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RESUMO

Na nossa sociedade, as méaes de pessoas com deficiéncia historicamente tém
dedicado um cuidado integral a estes, na maioria dos casos. O que pouco se
sabe é que esse cuidado perpassa questbes que precisam ser refletidas
analisando uma lacuna presente nessa “responsabilidade” imposta a essas
mulheres, que € ao ser descoberta a presenca da deficiéncia na vida destes filhos
elas vivenciarem o abandono. E através dessa compreensdo que este trabalho
almejou desvelar as dificuldades advindas do abandono afetivo e social as maes
de pessoas com deficiéncia. Especificamente a busca foi por compreender o
trajeto do reconhecimento da pessoa com deficiéncia enquanto sujeito de direito;
apreender os rebatimentos das vulnerabilidades vividas pela pessoa com
deficiéncia, bem como a intervencao da Lei Brasileira de Inclusdo para combater
esse cenario; e por fim elencar os principais elementos do impacto sofrido pelo
abandono as maées de pessoas com deficiéncia. Essas pretensdes foram
materializadas a partir dos seguintes processos metodoldgicos: pesquisa
bibliografica, do tipo descritiva e exploratéria, baseada em uma abordagem
qualitativa. O estudo aponta que a ocorréncia do abandono afetivo e social
acarreta sobrecarga as maes que vao desde o desgaste fisico ao mental, das
lacunas do convivio familiar ao comunitario e a auséncia estatal. Conclui-se que
se faz necessario uma maior conscientizacdo, um trabalho psicossocial, com uma
rede social de apoio para transformar a realidade dessas méaes-cuidadoras.

Palavras-chave: Abandono Afetivo. Abandono Social. Maes. Pessoa com
Deficiéncia.



ABSTRACT

In our society, mothers of people with disabilities have historically dedicated
integral care to them, in most cases. What is little known is that this care goes
through issues that need to be reflected upon by analyzing a gap present in this
"responsibility” imposed on these women, which is that when the presence of
disability is discovered in the lives of these children, they experience
abandonment. It is through this understanding that this work aimed to unveil the
difficulties arising from the affective and social abandonment of mothers of people
with disabilities. Specifically, the search was to understand the path of the
recognition of the person with disability as a subject of law; to apprehend the
consequences of the vulnerabilities experienced by the person with disability, as
well as the intervention of the Brazilian Law of Inclusion to combat this scenario;
and finally to list the main elements of the impact suffered by the mothers of
people with disabilities due to abandonment. These intentions were materialized
from the following methodological processes: bibliographical research, of the
descriptive and exploratory type, based on a qualitative approach. The study
points out that the occurrence of affective and social abandonment overloads the
mothers, ranging from physical to mental wear, from the gaps in family and
community life to the absence of the state. It is concluded that a greater
awareness and psychosocial work is necessary, with a social support network to
transform the reality of these mothers-caregivers.

Keywords: Affective Abandonment. Social Abandonment. Mothers. Person with
Disabilities.
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INTRODUCAO

A espera pelo nascimento do bebé é repleta de desafios sobre o novo
universo ao qual os pais e sobretudo as maes estao inseridas, e diversas vezes
ao se confirmar a existéncia de algum tipo de deficiéncia ocorre o fenémeno do
abandono, seja pelo companheiro, familiares ou pela sociedade. Neste sentido,
quais os determinantes deste abandono na perspectiva das maes?

Esta motivacdo foi 0 que nos guiou para trabalhar a tematica neste
Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC). Isso porque estas méaes precisam
também de uma atencdo para as suas demandas por historicamente lhes serem
imposto o papel do cuidado e que diante da presenca da deficiéncia na vida dos
filhos, esse papel é ainda mais acirrado, onde o cuidado na maioria dos casos fica
integralmente sob sua responsabilidade, o que gera um conjunto de demandas
para estas lidarem no seu cotidiano.

Esse abandono enquanto um dos fenbmenos que tem sido presente na
realidade destas maes gera impactos nos seus modos de vida. Nesse contexto foi
desenvolvida esta pesquisa com o0 objetivo geral desvelar as dificuldades
advindas do abandono afetivo e social as maes de pessoas com deficiéncia. Para
tanto, foi necessario compreender o trajeto do reconhecimento da pessoa com
deficiéncia enquanto sujeito de direito; apreender o0s rebatimentos das
vulnerabilidades vividas pela pessoa com deficiéncia, bem como a intervenc¢éo da
Lei Brasileira de Inclusdo para combater esse cenario; e por fim elencar os
principais elementos do impacto sofrido pelo abandono as mées de pessoas com
deficiéncia.

Diante disso o caminho metodol6gico percorrido foi baseado em pesquisa
bibliografica, do tipo descritiva e exploratéria com abordagem qualitativa. Os
materiais utilizados foram buscados através do Google Académico, considerando
o objeto de estudo que foi o fenbmeno do abandono as maes de pessoas com
deficiéncia.

Pesquisar sobre o tema proposto foi uma escolha diante da centralidade
que estas maes tem tido historicamente, em que na maioria dos casos sao as
cuidadoras integrais, aliada a urgéncia do debate dessas dificuldades vivenciadas

com o abandono, e também pelo convivio com méaes que sofreram tal situacéo,
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baseando-se no trabalho exercido na Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais - APAE de Juazeiro do Norte (CE).

Neste caminho, o estudo tem sua relevancia na medida em que este
campo de reflexdo ainda é escasso quando comparado aos demais. A maioria
das pesquisas concentram-se nos filhos em si, entdo, essa pesquisa contribui
para que as demandas das mées também sejam visualizadas, e ndo so isso,
abriu-se uma pauta para se pensar propostas interventivas para a realidade
vivenciada pelas mesmas. Tendo assim, um retorno para o campo académico,
cientifico, social e pessoal por ter visualizado na temética um desejo de pesquisar
sobre que foi concretizado.

No mais, ressalta-se que a seguir, serdo apresentados os trés capitulos
que foram construidos para dar conformidade a toda a proposta planejada, em
gue no primeiro versou-se sobre o caminho percorrido para o reconhecimento da
pessoa com deficiéncia enquanto sujeito de direitos, visto que foi uma ardua luta
para conquistar uma visdo que fosse de acessibilidade e inclusdo social, ainda
gue hoje ainda existam entraves para isso.

O segundo capitulo, retrata as vulnerabilidades sociais enfrentadas pela
pessoa com deficiéncia em nossa sociedade, e como isso gera dificuldades na
sua sociabilidade e exercicio da cidadania, buscando também destacar a LBI
como instrumento juridico que guia toda uma doutrina de direitos para esse
publico, gerando uma visdo e consequentemente a necessidade de implantacéo
de mecanismos como programas, projetos e politicas publicas.

E por fim, no ultimo capitulo sdo apresentadas as consideracfes acerca do
caminho metodoldgico percorrido e os resultados e discussdes, apontando a partir
dos achados da pesquisa, contribuicbes ao debate da tematica escolhida, que sao
imprescindiveis para o reconhecimento de que as maes precisdo de uma atencao,

um olhar de cuidado para as suas demandas.
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CAPITULO |: PESSOA COM DEFICIENCIA COMO SUJEITO DE DIREITOS: da
exclusao ao reconhecimento

Neste capitulo, iremos abordar os principais marcos que a pessoa com
deficiéncia vivenciou de modo geral, e apds isso com enfoque na realidade
brasileira até a chegada das legislagbes que defendem seus diretos, e
principalmente as reconhecem enquanto sujeitos de direito. Para tanto, no
primeiro momento refletimos sobre o processo do seu reconhecimento, que
percorreu longos anos de exclusdo da sociedade, e em um segundo momento 0s
mecanismos que surgem apds o advento da constituicdo de 1988, fomentando

assim a defesa desse grupo social que ja foi, e ainda é tdo discriminado.

1.1 ABORDAGEM HISTORICA DA PESSOA COM DEFICIENCIA NO SEIO DA
SOCIEDADE: da condi¢cdo desumana ao aparato da protecéo pela CF de 1988

Para que se possa compreender a realidade da pessoas com deficiéncia,
tal qual o modelo estabelecido hoje, que demarca um conjunto de direitos,
reconhecimento e protecdo social, torna-se necessario um resgate aos principais
elementos historicos, que diga-se de passagem tem um longo e arduo percurso,
pela visdo que a sociedade concebia sobre este publico, e principalmente o
tratamento que era dado.

Antes dessa abordagem, é importante se atentar para o uso do termo ao
tratar deste publico, pois é este um dos primeiros preconceitos em torno de sua
estigmatizacao. Partindo dessa concepcao, utiliza-se assim, o termo Pessoa Com
Deficiéncia (PCD). Para entender o uso do termo PCD, deve-se observar o
proprio processo histérico e as mudancas de paradigma voltados ao

reconhecimento da PCD. De inicio,

Devido ao processo de politizagdo e a mudanca de paradigma de
exclusdo para inclusdo social, também comecaram a mudar os nomes
que designavam as pessoas com deficiéncia, e termos como “aleijado”,
“defeituoso”, “incapacitado”, “invalido” foram paulatinamente substituidos
pela expressado “pessoa deficiente”. Um avango dado a utilizagdo do
termo “pessoa” para lembrar que, antes de ter uma deficiéncia, tratava-

se de uma pessoa. (PAIVA E BENDASSOLLI, 2017, p. 424).
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No entanto, pessoa deficiente foi posteriormente modificado para PCD, que
desde a década de 1990 vem sendo utilizado e aceito nas mais diversas esferas,

conforme sinaliza

Os movimentos mundiais de pessoas com deficiéncia, incluindo os do
Brasil, estdo debatendo o nome pelo qual elas desejam ser chamadas.
Mundialmente, ja fecharam a questdo: querem ser chamadas de
“pessoas com deficiéncia” em todos os idiomas. (SASSAKI, 2005, p. 05).

Portanto, essa terminologia é tida como a mais adequada, e desde a
década de 1990 vem sendo utilizada, apesar de muitos documentos legais, como
até mesmo a nossa Constituicao utiliza ainda a “portadora”, o que se espera que
em breve seja alterado.

Outro fato é a distincdo entre doenca e deficiéncia, pois sdo duas coisas
totalmente diferentes, que historicamente ambas tem sido utilizadas como
sindnimo, principalmente pela concep¢do de um modelo biomédico que assim
concebeu a deficiéncia como doenca (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009). Nesta
direcéo, a cartilha do Programa de Inclusdo de Pessoas com Deficiéncia (2017),

da Fundacéo Escola Nacional de Administracao Publica (ENAP), vem dizer que,

O conceito de pessoa com deficiéncia esta baseado no modelo social de
deficiéncia. Nessa perspectiva, a deficiéncia ndo é algo que se
encerra no corpo dos individuos com impedimentos. Também né&o é
lesdo, ou uma doencga a ser curada, mas uma questdo a ser abordada
por toda a sociedade, € uma constatacdo de que o ambiente tem
relacdo direta na liberdade da pessoa com limitagdo funcional, que
podera ter sua situagdo agravada por conta das relagBes e barreiras
gue podem lhe prejudicar o desenvolvimento e 0 exercicio de direitos.
(ENAP, 2017, p. 08).

Esse modelo social que vai para além da concepcao de doenca tem sido
disseminado seja por movimentos, documentos legais e acbes, provocando
mudanc¢as em mais uma visdo que se limita e gera discriminacéo para as pessoas
com deficiéncia. E é para que ndo restem duavidas que reforcando essa

perspectiva de pensamento, apresenta-se a seguir, a concepcao de deficiéncia:

Art. 20 Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem
impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, o qual, em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir
sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condi¢cdes com as demais pessoas. (BRASIL, 2019, p. 09).
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Assim, pode-se visualizar um conceito que vai além da mera presenca de
uma doencga, conectando ao contexto social vivido pela pessoa, na medida que
este se apresenta como campo em que sera desenvolvida sua vida, expectativas,
relacdes.

Agora, partindo para apreensao historica, destacamos inicialmente que o
trato ao publico era influenciado por questdes culturais, sociais e religiosas em
gue os registros historicos apresentam agressao, exclusao e até mesmo o destino
precoce de morte para 0s que nasciam com algum tipo de deficiéncia, isso

considerando épocas desde tempos primitivos.

De acordo com os historiadores a sobrevivéncia de uma pessoa com
deficiéncia nos grupos primitivos de humanos era impossivel, porque o
ambiente era agressivo e rispido e essas pessoas representavam um
fardo para o grupo. SO os mais fortes sobreviviam e era, inclusive,
muito comum que certas tribos se desfizessem das criangas com
deficiéncia. (PEREIRA, 2017, p. 84).

Nessa perspectiva, ndo alongando o debate em tempos tdo remotos para
privilegiar aqui consideracdes sobre o Brasil, ressalta-se ainda, segundo Pereira
(2017), que essas formas de tratamento ocorriam também na Grécia antiga, de
modo que nas cidades gregas, consideravam o publico “pessoas deformadas”, e
as eliminava jogando até de precipicio. Na Roma, também era permitido matar
“pessoas com deformidades fisicas”, até por afogamento, além do abandono, e
guem sobrevivia restava ser explorado ou servir de entretenimento. Na idade
média vista como um castigo de Deus, ndo deixando de lembrar aqui, do quao a

igreja e o cristianismo utilizaram esses sujeitos para manter seu status de poder.

Ja no Cristianismo, através do fortalecimento da Igreja Catolica,
comecou a surgir no cenario politico um novo segmento: o clero.
Assim como na Antiguidade, restava ao povo o trabalho, e, ao clero e a
nobreza, o enriquecimento e o poder. As pessoas doentes, “defeituosas”
e/ ou mentalmente afetadas ndo podiam ser exterminadas, porém,
dependiam da caridade humana. Assim como ocorria ha Antiguidade, a
pessoa “diferente” servia como fonte de diversdo e material de exposicéo
(ARANHA, 2005 apud RODRIGUES e LIMA, 2017, p. 24).

Atrelando-se a este contexto, ja na idade moderna com destaque para

Martinho Lutero, que considerou a pessoa com deficiéncia intelectual sob posse
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de maus espiritos, bruxas, fadas e duendes, e estes ainda continuavam a mercé

da sociedade. E continuando:

Entre o0s séculos XVI e XIX as pessoas com deficiéncia
continuavam isoladas, mas ficavam em asilos, conventos e
albergues, surgindo o 1° hospital psiquiatrico na Europa que nao
passavam de prisdbes sem qualquer tipo de tratamento
especializado. Isso porque nesse periodo houve avancos da
Medicina que retiraram essas pessoas da condicdo de asilar,
passando a trata-las como doentes e merecedoras de tratamento
hospitalar, porém mantendo-as na condicdo de isolamento em
hospitais e internatos. (PEREIRA, 2017, p. 87).

Assim, percebe-se que mesmo com 0 reconhecimento da pessoa com
deficiéncia, o trato as suas particularidades sao revestidos de preconceitos
arraigados do processo histérico que estes vem percorrendo. No entanto,
observa-se a importancia do amadurecimento do ponto de vista da ciéncia, que é
0 que vai compreender mais precisamente 0 que estas particularidades desses
sujeitos representam, como se originam e o trato que deve ser dado.

E notdrio o tanto de tempo que as pessoas com deficiéncia vém sofrendo
para ser além de reconhecidas cuidadas e livre de maus tratos, no entanto,
apesar de estarmos ja no século XIX, a visdo quanto ao trato a estas pessoas
evolui a passos lentos, tendo em vista que a pretenséo dos cuidados ja presentes
através da medicina tenha como foco um local para isolamento do publico, e ndo
seu cuidado e integracao e para além disso, a protecao.

Até aqui, foi reconhecido o publico de maneira limitada, através de estudos,
visto as deficiéncias poderiam ser vistas como doengas, e a sua segregacao
continuando presente. Particularizando o carater do século XIX a realidade
brasileira, segundo Lanna Junior (2010), é apresentada as primeiras acdes para o

publico em destaque nessa discussao.

O contexto do Império (1822-1889), marcado pela sociedade aristocratica,
elitista, rural, escravocrata e com limitada participacdo politica, era pouco
propicio a assimilagdo das diferengas, principalmente as das pessoas com
deficiéncia. O Decreto n° 82, de 18 de julho de 1841, determinou a fundacédo
do primeiro hospital “destinado privativamente para o tratamento de
alienados”, o Hospicio Dom Pedro I, vinculado a Santa Casa de Misericordia,
instalado no Rio de janeiro. O estabelecimento comecou a funcionar
efetivamente em 9 de dezembro de 1852. Em 1854, foi fundado o Imperial
Instituto dos Meninos Cegos e, em 1856, o Imperial Instituto dos Surdos-
Mudos. Durante o século XIX, apenas 0s cegos e 0s surdos eram
contemplados com agfes para a educacdo. (LANNA JUNIOR 2010, p. 22).
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Assim como na 6ética mundial, observa-se no caso brasileiro tipicos
tratamentos a pessoa com deficiéncia, cujo os atendimentos eram fragmentados e
seletivos, na medida em que as instituicbes que surgiam tinham atendimentos
especificos, diante de uma diversidade de tipos de deficiéncia, o que leva a
conceber que existiam prioridades desses espacos no trato das pessoas com
deficiéncia, privilegiando o publico dos cegos e surdos.

Avancando nesse debate, o século XX, vai marcar novos rumos e
perspectivas para o publico aqui debatido, Pereira (2017) afirma que ja estdo
presentes ajudas técnicas e tecnologias assistivas, e vai iniciar um movimento
coletivo da sociedade para discutir os problemas enfrentado por este publico, no
entanto, de modo geral conforme Lanna Junior, 2010:

Na primeira metade do século XX, o Estado ndo promoveu novas acgdes
para as pessoas com deficiéncia e apenas expandiu, de forma
modesta e lenta, os institutos de cegos e surdos para outras cidades. As
poucas iniciativas, além de néo terem a necesséria distribuicdo espacial
pelo territorio nacional e atenderem uma minoria, restringiam-se apenas
aos cegos e surdos. Diante desse déficit de agBes concretas do Estado,
a sociedade civil criou organizacbes voltadas para a assisténcia nas
areas de educacao e salde, como as Sociedades Pestalozzi (1932) e as
Associacdes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) (1954). Ainda

na década de 50, o surto de poliomielite levou a criagdo dos centros de
reabilitacéo fisica. (LANNA JUNIOR, 2010, p. 22).

Assim, é preciso atentar-se as discussdes sobre o histérico das pessoas
com deficiéncia na realidade brasileira sem perder de vista cada marco decisivo, e
ndo tendo uma visdo de que foi tudo rapido, leve e conquistado facilmente por
este publico, pois foi um trajeto longo e arduo, com ac¢des pontuais e muita
demora para que a populacéo tenha um olhar despido de preconceito, ignorancia
e colocando a diferengca como uma barreira.

Dando continuidade, é por estas raras agdes para assegurar a melhoria
das condicdes de vida e protecdo ao publico debatido que os movimentos
ganham forma no Século XX. Inclusive, considera-se as associa¢des Pestalozzi e
APAES pioneiras no que diz respeito a esses movimentos em defesa das pessoas
com deficiéncia, aléem de outras instituicbes que surgem como: Associacao

Brasileira Beneficente de Reabilitacdo (ABBR), de 1954, a Associacdo de



19

Assisténcia a Crianca Defeituosa® (AACD) de S&o Paulo, em 1950; o Instituto
Bahiano de Reabilitacdo (IBR) de Salvador, eml1956; e a Associacao
Fluminense de Reabilitacdo (AFR) de Niterdi, em1958. (RIBEIRO, 2018;
LANNA JUNIOR, 2010).

No tempo em que estas instituicdes surgiram e 0s avangos na incluséo da
pessoa com deficiéncia vdo tomando forma, atravessa esse periodo um marco
que ndo pode deixar de ser mencionado quando se fala em inclusdo desse
publico, que foi o lancamento em 1948 da Declaracdo Universal dos Direitos

humanos.

E notério que ja ocorreram alguns avangos no processo de inclusio
social de muitos segmentos, dentre os quais das pessoas com
deficiéncia. Destaca-se a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos,
de 10 de dezembro de 1948, adotada pela Organizacdo das Nacbes
Unidas — ONU e que preconiza, em seu Art. 1° que todos os seres
humanos nascem livres e iguais em dignidade e em direitos. Dotados de
razdo e de consciéncia, devem agir uns para com os outros em espirito
de fraternidade. Esse documento foi significativo para o processo de
modificagcdo — ainda que timida — na forma de ver e agir da sociedade
para com a pessoa com deficiéncia. (SILVA, 2016, p. 34).

E sabido que no nosso modelo de sociedade, sem lutas e movimentos a
efetivacdo de direitos sociais e politicas publicas como se apresentam hoje nao
existiriam, e isso € presente em todos 0s niveis, 0 que atravessa 0 contexto de
reconhecimento das pessoas com deficiéncia enquanto sujeitos de direito, e por
isso estas instituicdes que surgem, apesar de possuirem limitacdes, e ainda
carregarem na época algumas posturas equivocadas foram importante na
constru¢cdo do movimento do publico e no reconhecimento de suas demandas,
nao devendo serem esquecidas.

Até a década de 70 dentro desse percurso na particularidade do caso
brasileiro, conforme sinaliza Barros (2014) as posturas da nossa sociedade em
relaco a pessoa com deficiéncia continuam revestidas de estigmas,
preconceitos e esteredtipos, demonstrando-se negativa sua visao, o que € com a

década de 1980 que esse pensamento vai ser rompido de forma mais trabalhada,

' Ao longo do texto serdo usados termos, tais quais eram na época, 0 que se considera este por
exemplo, equivocado e ndo mais presente gracas aos avancos conquistados pela categoria das
pessoas com deficiéncia.
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ja que com a reabertura democratica é promulgada a nossa Constituicdo Federal
de 1988.

Em diversos dispositivos da Constituicdo Federal de 1988, constata-se a
previsdo de garantir as pessoas com deficiéncia o cumprimento de
aclGes governamentais necessarias ao exercicio de seus direitos
basicos, assim considerados os direitos a educacdo, a saude, ao
trabalho, ao lazer, a previdéncia social, ao amparo a infancia e a
maternidade, bem como outros principios constitucionais que
assegurem 0 bem-estar pessoal, social e econémico, afastadas
guaisquer formas de discriminagBes e preconceitos.(SILVA e ROCHA,
2016, p. 02).

E reconhecida a importancia da constituicdo cidada pelo que fica claro em
seus diversos artigos relativos a defesa de direitos e a néo discriminacdo, o que
além de considerar as pessoas com deficiéncia como sujeitos de direito assim
como os demais, que antes eram diferenciados e chamados erroneamente e com
uma visao preconceituosa de “normais” em comparagao com os deficientes, vem
alertar também para equidade “(...) que, em sintese, significa tratar os iguais
igualmente e o0s desiguais desigualmente, na exata medida de sua
desigualdade. (SILVA e ROCHA, 2016, p. 02). Onde assim, devem ser
assegurados mecanismos para garantir que essas desigualdades a partir do que
se entende por equidade sejam trabalhadas no sentido de supera-las e garantir a
inclusdo da pessoa com deficiéncia.

Assim, é imprescindivel o conhecimento desse trajeto historico percorrido
pela pessoa com deficiéncia no seu reconhecimento enquanto sujeito de direitos,
para que se possa ter uma visdo para além do aparente e entender o0s
mecanismos que surgem a partir da promulgacdo da constituicdo de 88,
enxergando esse publico enquanto parte integrante da nossa sociedade, que
merecem respeito e sem condutas que discriminem, reprimam ou ameace a sua

dignidade.

1.2 UMA NOVA FASE DA HISTORIA PARA PESSOA COM DEFICIENCIA NO
BRASIL: mecanismo para garantia de direitos pos constituicdo de 1988
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Apés a promulgacdo da constituicdo federal de 1988 ganha uma nova
direcdo o reconhecimento e a protecdo a pessoa com deficiéncia, deste modo,
irdo surgir uma série de legislacdes e decretos, que gradativamente vao fortalecer
a disseminacdo por parte do aparato estatal e de movimentos sociais e
instituicbes de uma cultura de reconhecimento da pessoa com deficiéncia na
sociedade brasileira.

Esses movimentos e instituicdes fazem parte de um corpo que luta contra a
opressao, assim como em outras bandeiras como a dos direitos de mulheres,
contra o racismo etc. essa luta advinda dos finais da década de 70, visto que néo
se pode deixar de lembrar que até esse momento eram diversas as limitacdes

para lutar contra a discriminacédo da pessoa com deficiéncia.

Havia pouco ou nenhum espaco para que elas participassem das
decisGes em assuntos que lhes diziam respeito. Embora durante todo o
século XX surgissem iniciativas voltadas para as pessoas com
deficiéncia, foi a partir do final da década de 1970 que o movimento das
pessoas com deficiéncia surgiu, tendo em vista que, pela primeira vez,
elas mesmas protagonizaram suas lutas e buscaram ser agentes da
propria historia. (LANNA JUNIOR, 2010, p.14).

Por isso que a conquista constitucional no que diz respeito a assegurar a
nao discriminacdo e resguardar os direitos de todos deve ser concebida também
como parte dessa luta dos movimentos voltados as pessoas com deficiéncia,
claro que ndo os tratando como responsaveis por todas os direitos da constituicao
advindos, mas parte integrante da luta no pais por um aparato de protecéo social.

Logo apés ao texto constitucional, foi instituido a Coordenadoria Nacional
para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), por esfor¢os da
entdo promulgada Lei 7.853 de 1989, posteriormente essa coordenadoria tornou-
se uma subsecretaria em 2009 e um ano depois, em 2010 Secretaria Nacional.
(VICENTE E AGUADO, 2015).

Outro marco decisivo na conquista de direitos das pessoas com deficiéncia,
veio através da Lei 8.742/93 - Lei Organica de Assisténcia Social, isso porque em
sua redacdo, foi inserida a previsdo de um beneficio, intitulado Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC), garantindo um salario minimo para aqueles que nado

tem condicdes de prover seu sustento, ou ter esse promovido pela sua familia.
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Foi instituido em 1994, o passe livre as pessoas com deficiéncia no sistema
de transporte coletivo interestadual (Lei n°® 8.899), e a lei que estabeleceu a
isencdo do Imposto sobre Produtos Industrializados (IPl) na aquisicdo de
automoveis (1995 Lei n° 8.989). (VICENTE E AGUADO, 2015).

J& para o ano de 1996, fato decisivo para toda a educacéo brasileira, foi a
Lei n. 9.394/1996 que estabeleceu a nova Lei de Diretrizes e Bases da Educacao
Nacional (LDBEN), responsavel por organizar e sistematizar todos os niveis de
ensino no Brasil, sendo que ao lidar com a educacdo como um todo, prevé ainda

no artigo 58, a educacgéo especial, entendida como:

(...) a modalidade de educacédo escolar oferecida preferencialmente na
rede regular de ensino, para educandos com deficiéncia, transtornos
globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotagéo.
(BRASIL, 2020, p. 40).

Nesse sentido, as instituicbes educacionais devem ofertar servicos de
apoio especializado, indo desde a educacédo infantil, ao longo dos demais niveis
de ensino. Esta medida € uma tentativa de romper com o padrao historico de
discriminagcdo e negacédo da educacdo para a pessoa com deficiéncia, que € um
dos maiores desafios para esse publico, e que ainda que a constituicdo ja
trouxesse que em todas as areas deve-se assegurar condicfes dignas e sem
discriminacdo, bem como o acesso aos direitos a esse publico, a LDEBEN
especifica o direito a educagcdo como um reforgco para romper com a negacao
desse espaco para os estudantes com deficiéncia.

Reitera-se aqui, que independentemente de deficiéncia € um direito de
todos o0 acesso a educacao, e que por uma cultura totalmente preconceituosa e
fruto do processo histérico detalhado no item anterior, esse espaco ainda hoje,

7

muitas vezes é negado para a pessoa com deficiéncia, por atrelarem a sua
condicdo a incapacidade de aprender, o que sabe-se que é uma visao
ultrapassada dentro da nossa sociedade, e compreendendo que muitas
deficiéncias ndo interferem na aprendizagem, e outras que pode interferir, podem
ser trabalhadas através de mecanismos pedagogicos.

Estas primeiras atitudes da década de 90 revelam a consolidacdo de
direitos para a pessoa com deficiéncia, onde a CORDE tinha principalmente a

responsabilidade de “(...) acompanhar o planejamento e avaliar a execucao das
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politicas setoriais relativas a pessoa com deficiéncia. (SILVA, 2016, p. 62). Ja o
objetivo do passe livre era prover condigdes de locomogédo para aqueles que nao
tinha condigdes, o que a lei trata como “carentes”. E por conseguinte, a legislagéao
relativa a compra de transporte, pois assim como todos os cidadaos, a pessoa
com deficiéncia tem o direito de ter e poder usar seu préprio transporte, ou
aqueles que estdo como seus curadores (responsavel legal) podem adquirir o
transporte para uso da pessoa com deficiéncia, e para facilitar essa aquisicdo o
estado prop6s esta lei.

Para concluir os anos 90, cabe mencionar, que em 1999, as vésperas dos
anos 2000 foi criado o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (CONADE), resultante da Lei n® 7.853, regulamentada pelo Decreto n®
3.298, este por sua vez atuando como 6rgdo superior para garantir a
implementagdo da Politica Nacional de Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia.

No ambito dos anos 2000, adaptamos uma tabela de Silva (2016), com um
quadro de Barros (2014), sistematizando as principais leis surgidas que merecem

atencéo.

Tabela 01: Leis que regulamentam os direitos da pessoa com deficiéncia no Brasil.

ANO LEI ASPECTOS QUE REGULAMENTA

Avancaram mais em relacdo a implantacdo da acessibilidade
para pessoas com deficiéncia e mobilidade reduzida. A primeira

Lein.® aborda o atendimento prioritario e a acessibilidade nos meios de
10.048 e transportes, e estabelece penalidade em caso de seu
Lein.° descumprimento. A outra subdividiu o assunto em acessibilidade
10.098 ao meio fisico, aos meios de transporte, na comunicagdo e

informacdo e em ajudas técnicas.
Lein®10.436 A lei Dispde sobre a Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS);
e

MS/GM n° Ja a Portaria, instituiu a Politica Nacional de Salde da Pessoa
1.060 com Defi ciéncia.

Decreton.  Chamado de Decreto da Acessibilidade, regulamentou as leis
5.296 Lei n.°10.048 e Lei n.° 10.098

Dispbe sobre o direito da pessoa com deficiéncia visual de
ingressar e permanecer em ambiente de uso coletivo
acompanhado de cao-guia.

Portaria n® Cria o Programa BPC na Escola, para acompanhamento de 0 a
18/2007 18 anos.

Lein®11.126
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2010 Lei 12.190 Instituiu a concessdo Qe [nFienlzagao por dano moral as
pessoas com deficiéncia fisica decorrente do uso da talidomida.

2011 Lein®12.470 A primeira, Alterado o BPC, definido pela Lei n° 8.742, passando
a permitir a continuidade do pagamento do beneficio suspenso
por ingresso no mercado de trabalho, caso a relacéo trabalhista
viesse a ser extinta.

Fonte: Adaptado de SILVA, 2016, p. 61-62 e BARROS, 2014, p 47.

Fazendo uma breve reflexdo sobre as principais conquistas deste
panorama dos anos 2000, a Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) foi um avanco
em questdo da educacdo para a comunidade surda, como uma forma de
proporcionar comunicacao através de expressdes faciais e corporais, sendo
reconhecida nacionalmente desde 2002 e internacionalmente também, uma

verdadeira ferramenta para a incluséo social.

Os gestos da Libras, também chamados de sinais, sdo realizados por
meio da juncdo dos movimentos das méos e das articula¢des, além de
expressOes faciais e corporais. Além disso, a Libras € um importante
meio de comunica¢do para que haja interacdo entre os surdos, e deles
com os ouvintes. E € reconhecida como meio legal de comunicacéo e
exprezsséo desde 2002, através da Lei n°® 10.436. (CRISTIANO, 2020,
p.01)".

Neste mesmo ano, agregando forca aos direitos das pessoas com
deficiéncia, é instituida a Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia
(PNSPCD), como “(...) resultado de multiplos movimentos e longa mobilizagéo,
nacional e internacional, de muitos atores sociais e institucionais” (BRASIL, 2010,

p. 05). Por sua vez assegura ao grupo a inclusdo e atendimento no Sistema Unico

de Saude (SUS) a todas as suas necessidades de saude.

Assim, define, como seus propésitos gerais, um amplo leque de
possibilidades que vai da prevencéo de agravos a protecdo da saude,
passando pela reabilitacdo: proteger a salude da pessoa com
deficiéncia; reabilitar a pessoa com deficiéncia na sua capacidade
funcional e desempenho humano, contribuindo para a sua incluséo
em todas as esferas da vida social e prevenir agravos que
determinam o aparecimento de deficiéncias.(BRASIL, 2010, p. 07).

? Site LIBRAS.com. Artigo — O que é LIBRAS. Disponivel em: < https://www.libras.com.br/o-que-
significa-libras >.



https://www.libras.com.br/o-que-significa-libras
https://www.libras.com.br/o-que-significa-libras
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Com a PNSPCD, as acOes relativas a prevencdo, promocédo e
recuperagdo, acoes de reabilitagdo e inclusive a melhoria nos mecanismos de
informacé&o para o publico-alvo ficam instituidas, devendo ser garantidas em todas
as esferas de governo pela gestéo.

Outro destaque € ao avancarmos para 2004, com o decreto da
acessibilidade que além de priorizar as pessoas com deficiéncia em relacdo a
atendimento nos diversos espacos como por exemplo filas de bancos. Além disso
regulamenta a promocdo da acessibilidade nos mais variados espacos fisicos,
assim como em sistemas e meios de comunicagao e informagao.

Ja em 2007, cria-se a o Programa BPC na Escola, medida que muda toda
uma questdo de acompanhamento do acesso e inclusdo na rede de escolas da
pessoa com deficiéncia, melhorando a qualidade da inclusdo no processo
educacional, acompanhando os alunos de 0 a 18 anos que recebem o BPC.

Segundo o portal do Ministério do Desenvolvimento Social (2015)°,

Entre os principais objetivos estdo a identificacdo das barreiras que
impedem ou dificultam o acesso e a permanéncia de criancas e
adolescentes com deficiéncia na escola e o desenvolvimento de a¢bes
intersetoriais, envolvendo as politicas de Assisténcia Social, de
Educacdo, de Saude e de Direitos Humanos. Para identificar essas
barreiras, séo aplicados questionarios aos beneficiarios durante visitas
domiciliares. Posteriormente, é realizado o acompanhamento dos
beneficiarios e de suas familias pelos técnicos dos Centros de
Referéncia de Assisténcia Social (CRAS), e das ac¢des intersetoriais
desenvolvidas pelos grupos gestores do Programa. (MDS, 2015, p.01).

Com isso, o acompanhamento dos beneficiarios ao ser planejado em uma
perspectiva intersetorial, tende a favorecer o cuidado com as demandas da
pessoa com deficiéncia ndo s6 na educacdo, mas saude e também assisténcia,
tendo essa conexdo o objetivo de atingir de forma mais precisa a garantia dos
seus direitos. Ressalta-se que o BPC foi alterado em 2011, pois quando a pessoa
ingressava ao mercado de trabalho o beneficio era cancelado, e com a alteracgéo,
passou a ser suspenso, para caso a relacdo de emprego seja rompida, o
beneficio seja ativado, diminuindo a burocratiza¢cdo do procedimento.

As mudancas e legislacdes ndo param apenas em 2011, pois em 2015 é

instituida a Lei Brasileira de Inclusdo (LBI), “(...) destinada a assegurar e a

® BPC na escola, portal MDS. Disponivel em: < http://mds.gov.br/assistencia-social-suas/servicos-
e-programas/bpc-na-escola >.



http://mds.gov.br/assistencia-social-suas/servicos-e-programas/bpc-na-escola
http://mds.gov.br/assistencia-social-suas/servicos-e-programas/bpc-na-escola

26

promover, em condi¢cfes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e
cidadania” (BRASIL, 2019, p. 08).

Também conhecida como estatuto da pessoa com deficiéncia, a LBI
representa 0 maior e expressivo avanco relativo aos direitos dessa populagéo,
principalmente pelo fato de que sua redagcao expressa no mais amplo sentido os
direitos nas mais diversas areas da sociedade para com a pessoa com
deficiéncia, com uma visédo totalmente humanista, fruto do contexto histérico
arduo que esse publico percorreu.

Levando-se em consideracdo essa série de marcos histéricos, a culminar
na LBI, é que nos dias atuais, a pessoa com deficiéncia passa a ser vista como
um sujeito de direito, parte da nossa sociedade enquanto pessoa, ser humano,
cidaddo. O preconceito e a discriminacdo ainda estdo presentes na sua realidade
em diversos espacos, seja pessoal, social ou institucional, mas assim como essa
proposta que se empenhou em demonstrar suas principais conquistas, a luta
continua para que nés seres humanos possamos mudar cada vez mais o
pensamento discriminatério, e assim como propde a LBI, seguir uma cultura que

trate a pessoa com deficiéncia enquanto sujeito de direitos.
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CAPiTL{LO Il: A LBl ENQUANTO DOUTRINA PROTETIVA A PESSOA COM
DEFICIENCIA E AS VULNERABILIDADES NA VIDA DA PESSOA COM
DEFICENCIA

A construcao desse capitulo, deu-se pela necessidade de conhecer a fundo
0 carater proposto pela LBI para protecdo a pessoa com deficiéncia enquanto
sujeitos de direito motivada pela CF de 1988, e antagonicamente ao contexto
passado, que para a pessoa com deficiéncia destinavam-se preconceitos,
violéncias e estigmas. Ademais também versara sobre as vulnerabilidades
sociais, ou melhor dizendo, expressfes da questdo social, vivenciadas pela
populacdo de pessoas com deficiéncia no Brasil, tendo esse fendbmeno um
impacto ainda mais complexo, dada as particularidades que este publico ja

vivencia historicamente.

2.1 PARA EQUIDADE E ACESSIBILIDADE, A LEIl BRASILEIRA DE INCLUSAO
DA PESSO COM DEFICIENCIA: Mecanismo chave dos direitos

Perante as reflexdes anteriores, em que a pessoa com deficiéncia viveu um
trajeto historico inicialmente de negacado de sua existéncia, e de quando comecou
a ser reconhecida, era para condi¢cdes subalternas e desumanas. Com o avanco
da sociedade, e sobretudo da perspectiva politica, de conscientizacdo de classe e
reconhecimento dos direitos sociais e humanos, que culmina no advento da
constituicdo de 1988, e das varias iniciativas a partir de sua promulgacédo, a
pessoa com deficiéncia passa a ter mais visibilidade.

Reconhece-se as diversas particularidades enfrentadas pela pessoa com
deficiéncia no seu cotidiano, e com isso, € preciso tracar alternativas para o seu
enfrentamento, algo que tem se dado diante dos esforcos da doutrina pregada
pela Lei Brasileira de Inclusdo, pela disseminacdo de sua representatividade e
forca juridica nas politicas publicas, e de a¢Bes desenvolvidas pela sociedade
civil, enquanto criadora de diversos movimentos e instituicbes que lutam pelo
direito da pessoa com deficiéncia.

Partindo desse pressuposto, cabe aqui inicialmente mencionar que assim
como as pessoas que nao tem deficiéncia, estes tém direitos assegurados, pois

também séo cidadaos. Entdo nesse sentido, as agbes sejam elas feitas pelos
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governos, pelas familias ou sociedade devem ser de protecdo, amparo,
acolhimento e socializacdo a pessoa com deficiéncia.

A Lei Brasileira de Inclusdo demarca um salto na luta pelos direitos da
pessoa com deficiéncia no Brasil, faz-se saber que “(...) sdo dois 0s marcos
normativos que deram ensejo a referida Lei n° 13.146 - 15: a Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil e a Convencdo da ONU sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia” (ARAUJO; FILHO, 2016, p. 14).

Enquanto o primeiro marco, oriundo do processo de redemocratizacdo do
pais, promulgada em 1988 coloca que enquanto cidaddo, a populacdo de
pessoas com deficiéncia que faz parte da populacdo brasileira como um todo
devem ter seus direitos assegurados, isso imprime a visdo de igualdade, em que
nao teria necessidade de um mecanismos proprio e especifico para que isso
ocorra, ja que segundo a constituicdo, direitos sociais sdo pra todos. Ja o
segundo marco, diz que:

Aqui, ao falar da Convencdo da ONU ha que mencionar uma
modificacdo sensivel ao sistema até entdo existente. A Convencéo da
ONU altera de forma radical o conceito de pessoa com deficiéncia. Deixa
0 conceito médico até entdo vigente no Brasil, por forca de um decreto
regulamentar (Decreto n° 5296 - 2004) para adotar um conceito
ambiental, muito mais preocupado com as barreiras existentes na

realidade do individuo do que apenas e tdo somente no aspecto médico.
(ARAUJO; FILHO, 2016, p. 15).

Dessa forma, a de se materializar um mecanismo juridico que apesar de
suceder a constituicdo federal, ndo vem se sobrepor a essa, mas trazer
especificidades e dar mais consisténcia aos direitos da pessoa com deficiéncia, é
uma soma de direitos e um detalhamento como nunca se viu, indo desde a
mencédo do direito a vida e até a acessibilidade, justica, exercicio da cidadania
politica. Reconhece-se que em meio ao movimento de promulgacdo da LBI,

existiu muita luta,

(...) o processo de estabelecimento da agenda desta importante
politica publica de instrumento juridico e social nao foi coeso e
harmdnico entre os diversos participantes “visiveis” e “invisiveis”. A
arena politica no Congresso Nacional foi repleta de discussfes e
tramitacbes importantes para a consolidacdo participativa do estatuto.
(LOBO, 20186, p. 39).
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Tal caminho, demonstra a participacdo social, bem como sua importancia
para que a visibilidade desse publico fosse efetivada na medida em que o
mecanismo fosse aprovado e posto em pratica, e ainda acompanha o percurso
historico da sociedade brasileira, principalmente em se tratando da classe
popular, mais vulneravel e publicos tido como minorias, que sempre conquistam
direitos através de intensos movimentos, pelo reconhecimento de suas
demandas.

Do ponto de vista do seu trajeto, € imprescindivel sinalizar que a LBI foi
fruto de uma luta de mais de uma década pela substituicdo de um modelo
tradicional, biomédico e de uma perspectiva restritiva que ja se arrastava por

séculos, e que mesmo com a constituicdo cidada, precisava ser repensado.

Desde sua proposicdo originaria até a sancdo presidencial foram
necessarios 15 anos de disputas e didlogos entre os movimentos
sociais tradicionais mais favoraveis ao discurso da tutela e modelo
biomédico e os movimentos sociais ligados aos direitos humanos e
modelo social. Além desses dois segmentos sociais, participaram
ativamente da arena politica de decisdo parlamentares, membros de
governo, instituicbes e cidaddos influentes no tema. (ARAUJO; FILHO,
2016, p. 39-40).

Vé-se assim que a promulgacdo da LBl perpassou uma intensa
movimentacao politica e social de segmentos da sociedade, para consolidacéo da
garantia dos direitos sociais da pessoa com deficiéncia. Luta essa que carrega
uma continuidade até os dias atuais, visto que para além de um documento, é
preciso ser posta em prética essa legislacao.

A LBI apresenta conceitos importantes para lidar com o publico com
deficiéncia, sem discrimina-lo. Primeiro de tudo ela prega o que se considera
pessoa com deficiéncia, esse sendo o ponto de partida para analisar o publico,
sendo este, aquele que tem impedimento a longo prazo em detrimento a questdes
fisicas, mentais, intelectuais ou sensorial, que em interacdo com uma ou mais
barreiras, gera rebatimentos que dificultam sua participacdo em condi¢des plenas,
efetivas e por igual em relagdo as demais pessoas dentro do ambito socia
(BRASIL, 2019).

Reconhecendo e caracterizando a pessoa com deficiéncia, a LBI traz ainda
uma importante mencao em relacdo a avaliagdo da deficiéncia, caso necesséaria,

na medida em que institui a mesma como um trabalho a ser feito por equipe
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multiprofissional e interdisciplinar. Esta por sua vez, considerara ainda quatro
aspectos principais, conforme a LBI: | — os impedimentos nas fungdes e nas
estruturas do corpo; Il — os fatores socioambientais, psicologicos e pessoais; Il —
a limitacdo no desempenho de atividades; e IV — a restricdo de participacdo
(BRASIL, 2019, p. 09).

Percebe-se no ordenamento juridico da LBI, que ela se vincula ao modelo
social de percepcdo da deficiéncia, sendo essa avaliagdo ao considerar um
aspecto biopsicossocial mais justa para o publico, compreendendo a deficiéncia
para além de um problema pessoal, castigo, doenca ou sinénimo de
incapacidade, e que reforce uma cultura de exclusao social.

A avaliacdo biopsicossocial tem sido pauta de debates em torno do
paradigma da existéncia de diversos modelos para sua realizacdo. A busca é pela

definicdo de um modelo Unico.

Com a exigéncia legal de uma avaliacdo biopsicossocial, multi e
interdisciplinar para acesso as politicas publicas, reacende-se a
disputa discursiva sobre a autoridade da deficiéncia pelos
profissionais de salde e pelos movimentos sociais. Ndo h& consenso
sobre quem teria autoridade técnica e discursiva sobre a deficiéncia.
Por um lado, ha posicionamentos que reconhecem o modelo
biopsicossocial e aspiram compor as equipes de avaliagdo como
parceiros na constru¢do de politicas publicas. Por outro, coloca-se em
cheque a propria validade técnica de uma avaliacdo que seja
biopsicossocial, e se reclama a autoridade biomédica para a tarefa.
(BARBOSA, 2017, p. 02).

Diante dessa realidade, o que tem sido adotado, pelo menos do ponto de
vista do poder publico brasileiro para tal avaliacdo é segmento da acumulagéo de
experiéncias de avaliagBes das instituicdes de saude, e do Instituto Nacional do
Seguro Social (INSS), este ultimo sistematizou no pais inteiro o0 uso adaptado da
aplicacdo do Indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr), com base em varios
escores classificando a deficiéncia em leve, moderada ou grave. (BARBOSA,
2017). Ainda assim, sabe-se que existem outras politicas publicas que para a
populacdo de pessoas com deficiéncia terem acesso precisam dessa avaliagao
como assisténcia social, educacédo especial, e acaba existindo uma lacuna para
gue o pais adote um sistema unico, que facilite esse fluxo entre o acesso aos

diversos direitos.
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Todavia, o governo tem discutido a implantacdo desse modelo Unico, e em
um material divulgado pelo Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos
Humanos (MMFDH), consta que o sistema com “(...) metodologia Unica e com
uma rede certificadora de ambito nacional envolvendo varias instituicbes
validadoras representara um enorme avango na promocao e defesa dos direitos
das pessoas com deficiéncia”. (MMFDH, 2021, p. 58). A proposta do sistema,
independente do espaco/ politica publica em que seja implantado adotaria o
seguinte fluxograma,

Espera-se que com o lancamento do sistema a avaliacdo obedeca ao
objetivo de facilitar o acesso da pessoa com deficiéncia, além de melhorar o
trabalho das equipes destinadas ao seu uso, e esteja sintonizada com o0s
elementos constitutivos da LBI.

Reitera-se diante da aplicabilidade da LBI, a centralidade em seu Art. 8°,
em que consta o dever de todas as partes que dao forma a sociedade brasileira, e

devem zelar pelo compromisso para com as pessoas com deficiéncia.

E dever do Estado, da sociedade e da familia assegurar & pessoa com
deficiéncia, com prioridade, a efetivacao dos direitos referentes a vida, a
salde, a sexualidade, a paternidade e a maternidade, a alimentacao, a
habitagdo, a educacéo, a profissionalizagdo, ao trabalho, a previdéncia
social, a habilitacdo e a reabilitacdo, ao transporte, a acessibilidade, a
cultura, ao desporto, ao turismo, ao lazer, a informacgéo, a comunicacéo,
aos avancos cientificos e tecnoldgicos, a dignidade, ao respeito, a
liberdade, & convivéncia familiar e comunitaria, entre outros decorrentes
da Constituicdo Federal, da Convencado sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo e das leis e de outras
normas que garantam seu bem-estar pessoal, social e econémico.
(BRASIL, 2019, p. 13).

Ademais, espera-se que com a compreensdo da LBI possa-se apropriar do
debate acerca dos direitos da pessoa com deficiéncia, visualizando no seu
processo de construcdo ndo apenas um evento historico, mas como um fruto da
luta histérica desse publico, como uma conquista, que pode ser ameacada pela
parcela da populacdo que ainda apresenta entraves para sua aceitacdo, respeito,

convivio e protecao.

2.2 MAPEANDO AS VULNERABILIDADES SOCIAIS VIVIDAS PELA PESSOA
COM DEFICENCIA: tracando um perfil
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Como visto em discussdes anteriores, a histéria do reconhecimento da
sociedade a pessoa com deficiéncia teve um longo e arduo percurso, e ainda que
hoje estes sejam reconhecidos socialmente, possuindo direitos, visibilidade e
protecdo, as dificuldades ainda se apresentam em seu cotidiano gerando uma
diversidade de problemas para que os mesmos possam viver livremente.

Partindo desse pensamento, essas dificuldades s&o tidas como
vulnerabilidades, um termo que € preciso ser descrito na medida em que carrega
consigo uma seérie de implicacbes, e por ser algo amplo, ndo se reduzindo a
questéo de renda.

A concepgéo de vulnerabilidade denota a multideterminagéo de sua génese
nao estritamente condicionada a auséncia ou precariedade no acesso a renda,
mas atrelada também as fragilidades de vinculos afetivo-relacionais e
desigualdade de acesso a bens e servigos publicos. (CARMO; GUIZARDI, 2018,
p. 02).

Fazendo jus a fala de Carmo e Guizardi 2018, pode-se refletir sobre a
vulnerabilidade enquanto parte de um contexto amplo em que esses sujeitos
estdo inseridos, perpassando seu cotidiano, e sendo entendido também como
algo estrutural e muito mais complexo que o que se pode imaginar. Sendo dessa
maneira, a vulnerabilidade faz parte das expressfes da questdo social, que sdo
reconhecidas aqui como o centro das vulnerabilidades, ja que ela também é
desigualdade, apresentada na sociedade capitalista.

Atrelado a essas reflexfes, para uma analise mais profunda, a propria
deficiéncia se considera uma expressao da questdo social, na medida em que se
apresenta enquanto desigualdade ou desvantagem e é alvo da sociedade do
capital na exclusédo, preconceito e estigmatizacdo do publico. Antes de aprofundar

esse pensamento, tenhamos a definicdo da questéao social:

A questao social ndo é sendo as expressfes do processo de formacao e
desenvolvimento da classe operaria e de seu ingresso no cenario politico
da sociedade, exigindo seu reconhecimento como classe por parte do
empresariado e do Estado. E a manifestacéo, no cotidiano da vida social,
da contradicdo entre o proletariado e a burguesia, a qual passa a exigir
outros tipos de intervencdo mais além da caridade e repressao.
(IAMAMOTO e CARVALHO, 2014, p. 83-84)
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Dadas as suas configuracdes, justificar a fala anterior de que a deficiéncia

pode ser compreendida como uma de suas expressoes, se fundamenta no que é
posto por Cunha 2021,

Analisar a deficiéncia como expressdo da questdo social é afirmar que

ela também possui uma relacdo direta com a légica produtiva de-
terminada pelo sistema capitalista, pois a questdo social emerge dentro

desse contexto. Dessa forma, é importante pensar que a trajetdria de
discriminacdo e opressdo experimentada pelas pessoas com deficiéncia
€ consequéncia de um sistema produtivo construido com base na
acumulac@o que visa ao lucro. A sociedade capitalista pressupde um
sujeito ideal que seja util a logica de produgdo. (CUNHA, 2021, p. 318-
319)

Com esses apontamentos iniciais, € sintetizado que as vulnerabilidades
sociais vividas pela pessoa com deficiéncia devem ser apreendidas como algo
muito além da auséncia de renda, que denotam desigualdades e desvantagens,
que faz parte da questdo social, e que para além de sua presenca. Ainda é
preciso considerar nesse quadro que a propria deficiéncia € uma vulnerabilidade,
dada suas configuracdes na sociedade capitalista.

Tal caminho, coloca-se como um ponto de partida para a sistematizacao
das principais vulnerabilidades vividas por este publico, compreendendo como a
juncao entre a deficiéncia e essas vulnerabilidades tornam ainda mais complexa a
sua vivéncia e sociabilidade, e para além disso a necessidade de mecanismos
para superacgao destes.

Neste caminho, tomamos por base o material divulgado na semana de
celebracdo do Dia Nacional de Luta da Pessoa com Deficiéncia, pelo entéo
Ministério da Cidadania (MC), em 2020, intitulado de “Promocédo e Protecao
Social de Pessoas com Deficiéncia no Brasil: uma abordagem a partir de
indicadores sociais e relatos de caso”. Este por sua vez tracou o perfil e a
situacdo das pessoas com deficiéncia no Brasil, com dados da assisténcia social.

A publicacdo é um material rico, que ao explanar sobre a realidade dessa
populacdo, coloca em cena as necessidades que devem ser sanadas, com
investimentos da politica publica de assisténcia social, e que outros grupos e
instituicbes ao perceberem esses dados também pode complementar com acgdes

estratégicas como as das organizacdes da sociedade civil.
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O uso desse relatorio se justifica pela sua abordagem especificamente ao
publico de baixa renda, e por trazer respostas a uma série de perguntas, que sao
pontos chave para 0 nosso estudo:

Qual é o perfil das pessoas de baixa renda com deficiéncia que vivem no
Brasil? Recebem protecdo social quando precisam? Quais politicas
sociais acessam? Como as pessoas com deficiéncia se inserem no
mercado de trabalho? Qual é o papel da Lei de Cotas neste processo?
Que outros incentivos existem para inclusdo social destas pessoas?
Qual é o perfil dos trabalhadores que possuem algum tipo de
deficiéncia?

Assim sendo, em uma primeira consideracao, observou-se a questao de
género, com predominio dos homens que representam 57% de um total de 4,7
milhdes de pessoas com deficiéncia presentes no Cadastro Unico, enquanto fonte
de dados da pesquisa. Apresenta-se uma fragilidade ainda nesses dados, por ndo
serem capazes contemplar um perfil para além das familias de baixa renda, e
sobre o foco se voltar apenas para concepc¢ao do feminino e masculino dentro dos
padrées de género socialmente impostos, e esse Ultimo apontamento pode ser
explicado pela necessidade de avanco na tematica.

Realizar interseccao entre género, sexualidade e a pessoa com deficiéncia
€ necessario para compreender 0s sujeitos como cidadao de direito, e que nessa
concepcao adentra aos direitos também a questdo do seu relacionamento com 0s
outros, relacdes essas que podem ser também afetivas, conjugais, de construcao
de familia, e muitas vezes ignorada pela sociedade.

Ao alargar o assunto sobre sexualidade e género, para abarcar as
guestdes da pessoa com deficiéncia, nota - se que € a partir da
visdo infantilizada e incapacitante do sujeito com deficiéncia que s
e ignora a sua identidade de género e a sua sexualidade, como
se fosse incapaz de suas préprias escolhas e de ter dominio sobre o
seu corpo, impedido de expressar 0s seus desejos, tendo que abafar
a sua voz e sem poder ser protagonista de sua propria histéria se

nao houver a autorizagao de “seus responsaveis”. (SERRA et al, 2020, p.
04).

Essa visdo trazidas pelas autoras é fundamental para se ter a nog¢ao do
quao necessaria € essa discussdo na medida em que hoje ja se reconhece a
pessoa com deficiéncia como sujeito de direitos, mas no entanto, precisa-se
avancar na efetivagdo dessa visdo em campos mais desprezados, como esse que
envolve o género, pois se essa parte da sua identidade € desconectada do seu

perfil, ndo poderemos compreende-los amplamente.
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Um outro dado importante apontado pela pesquisa é sobre os tipos de
deficiéncia que acometem as pessoas da pesquisa. Podemos observar, conforme

tabela abaixo:

Figura 01 — Tipos de deficiéncia

TABELA 3 — PESSOAS COM DEFICIENCIA INSCRITAS NO CADASTRO UNICO POR SEXO,
SEGUNDO O TIPO DE DEFICIENCIA
TIPO DE DEFICIENCIA s8I0 TOTAL
MASCULINO FEMININO
Fisica 1.032.156 906.925 1.939.081
Mental intelectual 690.559 506.755 1197.314
Baixa visao 251.428 344.082 595.510
Transtorno mental 322.796 259.222 582.018
Surdez severa 97.297 101.520 198.817
Cegueira 100.279 84.082 184.361
Surdez leve 79.205 86.557 165.762
Down 46.940 41.338 88.278

Fonte: MC, 2020, p. 25.

Essas variagbes demonstram o quao diversas sao as deficiéncias, e
inclusive que uma Unica pessoa pode possuir mais de um tipo, o que pode limitar
ainda mais a sua capacidade de desenvolver as atividades cotidianas. A
deficiéncia fisica e a intelectual mental aparecem como as mais presentes na vida
da pessoa com deficiéncia.

No quesito idade, de acordo com a pesquisa estdo presentes pessoas de 0
a maiores de 65 anos, com a concentracdo maior no publico idoso que soma
quase 20 % do total de pessoas com deficiéncia. Ja no quesito cor/raca, a maioria
se declara parda (56,2%).

Sobre a escolaridade do publico com deficiéncia, em que a pesquisa
analisou de forma comparativa com o avanco de sua idade e também das
pessoas sem deficiéncia, é visto que estes Ultimos ao passar dos anos tem um
processo de escolaridade crescente, enquanto o publico com deficiéncia, se
depara com uma realidade mais lenta, é tanto que “O nivel de escolaridade
predominante entre as pessoas com deficiéncia a partir de 18 anos é o0 ensino
fundamental incompleto (entre 26% e 32% do publico) (MC, 2020, p. 29).

E vélido refletir que a educacdo enquanto direito de todos, deve ser

efetivada, e que nesse quesito cabe a perspectiva da educacéo inclusiva para
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transpor essa barreira de um processo mais lento, trabalhando mecanismos para
superagdo destas. “O acesso € garantido em leis, porém, a permanéncia
mediante a uma qualidade de ensino e aprendizagem torna-se fundamental na
efetivacdo da inclusdo de alunos com deficiéncia (RODRIGUES; LIMA, 2017, p.
31). E s6 assim conseguiremos fazer da escolaridade da pessoa com deficiéncia
um processo crescente.

Nessas condicdes, cabe ainda mencionar a renda das pessoas com
deficiéncia, em que seguindo as seguintes classificacfes: extrema pobreza: até
R$ 89 per capita; pobreza: entre R$ 89,01 e R$ 178 per capita; baixa renda: de
R$ 178,01 até Y2 do salario minimo per capita, e acima de % do salario minimo,
constatou-se que em sua maioria (39% das familias ou pessoa com deficiéncia),
tem renda per capta acima de % do salario minimo, fato que pode ser devido a
presenca do BPC na realidade dessas familias, e que foi considerado no célculo,
segundo a pesquisa do MC (2020).

Ainda que a maioria se encontre dentro dessa classificagdao mais alta, “(...)
ser menos pobre néo significa ter a vida menos dificil” (MC, 2020, p. 33). O estudo
aponta tal argumento porque ele intercala os dados quantitativos com dados
qualitativos, ou seja, através de relatos de casos que demonstram as
vulnerabilidades enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia, e que é um fio
dentre varias situacdes de milhares de familias.

Para compreendermos melhor esse conjunto de dificuldades, fez-se um
levantamento perante a pesquisa dessas vulnerabilidades que mais aparecem na

realidade vivida pelas pessoas com deficiéncia.

Figura 02— Principais vulnerabilidades vividas pela pessoa com deficiéncia

Abandonado pela faml’lia Rejeicin por ser vista Maus tratos por
£ OU FESPONSaYEs Na como urm problems familiares e ou seus || Em stuagdode rua.
infancia. ’ responsaveis.

Preconceito, assédio
moral e zer visto como
incapaz e improdutivo

nao ambiente de trabalha.

Preconceito da

Winl&ncia em seus zociedade e propria
diversostipos. familia & ou

responzaves.

Dificuldades naescala
por desrespeita dos
colegas,

Rezponsaveis pela peszoacom
deficiéncia com problemas com
uzode alcool & outras drogas
gue repercute nomodo de
cuidar muitaz vezes
negligenciando e causando
maus tratos.

Baixa conscientizago social

zobre a importéncia de isentir

a pezzoa com deficiéncia no
mercado de trabalho.

Fonte: Adaptado de MC, 2020.
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E neste quadro que se reconhece quio desafiadora é a realidade das
pessoas com deficiéncia, e principalmente a necessidade de compreender esses
desafios que perpassam a sua vida, para pensar formas de enfrenta-las. Fica
perceptivel como as expressdes da questédo social os afetam desde dentro do seu
lar, até o mercado de trabalho, que tem cada vez mais acarretado complicacfes
para o publico.

Estas reflexdes ajudam a entender também, que entre um paralelo entre as
dificuldades vivenciadas pela populacdo sem deficiéncia e com deficiéncia, esta
tltima necessita de a¢bes para além de uma perspectiva de igualdade, mas sim
de equidade, pois dadas as situacdes, a condicdo para sua sociabilidade é bem
mais ardua e complexa. Reitera-se que o0 reconhecimento disso € 0 objetivo
principal desses apontamentos feitos até aqui, e que primordialmente além da sua
apreensdo, possamos lembrar o quédo a LBI é necesséria como doutrina para que
todas as acdes e politicas publicas possam romper com tais desigualdades e

alcancar a equidade para o referido publico.
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CAPITULO Ill: ENTRE O SONHO DE TER O/A FILHO/A E AS DIFICULDADES
DE ESTAR SOZINHA: as mées de pessoas com deficiéncia

Este capitulo buscou apresentar os elementos tracados para a questao
metodoldgica do trabalho, dada sua importancia na pesquisa cientifica, bem como
apresentar os resultados e discussdes acerca da tematica das méaes de pessoas
com deficiéncia frente ao fendbmeno do abandono. Para tanto, ressalta-se aqui o
objetivo deste estudo, que consistiu em desvelar as dificuldades advindas do

abandono afetivo e social as mées de pessoas com deficiéncia.

3.1 OS ASPECTOS METODOLOGICOS DA PESQUISA

Construir uma pesquisa cientifica deve ser analisado a partir das varias
determinacdes que envolvem o caminho antes, durante e apds sua realizagdo.
Este processo por sua vez, € possivel a partir do que conhecemos como 0
meétodo cientifico que busca dar um caminho para que 0s Varios questionamentos
de “como surgiu? Como isso se relaciona? Qual sua necessidade? Quais seus

limites e possibilidades?”, sejam respondidos. Isso porque,

A metodologia cientifica é capaz de proporcionar uma compreensédo e
andlise do mundo através da construcdo do conhecimento. O
conhecimento s6 acontece quando o estudante transita pelos caminhos
do saber, tendo como protagonismo deste processo 0 conjunto
ensino/aprendizagem. Pode-se relacionar entdo  metodologia com o
“‘caminho de estudo a ser percorrido” e ciéncia com “o saber
alcangado”. (PRACA, 2015, p. 73).

Nesse arcabouco, a metodologia cientifica ao permitir alcancar o saber,
também acaba por gerar novas perguntas que vao fazer com que a pesquisa
adentre novos patamares, na medida em que é permeada por um universo de
conexdes, principalmente no ambito das ciéncias sociais, que 0s estudos sao
voltados para o ambito das relagbes da sociedade, e assim sendo, sao infinitas as
possibilidades de se trabalhar o campo social.

Esta pesquisa ndo € diferente, ela se entrelaca ao método cientifica na
busca por resposta ao seguinte questionamento: a espera pelo nascimento do
bebé é repleta de desafios sobre o novo universo ao qual os pais e sobretudo as

maes estdo inseridas, e diversas vezes ao se confirmar a existéncia de algum tipo
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de deficiéncia ocorre o fendmeno do abandono, seja pelo companheiro, familiares
ou pela sociedade. Neste sentido, quais 0os determinantes deste abandono na
perspectiva das maes?

Estudar esse fenbmeno tendo como objeto as maes de pessoas com
deficiéncia foi uma escolha diante da centralidade que estas tem tido
historicamente, em que na maioria dos casos sdo as cuidadoras integrais, aliada
a urgéncia do debate dessas dificuldades vivenciadas com o abandono, e
também pelo convivio com maes que sofreram tal situacdo, baseando-se no
trabalho exercido na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE de
Juazeiro do Norte (CE).

Para obtencdo de respostas a tematica, foi escolhido o caminho da
pesquisa bibliografica, do tipo descritiva e exploratdria, baseada em uma
abordagem qualitativa. Isso porque no caminho do estudo, depararam-se com
dificuldades na realizacdo de um estudo de campo devido ao quadro pandémico,
0 acesso as maes e o tempo destinado ao estudo.

Nesta perspectiva, salienta-se que a pesquisa se denomina bibliogréfica,
pelo emprego da técnica em buscar em materiais ja existentes sobre o assunto as

principais respostas, sistematizando-as e relacionando-as.

A pesquisa bibliografica, ou de fontes secundarias, abrange toda
bibliografia j& tornada publica em relacdo ao tema de estudo, desde
publicacbes avulsas, boletins, jornais, revistas, livros, pesquisas,
monografias, teses, material cartografico etc., até meios de comunicagéo
orais: radio, gravacdes em fita magnética e audiovisuais: filmes e
televisdo. Sua finalidade é colocar o pesquisador em contato direto com
tudo o que foi escrito, dito ou filmado sobre determinado assunto,
inclusive conferencias seguidas de debates que tenham sido transcritos
por alguma forma, quer publicadas, quer gravadas. (MARCONI;
LAKATOS, 2003, p. 183).

Para alcancar o que acima foi caracterizado, optou-se por reunir a literatura
disponivel no Google Académico, analisando titulo e resumo dos trabalhos,
empregando o termo “mées de pessoa com deficiéncia e o abandono”,
considerando os ultimos cinco anos (2016-2020). Dadas as particularidades da
tematica, foram encontrados apenas 4 trabalhos que apreenderam a mesma

diretamente.
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O tema € complexo, e isto se confirma quanto as producdes que foram
encontradas em limitado ndmero, por isto, essa pesquisa também se enquadra

como exploratéria, pois, segundo Gil, 2002, p. 41,

Estas pesquisas tém como objetivo proporcionar maior familiaridade com
o problema, com vistas a torna-lo mais explicito o u a constituir
hipéteses. Pode-se dizer que estas pesquisas tém como objetivo
principal o aprimoramento de ideias ou a descoberta d e intuicées. Seu
planejamento é, portanto, bastante flexivel, de modo que possibilite a
consideracdo do s mais variados aspectos s relativos ao fato estudado.

Tornar o tema mais evidente no ambito da producdo de conhecimentos
acaba por tornar a escolha do tipo exploratorio impactante ndo s6 para esse
campo, mas também para que profissionais que trabalham com o publico possam
refletir cada vez mais sobre a necessidade de conhecer A fundo as dificuldades
gue as maes enfrentam no dia a dia diante do abandono.

O estudo também é descritivo pois,

As pesquisas descritivas sdo, juntamente com as exploratérias, as que
habitualmente realizam os pesquisadores sociais preocupados com a
atuacgdo préatica. Em sua forma mais simples, as pesquisas descritivas
aproximam-se das exploratérias, quando proporcionam uma nova visao
do problema. Em outros casos, quando ultrapassam a identificagdo das
relagBes entre as variaveis, procurando estabelecer a natureza dessas
relacbes, aproximam-se das pesquisas explicativas. (PRODANOV e
FREITAS, 2013, p. 53).

Assim, ao abordar uma visdo critica sobre a analise dos trabalhos, foi
possivel mensurar 0s principais achados que estavam impressos nas analises
dos autores, sistematizando essa visdo sobre o problema estudado a partir da
juncao de ambos os tipos.

N&o menos importante, é preciso ponderar que a abordagem do estudo é a

de natureza qualitativa, nesta:

A preocupa¢@o com o processo é muito maior que com o produto. O
interesse do pesquisador ao estudar um determinado problema é
verificar como ele se manifesta nas atividades, nos procedimentos e nas
interacdes cotidianas. O “significado” que as pessoas dao as coisas e a
sua vida é foco de atencao especial pelo pesquisador. Nesses estudos
ha sempre uma tentativa de capturar a “perspectiva dos participantes”,
isto é, examinam-se como os informantes encaram as questfes que
estdo sendo focalizadas. (OLIVEIRA, 2011, p. 25).
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Esta possibilidade de abordagem foge do que € quantificavel,
ultrapassando os limites de uma mera categorizacdo de numeros, e dando
importancia as impressdes e representacdes sociais do sujeito em suas mais
variadas formas de enxergar o mundo, 0 que esta ao seu redor e principalmente o
que faz parte do seu contexto de vida, por isto essa abordagem foi escolhida,
utilizando-se apenas bibliografias que também seguem esse caminho.

Uma analise qualitativa permite que o mundo que permeia a vida do sujeito
seja abordado, e que a partir dessa sistematica se possa apresentar o
entendimento dos fendmenos que fazem parte deste, descrevendo-o e
classificando-o, principalmente quando este é pouco explorado. (MINAYO, 2017).
Assim, obtém-se respostas aprofundadas.

Ademais, abaixo foram descritas as fases em que este estudo foi
construido, para que se possa observar o quao é imprescindivel uma metodologia
sélida na pesquisa cientifica, percorrendo um trajeto que foi planejado.

Quadro 01 - Fases da pesquisa

FASE PROCEDIMENTO

Durante o periodo de graduacdo, e mais
precisamente na fase do  estagio
FASE | — Elaboracéo do projeto supervisionado, foi construido o projeto de
pesquisa para o Trabalho de Conclusédo de
Curso (TCC).

Foi constituida da busca dos materiais
bibliograficos ja existentes como livros,
FASE Il — Busca por acervo teérico artigos, teses e dissertacbes sobre o0s
assuntos envolvidos na temética.

Com andlise mais aprofundada, através de
uma visdo critica e reflexiva sobre o
FASE lll — Separacdo do material fenbmeno estudado ocorreu a separagéo
dos materiais, fase essa demarcado por
descarte e ou continuidade de materiais.

Identificou-se a partir dos achados do
Google Académico categorias emergentes
em torno da tematica, seguindo para a
realizac&o das discussoes.

FASE IV — Categorizacdo de dados

Fonte: priméria, 2021.
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Desse modo, os quatro trabalhos que forma encontrados sobre a teméatica
seguiram para um aprofundamento, que sera abordado a seguir. Busca-se com
estes resultados e discussdes contribuir significativamente para a abordagem do

assunto.

3.2 RESULTADOS E DISCUSSOES

O referido trabalho abordou como objeto de estudo o fenbmeno do
abandono as maes de pessoas com deficiéncia, a partir do aparato na literatura ja
existente. Para tanto, faz-se oportuno salientar, que o quadro a seguir demonstra

a esséncia dos trabalhos inclusos nesta pesquisa, e sua relevancia no debate.

Quadro 02 - Sintese dos estudos selecionados

AUTOR/DATA TITULO TIPO DELINEAMENTO
Ser mulher cuidadora de . ~
S GER Além do abandono, sé&o
pessoas com deficiéncia a luz S
) . ) abordadas as Implicacdes
da categoria género: : .
SILVA et al., ~ . . ainda mais impactantes na
reflexbes a partir de um Artigo ooy ;
2019 roieto de  ensino/oesauisa/ responsabilizacéo do cuidado
projeto. pesq do/a filho/a PCD mediante a
extensdo no campo da = N
x e guestéo de género.
educacéo fisica.
EXPERIENCIAS DAS
MULHERES-MAES DE Traz a tona o abandono e
SOARES, PESSOAS COM Tese sobrecarga das mulheres-
2018 DEFICIENCIA: . maes de pessoas com
DA (IN)VIS~IBILIDADE A deficiéncia.
PARTICIPACAO SOCIAL
PROBLEMAS ADAPTATIVOS Apresenta os desafios de
DA MULHER ABANDONADA sofrer o abandono do
CALAZANS, |PELO Dissertacio progenitor da criangca, a
2018 PROGENITOR DA CRIANCA & sobrecarga de cuidados ao
APOS SINDROME filno e os impasses sociais
CONGENITA DO ZIKA frente a situacéo vivida.
Desvela os sentimentos que
COSTA et al., | Vivéncias de maes de filhos Artico perpassam as maes
2018 com microcefalia. 9 enfrentando a dificuldade de
lidar com o abandono.

Fonte: primaria, 2021.

Iniciar os apontamentos sobre as reflexdes obtidas com os estudos nos
leva a pensar primeiramente nessa forte palavra que é o abandono, dado suas

duas esferas que atingem a crianca e também a mae. O abandono pode estar
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associado a diversos fatores, € um fendmeno histérico que “ndo reconhece limites
geograficos, culturais e ideoldgicos” (SANTOS, 2010, p. 68).
Nesse sentido, o conceito de abandono somente se configura como tal,
a partir do momento em que 0 mesmo ganha conotacdo juridica e
passa a ser resultado de um ndo-cumprimento da lei, de um  n&o-

cumprimento de direitos. Desse modo, abandonar significa ignorar e ndo
atender alguém que tenha direitos. (SANTOS, 2010, p. 68).

Vale ressaltar, que para além de uma perspectiva juridica o abandono
atinge as criancas e as maes nos ambitos sociais e afetivos, e consequentemente
psicolégico, dando origem as dificuldades que tornam ambos vulneraveis e carece
de intervengdes. Tal sentido impresso no abandono ficou evidente em todos os
trabalhos.

Voltando o foco do estudo para a perspectiva do abandono na figura das
maes, em um dos estudos pode-se observar duas formas em que esse abandono
ocorre, sendo direto, quando o progenitor ao saber que o filho possui deficiéncia
decide abandonar o lar, deixando a m&e a mercé da sobrecarga de

responsabilidades, e a segunda forma que € a indireta,

(...) que é quando muitos pais, por ndo saberem como agir em relagéo
aquele quadro e também pelo cuidado ser uma atividade humana pouco
designada aos homens, preferem se eximir do cuidado, deixando essa
responsabilidade para as maes. (SILVA et al., 2019, p. 08).

Nesta situacdo, o parceiro continua no relacionamento com a esposa,
entretanto exime-se do compartilhamento do cuidado. E uma presenca baseada
unilateralmente na auséncia, pois cumprir com aparato financeiro (como
historicamente é esse papel atribuido ao homem), e se ausentar do cuidado, afeto
e compartilhamento da convivéncia com a crianca torna-se dispensavel para
estes pais.

Sem duavidas, a analise permitiu apontar como dificuldade preponderante
diante dessa situacdo em que ocorre 0 abandono algo que ja € bastante visto na
realidade de mulheres-méaes, e que ganhou conotagbes ainda maiores e mais
complexas com o advento da sociedade capitalista, ja que a mulher além de chefe
de familia, passa a ocupar também vagas no mercado de trabalho, o que duplica

suas funcgdes. E no estudo realizado, percebeu-se que ao serem abandonadas
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pelos parceiros, isso torna a sobrecarga ainda maior, em que algumas tem até
que reivindicar do trabalho para dedicar-se integralmente aos cuidados com o
filho. (SILVA et al.,, 2019; SOARES, 2018; COSTA et al.,, 2018; CALAZANS,
2018).

Algo que faz parte da rotina da mée além da ardua jornada de sobrecarga
e responsabilidades no cuidado é a renuncia a algo que havia planejado pra si,
seja um trabalho, frequentar lugares, a quebra da idealizacdo de completude
familiar, agora que o abandono do companheiro € a realidade, tempo pra si
mesma, e isso tudo acarreta mais vulnerabilidades ao estado emocional dessas
mulheres-méaes. (SILVA et al., 2019; CALAZANS, 2018). E “assim elas passam a
se isolar por falta de tempo para lidar com outras atividades e relacionamentos”
(SOARES, 2018, p. 138).

As consequéncias dessa dinamica vivenciada pelas mées mediante tais
vulnerabilidades do abandono, acabam por na medida que esse isolamento
ocorrer, incidir no relacionamento interpessoal com as pessoas do seu convivio,
que pode gerar afastamento ou maior aproximacdo, na medida em que ha
auséncia do companheiro as pessoas do convivio social tentem ajudar, para
amenizar a sobrecarga das maes.

Ainda no que versou Soares (2018), de acordo com a exposi¢cao dos dados
obtidos com a participacdo de mdes em sua pesquisa, € que resumem bem o

qguadro rotineiro que os demais achados relatam para essas:

(...) as exigéncias no cuidado com a deficiéncia demandam esforco fisico
e emocional que sobrecarrega e desgasta a rotina das pessoas
envolvidas no cuidado. S&o as mulheres-mées que estdo sempre
atarefadas nas atividades domésticas, nas idas e vindas aos
especialistas e aos médicos. Graciane, que teve que fazer uma cirurgia
no ombro, devido ao esforgo repetitivo, questiona a falta de terapias para
a familia. (p.138).

Questionamentos manifestados como esse na fala da participante do
estudo de Soares (2018), nos leva a refletir sobre uma das hipoteses do estudo
agui construido, pois na medida em que se reconhece um abando afetivo por
parte do progenitor evidenciado pela descoberta da deficiéncia do filho, ou na fase
convivéncia, € preciso que o aparato estatal, assim como os demais membros da

familia e pessoas da sociedade construam uma rede de apoio a essas mées.
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Desse modo, percebeu-se também um abandono social, na medida em
gue na falta como no exemplo de uma terapia para trabalhar as lacunas deixadas
para as maes com o abandono afetivo do progenitor da crianca, ao se ausentar
do compartilhamento do cuidado. (SILVA et al., 2019; SOARES, 2018; COSTA et
al., 2018; CALAZANS, 2018).

Algo que coloca a hipétese da necessidade de constru¢do dessa rede de
apoio para romper com o abandono social mais ainda em evidéncias é o
aparecimento desta nos quatro estudos analisados, pois diante dessa auséncia
paterna e com as dificuldades do cuidado da pessoa com deficiéncia,
principalmente nessa condi¢cdo de crianca, € buscando apoio na familia, nos
amigos e pessoas proximas, nas instituicbes estatais e na instituicbes nao
governamentais que as maes tem encontrado mecanismos para enfrentar essa
realidade de estar sozinha e sobrecarregada.

Na pesquisa de Calazans (2018), estudando o abandono paterno no caso
de maes de criancas com Sindrome Congénita do Zika (SCZ), péde-se observar
como esse panorama é impresso na realidade das méaes, onde ap6s o abandono,

0 suporte social € mais que necessario para amenizar a dor dessas mulheres.

As mulheres desse estudo, passaram a vivenciar a presenca da
sindrome do filho(a) e a conviver com todas as suas demandas sem o
suporte paterno, ampliando as necessidades de apoio de toda a rede
social disponivel, o que caracterizou 0s estimulos contextuais.
(CALAZANS, 2018, p. 57).

A rede social acaba por ser um espaco de apoio a essas maes, entretanto,
€ importante ponderar que essa nao substitui a necessidade do progenitor em ser
participe do cuidado ao filho, dividindo as responsabilidades com as maes, para
gue ambos tenham efetividade no direto da crianca com deficiéncia a convivéncia
familiar e social.

Apesar da utilizacdo de apenas quatro estudos diante da extensa busca e
escassez de producbes, pode-se dizer que as andlises apontam caminhos
significativos para o debate do tema das dificuldades enfrentadas pelas méaes de
pessoas com deficiéncia diante do abandono afetivo e social, na medida em que

enxergou-se uma diversidade de casos/situacdes, e tipos de deficiéncia sendo



46

essas de acordo com os achados da pesquisa: deficiéncia intelectual; intelectual

leve; deficiéncia fisica; Autismo; Paralisia Cerebral e Sindrome de Down.
Ademais, foi possivel dimensionar ainda, e de uma forma mais

sistematizada os sentimentos e afetacbes que perpassam as vivéncias dessas

maes, e que podem servir de alerta para que suas demandas tenham voz e vez.

Figura 03 — Mées de PCD e as afetagbes com o abandono afetivo e social

Preocupacéo
com a vida
apos o
abandono

Solidao

MAE DE PCD
X

ABANDONO
AFETIVO E
SOCIAL

Desgaste Desgaste

mental fisico

Fonte: Adaptado da leitura dos trabalhos do quadro II, 2021.

Assim, pensar essa série de dificuldades vivenciadas pelas méaes de
pessoas com deficiéncia que se depararam ao longo da descoberta dessa
particularidade com o abandono afetivo e social, € tarefa primordial para alterar
esse ciclo impregnando por determinantes sociais como género, preconceito e
vulnerabilidades sociais.

Por fim, destaca-se a importancia dos achados da pesquisa na medida em
que as maes de pessoas com deficiéncia ao sofrerem o abandono afetivo e
social, passam a lidar com um trajeto que vai desde o desgaste fisico ao mental,
das lacunas do convivio familiar ao comunitario e a auséncia estatal, e que
também sdo demandas reais, concretas e que precisam de intervengéo,
corroborando para por duas vias: os direitos das mulheres-maes e das criancas

gue também sofrem com essa dura realidade.
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CONSIDERACOES FINAIS:

A partir da realizacdo desse estudo, foi possivel compreender a
importancia de destinarmos o olhar também para as demandas das méaes de
pessoas com deficiéncia. Imprimindo neste olhar especificamente as
consequéncias do abandono afetivo e social diante do contexto vivenciado por
estas maes-cuidadoras que sdo submetidas as intensas jornadas do cuidado,
com uma doagéao exorbitante do tempo que tem para si.

O estudo conclui que as dificuldades que se apresentam diante do
abandono social e afetivo vao desde o desgaste fisico ao mental, das lacunas do
convivio familiar ao comunitario e a auséncia estatal. Nesta direcdo, surge um
novo questionamento: sera que mediante a historico sobrecarga de atividades de
cuidados atribuidas para as maes, e 0 seu adensamento quando se trata de um
filho que possui deficiéncia, em que estas passam a enfrentar o abandono social
e afetivo, ndo seria possivel romper com essa logica? Com as discussdes
realizadas, percebeu-se que € necessdria uma maior conscientizacdo, um
trabalho psicossocial, com uma rede social de apoio para transformar essa
realidade.

Percebeu-se ainda a presenca falha do aparato estatal, e que nem sempre
essas maes tem apoio no ambito social, por isso, o estudo desvela que existe
implicacdes tanto do abandono afetivo, quanto do social, onde as méaes e filhos
sofrem duplamente, j4 que estdo submetidos a légica das desigualdades socias
diante de preconceitos e ndo aceitacao de suas existéncias.

Um fato marcante é a perspectiva do género, e o quanto ela influencia na
imposicao do cuidado como um papel da mulher, da mae. O que é potencializado
no caso das maes de pessoas com deficiéncia, em que este é mais um agravante
para o fendmeno do abando, jA& que o0s companheiros ndo sentem nha
responsabilidade em cuidar de uma crianga em suas concepcdes “defeituosa” e
‘dificil de lidar”.

O universo da pesquisa ndo é feito apenas de realiza¢des, e ndo se esgota
agui, pois como observado diante do panorama metodolégico, ocorreram entraves

na realizagdo do estudo, e um deles é a dificuldade de encontrar materiais
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especificos que abordam a tematica. Ademais, apesar desse quesito negativo, o
mesmo também serve como estimulo para que os estudos continuem.

Como na maioria dos casos o abandono parte do progenitor, sugere-se
como enfrentamento a esse quadro acdes de conscientizacdo sobre a natureza
da deficiéncia, sobre como o apoio no cuidado e sua divisdo pode contribuir para
tornar o processo de adaptacdo mais confortavel, e compreender os interesses
das maes e das criancas com deficiéncia, bem como o préprio apoio da familia e
da rede social. Privilegiando o ndo rompimento dos vinculos familiares, e
desencadeando um processo de aceitacdo permeado pelo afeto, cuidado e
comprometimento.

Ao finalizar esta pesquisa, reitera-se que a mesma pode e deve funcionar
como um fio condutor, para implementacdo de novos estudos dessa realidade
vivenciada por maes-cuidadoras que foram abandonadas, colaborando para
implementacéo de acdes de combate a essa violacéo de direito, pois se na CF de
1988, bem como na LBI a familia tem um lugar de destaque, sua fragilizacédo
mediante o cenario em gue é estabelecido o abandono deve ser combatido, para
que estas maes-cuidadoras, que tem sofrido arduamente possam pensar para

além dos limites de renuncias, anseios e angustias.
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