a vida da pessoa com deficiéncia intelectual. Dessa forma,
0s profissionais que interagem com o individuo podem ter uma vis&o mais ampla
de suas necessidades, limitagdes e capacidades, promovendo uma abordagem de
atendimento mais eficaz e centrada no usuario.

O entendimento de como a deficiéncia intelectual se relaciona com a violéncia é
essencial para fornecer uma visdo completa do caso. Isso ndo apenas aprofunda
o conteudo do relatério, mas também contextualiza o cendrio em um ambito mais
amplo. Por meio dessa abordagem, € possivel identificar padroes, compreender 0s
fatores subjacentes e elaborar recomendacdes mais embasadas.

Exemplificando: A percepcao errénea de que pessoas com deficiéncia intelectual
s80 “infantilizadas” esta profundamente enraizada em nossa sociedade. No entanto,
essa concepcao ndo surge apenas da crenga equivocada, mas também da privagéo
de interagdes sociais abrangentes e da falta de informacdes adequadas. Muitas
vezes, essas pessoas enfrentam limitacdes em termos de informacdes, vocabulario e
repertorio linguistico, 0 que contribul para sua exclusdo de conversas mais profundas
e educativas. Essa percepcio equivocada torna essas pessoas mais vulneraveis
a violéncia sexual, pois podem nao entender como se defender de abusos ou
reconhecer comportamentos sexuais inadequados.

Essa ¢ uma informacio importante quando se trata de casos de violéncia sexual.
Como um adolescente val nomear algo como apropriado ou inapropriado se ele
nao teve informacéo? Um estudo realizado por Barros, Brino e William (2008)
explorou a vulnerabilidade de mulheres com deficiéncia intelectual a situacdes de
abuso sexual. O estudo revelou que essas mulheres careciam de habilidades de
autoprotecéo, como a capacidade de reconhecer situacdes de risco, recusar pedidos
de abusadores, escapar de situacdes perigosas e relatar o ocorrido a pessoas de
confianca. No entanto, mesmo que as participantes tenham reconhecido possiveis
situacdes abusivas, suas habilidades de autoprotecio se mostraram inadequadas,




deixando-as vulneraveis a abusos sexuais. Isso demonstra claramente a necessidade urgente
de educacio sexual acessivel e adaptada as necessidades das pessoas com deficiéncia
intelectual. A auséncia de tal educacio deixa essas pessoas em um estado de desamparo,
incapazes de compreender plenamente 0 que € apropriado e como se proteger. A falta
de acesso a essa educacio deixa uma lacuna perigosa na capacidade dessas pessoas de
construir narrativas, compreensoes e estratégias de protecéo em relacio ao abuso sexual.

Portanto, a incorporacéo da literatura e das pesquisas no processo de elaboracio
de documentos eleva a qualidade do trabalho, fornecendo uma base solida de
conhecimento. Esse embasamento n&o apenas enriquece o conteudo, mas
tambeém possibilita uma analise mais aprofundada do caso, considerando
suas dimensodes individuais e sociais.

Em sintese, a producéo de documentos bem embasados é fundamental
para uma compreensio aprofundada das questdes relacionadas
a deficiéncia intelectual e a violéncia. Ao frazer conceitos
fundamentais, desafios cotidianos e a rede de apoio disponivel, o
relatdrio se torna uma ferramenta eficaz para outros profissionais
envolvidos no cuidado da pessoa com deficiéncia intelectual.
Considerar o proposito do documento e a contribuicio da literatura
e pesquisas ajuda a garantir uma abordagem mais qualificada e
sensivel ao fendmeno da violéncia e suas implicacdes.

Para finalizar, no contexto de atendimento ha casos complexos e de
alta vulnerabilidade e os profissionais devem aderir a um conjunto
de principios éticos que orientam suas acgdes. Isso inclui 0 respeito pela

dignidade e autonomia das pessoas atendidas, a busca por clarificar as
informacdes, e a manutengdo do sigilo e confidencialidade. Esses principios
garantem que os individuos sejam tratados com respeito e sensibilidade, enquanto
suas informacdes pessoais e privadas sao protegidas.

Consideracdes finais

Ao fornecer orientacdes seguras e encaminhamentos apropriados, a equipe multidisciplinar
demonstra um comjpromisso com o bem-estar da pessoa atendida. As informacdes e analises
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presentes no documento permitem que a equipe tome decisdes mais assertivas, considerando a complexidade
do caso, as necessidades da pessoa envolvida e as melhores praticas na abordagem de atendimento, garantindo
que nenhum aspecto relevante seja negligenciado.

Além disso, a conduta ética exige que a equipe profissional mantenha o sigilo e respeite a privacidade da pessoa
atendida. Isso significa que as informacdes confidenciais compartilhadas durante o processo de atendimento
n&o podem ser divulgadas sem o devido consentimento. Esse compromisso com o sigilo ndo apenas fortalece
a confianca entre o profissional e a pessoa atendida, mas também reforca a responsabilidade ética de proteger
a privacidade da familia.

Em resumo, a atuacéo profissional pautada na conduta ética, desempenha um papel vital na abordagem de
casos sensiveis e complexos. Ela orienta a maneira como os profissionais conduzem seu trabalho, desde a
coleta de informacdes ateé a tomada de decisdes objetivando também a interacdo com a equipe multidisciplinar.
Qualquer producio escrita, bem elaborada contribui significativamente para o resultado final de cada caso.
Assim, todo e qualquer registro, configura a manifestacio técnica do profissional, suas observacoes e acoes
documentadas, garantindo que sua conduta profissional n&o foi omissa ou negligente. Esse registro configura a
memoria do caso que podera ser consultado ha qualguer momento se necessario pela rede de protecio.
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