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Nada é Impossivel de Mudar

Desconfiai do mais trivial, na aparéncia singelo. E examinai,
sobretudo, o que parece habitual. Suplicamos expressamente:
nao aceiteis o que é de habito como coisa natural, pois em tempo
de desordem sangrenta, de confusdo organizada, de
arbitrariedade consciente, de humanidade desumanizada, nada

deve parecer natural, nada deve parecer impossivel de mudar.

(Bertolt Brecht, 1982)
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RESUMO

Estudo exploratério, descritivo, do tipo qualitativo, sobre a determinacgéo social e os
determinantes da incluséo profissional da pessoa com deficiéncia intelectual. Recorre
a perspectiva construcionista, e a tradicdo da teoria critica, para conhecer os
impedimentos e as favorabilidades do itinerario cursado e as experiéncias vividas por
nove adultos jovens com deficiéncia intelectual, na busca por inserir-se em postos
formais de emprego. Verificou-se que, a despeito da legislacdo vigente, ainda existe
um hiato entre o dever ser e o0 que se tem obtido em termos do ingresso e permanéncia
de pessoas com deficiéncia intelectual em emprego formal. O marco legal n&o
determina, de pronto, a mudanca dos fatores sociais que limitam a incluséo
profissional da pessoa com deficiéncia; reduzir o debate a esfera da empregabilidade
e do mercado de trabalho é abordar superficialmente e apenas normativamente a
guestao. A lei atua (em parte) sobre o regulacéo da sociedade e na determinacgéo e
controle de atos institucionais; entretanto, s&8o necessarios esforgcos mais
abrangentes, em que a garantia do direito fundamental a participacdo social e a
independéncia pelo trabalho, faca parte de um compromisso de Estado, de uma
agenda intersetorial, de caréater ético-politico, pela promoc¢éo e protecdo social dos
cidadaos e de mudancas na formacéao socio cultural dos individuos na sociedade.
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ABSTRACT

An exploratory, descriptive, and qualitative study on social determination and the
determinants from professional inclusion of people with intellectual disabilities. It uses
the constructionist perspective, and the critical theory tradition, to knows the
impediments and favorability of the itinerary taken and the experiences lived by nine
young adults with intellectual disabilities, seeking to insert themselves in formal jobs.
Despite the current legislation, there is still a gap between the duty to be and what has
been obtained in terms of the entry and permanence of people with intellectual
disabilities in formal employment. The legal framework does not immediately
determine the change in social factors that limit the professional inclusion of people
with disabilities; reducing the debate to the sphere of employability and the labor
market is a superficial and normative approach to the issue. The law acts (in part) on
the regulation of society and the determination and control of institutional acts;
However, broader efforts are needed where ensuring the fundamental right to social
participation and independence through work is part of a state commitment, an
intersectoral agenda of an ethical and political nature, for the promotion and social
protection of citizens. and changes in the socio-cultural formation of individuals in

society.
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INTRODUCAO

N&o é possivel falar de deficiéncia e iniquidade sem contextualizar esses termos como
expressdes da questdo social e de suas raizes no modo de producao e distribuicao
da riqueza; portanto, sem identifica-las e nos identificarmos com a existéncia de
classes e subclasses que ocupam lugares distintos dessa rede de relagbes sociais e
disputam pontos de vista e hegemonia (BRAVO, 2009). O contexto de realizacdo
desta pesquisa € o de um novo ciclo de reordenamento econémico (nacional e global)
e consequente reconfiguracdo social e politica, com grande incerteza quanto aos
novos contornos da questdo social (BORGES, 2017, DRUCK et al 2017), do lugar a
ser atribuido a deficiéncia e suas possibilidades no mundo do trabalho e dos direitos
sociais. Na atualidade, tudo se mostra muito mais critico que o anteposto por GOMES
e THEDIM —COSTA hé& 20 anos atras:
Precarizacdo econémica e regresséo social convergem com a omissdo do Estado
em fungbes fundamentais no dmbito do trabalho e da protecdo social (...) € o
reaparecimento de um perfil de “trabalhadores sem trabalho”, os quais ocupam na
sociedade, literalmente, um lugar de supranumerarios, de “inuteis para o mundo” e
gue vém engrossar o contingente populacional, por vezes “funcional’, das “massas
desarraigadas”, dos grupos “considerados supérfluos” (Arendt 1990), sem espacgo
na vida econdmica, na producdo de bens e servicos, com reduzidos direitos sociais
e humanos. Uma forga de trabalho atomizada, desprotegida socialmente, por cujo

infortinio ninguém parece ser responsavel, restando-lhe apenas solu¢des
individuais. (GOMES e THEDIM-COSTA, 1999, p. 413- 414)

Na esfera da economia, vivenciamos a retomada da recessao, com queda nos niveis
de emprego e renda, fortalecimento do Estado gerencial e ampliacdo do contingente
de miseraveis. No campo politico, vé-se o recolhimento dos fundamentos do
pensamento democratico e do respeito a dignidade humana; o avanc¢o geopolitico do
pensamento conservador e do ideario do Estado minimo, pretensamente
despolitizado, embora personalista e autoritario, com praticas cada vez mais
focalizadas, lastreadas pela fragilizagdo dos estatutos sociais (a exemplo das
reformas trabalhistas, previdenciaria e demais direitos sociais) e fortalecimento do
assistencialismo caritativo. (BRANDAO, 2017).

No ambito social, temos o acirramento do conflito de classes em suas expressoes
mais primitivas como a homofobia, xenofobia, o sexismo e todas as outras formas de
intolerancia, violéncia e discriminagcdo entre homens e mulheres, etnias,

religiosidades, etc.
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Na esfera da saude, o recrudescimento dos perfis de adoecimento por doencas
cronicas nédo transmissiveis (DNCT) e seus desdobramentos no ambito da seguridade
(MALTA et al, 2017); o desaparelhnamento e a precarizagédo indiscriminada dos
servicos na atencao basica e secundaria, tanto quanto, de demais segmentos que

compBem a rede de politicas e servigcos de protecao social (BORGES, 2017).

E possivel supor que tudo isso tera grande repercussao sobre o lugar e a trajetoria da
pessoa com deficiéncia e as possibilidades de seu posicionamento frente ao mercado
de trabalho, ja desigual. Ainda assim, este estudo toma como convic¢ao que “é nesse
quadro, de profundas alterac6es e despolitizacdo da politica que as lutas pela garantia
dos direitos humanos tém valor estratégico e devem explicitar a profunda
desigualdade social, as formas de exploracdo e de opressdo vivenciadas na
atualidade”. (BRAVO, 2009, p. 11)

Apesar da devastacdo que atualmente se anuncia no campo dos direitos humanos e
sociais, é possivel e necessario se dar espaco ao fortalecimento, ou mesmo
reflorescimento, do ativismo social e priorizacdo de uma agenda minima comum no
ambito da sociedade, que contemple a solidariedade (como ato politico) e as
intersecoes entre pautas (deficiéncia, género, ragca, moradia, trabalho, ambiente, etc.)
em prol de uma vida decente para todos.

A despeito das condi¢des constitucionais favoraveis, de uma politica de inclusao
profissional da pessoa com deficiéncia formalmente iniciada ha trés décadas (Lei n®
BRASIL,1989) e do seu fortalecimento por diversos outros dispositivos legais e
supralegais — pregressos ou posteriores (MANHAES, 2010; SIMONELLI E JACSON
FILHO,2017) — ainda tem-se uma baixa representacéo de pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho (VIOLANTE e LEITE, 2011; LIMA e JURDI,2014), com maior

criticidade para aquelas com deficiéncia intelectual.

A incluséo da pessoa com deficiéncia intelectual no mercado de trabalho, é priorizada
neste estudo, considerando a for¢ga que a categoria trabalho ainda tem como marco
na visibilidade e realizacéo pessoal e social dos individuos, podendo fomentar novos
cenarios de sociabilidade. O trabalho tem status de centralidade na estruturacdo da
vida humana e das subjetividades que a envolve; ao exercé-lo, o homem cria e recria-

se em seu tempo e lugar, assim como promove as condi¢cdes concretas e imateriais
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da vida em sociedade. (DE SOUSA PEREIRA, 2008; SCHWARTZ, 2011; COELHO
contexto E SAMPAIO, 2014; ANTUNES, 2015; IAMAMOTO 20015).

Limitacbes impostas ao corpo, em confronto com as condicdes de vida e as
exigéncias sociais para o desempenho e participacdo, acarretam ao individuo com
deficiéncia barreiras e constrangimentos, que lhes condicionam as possibilidades de
estar no mudo e de agir sobre ele, inclusive diante do mundo do trabalho e mais

especificamente no e requisitos para atuar no mercado formal de trabalho e emprego.

Pesquisas recentes, como as de GARCIA (2013) e FAISLON (2016), baseadas na
RAIS (Relatério de Andlise de Indicadores Sociais) e no Censo (2010), indicam um
padrao de ocupacao de PcDs no qual a pessoa com deficiéncia intelectual ocupa
menor estrato, em relacdo as demais categorias de trabalhadores com deficiéncia,
salvo em atividades temporarias, subsidiarias e de baixo impacto no desempenho
organizacional, como as apoio ao comeércio e servicos, do tipo empacotamento,
manutencao, higiene e suporte administrativo ou ainda em condi¢cdes mais vulneraveis
guanto ao amparo legal e social, pela falta de registro da relagéo de trabalho. Outro
aspecto critico relevante, € a prépria qualidade e significancia das experiéncias de
trabalho, no quanto elas oferecem de oportunidades de enriguecimento pessoal e
profissional, guardadas as necessidades e habilidades singulares destes
trabalhadores.

Este estudo integra a linha de pesquisa (CNPQ) denominada Saude do Trabalhador
com Deficiéncia: desafios da incluséo, permanéncia e progressao e foi precedido
por outros estudos qualitativos sobre a inclusdo profissional de pessoas com
deficiéncia, particularmente em Instituicdo Federal de Ensino Superior (IFES)
(SAMPAIO 2016; GONDIM, 2017, RIBEIRO, 2018) Nesta oportunidade, a dedicacao
€ posta em analisar as expressdes da questdo social brasileira na vida da pessoa com
deficiéncia, sob a perspectiva tedrico conceitual da determinacdo social, a fim de,
mediante conhecimento do itinerario experimentado pelos entrevistados, identificar
barreiras e fatores concorrentes (determinantes) para a inclusdo socioprofissional de

pessoas com deficiéncia intelectual.

O esforgco seguiu o propésito de explorar os caminhos da insercao profissional de

pessoas com deficiéncia intelectual, perguntando quais fatores e interacdes
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estruturais e conjunturais concorrem para a incluséo profissional desses individuos no
mercado de trabalho. Avancar nessa analise, significa recuperar a complexidade e o
debate conceitual sobre a determinacdo social e os determinantes das condicfes e
modos de vida em sociedade, marcando a distin¢cao teorico-politica entre os termos e

sua aplicacao.

Em um plano mais genérico, espera-se contribuir para que as pessoas com
deficiéncia, organizacfes sociais e entidades representativas dos seus interesses,
possam aprimorar as suas reivindicacbes e atuacdo em prol de autonomia e
independéncia, uma vez que o trabalho pode ser promotor de saude e um refor¢o
positivo a dignidade humana e desempenho social, sem contudo, ser visto como uma

direcdo determinista ou um destino universal a todas as pessoas com deficiéncia.

A sistematizacdo do estudo sera apresentada sob a forma de dissertacdo, contendo
aspectos tedrico-conceituais, antecedentes historicos da questdo social da pessoa
com deficiéncia, método, analise dos dados empiricos e conclusdo. Ao longo do
trabalho, tentar-se-a distinguir as interacdes entre 0s constructos iniquidade,
deficiéncia e trabalho, buscando identificar como eles atuam na determinacdo da
inclusdo profissional de trabalhadores com deficiéncia intelectual residentes em

Salvador.

O primeiro capitulo, contextualiza o constructo “determinantes sociais” nas referéncias
da teoria critica, na perspectiva da determinacao social, a partir da producéao cientifica
no campo da saude coletiva latino-americana. Este pano de fundo, acrescido do
aporte da histéria e da produg¢do nacional e internacional das ciéncias sociais sobre
o tema “pessoa com deficiéncia”, permitiram, constituir um corpus para a pesquisa,
em que o termo pessoa com deficiéncia € caracterizado como condi¢édo determinada
e agravada por relagdes sociais iniqueis, que condicionam a trajetoria e o itinerario

cursado para uma vida autbnoma e independente.

A seguir, reafirmando que a noc¢éo de deficiéncia é uma construgéo historica e social,
retrata-se um quadro evolutivo do tema a partir da posicdo social e histérica da
pessoa com deficiéncia e dos modelos explicativos mais relevantes, enquanto parte
da questao social, sujeita a for¢cas e interesses diversos, que levam a impedimentos

e oportunidades de intersecdo com outras pautas e grupos sociais. E dai que, dada a
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vastidao do campo e o entendimento de que a deficiéncia € uma condi¢cao existencial
com multiplas expressdes e singularidades, que definiu-se por aprofundar o
conhecimento, delimitando o recorte de estudo em torno da pessoa com deficiéncia

intelectual.

O estudo empirico, partiu de entrevistas em profundidade realizadas a nove individuos
com diferentes experiéncias com a deficiéncia intelectual, vinculados a uma
organizacdo social de abrangéncia nacional, especializada no tema e com grande

reconhecimento local e nacional.

A partir dos dados empiricos, é apresentada a tematica da trajetéria e itinerario
cursados pela pessoa com deficiéncia intelectual desde a invisibilidade social a
inclusdo profissional. Nos discursos identificados nas entrevistas individuais, 0s
sujeitos ouvidos descrevem a experiéncia particular com a deficiéncia e com a
implementacdo de seu projeto de autonomia e independéncia pela inclusédo

profissional, no contexto da politica de cotas.

Reconhecer a pessoa com deficiéncia intelectual como protagonista e porta voz de
trajetdrias de inclusdo no mercado de trabalho, visa compreender a realidade a partir
de pessoas, que mesmo dentro do seguimento da deficiéncia, figuram com menor
presenca no mercado de trabalho e, possivelmente, vivenciam maior estigma e
arranjos ainda mais complexos e iniqueis na determinacao de sua condi¢cao pessoal

e social.

A despeito de toda legislacdo existente e do valor de a termos, pode-se concluir que
tomando-se a inclusdo social da pessoa com deficiéncia pelo recorte da insercao
profissional, o hiato entre o dever ser e 0 que se tem, ainda € digno de observacgdes e
criticas. O marco legal ndo determina, de pronto, a mudanca dos fatores sociais que
limitam a inclus&o profissional da pessoa com deficiéncia; reduzir o debate a esfera
do mundo do trabalho é abordar superficialmente e apenas normativamente a
questao. A lei atua (em parte) sobre o regulacao da sociedade e na determinacgao e
controle de atos institucionais; entretanto, sdo necessarios esforcos mais
consequentes, em que a garantia do direito fundamental a participacdo social e a
independéncia pelo trabalho, faca parte de um compromisso de Estado, de uma
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agenda intersetorial, de carater ético-politico, pela promocédo e protecdo social dos

cidaddos e de mudancas na formacao soécio cultural dos individuos na sociedade.

Em sintese, fundamentados na historia e no contexto atual da sociedade brasileira, os
caminhos desta pesquisa foram formatados tendo como foco principal, analisar a
incisdo das expressdes da determinagdo social e dos determinantes sociais, na
incluséo profissional da pessoa com deficiéncia intelectual (PcDI), suportada pelos
esforcos de descrever o itinerario de inclusao profissional da pessoa com deficiéncia
intelectual e analisa-los por meio dos determinantes sociais e do processo de

determinacgao.
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1. DEFICIENCIA E INIQUIDADES: determinismo, determinantes e determinacgéo

Compreender a deficiéncia a partir das iniquidades que Ihe servem de conteudo e
cenario, requer uma distincdo importante entre referenciais pautados no
determinismo, no determinante ou na determinacéo social do problema. O primeiro,
trata a questdo como condicdo natural, bioldgica, fruto de uma relagdo de causa e
efeito intransponivel, ou insercao social acidental; equilibrada a partir de medidas
assistenciais compensatorias, que ndo alteram a histéria ou o status social do
individuo (CAPONI, 2007; PENCHASZADEH, 2009 ; RESTREPO, 2013).

O segundo referencial, é exposto a partir da associacdo a fatores sociais,
comportamentais e bioldgicos, cujo enfrentamento passa pelo controle dos risco e
maior participacdo na esfera do consumo de bens materiais e servigos,
particularmente, dentro do préprio setor saude ou do mercado de modo geral. Nele,
nao se discutem as questdes centrais das iniquidades dadas pela concentracdo ou
distribuicdo desigual dos recursos sociais e da condicao de vida ( VIEIRA-DA-SILVA,
ALMEIDA FILHO, 2009) (TAMAYO, 2017).

Nesse sentido, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), define que Determinantes
Sociais, séo circunstancias moldadas por um conjunto de for¢cas econdmicas, politicas
e sociais, em meio as quais as pessoas nhascem, crescem, vivem, trabalham,
envelhecem e lidam com seus problemas, gratificacées e desafios (WHITHEAD, 1990;
BUSS e PELLEGRINI FILHO, 2007). O modo desigual com que estas forcas
interagem e atendem ao conjunto da populagcdo, conforma o perfil de iniquidades
(WHITHEAD, 1990; 2006; MARMOT e WILKINSON 2003; PETER, 2011), que
constituem a base da organizacdo social brasileira e marcam significativamente a
trajetéria de grande parte da populacdo. Nesta linha, a reducdo das desigualdades
sociais se daria mediante acbOes pontuais, de base comportamental ou

compensatorias, pela via do consumo ou da concessao.

(...) Esse tipo de generalizacéo s6 se mantém vélida quando se tomam o0s
conceitos de saude, pobreza e riqueza de maneira muito abstrata ou geral,
de tal modo a deixar de lado os detalhes estruturantes das condi¢des da vida
social que poderiam ser mostrados como significativos a partir de urna

verdadeira teoria social da satde.
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(...) O conceito estreito de determinantes sociais opera num nivel da empiria,
gue exclui qualquer possibilidade de compreenséo da satde como fenémeno
social e humano. Isto acontece na medida em que se mantém alheio a
qualquer teoria da sociedade (critica ou meramente explicativa).

(PASSOS NOGUEIRA, 2009, p. 402 e 403)

Transpondo os referenciais do determinismo e dos determinantes para o universo
da pessoa com deficiéncia, 0 ponto de convergéncia entre ambos € que ignoram as
especificidades socio politicas do cotidiano da PCD, e das forcas em interacao
(hegemonia x contra hegemonia) na sociedade (RODRIGUES CAVALCANTI ALVES,
2010). O enfoque dos determinantes sociais, em um primeiro momento, pareceu ser
uma iniciativa inovadora, porém aos poucos se mostrou superficial e insuficiente para
explicar e mais que tudo, orientar mudangas no cendrio existente, decorrente do papel

politico institucional da OMS no ambito internacional.

O terceiro referencial, a determinacdo; compreende que existem aspectos diversos,
caracteristicos da estrutura socioeconémica sobre a qual a sociedade se organiza,
que condicionam o surgimento, manutencdo ou a assisténcia a pessoa com
deficiéncia e viabilizam formas desiguais de acesso e participacdo na producéao da
riqgueza material e imaterial. Dentre estes aspectos, verifica-se, no modelo capitalista,
a centralidade do trabalho e todos os seus desdobramentos na esfera sdcio cultural.
(RESTREPO, 2013), (VIEIRA-DA-SILVA; ALMEIDA FILHO, 2009, (ZIONI, 2007).

Ha duas relagbes sociais bésicas que sao constitutivas do capitalismo: a
dominacéo exercida pelo capital sobre o trabalho, que define uma relagéo de
exploracéo, e a disputa entre fragbes do capital pelo controle dos mercados,
que estabelece uma relacdo de concorréncia. E com base na compreensio
da dindmica envolvida em cada uma dessas relacdes que se pode
compreender como o processo de acumulacéo de capital reproduz de forma
ampliada as estruturas econémicas e promove a introducdo de inovacbes
tecnolégicas e organizacionais que transformam, ao longo do tempo, a
propria sociedade ( PRONI, 2006, p.01)

Na composicdo do sentido da determinagédo social, coaduna-se com a critica

prevalente no campo da saude coletiva Latino Americana, para a qual,

Ao contrério dos esforgos de investigagdo empreendidos pela epidemiologia social

das décadas de 1970 e 1980, os estudos atuais de determinantes sociais se limitam
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a identificar correlacdes, eventos de morbimortalidade entre os diferentes grupos da
populacdo. Assim, o que esta disfargado por tras do rétulo de determinantes sociais
e de combate as iniquidades em salde é o triunfo esmagador da visdo de mundo

da epidemiologia tradicional.

(...) O processo de determinar um fendmeno social € sempre o resultado de um
movimento do pensamento que apreende o real de modo concreto, como sintese
de “multiplas determinagdes”, como dizia Marx na sua critica aos autores da tradicéo
da economia politica.

(PASSOS NOGUEIRA, 2010, p. 8)

Embora possamos ver na literatura um uso variado do termo “determinantes sociais",
parece relevante ressaltar, brevemente, o enquadre tedrico metodoldgico aplicado a
ele neste estudo: “Determinantes Sociais” sera sempre uma categoria plural, porque
remete a uma multiplicidade de fatores em interagéo, que estruturam e conformam a
guestao social em suas faces universal e local. Falar de determinantes sociais, exige
uma ancoragem do discurso na correlacdo destes com o processo histérico e
conjuntural de determinacao social das condi¢des de vida; atendo-se também a esfera
das relacdes sociais de producdo e reproducédo da cultura de normalizacdo das
iniqguidades (ZIONI e WESTPHAL, 2007; ALMEIDA-FILHO,2009; PASSOS
NOGUEIRA, 2009).

A literatura é vasta, porém poucos autores explicitam a distincdo da categoria, em
termos da tradicdo tedrico conceitual que os orienta. Segundo Restrepo, (2013), ha
nesta distincdo mais que uma questao epistémica, ha também um marco ético, que
norteia todos os desdobramentos da acao técnica. (RUGER, 2004; RESTREPO,
2013). Neste contexto, as duas tradicbes mais influentes no tema, sdo a da
epidemiologia tradicional e medicina social europeia, capitaneadas pela OMS e
fundamentada na producédo de Dalghren y Whitehead (1991) e Michael Marmot
(2005), e a medicina social e saude coletiva latino-americanas, lideradas

especialmente pelo CEBES.

A perspectiva introduzida pela OMS deu origem no Brasil a Comissao Nacional dos
Determinantes Sociais em Saude (CDSS) e orientou a politica publica brasileira ao

longo dos anos 2000 . A partir desta inspiracéo, o enfrentamento das iniquidades foi
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focalizado e, em grande parte, centrado em acdes distributivas, inclusive de renda e
crédito, as quais, embora tenham produzido efeito sobre a mudanca no perfil sanitario
e socioecondmico da populacdo, ndo organizou bases sélidas para os tempos de
inverno que se seguiram, uma vez que na esfera da organizacéo sociopolitica, vimos
florescer uma cidadania de consumo em detrimento de uma cidadania critica,

ancorada na organizacao social e participacao.

(...) a proposta da CDSS se apresentou como nova agenda de pesquisa em
contraposicdo as abordagens ainda hegeménicas na epidemiologia, que
diante as dificuldades de abordar ‘o social’ tém optado por uma negagéao ‘do
social’ e tem reforgcado uma reducao da epidemiologia a sua componente
biomédica, artificialmente isolando o0s processos saude-doengca dos
processos sociais mais amplos e, principalmente, das relacfes de poder .
(BORDE, HERNANDEZ-ALVAREZ e PORTO, 2015, p. 2)

No ambito da gestdo estatal, a perspectiva dos determinantes sociais restringe-se a
uma proposicdo de enfoque para o enfrentamento da desigualdade social e suas
consequentes iniquidades onde uma das premissas foi alavancar individuos em
situacdo de desvantagem, a niveis de consumo dos bens materiais e servicos
similares ao grupo de referéncia ou ao projeto societario que reduz a qualidade de
vida a um padréo de renda e consumo; o0 que no plano subjetivo, sugeriu a ideia de
emergéncia de novos grupos de classe social aferidos pela diversificacdo do padrao
de consumo, sem que tenha havido uma mudanca efetiva na estrutura de trabalho e
emprego, no desempenho dos indicadores de participacdo social dos grupos
politicamente minoritarios, no desempenho e cobertura das politicas publicas basicas:
saude, educacao, saneamento, seguranca, etc (ROCHA, 2006; LAUTIER, 2014).

No ambito das préaticas da saude, as acdes tém énfase em medidas de base
comportamental, vide politicas de promocédo da saude centrada na alteracdo de
hébitos ou adocdo de medidas ambientais saneadoras focadas no individuo ou no
recorte tematico, sem que se questione as relagdes sociais e condi¢des historicas que

instituiram o problema alvo.

A perspectiva historico estrutural, organizada pela tradicdo tedrico metodolégica da
saude coletiva latino-americana, supde, de partida, desvelar os pontos de conflito e

contradicdo do sistema social vigente, dentre os quais a participacao desigual dos
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grupos sociais nas estruturas fundamentais da sociedade, quais sejam em relacéo
aos meios e modos de producéo, o Estado, a circulacdo da economia, a cultura, etc.
(GARBOIS, SODRE, e DALBELLO-ARAUJO, 2017)

Enfim, para além da base tedrico conceitual, a abrangéncia dada a categoria
determinantes sociais se distingue entre as duas correntes especialmente no grau de
complexificacdo da realidade e da acdo; o que, consequentemente, se vincula a um
projeto de sociedade e de enfrentamento do que se apresente como questdo. No
modelo da epidemiologia tradicional, determinantes sociais se constituem em um
enfoque para identificar e estabelecer relagéo de causa e efeito entre elementos da
realidade e o prejuizo a saude de individuos de um determinado contexto.

O modo de ler e interpretar a proposi¢do da saude coletiva latino americana é o da
determinacdo social, o que se constitui numa teorizacdo acerca da dinamica da
realidade e suas implicacdes sobre as condi¢cdes de vida e saude dos individuos,
ancorada numa fundamentacdo critica. Nela, os determinantes sociais conformam
diversos constructos cuja dinamica, desempenho e articulagdo definem a
configuracdo da questdo social em um tempo e lugar especifico (politicas publicas,

trabalho, salde, educacéo, seguranca, cultura, etc.).

Estudos mostram que a determinacao da sadde é multidimensional e que o0s
determinantes interagem, influenciando a saude dos individuos desde a
concepcdo até a morte, através das geracdes. Diferencas marcantes na
gualidade de vida e nas capacidades humanas resultantes de desigualdades
no acesso a bens sociais tendem a se sobrepor e as privacdes sociais
multiplas dependem muito mais de desigualdades estruturais que se mantém
ao longo do tempo do que de atributos individuais. (DRACHLER,2003, p.463)

Falar de determinacao social e das iniquidades decorrentes das condi¢cdes desiguais
com que elas interagem entre si, € um primeiro passo na dire¢do da equidade e justica
social. As pessoas com deficiéncia, antes mesmo das limitagbes no corpo, estdo
marcadas por determinacfes de classe, renda, género, etnia, etc. Desse modo, as
iniquidades sociais exercem sua forca em mesclas de diferentes tons e composicoes,
que se conformam e favorecem condigbes para que outras novas mesclas de
iniquidades possam se compor, em um processo dinamico, irregular, inconstante e

multideterminado que dao singularidade a questao social.
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A “questdo social” condensa multiplas desigualdades mediadas por
disparidades nas relacBes de género, caracteristicas étnico-raciais, relacées
com o0 meio ambiente e formacdes regionais, colocando em causa amplos
segmentos da sociedade civil no acesso aos bens da civilizacdo. Dispondo
de uma dimensao estrutural — enraizada na producédo social contraposta a
apropriagdo privada dos frutos do trabalho, a “questdo social” atinge
visceralmente a vida dos sujeitos numa luta aberta e surda pela cidadania
(IANNI, 1992), no embate pelo respeito aos direitos civis, politicos e
sociais.(IAMAMOTO, 2013 p. 330)

A deficiéncia tanto expressa a questdo social, quanto se faz expressar atraves dela e,
falar de determinacdo no contexto da deficiéncia, é falar dos determinantes da vida,
conferindo-lhe um sentido amplo, complexo e dinamico, desvelando as contradi¢cdes
e conflitos que Ihe séo inerentes. Quando comparadas a populacao geral, pessoas
com deficiéncia comumente figuram em segundo plano nos diversos recortes em que
se possa analisar o exercicio da vida e, em patrticular, a inclusdo no mundo do trabalho
(GASPAR, 2016); assim, ndo € possivel se furtar de uma perspectiva histoérica e critica

ao se tratar do problema.

1.1 Iniquidades, Deficiéncia e insercdo profissional

O censo 2010 estimou para o Brasil uma populacdo de 190.732.694 habitantes, das
quais 45.606.048 pessoas ou 23,9% da populacdo, declarou-se com algum tipo de
deficiéncia, em qualquer grau de severidade, tomando-se por referéncia as respostas
“Sim, grande dificuldade” ou “Sim, ndo consegue de modo algum” relativas aos
guestionamentos sobre as deficiéncias auditiva, motora, visual ou intelectual
(IBGE,2011),. Este contingente é 85,39% maior que o apurado na contagem anterior,
possivelmente em funcdo de mudancas nos parametros de pesquisa; entretanto,
grande parte das conclusdes para os dois grupos de questdes de maior severidade,
assemelham-se aos achados da Pesquisa Nacional de Saude realizada em 2013,
usando em seu escopo 0s determinantes sociais da saude como fundamentacéo e a

autorreferéncia, como estratégia de coleta. (MALTA et al., 2016)

Definida a partir de condi¢des estruturais e conjunturais, as iniquidades tendem a ter

peso relevante na determinacdo das deficiéncias ou mesmo sobre os impedimentos
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que individuos nesta condicdo tém para exercer, em plenitude, o seu potencial
humano, visto que condicionam a participacdo € 0 acesso aos recursos e Servicos
sociais bésicos (seguridade, educacdo, mobilidade, etc.) e condicionam a sua aptidao
e qualificagéo para o mundo do trabalho.

A analise dos ‘fatores determinantes’, sem a compreensao da totalidade que
os produz, frequentemente leva a localizar nos individuos a origem e a
solugdo das questfes da salde e da doenga, dando suporte a proposicdes
vinculadas a esfera da educacdo, da religido, da cidadania responsavel,
buscando tornar civilizadas as vitimas dos processos sociais desumanos.
(SOUZA, 2014, p. 960)

A sintese do perfil demografico da deficiéncia no Brasil: “mulher, preta, com 40 a 59
anos, nordestina, semialfabetizada, com renda de %2 a 2 salarios minimos, etc.”,
permite-nos associar caracteristicas que, isoladas ou em interacdo, contam uma
diversidade de constrangimentos e dificuldades para um individuo se impor
socialmente e obter a inser¢cao ocupacional formal, mesmo em regime de cotas. Perfil
similar foi observado por BOCCOLINI (2017), na pesquisa Nacional de Saude (2013),

onde concluiu que “a populagdo mais pobre, com menor grau de escolaridade, mais idosa e as

mulheres séo os que mais sofrem com limitagdes de suas atividades decorrentes de doencas crénicas

ou deficiéncias, indicando um gradiente social que atinge a populagdo mais vulneravel’

(BOCCOLINI, 2017, p. 3542).

A situacdo de vulnerabilidade social se associa a realidade das pessoas com
deficiéncia, as quais se encontram entre as mais pobres, com menor nivel de
escolaridade e padrao de renda no Brasil e no mundo. Quanto menos desenvolvido o
pais, mais jovem tende a ser o contingente de pessoas com deficiéncia e maior o
efeito desta sobre a salde, seguranca e qualidade de vida no cotidiano do individuo.
A incapacidade e a restricdo se explicam e se relativizam no contexto e no cotidiano
do trabalho e da organizacéo social na qual a pessoa com deficiéncia esta inserida.
Ademais, os efeitos da deficiéncia ndo sdo universais e, terdo maior ou menor
amplitude ou severidade, a depender de cada caso ou enfoque a ser dado ao
problema, requerendo, portanto, um olhar situacional para a questdo (SOUZA, 2014;
TAMAYO, BESOAIN e REBOLLEDO, 2018.)
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A precariedade e descontinuidade das politicas para o enfrentamento das iniquidades
sociais e de solucéo para os obstaculos a vida plena, reforcam o imaginario sobre o
poder do esforco individual e de intervencdes pontuais na esfera terapéutica e
assistencial, fortalecendo o mito da superacao, representado pela obrigacéo individual
e familiar em romper obstaculos e manter-se empenhado a despeito das
circunstancias. O apelo midiatico que situacdes assim tém, so reforcam a ideia da
responsabilizagdo do individuo, da pseudo igualdade de oportunidades e da
naturalizac@o dos obstéaculos (DINIZ, 2013; SOUZA, 2012; MELLO; NUREMBERG e
BLOCK, 2014)

Conhecer o perfil das iniquidades e da determinacdo social da vida em sociedade é,
antes de tudo, um modo ético de estar no mundo e de agir sobre ele. Ambos sao
constructos de dimensdes politicas, econbmicas e sociais amplas, mediados por

interesses diversos dentro e fora da esfera estatal.

(...) pensar na DSS significa pensar em uma sociedade que se interroga
sobre seus objetivos que elabora uma nova representacao sobre si mesma,
gue busca novos discursos sobre as relagces homem /sociedade, homem
natureza, salde/sociedade. No entanto essas indagacdes remontam a
origem das ciéncias sociais enquanto representacdo cientifica da
modernidade. (ZIONI e WESTPHAL,2007, p. 28-29)

No contexto brasileiro, a publicagcdo da Lei Brasileira de Inclusdo — LBI (BRASIL,
2015), veio formalizar os compromissos ja assumidos pelo pais como membro da
Organizacdo das NacbGes Unidas — ONU, e signatario de tratados e convencdes
relacionadas a causa da inclusdo e da pessoa com deficiéncia. Ela organiza a
evolugdo de consensos e dispositivos nacionais anteriores, desde a Constituicdo
Federal de 1988, seja na esfera dos direitos sociais (saude, educacédo, assisténcia
social e acessibilidade, dentre outros), seja na definicAo de suas caracteristicas a

partir de parametros biopsicossociais e ambientais.

E nitido que o arcabouco legal que temos descreve muito firmemente os direitos da
pessoa com deficiéncia e obrigacdes do Estado com este segmento, entretanto, o
desafio presente é superar o plano do discurso ou das politicas a “meio mastro”, para
o plano da efetiva garantia, do compromisso consequente e do respeito a dignidade

humana. Um dos obstaculos é que as fontes de informacdo sobre deficiéncia se
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mostram imprecisas e desconectadas entre si, dificultando um diagndstico claro e
melhor fundamentado sobre suas condicbes de saude, modos de vida e de

empregabilidade.

Na realidade brasileira, a pobreza e suas circunstancias mais frequentes como a
inseguranca social, as dificuldades de acesso a bens e servigcos de saude, educacgéo
e assisténcia social, podem estar na base dos obstaculos ao ingresso da pessoa com
deficiéncia ao mercado de trabalho. No Censo 2010, a taxa global de ocupacéao entre
pessoas com deficiéncia no periodo foi de 58,9%; elas também tiveram ingresso mais
tardio no mercado de trabalho e em menor volume que as pessoas sem deficiéncia
(IBGE, 2011).

Nas afericdes produzidas pelo Ministério do Trabalho desde 2011, a despeito de uma
gueda no indice geral de emprego, e da discreta recuperacdo em 2017 (quadrol), a
ocupacao de pessoas com deficiéncia foi crescente, mas pouco expressiva. Entre as
deficiéncias, o crescimento foi linear com predominancia das deficiéncias fisica e
auditiva; possivelmente as que demandam menores investimentos de acessibilidade

(arquitetdnica, tecnoldgica etc.) e menor esfor¢o cultural e gerencial, para a incluséo.

Quadro 1. Brasil: Emprego segundo Tipo de Deficiéncia (2011/17)

Tipo Deficiéncia 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 | Variagdo %
Fisica 174.207 170.468 | 181.464 | 192.432 | 200.794 | 204.554 | 212.878 8.324| 4,1%
Auditiva 73.579 74385 | 78.078 | 78.370| 79.389| 80.390| 83.196 2.806 | 3,5%
Visual 21.847 26.119 | 33.505| 39.580 | 46.913 | 53.438 | 62.135 8.697 | 16,3%
Intelectual (mental) | 18.810 21.317 | 25.332| 29.132| 32.144 | 34.168| 36.661 2493 | 7,3%
Multipla 4.144 4.696 5.490 6.708 8.108 7.287 7.657 370 | 5,1%
Reabilitado 32.704 33.311| 33.928| 35.100 | 35.907 | 38.684| 38.812 128 | 0,3%
Total 325.291 330.296 | 357.797 | 381.322 | 403.255 | 418.521 | 441.339 | 22.818 | 5,5%

. Fonte/ autoria: Ministério do Trabalho e emprego /RAIS, 2018

Estes dados certamente terdo maior criticidade quando avaliados por um recorte
comparativo entre estados ou regides, visto que aspectos estruturais e conjunturas
locais conferem caracteristicas distintas a questdo (GOMES RIBEIRO, 2016)
(GARCIA, 2014) . Tomando o norte e o sudeste, por exemplo, €é sabido que ambas
apresentam oferta de postos de trabalho e infra-estrutura de acessibilidade,

mobilidade e suporte pré e pés emprego muito especificas, o que faz com que as
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barreiras ao longo da vida e no pés emprego se diferenciem sobremaneira (IBGE,
2011).

Por outro lado, o desenvolvimento tecnolégico e processual do trabalho na
modernidade apresenta requisitos de competéncia, habilidade e conhecimentos, para
0S quais pessoas com deficiéncia tém dificuldade de corresponder ou de conciliar em
razao de barreiras que ndo foram suficientemente superadas nos campos da saude,
educacao, acessibilidade e outras (VELTRONE e ALMEIDA 2010).

Com base nisso, a politica de cotas e todo o conjunto normativo que a precedeu, vém
atender ao proposito de delimitar condi¢cdes para insercdo da pessoa com deficiéncia
no mercado formal de trabalho, guiado pelos principios da igualdade e equidade, mas
cabe pensar, porque o marco legal ndo se fez suficiente até aqui para assegurar a

empregabilidade dessa populacao.

A pessoa com deficiéncia precisa de medidas acdes multiniveis que lhe permitam a
“inclusdo" de modo a suprir as lacunas que a distanciam dos demais individuos com
nenhum ou menor grau de limitacdo funcional ou participacdo; acbes multiniveis,
intersetoriais e hierarquizadas, sob vigilancia persistente de agentes do Estado e da
sociedade civil. No ambito sociocultural, também ha que se enfrentar o preconceito, a
discriminacdo, condutas que reiteram representacfes sociais excludentes e o

desrespeito a dignidade humana.

Desse modo, cabe entender a deficiéncia como parte da questdo social, cujo
enfrentamento exige analise, mobilizacdo, politicas e praticas hierarquizadas e
correlacionadas entre setores do Estado e da sociedade, ampliando o sentido do

direito e do bem comum, admitindo ademais, que “o aumento da esperanca de vida
transformou cada ser humano numa potencial pessoa com deficiéncia, pelo que, todos os corpos séo

temporariamente ‘capazes”, ( FONTES, 2009, p. 73)

A acessibilidade, por exemplo, ndo atende apenas a pessoa com deficiéncia, mas a
todos os cidadédos com e sem limitac&o ou restricdo, permanente ou transitoria, para
0 uso de um equipamento, servico ou ambiente: o trabalhador acidentado, a gestante,
o idoso, os muito altos, os muito baixos, dentre outras pessoas e singularidades.
Assim, pensar em acessibilidade requer, ao mesmo tempo, repensar o espaco social

e 0 seu usufruto como direito coletivo, que reconhece a diversidade e a cadeia de
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relacbes entre as necessidades dos sujeitos, pois a perspectiva da igualdade
(enquanto direito humano fundamental), exige o reconhecimento da desigualdade na
perspectiva social e situacional. (FERNANDES; LIPPO, 2006)

Em face do apresentado, explorar a literatura e o curso da vida de trabalhadores
incluidos pode oferecer pistas para conectar o emaranhado de fios que compdem a
complexidade da inclusdo. Organizar estas conexfes a partir do campo da saude é
reconhecer a sua relevancia e capilaridade para determinar e expressar os modos de
ser e andar a vida (CANGUILHEM, 1982), dada a contingéncia do humano e as
possibilidades do campo social, pois que, pelo estudo, poder-se-4& mapear fatores
concorrentes para a determinagao social da inclusédo da pessoa com deficiéncia no
mercado de trabalho, a sua rede de suporte (saude, assisténcia social educacao, etc;)
e o itinerario cursado, bem como as caracteristicas das experiéncia vividas pelos

entrevistados (facilitadores e barreiras).
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2. A DEFICIENCIA COMO EXPRESSAO DA DESIGUALDADE

Anocao de deficiéncia é uma construgdo ancorada na organizagao social e econémica
de cada momento histérico que, ao passar dos séculos, transitou do campo privado,
doméstico, para o campo sécio-politico, evoluindo, de um trato hostil, segregador,
tipicos das sociedades primitivas ou pré-cientificas, para o debate social e politico
sobre a determinacgao da deficiéncia e do lugar da pessoa com deficiéncia na produgao
e usufruto da riqueza social (AGUADO, 1995), (FRANCA, 2013), (FRANCA, 2014),
(FERNANDES; SCHLESENE; MOSQUERA, 2011) (FOUGEYROLLAS e GRENIER,
2018).

Ao longo da historia e em formacdes sociais distintas, ocorreram mudancas
importantes no entendimento do termo deficiéncia e da atencdo dada a pessoas nesta
condicdo, até a caracterizacdo do tema como parte da questao social, aqui entendida

como.

A aporia das sociedades modernas que pde em foco a disjuncdo, sempre
renovada, entre a logica do mercado e a dindmica societaria, entre a
exigéncia ética dos direitos e os imperativos de eficacia da economia, entre a
ordem legal que promete igualdade e a realidade das desigualdades e
exclusBes tramadas na dindmica das relagdes de poder e dominagéo. (...) diz
respeito também a disjuncado entre as esperancas de um mundo que valha a
pena ser vivido, inscritas nas reivindicagdes por direitos e o bloqueio de
perspectivas de futuro para maiorias atingidas por uma modernizagédo
selvagem que desestrutura formas de vida e faz da vulnerabilidade e da
precariedade formas de existéncia que tendem a se cristalizar como Unico
destino possivel” (TELLES, 1996, pg 85)

Em sintese, € a partir das expressdes do conflito original de cada modo de produgao
e distribuicdo da riqueza material e imaterial de uma sociedade (IAMAMOTO, 2013),
que a categoria questdo social organiza uma leitura da realidade em sua
complexidade e multiplas representagdes na histéria e no cotidiano dos grupos
sociais; &€ neste contexto, que sao gestados os conflitos e as condigdes determinantes
das diferengas e desigualdades entre os homens ( MACHADO,1999)

As configuragdes da questdo social, seus determinantes e determinagées impdem
arranjos de realidade que implicam em possibilidades distintas para a autonomia e

auto realizagao da pessoa com deficiéncia. Desde sempre, o contingente de pessoas
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com deficiéncia é bastante diversificado e singular, seja em razdo da diversidade dos
determinantes da deficiéncia em si, seja em funcéo das restricbes e impedimentos
que o individuo enfrenta cotidianamente, com o confronto entre as contingéncias do
corpo, os ambientes de vida e trabalho e o modo como é visto e acolhido pela
sociedade, descrito ao longo do tempo a partir de modelos explicativos diversos
(CORTES, 2017 ; DINIZ, 2007 ; ARANHA, 2001).

Para autores como DIAZ (1995) e BARNES (2012), ndo € apropriado pensar que
exista uma narrativa histérica Unica que dé conta da diversidade de sentidos e
manifestacdes definidas como deficiéncia, tampouco que tenha existido uma evolucao
uniforme, linear e desprovida de conflitos e disputas entre as diversas condutas,
diagnésticos e condicbes tomadas como tal. Assim, a deficiéncia é plural em si

mesma, tudo em torno do tema é diverso e singular:

Cada sociedad tiene en cada momento histérico unas determinadas
necesidades y unos valores sociales (contexto social), en funcién de los
cuales se establece lo que es adecuado socialmente y lo que resulta
inadecuado (diferencia), unos encargados (expertos) que precisan la forma
de distinguir (criterios de seleccidn) a los sujetos (diferentes), el calificativo
con que se les ha de reconocer (terminologia), la funcién que han de
desempenfiar en la sociedad (papel social) y el trato que se les ha de otorgar
(tratamiento).A lo largo de la histéria muchos y muy variados han sido los
sujetos considerados diferentes. Pero, por lo que interesa a los objetivos y

propdsitos de estas paginas, siempre han recibido tal consideraciéon aquellos
gue estaban afectados por alguna deficiencia, discapacidad y/o minusvalia.
( DIAZ,1995, p.20)

Em diferentes épocas e culturas o corpo foi valorado sob diferentes perspectivas,
dentre elas, a capacidade de ser util, produtivo e autdnomo: assim o foi nas
sociedades arcaicas (capacidade de guerrear, de seguir longas distancias, cacar,
servir como escravo, etc.) ou nas sociedades industriais, pela capacidade de produzir
e/ou contribuir para producéo e reproducéo da forca de trabalho ocupada (COSTA,
2015).

Desse modo, construiu-se em cada momento historico e em cada cultura especifica,

diferentes explicagbes para justificar a segregacédo e a resisténcia a inclusdo das
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pessoas com deficiéncia, evitando-se macular o ideal e os valores humanos
prevalentes (DINIZ, 2013).

Neste bloco, toma-se como ponto de partida o debate entre os paradigmas biomédico,
e social (DINIZ, 2007) (FERNANDES; SCHLESENE; MOSQUERA, 2011). O
primeiro, centrado na deficiéncia em si, sua descricdo e restricoes, a partir de
parametros de normalidade e tendo por objetivo a “superagao” pela diluicdo das
caracteristicas que o diferenciam do perfil médio da sociedade (DINIZ, 2009),
através, essencialmente, da maximizacdo das intervencdes terapéuticas. Assim, 0
paradigma biomédico foi a base sobre a qual se ergueu o referencial de cuidado pelo
viés da normalizacdo, operado por servicos ou abordagens institucionalizadas ou néo,

nas esferas da saude, educacédo ou assisténcia social.

A ldeologia da Normalizacéo consiste na crenga que, por meio da habilitagédo
e reabilitagdo, deve-se prover as pessoas com deficiéncia servigos que ajam
sobre seus corpos para que executem fungcfes mais préximas possiveis do
normal. Normalidade, nesse caso, traduz-se na execucdo de a¢cdes como
fariam na média as pessoas que ndo tém deficiéncia, segundo o esperado
para sua idade, sendo assim um conceito bioestatistico. Essa concepg¢éo
orienta ndo somente o meio pelo qual os individuos se podem inserir

socialmente como também quem o pode (ou ndo),(FRANCA, 2014, p. 63)

Ha que se reconhecer uma contribuicdo social e histérica importante do referencial
biomédico, especialmente no ambito do desenvolvimento tecnoldgico e assistencial,
estimulado pelo desenvolvimento mercadolégico dos produtos e servigos de saudde.
Ele também serviu de ancoragem para os paradigmas que orientaram a pratica social
e estatal frente ao tema, tais como os paradigmas caritativo, da institucionalizacéo, da
integracdo e do suporte. Por outro lado, por ser um modelo tedrico excessivamente
centrado na deficiéncia, caracterizada como doenca ou estado diferenciado do normal
(causa, efeito e terapéutica), mostrou-se limitado para compreender outras

manifestacdes do estado de saude e suas implicacdes para a vida cotidiana.

Se nos primeiros tempos, a explicacdo da deficiéncia era orientada por referéncias
miticas (SILVA e RIBEIRO, 2017), com a evolucao do saber biomédico (século XIV
ao XX) ela se desloca para o cientificismo, fortalecendo e tornando absoluto o saber
e a autoridade biomédica, criando novos campos de praticas e de poder em torno

dele. A idealizacdo sobre o poder biomédico leva a uma potencializacdo das
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expectativas e do marketing das praticas assistenciais que circunscrevem a
deficiéncia no campo da intervencao clinica, externa a dinamica familiar, social,
econdmica e historica. Ao fim, cai-se no lugar comum de restringir as politicas e
praticas de atencéo a pessoa com deficiéncia a medidas mercantilistas, uniformizadas
e espontaneistas, com oferta pulverizada e descontinua de servicos de saude, a
margem da dindmica social e politica da sociedade, subestimando a vida para além

da deficiéncia.

Cabe reafirmar que a deficiéncia € marcada por referéncias do tempo historico e
social, portanto, algumas das condi¢des ou estado de salude tomadas hoje como tal,
nao o seriam no passado, ou serdo redefinidas no futuro (PAN, 2008). Assim, “O

reconhecimento da normatividade humana permite perceber que a abordagem adotada em relacéo a
deficiéncia ou a doenca, possibilita que a limitacéo seja maior ou menor conforme a condi¢éo de realizar

adaptacGes ou intervengGes que garantam a participacdo de um individuo com limitagbes”
(PEREIRA, LIMA E PINTO, 2011, p. 99)

Em casos como a deficiéncia intelectual, por exemplo, em outras épocas, em
sociedades rurais ou menos complexas, as circunstancias do modo de producédo da
vida e das relacfes sociais muitas vezes néo os diferenciavam significativamente dos
demais individuos; por outro lado, em muitos outros casos, como a surdez, o grau de
segregacdo e alheamento seria possivelmente maior, por falta de recursos
assistenciais e de acessibilidade advindos do desenvolvimento social e tecnoldgico.
(DINIZ,2013)

Esta mudanca social, por um lado, contribuiu para inova¢des no marco legal e nas
praticas politicas e institucionais relacionadas ao tema (REDRUELLO et al., 2010)
ainda assim, devemos reconhecer as inUmeras lacunas a serem superadas quanto a
ampla participacdo deste segmento na esfera politica e social que a despeito de
tudo, ainda é marcada pela segregacdo, expressa em diferentes manifestacdes e
iniquidades (MAIOR, 2010) (VIOLANTE; LEITE, 2011)

No Brasil, a institucionalizacdo de a¢fes voltadas a pessoa com deficiéncia foi iniciada
no século XIX, pela criagdo dos atuais Instituto Benjamim Constant (assisténcia aos
cegos) e Instituto Nacional de Educacdo de Surdos (INES) e por muito tempo, 0
modelo publico de atencdo esteve fundamentado na segregacdo e na assisténcia

especial em ambientes exclusivos para pessoa com deficiéncia, visando a posterior
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integracdo social. Ainda assim, predominava a tutela familiar com engajamento nas
rotinas domésticas, quando possivel (FRANCA; RIOS-NETO, 2012).

Apos a 12 guerra (1914), com a necessidade de reconstrucdo das economias
abaladas, ganhou forca na Europa e Estados Unidos a mobilizacdo de diversas
organizagbes e grupos engajados com a causa e com o propdésito de promover a
reabilitacéo fisica, educacional e profissional da pessoa com deficiéncia, para uma
integracao social produtiva. Nesse momento, o debate enfatizava a recomposicéo da
mao de obra deficitaria, assim como a desinstitucionalizacdo como acao necessaria
para o resgate dos principios da humanidade e cidadania na atengéo a pessoa com
deficiéncia, viabilizando Ihes a autonomia e reinsercao social produtiva pelo trabalho,
ao buscar vagas compativeis as suas capacidades residuais. (FRANCA, 2014; REDIG
e GLAT, 2017)

Ao longo dos anos 60 e 80, em diversas partes do mundo ocorreram mobilizacdes
antisegregacao, por ampliac@o e garantia de direitos civis e politicos, em especial aos
grupos politicamente minoritarios por género, rac¢a, etnia ou ideologia. (DOS SANTOS,
2010)(MELLO; NUREMBERG; BLOCK, 2014)

Com certa defasagem de tempo em relacdo ao debate mundial, a sociedade civil
brasileira também adentrou o campo politico e da organiza¢ao social, incorporando as
referéncias internacionais e aderindo ao movimento soécio-politico nacional, que
evoluiu para a redemocratizacéo e reordenamento juridico do Estado Brasileiro, o qual
culminou com a constituicdo de 1988 e permitiu inovacdes nos marcos regulatérios
sobre a cidadania e a atuacao do Estado. (PEREIRA, 2018).

Foi no processo de reivindicacdo por um Estado democrético, participativo e de
reformulacdo das suas estruturas e politicas, que se ancorou as bases para o
estabelecimento de dispositivos de protecdo e garantia de direitos a pessoa com
deficiéncia, com forte participacéo social, atraves da militancia das associacfes de
PcDs, entidades e trabalhadores dos campos das ciéncias sociais, educacdo e

seguridade (saude, previdéncia e assisténcia social).

A emergéncia do paradigma social e da no¢ao de inclusdo como “processo de ajuste
mutuo, onde cabe a pessoa com deficiéncia manifestar-se com relagéo a seus desejos

e necessidades e a sociedade, a implementacdo dos ajustes e providéncias
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necessarias que a ela possibilitem 0 acesso e a convivéncia no espa¢co comum, nao
segregado” (ARANHA, 2001, p. 18) foi fundamentando o reconhecimento de que os
esforgcos focados na pessoa com deficiéncia eram insuficientes para promover as
mudancgas esperadas. Surge assim, uma nova referéncia, que situa as reivindicagdes
fundamentais em torno da pessoa com deficiéncia como direito humano; pois em
esséncia, em nada se diferenciam das necessidades fundamentais de qualquer

individuo.

As variacdes morfolégicas e funcionais entre individuos sdo proprias da diversidade
humana, portanto, as circunstancias para o exercicio dos atos da vida devem ser
flexiveis e seguras para acolher e permitir que esta diversidade se manifeste em
plenitude. E neste sentido, que Diniz ( 2007) refere que o conceito de deficiéncia tem
em si uma dimensao politica, pois além de marcar uma posicao frente a questao,
“traduz a opressao ao corpo com impedimentos” (BARNES e; MERCER, 1997; DINIZ,
2009; 2013), uma superioridade e autoridade dos que de longe se dizem normais e

gue por isto, ndo compreendem necessidades distintas das suas. (MELLO, 2016)

No modelo social, a deficiéncia ganha nome, lugar e sentido no ambito das relacdes
sociais de producéao e reproducéo da vida em sociedade. A pessoa com deficiéncia
passa a ser definida nesse referencial como “aquela que tem impedimentos de
natureza fisica, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com diversas barreiras,
podem obstruir sua participacéo plena e efetiva na sociedade com as demais pessoas”
(BARNES, 2009; BRASIL, 20186).

A condicéo de pessoa com deficiéncia pode determinar necessidades singulares em
diversas areas da vida, onerosas — ndo sO no sentido econdmico — para serem
assumidas sem o amparo do Estado e da sociedade. Assim, a formacdo de uma
sociedade inclusiva, exige politicas afirmativas ancoradas em politicas setoriais
basicas, que atuem sobre as limitacdes do corpo, a reducdo ou eliminacdo de
barreiras e constrangimentos e, contemplem satisfatoriamente, a singularidade da
pessoa em situagdo de desvantagem, entendida como prejuizo para o individuo,
resultante de uma deficiéncia ou uma incapacidade, que limita ou impede o
desempenho de papéis de acordo com a idade, sexo, fatores sociais e culturais.
(AMIRALIAN et al., 2000)



32

No ambito do Estado, o paradigma da seguridade, enquanto pilar de sua organizacao
politica, foi um referencial importante para articular a unidade, universalidade e

equidade da pratica de atencao a pessoa com deficiéncia.

Atendendo a uma filosofia de promocdo da igualdade de direitos e da
cidadania, assiste-se a uma preocupacéo de identificar principios que sejam
transversais a todos os sectores da politica e que possam contribuir para a
inclusdo, ao mesmo tempo que combatem a exclusao, envolvendo todos os
actores sociais no processo. Em termos mais concretos, este esforco de
articulacdo devera permitir, entre outras coisas, que as necessidades das
pessoas com deficiéncia tenham resposta, sempre que possivel, nos servicos
e estruturas regulares da sociedade (REDRUELLO et al., 2010, p. 14)

Fundamentada em prética consolidada no ambiente biomédico de sistematizagédo do
conhecimento e unificacdo da linguagem técnica por consenso, em 2001 a OMS
aprovou a Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)
a qual apresenta um arcabouco teorico-instrumental que transcende o olhar limitado
a deficiéncia, assim como a homogeneizacdo das explicacbes sobre sua
determinacao social (QUINTO; VILLAVERDE; SILVA, 2011).

Em sentido conceitual, (...) se supera a deficiéncia como acontecimento
pessoal (pessoa com deficiéncia), para entendé-la como uma situagdo ou
vivéncia de um ser humano ao longo de intervalo temporal determinado. Em
sentido pratico (cotidiano), a deficiéncia é entendida como uma limitacéo na
atividade. (...) A incapacidade é vista como um modelo de salde participativa,
no qual se afirma a coexisténcia de fatores bioldgicos, psicolégicos que inclui
0s pensamentos, emogdes e condutas de uma pessoa e por Ultimo os sociais.
(REDONDO, 2017, p. 84)

O paradigma da funcionalidade traz um olhar minucioso e atento as individualidades
e circunstancias que delimitam a vida da pessoa com deficiéncia, pois o sentido ou a
experiéncia de “deficiente” se concretiza na interacdo do individuo com o meio social,
conforme padréo de relagdes sociais vigentes. Nesse sentido, sao as iniquidades que
dao peso e lugar aos impedimentos e restricées vividos. O sentido universal da CIF
nos quer destacar que todos temos, em alguma medida e em algum tempo da vida,
limitacbes temporarias ou definitivas, que precisam ser compreendidas pelas
expressdes do corpo tanto quanto dos seus determinantes e condicionantes
contextuais (SAMPAIO e LUZ, 2009)



33

A referéncia no debate internacional e a nova conjuntura nacional pés anos 80
(favoravel a mobilizacdo e sistematizacdo de pautas com foco na ampliacdo de
direitos, controle social e participacdo politica) fortaleceu a organizacdo social e
normativa em torno da pessoa com deficiéncia, atraindo outros atores além dos
profissionais da saude e educacédo e abrindo espaco para um aprofundamento dos
estudos, dentro de um enfoque politico do tema (disability studies), do qual Colin
Barnes € um relevante tedrico e ativista inglés. Para ele, a deficiéncia é uma condi¢éo
determinada pelo impedimento biolégico, mas sobretudo pelas restricdes do contexto.
Desse modo, ndo ha possibilidade de superacdo das barreiras a vida (em sentido
amplo), sem questionamento das regras fundantes da sociedade; ou seja, “sem
entender a forma como os seres humanos adquirem e controlam a economia, o0 que
leva a cultura, status e a todo esse tipo de coisas, ndo se pode entender nenhum tipo
de opressao”. (DINIZ, 2013, p. 4)

Transitamos assim, de uma visédo focada no individuo e na leséo, para um modelo
focado na problematizagdo do contexto, condigcbes e modos de vida e chegamos por
ultimo, a um conjunto de referéncias que vé a deficiéncia como uma condigao

multideterminada, que transcende o fato existencial sem, contudo, negé-lo.

Essa trajetéria deu margem a divergéncias e convergéncias, assim como a novos
referenciais e intersecfes de pautas a exemplo da aproximagcdo com o0s estudos
feministas (MELLO, 2016) que destacam como dendncia comum, o entendimento de
gue os dois segmentos sado vitimas de uma opressao social, e uma dinamica de poder
onde a condicdo biologica é fator fundamental para a hierarquizacéo /qualificacdo
social, que interage com questdes econdmicas, de raca, género e de funcionalidade,

suprimindo -lhes a voz, a autoridade e o direito a autodeterminacéo.

2.1Deficiéncia Intelectual: Concepgdes, Terminologias e Classificacao

Quando se fala em deficiéncia ndo se pode ter a expectativa de que existam gabaritos
ou modelos fechados de referéncia. A deficiéncia é por esséncia diversidade e
complexidade; portanto, falar de deficiéncia € pér em questionamento as certezas e
modelos pré-existentes, as normatizacdes, a legalidade e as “vontades politicas”. E

relativizar as idealizagdes de normalidade, de inclusdo e de superagao; € girar um
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espelho por 360 graus, interrogando as referéncias que pautaram a histéria do
pesquisador até entdo, a sociedade em foco e suas circunstancias (pessoas,
interesses, tempo e lugar). Desse modo, aproximar-se desse campo, exige pactos
com valores, com um projeto sdcio politico e consigo mesmo, no sentido pleno da
reflexividade e do aprimoramento das praxis social e profissional. (MINAYO e
GUERREIRO, 2014; MACHADO PAIS, 2007)

O reconhecimento da deficiéncia intelectual se da mediante parametros que
contemplam fatores biolégicos (ocorridos desde a reprodugéo celular ou ao longo do
ciclo de vida uterina), fatores sécio — ambientais adversos, como condi¢ées e modo
de vida desde o nascer até o inicio da vida adulta (por volta dos 18 anos) e o
desempenho psicossocial do individuo (interagdo social, aprendizagem,
comportamento e autonomia). Assim sendo, a deficiéncia intelectual € uma condigao
humana ancorada nos determinantes biolégicos, mas também um construto histérico
e social, de diagndstico complexo, que se expressa sob um gradiente de desempenho
e manifestacdes biopsiquicas excessivamente marcada pela polissemia conceitual e
multiplicidade de terminologias para referi-la, as quais, em grande parte, tem como
ponto de partida a ideia de déficit, em relagdo a um parametro de normalidade. Estas
concepgdes marcaram periodos historicos, porém coexistem na atualidade com maior
eu menor forga entre grupos técnicos e sociais especificos. Segundo DIAS e
OLIVEIRA (2013),

Comparada as deficiéncias motoras, sensoriais e de comunicagdo, a
deficiéncia intelectual encontra-se em situacdo peculiar, tanto devido a
invisibilidade inerente ao individuo n&o sindrémico, como pelas
representacdes sociais dominantes que, ao passo que atribuem a pessoa
com deficiéncia intelectual uma cogni¢éo infantil, contribuem para Ihes excluir
do direito a uma vida adulta autbnoma e cidada. Hoje a compreenséo da
deficiéncia demanda conhecimentos sobre a construgéo histérico-cultural dos
conceitos, das concepcdes vigentes e dos critérios cientificos para a sua
identificacdo. Exige, ainda, reconhecer como as pessoas com deficiéncia
constroem nocbes sobre si mesmas e narram suas experiéncias em
contextos dialégicos. (DIAS e OLIVEIRA, 2013, p. 170)

Inicialmente nomeada como deficiéncia mental e tendo como critério basico a nocao

de déficit intelectual stricto sensu, a deficiéncia intelectual esta muito associada a
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nogao de Inteligéncia (Ql), indicada por parametro psicométrico, especificada como
um nivel de desempenho inferior a um padrdo médio universal de individuo,
independentemente do tempo ou lugar de sua existéncia. Neste recorte, a deficiéncia
teria caracteristica de capacidade inata, imutavel, que n&do se deixa afetar pelos
estimulos externos — sociais ou pedagogicos. (SANCHES-FERREIRA et all 2012)

Na sequéncia, ainda vinculada a ideia de déficit intelectual, acrescenta-se a
perspectiva adaptativa, a qual reconsidera o entendimento de que a inteligéncia seria
um atributo imutavel e relativiza o peso do quociente de inteligéncia (Ql), destacando
a capacidade de desempenho nas atividades cotidianas relativas a autonomia,
resposta e interacdo social e a correspondente necessidade de apoio provido por
terceiros (pessoas, organismos, Estado). Na concepg¢ao de déficit intelectual e
adaptativo, a analise se restringe ao fluxo unidirecional individuo — meio, portanto
permanece como uma limitacdo fundamentalmente atribuida a pessoa com
deficiéncia. (PAN,2008; DIAS, 2017;)

Numa terceira aproximacéo, a luz sobre a deficiéncia intelectual é direcionada as
fungdes cognitivas: “As principais manifesta¢des desta deficiéncia situam-se na menor
eficiéncia em situacdes de aprendizagem, de aquisi¢do de aptiddes e de resolucéo de problemas.”.
BELO, CHANTAL et al. (2008). As vertentes que a adotam se articulam sob duas

perspectivas:

_ A perspectiva desenvolvimentista: vé a inteligéncia como uma competéncia que
ganha maturidade e complexidade ao longo dos estagios da vida; esta trajetoria é
percorrida pela pessoa com deficiéncia intelectual de modo mais lento que os demais
e os limites maximos de desenvolvimento também se estabilizam em niveis aquém

das pessoas sem deficiéncia.

_ A perspectiva deficitaria ou da diferenga: o0s niveis de habilidade e competéncias
nao sao verificados em relacdo a uma escala de desempenho dos isentos de
deficiéncia; eles seriam vistos como desempenhos singulares, distintos de sujeito a

sujeito.

Até entao, se observa a significativa marca do modelo biomédico com variagdes mais
ou menos flexiveis quanto ao desempenho do homem no seu meio social, tanto

quanto uma maior impreciséo dos termos para designar aqueles com tal condi¢ao de
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saude (idiota, imbecil, débil, deficiente mental, deficiente intelectual), no que muitos
destes termos foram empregados socialmente como adjetivagdo que designaria um

sujeito inferior em sua humanidade e dignidade (OMS, 2007).

O desenvolvimento social e tecnolégico determinaram novos perfis de habilidade,
competéncia e sociabilidade para a humanidade, ampliando progressivamente os
parametros de desempenho e diferenciacao entre os individuos e portanto, a distingao
e hierarquizacao entre nogbdes de “normalidade” e “deficiéncia”; “capacidade” e
“‘incapacidade”; “autonomia” e “desvantagem”. Este processo é determinado a partir
de configuragbes complexas nos planos técnico-cientifico e soécio cultural e se
reproduzem com naturalidade nas diferentes esferas da vida, fundamentando

discursos e praticas de excluséao e tutela.

Anormal, cretino, débil mental, idiota e oligofrénica, sdo algumas das
categorias que outrora designaram um grupo que hoje chamamos de pessoas
com deficiéncia intelectual. Reflexo de disputas e dissonancias sobre a
propria definicdo do conceito de deficiéncia (DINIZ,2007; OLIVER, 1983;
OLIVER E BARNES, 1998) e, consequentemente, de deficiéncia intelectual
, 0 que se esta em jogo nao é o mero preciosismo. Ha de se lembrar, afirma
Sassaki (2006), que estas disputas fazem emergir ndo somente sujeitos
especificos, como também, praticas regulatérias especificas a depender de
guem € ou ndo é incluido numa definigdo como deficiente, pessoa deficiente
ou pessoa com deficiéncia. (SIMOES, 2017, p.85)

Assim, conforme SIMOES (2017), fica claro que este ndo é apenas um campo de
disputas aparentemente tedrico - conceitual, originado no meio sociotécnico. Ele se
amplia e se expressa no ambito das relagdes sociais e politicas publicas, com forte
efeito sobre a vida cotidiana e trajetéria da pessoa com deficiéncia intelectual,
particularmente, nos espacos de cuidado em saude e educagao, fundamentais para a

autonomia e eventual determinacgao futura da insergao profissional desses individuos.

Com a emergéncia de uma perspectiva da deficiéncia intelectual como construto
social, ha um reposicionamento de paradigmas, e o termo interagao ganha relevancia,
pois a deficiéncia passa a ser definida por meio de referéncias advindas do individuo,
mas, sobretudo, resultantes do encontro dindmico deste com suas circunstancias

(ambientais, sociais e de suporte).
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Um olhar rapido permite reconhecer a substituicdo dos conceitos de patologia
pelo de condigdo de saude, de deficiéncia (Impairment) por fungbes e
estruturas do corpo e da noc¢do de limitacdes funcionais por atividade. De
igual modo, incapacidade (Disability) é tratada em termos de participagéo
com os fatores ambientais a marcarem decisivamente este processo. A
participacdo deixa de depender apenas das estruturas e fungées do corpo,

pois os fatores do meio sao fundamentais.

(...) Ao incluir os fatores fisicos, sociais e do meio a interagirem com as
condiges de saude, o modelo da OMS admite a importancia potencial da
manipulagdo do ambiente ao nivel das atitudes, das condic¢des fisicas, das
politicas legislativas e sociais. Por outras palavras, propée uma
responsabilidade social, no sentido de uma verdadeira equidade.
(SANCHES-FERREIRA et all, p. 561-562; 2012) .

Em 2007, a entdo American Association on Mental Retardation se reposiciona
passando a chamar-se American Association of Intellectual and Developmental
Disability (AAIDD) e ao expressar sua nova compreensao conceitual sobre a questao,
adota o termo deficiéncia intelectual como a mais apropriada pela sua especificidade,
consisténcia e aplicabilidade para designar aqueles cuja condicdo de saude,

apresentem “significativa limitagdes de funcionamento intelectual e do comportamento adaptativo,
expresso em trés dominios fundamentais: conceptual , social e prético (habilidades adaptativas) e

manifestar-se antes dos 18 anos” (BELO, CHANTAL et al 2008). Esta tipologia €, de modo
similar, adotada pelo Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM),
manual técnico disseminado pela American Psychiatric Association — APA, como guia
para clarificacdo de diagndésticos psiquiatricos ou afins, equivalente a Classificagao
Internacional de Doencas (CID).

No Brasil, ha pouca disponibilidade e muita imprecisdo sobre informacgdes
populacionais e de servicos relativas a pessoa com deficiéncia. Assim, desde o
inquérito populacional Atlas Global resources for persons with intellectual disabilities,
realizado pela OMS (OMS, 2007), o critério diagndstico mais empregado € o CID,
que faz com que o termo retardo mental ( leve, moderado, grave , profundo, outro
retardo mental e retardo mental ndo especificado) seja também o mais referido no

pais. O diagnéstico de retardo nesta linha é atribuido a situagbes em que se observe


https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/96353/9789241563505_ita.pdf
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Parada do desenvolvimento ou desenvolvimento incompleto do
funcionamento intelectual, caracterizados essencialmente por um
comprometimento, durante o periodo de desenvolvimento, das faculdades
gue determinam o nivel global de inteligéncia, isto €, das fung6es cognitivas,
de linguagem, da motricidade e do comportamento social. O retardo mental
pode acompanhar um outro transtorno mental ou fisico, ou ocorrer de modo
independentemente. (OMS, 1997)

Em sendo a mais utilizada, esta conceptualizacdo de deficiéncia intelectual orienta,
em grande parte, as politicas publicas e institucionais para o segmento (DE SOUZA
BRIDI e BAPTISTA, 2014), focalizando mais as caréncias que as potencialidades e
autonomia dos individuos. A Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), apesar de pouco referida (14%), seria aplicada em
complemento a CID, na analise das condigdes existentes ou necessarias ao exercicio

das potencialidades e participacédo desses individuos.

A cerca da diversidade de arranjos conceituais e explicacbes sobre a deficiéncia

intelectual e seu espectro diagnostico, Dias (2017), assinala que,

Esse panorama indica que os discursos em torno da deficiéncia, como
categoria ampla, produzem sentidos que estéo, de alguma maneira, gerando
mudancas nos discursos legitimados quanto a deficiéncia intelectual, ou seja,
nas construcdes discursivas cristalizadas, como em: “limitacdo intelectual”,
“inteligéncia abaixo da média”, “se origina antes dos 18 anos”. E assim, outros
sentidos comegam a emergir para dialogar com esses, como a ideia de que
0 ambiente impde “barreiras”, ou que as pessoas precisam receber apoio
continuado (...). Esses sentidos reposicionam a compreensdo sobre
deficiéncia e mostram o0 movimento constante da linguagem na producéo de
sentidos e redes de significacdo sobre a deficiéncia intelectual. A
incompletude da linguagem, dos discursos e dos sujeitos permite derivar
outros sentidos e reposicionar ideologicamente os discursos sobre deficiéncia

intelectual. (DIAS, 2017, p. 113)

Podemos concluir entédo, que a diversidade de termos e sentidos aplicados a questao
da deficiéncia intelectual, remetem a visbes de homem e de mundo que definem
crengas (ideologias) e orientam interagbes sociais, assim como condutas técnicas e

politicas no cotidiano da vida.
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3. METODOLOGIA

“...A teorizacdo determina o procedimento metodolégico, e ambos levam a
constituicdo do corpus, o que significa dizer que o corpus nédo esta dado, mas é
construido pelo gesto do analista de ler, relacionar, recortar e, novamente,
relacionar.” Mittiman, 2007, p.153

Neste estudo, dada a natureza do objeto e da proposta que se pretende tragar, optou-
se pela tradigcdo tedrico metodoldgica da teoria critica (COLLINS, 2009), buscando
recompor as interagdes entre a estrutura social e os fenébmenos cotidianos (FLICK,
2009) inspirado na praxis do servico social a partir dos anos 80 (IAMAMOTO;
CARVALHO, 1982) (NETO, 2007) (FALEIROS, 2013) (SILVA, 2010), o qual se insere
na divisao sociotécnica do trabalho com um compromisso veemente com a causa dos
trabalhadores e grupos vulnerabilizados pelas expressdes histéricas do modo de

organizagédo econdémica e sécio politica da sociedade brasileira. (YAZBEK, 2014).

Esse é um estudo exploratério, descritivo, do tipo qualitativo, sobre os determinantes
sociais da incluséo profissional da pessoa com deficiéncia. Foi utilizada a perspectiva
construcionista (NOGUEIRA, 2001; CASTANON, 2004; NORMAN K. DENZIN E
YVONNA S. LINCOLN, 2006; FILHO, 2012), para conhecer os impedimentos e as
favorabilidades do itinerario cursado e as experiéncias vividas por este individuo, na
busca por inserir-se em postos formais de emprego. Tentou-se, pela entrevista,
estimular o entrevistado a rememorar sua histéria e nela, o caminho percorrido até o
presente, na busca por cuidado nos ambitos da saude e assisténcia social, de modo
a identificar, em cada discurso, as imposi¢des da questao social (IAMAMOTO, 2014)
e das iniquidades, tanto quanto das politicas sociais e estratégias individuais, que

determinaram a sua inclusao social pelo emprego formal.

Na produgao de dados, buscou-se a aproximagao com o itinerario (contexto, dindmica
e acgao) do trabalhador com deficiéncia, na trajetéria para a empregabilidade
(interagbes entre agentes sociais diversos e a produgao social de sentidos sobre a
deficiéncia e inclusdo social pelo trabalho), permitindo-lhe, no que possivel, refletir
sobres sua acdo no mundo, condicbes de vida, iniquidades, e o0s eventuais

determinantes sociais da sua inclusédo no trabalho formal, legal.
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O recorte tedrico-metodolégico empregado ao termo “itinerario” (ALVES, 2016)
(CABRAL et al., 2011) é dado n&o pelo sentido linear (histérico), de descricdo ou
representacdo do percurso, mas, sobretudo pelo que transpde para o sentido de
historicidade (tempo e contexto) e agdo entre uma multiplicidade de circunstancias,
ambientes e interlocutores que, por linhas sinuosas ou nao, permitiu ao narrador, fazer
escolhas possiveis até a empregabilidade (GERHARDT, 2006). Com igual atengéo,
tentou-se identificar, como uma sociedade e sua cultura, marcam no individuo os seus
valores e parametros de vida (PACHECO; ALVES, 2007; ).

E nesse contexto que acontecem os eventos cotidianos (econémicos, sociais
e culturais) que organizam a vida coletiva, que enquadram a vida biolégica e
é dentro dele que os individuos evoluem ao mesmo tempo em que Seu corpo,
seus pensamentos, suas ac¢des, sdo formatados por esse espaco social. Por
outro lado, é necessario também considerar os individuos como atores
sociais, definidos ao mesmo tempo por esse espago social no qual se inserem

e pela consciéncia de agir sobre esse espaco (Gerhardt, 2016, p.2450)

Este estudo também langara méo de aportes tedrico-metodoldgicos da analise do
discurso, a partir da entrevista em profundidade, aplicada a trabalhadores com
deficiéncia intelectual. Para suporte a produgao de evidéncias, foram utilizados um
guia de entrevista, a gravagao em audio e o registro de dados s6cio demograficos.
(NORMAN K. DENZIN E YVONNA S. LINCOLN, 2006)

A analise de discurso se mostrou uma estratégia de produgéo de dados coerente com
os propositos e fundamentos desse estudo, pois permite, por meio dos relatos,
reconstituir um contexto e/ou um problema social, identificando as forgas e interesses
(muitas vezes contraditorios) que o influenciam, bem como, confrontando a realidade
com a experiéncia singular e situada dos sujeitos e a ordenagao da historia vivida, por
uma percepgao particular, impregnada dos valores e convengdes sociais, portanto,
influenciada pela organizagcédo social que lhe serviu de palco. (AZEVEDO, 1998;
JOWCHELOVITCH, SANDRA E BAUER, 2015).

Considerando as caracteristicas da populagao entrevistada, houve nesse estudo uma
preocupacao e vigilancia com a potencial diretividade do entrevistador pela pergunta.
Assim, a entrevista foi definida de modo a distanciar-se do modelo pergunta-resposta,

propiciando aos entrevistados a possibilidade de livre expressao, com énfase no que
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lhe pareceu importante e lhe permitisse a sintese, na “construgdo discursiva”
(AZEVEDO, 1998).

Os registros foram feitos por meio de dois aparelhos de gravagao oral, seguidos de
transcricdo e anotagdes de campo. O grupo de entrevistados foi formado por 09
adultos, (18 anos ou mais), em condigdo compativel com a populagéo
economicamente ativa-PEA (IBGE), definida como populagdo empregada, ou que
possui condicbes de trabalhar e que realiza algum esfor¢o para consecugao deste
objetivo, do tipo procurando emprego ou frequentando ambientes de aprendizagem
profissional, em conformidade com a legislagdo vigente). Assim, abordou-se
trabalhadores ocupados, egressos de programas de qualificagdo e insergéo
profissional, emprego assistido (aprendiz ou similar) ou em processo de formagao

profissional em conformidade com a legislagao vigente.

O contato com os entrevistados se deu mediante seleg¢ao e indicagao da organizacao
de referéncia, a APAE. O agendamento foi feito pela instituicdo, e todas as entrevistas
ocorreram em sua instalacdo. Nos casos de trabalhadores ocupados, estes se
deslocaram a instituicdo e a entrevista foi conciliada com atividade regular de
monitoramento ou atendimento psicossocial pela organizacdo. A abordagem foi
iniciada com a apresentagao pessoal, o proposito e finalidade do estudo. Nao houve

manifestacdo de recusa em participar ou restricdes as questdes abordadas.

O limite da amostra foi definido a partir da saturacdo dos dados coletados e nao
significou limitacdo ao uso da estratégia da analise de discurso, visto que a qualidade
dos relatos compartilhados, se mostraram ilustrativos da experiéncia genérica
da pessoa com deficiéncia intelectual (PCDI) e possivelmente, da formacéao

discursiva predominante no contexto social e institucional em que circulam.

3.1 O local da pesquisa

O acesso aos trabalhadores com perfil especificado, foi mediado pelo CEFAP, unidade
da APAE-Salvador, especializada na formacgado sécio profissional de trabalhadores

com deficiéncia intelectual.

A busca do suporte institucional da APAE para acesso a trabalhadores com deficiéncia

intelectual foi uma medida de cuidado, considerando a maior vulnerabilidade deste
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grupo. A Associagcao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) é uma instituicao
filantropica, sem fins lucrativos, de abrangéncia nacional, que tem a finalidade de
prestar assisténcia integral as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla (APAE,
2018). Esta organizada em unidades estaduais autdnimas, e juntas compdem a

Federacao Brasileira da APAES, instancia normativa e consultiva.

Fundada em 1954, A APAE é uma das mais antigas organizagcbes engajadas na
mobilizagdo de um movimento em prol da cidadania e assisténcia a pessoa com
deficiéncia; tem ag¢des no campo da saude, educagéao, assisténcia social, formagao e
colocacgao profissional e cidadania, dentre outras. A sua capilaridade no territério
nacional e competéncia no seu campo de atuacao, lhe conferem reconhecimento e
credibilidade (FEDERACAO NACIONAL DAS APAES, 2011).

O despreparo da sociedade, a baixa oferta e qualificacdo especifica dos recursos
assistenciais para a atengao pertinente a este grupo populacional, assim como o
estigma (GOFFMAN, 1988) frente ao seu perfil de funcionamento intelectual e
comportamento adaptativo, acrescentam desafios particulares para uma vida

autbnoma e inclusao profissional de individuos com deficiéncia intelectual .

Através do Centro de Formagao e Acompanhamento Profissional CEFAP, a APAE
de Salvador tem desenvolvido agdes de promogao da autonomia e qualificagéo
profissional, que relacionam a capacidade funcional do individuo com o diagnéstico
das condigbes sécio ambientais da organizagdo empregadora, entendendo que as
limitagbes vividas pela pessoa com deficiéncia séo da esfera do contexto sécio-
cultural (TOLDRA; MARQUE; BRUNELLO, 2010). Assim, esses trabalhadores tém a
oportunidade de experimentar um ingresso gradual e apoiado no mundo do trabalho,

em atividades compativeis ao seu potencial.

3.2 O lugar de fala da pesquisadora

Identifico que na minha experiéncia pessoal e profissional tive contato com recortes e
modos muito diversificados de compreender e situar o termo deficiéncia e a condicao
da Pessoa com Deficiéncia. Para trilhar esta nova aproximagao com o tema, agora
como pesquisadora, acrescento o termo determinagdo social como categoria de
fundo, estruturante para compreender a questdo social brasileira e os determinantes

da inclusao profissional da Pessoa com deficiéncia. Estabelego como mirante a
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tradicao tedrica do Servigo Social a partir dos anos 80, reafirmando, tal qual
(IAMAMOTO, 2014, p.37) que “o patrimdnio intelectual e politico, construido pelo servigo
social brasileiro, tem no seu nucleo central a compreenséo da histéria a partir das classes

sociais e suas lutas, o reconhecimento da centralidade do trabalho e dos trabalhadores.”

Acredito que s6 assim, poderemos confrontar o discurso que naturaliza a questao e
as praticas de inclusao, frequentemente determinada pela obrigacdo legal e
circunscrita a formalidade; ignorando a dindmica da determinagdo social e das

iniquidades dela decorrentes.

3.3 Aspectos Eticos

Todo pesquisador esta submetido a realizar sua atividade profissional orientado por
valores éticos universais, os dispositivos legais e normativos de regulagéo da bioética,
bem como os advindos se suas obrigagdes frente a sua corporagao de oficio e aquelas
especificas do seu segmento de pesquisa. Neste caso, as regulagdes prescritas para
o disciplinamento e controle de estudos com seres humanos (IAMAMOTO, 2013)(
(BRASIL, 2012, BRASIL, 2016) e (UNESCO, 2005).

Os aspectos éticos de maior atencao neste estudo foram aqueles relacionados a
especificidade do publico selecionado (Pessoa com Deficiéncia Intelectual), dada a
sua singularidade e vulnerabilidade pessoal e social, como por exemplo a eventual
limitacdo a autodeterminagdo e a autonomia, ou ainda, a possibilidade de cansaco,

desconforto, vergonha ou medo de responder.

Como controle de possiveis entraves, a populacao de estudo foi restrita a maiores de
18 anos e a sua entrevista e foi facultada a presenca de um técnico da instituicao,
para dar ao trabalhador confianga em se expressar de forma consciente, clara e
segura. Os entrevistados foram orientados sobre o propdsito do estudo e sobre a

possibilidade de recusa ou nao responder a qualquer das questdes formuladas.

A proposta de estudo foi submetida ao comité de ética da instituicdo e ao Comité de
Etica em Pesquisa da Escola de Medicina da Universidade Federal da Bahia, (CEP-
CONEP, protocolo n°® 1243974), ao qual foi declarada a inexisténcia de conflitos de

interesse, em conformidade com as diretrizes vigentes. (BRASIL, 2018)
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A todos os abordados foi aplicado Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TSLE)
em razao da condigcado de deficiéncia intelectual, (BRASIL, 2016). Para preservar os
entrevistados, a identificacao foi feita por codificacdo alfa numérica e codinome

sugerido por ele proprio, para uso na apresentagcédo dos dados do estudo.

3.4 Condig¢oes da producao de dados

As entrevistas ocorreram nas instalagdes do CEFAP, unidade da APAE localizada a
Av. Jequitaia, regido da “Cidade Baixa”, Salvador. A edificagdo € parte do complexo
arquiteténico da casa Pia e Igreja Orfaos de Sdo Joaquim, da qual ha registros

historicos de ser abrigo a criangas e jovens em vulnerabilidade.

Foram disponibilizados ambientes do tipo sala com pequenas variagdes na qualidade
acustica, mas que em sua maioria ofereciam condi¢des ambientais (acustica,
temperatura e conforto), satisfatérias para a atividade. As entrevistas ocorreram de
dezembro/2018 a fevereiro/2019, conforme indicacdo e agendamento realizado pela
coordenacao do programa de formacédo e colocacao profissional. Nao foi possivel
conhecer ou vivenciar o cotidiano institucional, do mesmo modo, que o0 acesso aos
técnicos (agentes de inclusdo) para entrevista foi restrito a coordenagéo. Assim, a
proposta de produgdo de dados ficou limitada aos trabalhadores e jovens em
formagao profissional, diferentemente do projetado inicialmente, o que restringe a

apresentacao da entidade e da pratica desenvolvida.

As duas primeiras entrevistas ocorreram na presenga da coordenadora, e a terceira
teve a presencga de outra profissional da instituicdo. Possivelmente, a presenca de
técnicos tivesse o0 proposito de controle do conteddo e do préprio desenrolar da
entrevista, a despeito de todo protocolo ter sido apresentado previamente. AO menos
aparentemente, isto nao teve impacto significativo no desempenho dos entrevistados,
ademais, o discurso dos demais trabalhadores nao continham fatos que colocassem

em questionamento a livre manifestacdo dos primeiros casos ouvidos.
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3.5 Plano de Analise dos Dados

A técnica da analise de discurso pressupde que a linguagem nao é meramente
constituida por signos e textos em sentido restrito. Portanto, nao se limita a linguistica.
A linguagem se enriquece pelo que contém de subjetividades, interesses, valores,
acordos formais e tacitos, bem como pelo modo como expressa e € orientada pelo
lugar socialmente atribuido e assumido pelo comunicador. Assim, a linguagem é por
principio fruto da interagdo social entre sujeitos distintos, social e historicamente
situados, que compartiham ou disputam a hegemonia de seus interesses
(NOGUEIRA, 2001; GILL, 2015).

A literatura sobre o tema sinaliza que a analise de discurso pode ser empregada sob
a orientagcdo de diversas abordagens tedricas no campo das ciéncias sociais,
entretanto, todas tém como ponto comum, trés aspectos fundamentais: a perspectiva
construcionista (NOGUEIRA, 2001), de que os fatos e comportamentos sao fruto de
uma construgdo socio historica, portanto € necessario saber em quais condi¢des
(tempo, lugar e circunstancias) a linguagem é produzida; o esforgo para identificar, na
variabilidade de discursos de um grupo ou sociedade, uma unidade de entendimento
sobre o tema em estudo (variagoes e diversidade interna, contradi¢cdes, paradigmas e
valores que o orientam, modos de expressao e recursos utilizadas, etc) e por fim,
entender o discurso para além do texto, que € vasculhar os sentidos, significados,
funcdes e consequéncias ( impactos e forgas envolvidas) nas construgdes discursivas
(AZEVEDO, 1988; CAPELLI, 2011; OLIVEIRA, 2013).

A linguagem enquanto discurso ndo constitui um universo de signos que serve
apenas como instrumento de comunicagdo ou suporte de pensamento; a linguagem
enquanto discurso € interagdo e um modo de producéo social; ela ndo é neutra,
inocente e nem natural , por isso o lugar privilegiado da ideologia (...) Como
elemento de mediagdo necesséria entre o homem e sua realidade e como forma de
engaja-lo na prépria realidade, a linguagem € lugar de conflito, de confronto
ideoldgico, ndo podendo ser estudada fora da sociedade uma vez que 0s processos
gue o constitui sdo historico-sociais. Seu estudo nao pode estar desvinculado de
suas condi¢des de producdo. (BRANDAO, 1994, p.11)

A andlise do discurso se desenrola para além da palavra ou linguagem em seu
significado (pessoal, particular), para contextualiza-la em seu sentido historico e social

(fungdo comunicativa) e no que expressa ou reproduz da forma como se constitui as
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relagbes sociais de producado e a distribuicdo de poder (NOGUEIRA,2001). Neste
caso, temos a pessoa com deficiéncia intelectual como vocalizador de experiéncias
individuais e coletivas que retratam a dinamica da determinacdo social e os
determinantes da inclusdo de trabalhadores com deficiéncia intelectual no mercado

de trabalho.

O processo de identificagdo, categorizagdo e analise dos discursos selecionados
considerou tanto a sua estrutura geral (contexto, unidade e sentido) quantos
fragmentos do conteudo categorial. Em ambos foram prospectadas pistas sobre a

acgao individual e coletiva no curso do itinerario para a incluséo profissional.

As respostas, em geral, tinham conteudo claro e consistente; foram ouvidas por mais
de uma vez e apos transcricdo, foram novamente comparadas ao audio. Alguns
trechos foram minimamente ajustados nos termos gramaticais, sem comprometimento

da estrutura coloquial e vocabular utilizada pelo entrevistado.

Em segunda fase, foram feitas novas leituras para a sistematizagao categorizada das
respostas. As categorias empregadas foram estabelecidas pelos conceitos chaves da
pesquisa e complementarmente, seus desdobramentos ou subcategorias emergiram

do enfoque predominante nos discursos obtidos e estao identificados no quadro 1.

Nem todos os discursos contemplaram todas as categorias ou subcategorias, porém,
existe uma coeréncia satisfatéria em grande parte do conteldo expresso,
evidenciando que ao longo da vida, houve um padrdo similar de experiéncias e
interagc6es que condicionaram as trajetorias e itinerarios cursados pelos entrevistados,

no processo de incluséo profissional.

Quadro 2. Categorias e subcategorias da analise de dados

Categorias da Pesquisa Subcategorias (Categorias dos discursos)
Deficiéncia Autoimagem ou autopercepcéo, autonomia,
barreiras/constrangimentos, restricdes nas AVDS e modos
de vida.
Suporte Social Rede parental (Familia) e organizacdo socia familiar do
cuidado

Trajetérias e itinerarios nas | Educacao, Saude, Assisténcia Social e Previdéncia
politicas publicas
Trabalho Valor, empregabilidade; ambiéncia e determinantes da

inclusao.
Fonte: dados empiricos da pesquisa / Autoria da pesquisadora
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Na analise das entrevistas, procurou-se identificar quais lacunas, nas diferentes
esferas da vida, se apresentam como obstaculo a plena aplicagao da politica setorial
de inclusdo profissional de pessoas com deficiéncia. As lacunas e obstaculos,
ajudaram a criar subcategorias daquelas previamente estabelecidas no planejamento
da pesquisa (deficiéncia, Trajetdrias e itinerarios nas politicas publicas e trabalho). Os
recortes priorizados foram obtidos dos relatos; foram analisados na sequéncia dos
itinerarios e ciclos de vida e cotejados a luz da literatura e dados atualizados sobre a
questao social brasileira e suas expressées no processo de inclusao profissional da

pessoa com deficiéncia intelectual.

3.6 Os Sujeitos da Pesquisa

Para situar os entrevistados dentro de um perfil demogréafico e psicossocial, 0s
apresento em sintese, no quadro 2, na sequéncia em que foram abordados. Das dez
entrevistas, nove delas foram utilizadas nesta andlise. O decimo entrevistado
apresentou dificuldades para o desenvolvimento do discurso; assim, entendi por

preserva-lo.

Os entrevistados foram identificados por codinomes autoatribuidos, todos os sao
naturais de Salvador, distribuidos em diferentes regibes da cidade. Dos que ja
exercem vinculo de emprego formal (3), dois atuam em atividade de servicos gerais e
uma atua como apoio administrativo; as trés organizagbes de trabalho ou com
potencial de vaga sao de pequeno e médio porte e estdo localizadas na capital ou
regiao metropolitana. Entre os que vivenciam o programa de formacéao (6), alguns ja

tiveram experiéncia de trabalho anterior, inclusive como aprendiz.

O nivel de escolaridade esta entre o fundamental 2 (antigo ginasial) e o segundo grau
completo. Muitos cursaram ou cursam classe especial mediante curriculo adaptado e

suporte individualizado, quando possivel.

O grupo familiar € predominantemente liderado por mulheres, composto por até 5
pessoas. A classe de renda inferida pelos entrevistados foi de até 3 salarios minimos
para o grupo, composto pela renda do entrevistado (salario ou Beneficio de Prestagao
Continuada-BPC ou pensao por morte) e renda da mae ( frequentemente faxineira) e

excepcionalmente, a renda de algum outro familiar (salario ou aposentadoria) no
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limite mais frequente de até 2 salarios minimos, a excecao do Wesley, cuja mae é
trabalhadora do sistema judiciario. Afora o BPC, ndo houve referencia a outros

programas de distribuicdo de renda.

Quadro 3: Sintese do Perfil Demogréafico e Dados Psicossociais

Identificacédo Diagnéstico Dados demogréficos e Perspectivas a partir da
psicossociais nocao ou experiéncia de
trabalho
Al - Telma deficiéncia Cursou até o 8° ano do ensino | Trabalhadora aprendiz, é sua
intelectual leve fundamental (primeiro grau incompleto). | primeira iniciativa de incluséo
Aprendiz, 22anos, profissional.
solteira, sexo Solteira, sem filhos, reside com a mae
feminino, nascida e mas refere ter irmé e pai vivos. Refere estar muito satisfeita com
em Salvador. 0 ambiente da formacéo

Percebe-se parda;

Tem o BPC, como fonte de renda
estavel. A méde ¢é faxineira e nao
participam de outros programas sociais
ou de repasse de renda, reside na cidade
baixa.

Desde os 8 anos estd vinculada a
estrutura APAE

profissional.

Ressalta os ganhos psicossociais
do trabalho e suas expectativas
de ampliagéo de autonomia e
independéncia a partir dele.

A2 - Mamao

Aprendiz, 22 anos,
sexo masculino,
natural de Salvador,
solteiro, 2° grau
incompleto, se auto
declara negro,

deficiéncia
intelectual leve

Mora na Baixa do Bonfim, estuda no
bairro, cursando o terceiro ano do
segundo grau em classe de curriculo
adaptado, onde se sente acolhido.

Renda familiar até dois salarios minimos;

Reside com av@s paternos, o préprio pai
e um tio. Reconhece a av6 como mae,
mas mantém contato constante com a
mae bioldgica, ndo fazendo indicagdo de
que isto seja razao de conflito.

Primeira experiéncia de formacgéo
para o emprego.

Estd em preparacdo para assumir
vaga como aprendiz em rede de
hotéis de Salvador.

Demonstra expectativa de ser
bem sucedido nesta experiéncia,
ao tempo que cultiva o sonho de
ser cantor ou musico

T1- Mariana

Trabalhadora, 27
anos, solteira, sexo
feminino, 2° grau
completo (3% ano),
sem filhos, néo
conseguiu referir a
sua identificagdo com
raga ou etnia.

deficiéncia
intelectual leve

Reside com a méde no bairro de Sao
Marcos.

Renda familiar, infere ser até 3 salarios
minimos.

A mae foi funcionaria do municipio, mas
ainda se mantém na ativa para compor a
renda familiar.

o diagnéstico e atencao especializada s6
foram iniciados a partir da adolescéncia;
o que prolongou nela o sentimento de
inadequacdo no ambiente escolar e
abandono por aqueles de quem
esperava acolhimento e orientacéo.

Parece ser muito vaidosa e cuidadosa
com a autoimagem:

Trabalha como apoio
administrativo em um hospital da
cidade, na condi¢do de Emprego
apoiado;

Sente-se orgulhosa de estar
trabalhando e de ter autonomia
para muitas coisas cotidianas,
como ir de Onibus sozinha ao
trabalho, cuidar de si, colaborar
em casa e corresponder as tarefas
prescritas no trabalho.

A3: Yasmin

Aprendiz, 20 anos,
sexo feminino. 2° grau
completo (3% ano),
solteira, sem filhos, diz
perceber-se negra,
mas define sua cor da
pele como parda.

Deficiéncia
intelectual leve

Seu grupo familiar é constituido de por
sua mae e uma irma mais velha, que ja
mora sozinha. Seu pai faleceu quando
ela tinha 13 anos

Nasceu de parto tardio, e que os sinais
da deficiéncia nos primeiros anos de vida
incluiam a impossibilidade de andar e
falar.

D& muita énfase a atuag&o de sua méae
como impulsionadora do grau de
autonomia que atingiu e a sua trajetéria

tem a primeira experiéncia como
aprendiz e a primeira incursdo no
mundo do trabalho. Fala com
orgulho por ter chegado a uma
etapa da vida muito desejada.
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e itinerario por servicos de salde para
uma reabilitacdo em grande parte
exitosa,

Com o falecimento do pai, sua méae fez
opgédo pela pensdo por morte, em troca
do BPC; ainda assim, a Previdéncia ndo
reconhece a existéncia de direito apds a
maioridade.

T2: GEO

Trabalha como auxiliar
de servigos gerais, 28
anos. Sexo masculino,
1°grau incompleto.

Ja foi casado,
atualmente em unido
estavel.

Tem uma filha da
primeira uniéo.

Deficiéncia
intelectual

e diagndstico do
grupo psiquiatrico

Refere ter estudado até o primeiro ano
do ensino médio, mas o histérico de
dificuldades cognitivas relatadas, talvez
ndo lhe permitissem permanecer na
escola por tanto tempo. E possivel que
a pergunta nédo tenha sido
suficientemente clara, ou a resposta seja
decorrente de um possivel
constrangimento diante do que o tema
represente.

Tem emprego como agente de
servicos gerais, mas tem
experiéncia como marceneiro e
outras duas empresas na mesma
funcéo que a atual.

Faz grande esforco para ndo se
identificar ou  permitir  ser
identificado como PCD. Sente-se
orgulhoso de poder consumir e
autodeterminar-se tanto quanto
muitas pessoas sem deficiéncia
em seu meio social

A4 - Bruno, Sindrome de Down | Pais separados, mora em Arenoso, | Estatendo a primeira formacéo de
localidade do Bairro de Tancredo Neves, | propésito profissionalizante. Sua
Aprendiz, 20 anos. com a mie e 2 irmaos; A renda familiar | escolha é motivo de conflito
Sexo masculino, vem do BPC (a mais estavel) | familiar.
refere-se negro, contribuicdes do pai ( agougueiro) e um
ensino fundamental irmdo que é auxiliar de pedreiro | O seu desejo por autonomia e
incompleto  (estudou Reconhece que, a despeito de ser o mais | independéncia social conflita com
ate a 5% série), velho, a sua condicdo de deficiente | o esforco de seu pais e outros para
solteiro, sem intelectual o desabilita a exercer a | tutela-lo.
companheira, ~ sem posicéo de lider familiar e
filhos.
T3-CELO Deficiéncia Alterna a morada entre a casadamée e | JA atua h4d 2 anos na mesma
intelectual da familia da companheira. A renda do | empresa como aux. serv. Gerais,
Trabalha como casal varia em torno de 2 salarios | na condi¢do de emprego apoiado.
auxiliar de servicos minimos. Jé teve outros dois empregos.
gerais, 28 anos, sexo
masculino, casado, Tem irm&os, os pais sdo separados; a | fez varios cursos visando a
1° grau incompleto. flguraA materna  tem centralidade e _empregabllldade:_ copa e _cozm_ha,
Percebe-se branco recorréncia em seu discurso. Jeatrcdmagem, apoio administrativo,
Sua companheira também  tem
deficiéncia intelectual e é trabalhadora | Sente-se orgulhoso da autonomia
em uma instituicdo de reabilitacdo para | e independéncia conquistadas.
PcDs.
A5 - Wesley Deficiéncia Vive com a mée e 01 irm&o mais velho, | JA teve outras experiéncias de
) intelectual 0 pai € falecido, reside na Carlos Gomes | trabalho,
Aprendiz, 29 anos, e frequenta a APAE apGs um periodo de
sexo masculino, afastamento. Estd se preparando para ser
solteiro, sem filhos, colocado em um contrato de
percebe-se  pardo, Demonstra ter autdnomo para as AVDS, | trabalho como aprendiz no ramo
cursou o 1° grau autocuidado e desempenho social. de hotelaria em Salvador, na
compl_eto em regime regiao da Paralela.
supletivo. E interditado e recebe pens&o, por morte
do pai A m3e é trabalhadora do sistema | A experiéncia de trabalho permite
judiciario. independéncia e autonomia.
T9: Naiara Deficiéncia Vive com a mae e 01 irm&o mais jovem, | Experimenta sua segunda
intelectual de idade em torno de 19 anos. Mora em | investida no mundo trabalho como

Aprendiz, 23 anos
solteira, sexo
feminino, sem filhos,
2° grau completo ( 32
ano).

Fazenda Coutos Ill.

aprendiz, a primeira foi como
balconista em uma Farméacia na
Pituba,

Gostaria de ter uma loja de artigo
femininos, pois avalia ter bom
desempenho para a atividade
comercial

Fonte: dados empiricos da pesquisa / Autoria da pesquisadora
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4. DA INVISIBILIDADE AOS ESFORGOS DE INCLUSAO

Nesse caminho também se encontram ambivaléncias,

expressas em diferentes formas e por diferentes vozes
Lopes, 2019

4.1 Deficiéncia: Autopercepg¢ao e contingéncias

A deficiéncia € uma condigao existencial, constituida na intersec¢gao com diferentes
experiéncias ao longo da vida, cuja aceitagao, desconforto ou inconformidade com o
que se €, vai se estabelecendo em face do contexto e da interagdo com outros
sujeitos. (GESSER, et all, 2013; GARCIA, 2005)

Seja pelas expressdes do corpo, conteudo da fala, ou propdsito por uma vida “normal’,
foi possivel identificar em Telma, Geo, e outros membros do grupo entrevistado. o
desconforto com esta marca que o identifica socialmente e contra a qual reage, como

a um “traje apertado” que o oprime nos movimentos e possibilidades de ser e estar.

Telma, 22anos, vive com a mae, seus pais estdo separados desde que ela era
pequena. Tem uma irma que ja tem a propria familia e assim, vem tentando se firmar
como sujeito neste grupo, onde se percebe como estigmatizada em razdo da
deficiéncia. Frequentemente, ao longo da entrevista, fez referéncias
autodepreciativas, evocando a sua dificuldade em guardar informagdes, de ter

desempenho similar a ndo deficientes e de desconforto, frente a tutela permanente.

“Eu descobri que eu ndo aceito minha deficiéncia, eu n&o aceito ser do jeito

que eu sou” (Telma, 22 anos)

Ela ndo tem experiéncia anterior de trabalho e mesmo em casa, tem limitagdes de
desempenho com algumas tarefas domésticas (ao menos aos olhos da mae). Estas
limitacbes e a censura da méae a incomodam muito, pois da a deficiéncia um
sobrepeso em sua vida; no presente tem sido beneficiada pelo o Beneficio de
Prestagao Continuada (BPC), o qual se constitui na renda mais “segura” da familia.
Assim, contraditoriamente, e talvez em razdo disso, ndo ha incentivo para que ela

tenha maior autonomia e até se efetive como trabalhadora formal.
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Telma traz uma manifestacdo de resisténcia a cobranga por um desempenho
condizente com as expectativas sociais e familiares; esta percepg¢do € evidenciada
no modo como a entrevistada se refere aos limites, esteredtipos e manifestagdes da
ordem social experimentada a partir da condicdo de deficiente. Ela fala de uma
impoténcia e uma tenséo entre a condigao pessoal, 0 desempenho idealizado por ela
prépria € a cobranga social, que espelham uma expectativa de “normalidade”, a
despeito de suas contingéncias pessoais e sociais. Aisto MELO (2016) nomeia como
capacitismo, referindo-se a imposi¢do de uma morfologia socialmente definida, um
parametro de higidez e desempenho estereotipados, “gque hierarquizam sujeitos em
funcdo da adequacao de seus corpos a um ideal de beleza e capacidade funcional.”
(MELLO, 2016; p.2).

Assim, o discurso de Telma revela uma fresta para o universo do capacitismo e da
opressao social, frente as diferencas dos que destoam na forma ou desempenho

projetados pelos padrdes sociais:

N&o aceitar a sua deficiéncia, vem a ser das barreiras que vocé pode
encontrar na familia, na comunidade, no préprio trabalho. Minha dificuldade
€ emocional, por achar que eu ndo vou conseguir as coisas, pelas
dificuldades (...). Eu sempre ouvi da minha familia, ndo propriamente da
minha mae, mas do meu pai. Ah! Como é que vocé vai conseguir alguma
coisa, se vocé nao faz nada? (...) Porque a vida deles é corrida, eles acham
gue eu tenho que estar no mesmo nivel que eles. Eu chego em casa, eu
mesmo ponho meu alimento, cuido da minha cama e arrumo minhas coisas;
guando ela vai fazer (a méae), ela faz melhor, ai ela acha que o filho tem que
ser igual. Ai eu falo, minha mae, pelo amor de Deus, eu tenho o meu tempo
e a senhora tem o seu e a senhoratem o seu fazer. Eu fago assim e a senhora

faz de outra maneira.

(..)Eu estou tentando fazer, € um pouco complicado, mas eu estou tentando
(...) porque eu quero aprender algo, pra ter essa responsabilidade, pra ver se

eu consigo. (Telma, 22 anos)

Geo tem 30 anos, casado, trabalha como auxiliar de servigos gerais, 1°grau incompleto.
Ja foi casado, atualmente mantém unido estavel, tem uma filha da primeira unido.
Pode-se observar que no seu cotidiano, faz grande esfor¢o para ndo ser reconhecido

ou estigmatizado como pessoa com deficiéncia intelectual; desde a aparéncia
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musculosa, estética meticulosamente cuidada dentro dos moldes reconhecidamente

“modernos” em seu meio social.

Segundo Vasconcelos ( 2008), neste sentido, o corpo também é um lugar de projecao

e personificagdo do discurso e dos valores sociais vigentes, em um movimento

dindmico de diferenciagao e identificacao:
O corpo percebido &, até naquilo que mais parece mais natural (seu volume,
seu talhe, seu peso, sua musculatura etc.), um produto social, que depende
de suas condi¢Ges de producao, através de diversas mediagdes, tais como o
tipo de trabalho e os habitos alimentares. As classifica¢cdes que vigoram em
nossa sociedade fazem com que sejam permanentemente contrapostas as
propriedades corporais, estabelecendo tipos dominantes e dominados:

magro/gordo, grande/ pequeno, elegante/grosseiro, leve/pesado,
normal/deficiente etc. (VASCONCELOS,2008, p.49)

Em seu discurso, Geo busca esquivar-se de situagdes que o impliqguem com a
deficiéncia intelectual, diluindo-a numa aparente normalidade; nega haver qualquer
outro diagnostico afora o “transtorno bipolar”, ou como chama, “mudanca de humor” e
refere-se a estes diagndsticos como situagdes de menor severidade ou menor estigma,
pois Ihe permitem ser uma pessoa “mais comum”, que nao se distingue das demais e
com menor restricdo as atividades cotidianas. Pelo seu esfor¢o, eu mesma cheguei a
duvidar de sua adequacao ao perfil da pesquisa; posteriormente, verifiquei com os
orientadores que ha, de fato, um déficit cognitivo antecedente, a despeito da oscilagéo

de humor, caracteristico do diagndstico psiquiatrico configurado recentemente.

Quando vocé entra na empresa, hdo quer assumir que tem um problema e
isso é que te causa um problema. Quando vocé esconde, pois ninguém vai
saber seu problema se vocé esconde. No caso, eu escondia isso. Ai as
pessoas diziam: ele € normal, vamos tratar ele da mesma forma. Ate que vocé

decide aceitar e vai levando, tranquilo.(Geo, 30 anos)

O termo capacitismo tornou-se adequado para traduzir a distingdo e o foco
discriminatoério sobre corpos diferentes ou limitados em suas habilidades e funcoes,
bem como para estimar a forca e a sutileza com que a ordem social dita padrdes de
uniformidade, a fim de movimentar um universo de valores e mercadorias que o

justificam.
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Capacitismo (ableism), define-se como: “uma rede de crengas, processos e
praticas que produz um tipo particular de compreensao de si e do corpo
(padrao corporal), projetando um padrdo tipico da espécie e, portanto,
essencial e totalmente humano. A deficiéncia para o capacitista € um estado
diminuido do ser humano (DIAS, 2013.p.2).

Este “estado diminuido”, repercute como dor e desconforto e se expressa sutiimente
em diferentes area da vida e nas diferentes interagdes sociais. O capacitismo interage
como o preconceito e a estigmatizagéo, evidenciando a pratica recorrente de reduzir
ao individuo a culpa, a responsabilidade por sua condigdo ou limitagdo, como

estratégia de subordinagao.

(...) Vem também do medo do diferente, do que ndo é conhecido, podendo
ser transformado em inferioridade, desigualdade e exclusdo. O
preconceituoso afasta esse “outro”, porque ele pbe em perigo sua
estabilidade psiquica. Assim, o preconceito cumpre também uma funcéo
social: construir o diferente como culpado pelos males e insegurangas

daqueles que séo iguais.”

4.2 Trajetorias e itinerarios

Compreender a percepgao de pessoas com deficiéncia sobre suas experiéncias e

trajetérias de vida é olhar em retrospectiva para impedimentos, possibilidades,
contextos e estratégias que poderao ser tomadas como referéncia para o debate e a
intervencao, dentro de campos e medidas que se mostrem mais efetivas para o
enfrentamento de iniquidades e promocé&o da autonomia e inclusao social e profissional

de pessoas com deficiéncia.

Como praxis social, discurso e itinerario refletem condi¢cdes e experiéncias pessoais e
sociais, que podem ser sintetizadas nos termos da diversidade e singularidade. E um
esforco para que o entrevistado, sob o estimulo de uma questéo disparadora, revisite
a prépria histéria, a experiéncia acumulada e 0s recursos que constituem a sua
percepcao hoje; traduzindo a visdo de si e de mundo, ao tempo em que também da
pistas de como 0 mundo o0 marcou e se faz expressar através do seu discurso (DALY,
2007).



54

(...) ao internalizarmos uma lingua nos contextos em que ela é naturalmente
usada, internalizamos todo um conjunto de conceitos, regras, valores, etc.
gue caracterizam uma determinada sociedade ou grupo social em um
determinado periodo. Esse processo de internalizagdo, por seu turno, nos
constitui como sujeitos individuais. Segue-se que, uma vez que o discurso
nos constréi e reconstréi como sujeitos em conformidade com os valores
sociais dos grupos aos quais pertencemos ao longo da vida (Bernstein, 1977;
Foucault, 1966; Nicolaci-da-Costa, 1987), o discurso também pode revelar os
valores a partir dos quais se ddo essa construcdo e reconstrucao.
(NICOLACI-DA-COSTA, 2007, p. 9)

A nocao de itinerario terapéutico, “permite a incorporagdo e ampliacdo de significados
presentes na trajetdria das pessoas quando buscam a solugéo de alguma questédo relacionada
a saude e que ndo se restringem a um fluxo predeterminado e rigido, envolvendo tdo somente
as instituicbes de saude, o diagnoéstico e tratamento de doencas ou os médicos e suas
prescrigbes.” (SILVA, 2016, p. 847), portanto, itinerario terapéutico € uma experiéncia
individual, marcada por interacdes sociais (encontros, acolhimentos, negativas, acertos
e desacertos ) vividas ao longo de uma trajetéria em busca do atendimento as

expectativas de uma afiliagdo ou cuidado exitosos.

Como experiéncia singular, o emprego do termo itinerario € acompanhado da énfase
em categorias como suporte social (intradomiciliar / profissional, outros), significados
atribuidos a experiéncia existencial e social com a enfermidade ou deficiéncia e no
contato com as organizacdes e redes sociais de cuidado. (TILLY, 2004;
GERHARDT,2006; CABRAL,2011; ALVES, 2016; SILVA 2016). Por outro lado, enquanto
estratégia de organizagao social e politica de atengéo a saude, a referéncia ao conceito
de itinerario tem por desafio reconhecer no curso desses contatos, a disponibilidade e
efetividade da atengado social integral e diversificada, na proporcdo e perfil da
necessidade do individuo (projeto terapéutico X linhas de cuidado). (SILVA; SANCHO;
FIGUEIREDO, 2016)

A despeito da clara diferenciacao entre as categorias “doencga” e “deficiéncia”, ambas,
especialmente quando comparadas as doengas crbnicas, produzem no sujeito uma
marca fundamental, que passa a distingui-lo ou a identifica-lo no ambiente social
(PEREIRA, 2008). Assim, entre ambos, as experiéncias e circunstancias na procura
por cuidado e composicdo de um projeto terapéutico, em alguns aspectos se

assemelham, especialmente quando tratamos da populagédo de baixa renda, em que
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o itineréario (contexto, dindmica e agao) a procura de informacédo e atendimento nos
servicos pode se tornar mais longo e dificultado por fatores diversos, dentre eles: a
disponibilidade, acessibilidade geografica e administrativo-burocratica, restricdes de

renda e de retaguarda quando as condi¢cdes materiais e psicossociais desejaveis, etc..

O convite a rememoracgao de trajetos e itinerarios estabelecidos pelos entrevistados
com vistas ao seu projeto de aptiddao e empregabilidade, € fundado nas referéncias
dos estudos antropolégicos (GERHARDT,2006; CABRAL , 2011; SILVA, 2016;
TILLY,2012), na intencdo de captar as estratégias, articulacbes, protagonismo e
engajamento dos sujeitos (individual ou coletivo), bem como aspectos inerentes a
experiéncia (percepcdes, significados atribuidos; valores, emocbes, fluxos e
contrafluxos) e ideologias relacionadas com a doenga ou sofrimento e que orientam as
escolhas e decisdes acerca do projeto terapéutico e dos cuidados adicionais a saude
(ALVES, 2016)

No caso da deficiéncia, e numa perspectiva de integralidade construida nas interagdes
intra e intersetoriais, o projeto terapéutico e de cuidado, transcende a esfera da saude;
implicando adicionalmente, e com primazia, os setores da educacéo e da assisténcia

social.

Para fins deste estudo, incorporar a categoria itinerario terapéutico, tem por propdsito
fundamentar no contexto e na histéria, os impedimentos e facilidades que caracterizam
a inclusao sécio profissional da pessoa com deficiéncia Intelectual, entendendo que o
éxito deste projeto exige ag¢des predecessoras, distribuidas ao longo da vida e em

outros setores da estrutura social e politicas publicas. .

Assim é que, a despeito do plano legal, o ambiente sécio cultural e a inacessibilidade
a infraestrutura de bens e servigos para o exercicio pleno da vida, sao os principais
impedimentos ou barreiras a maior equidade e efetividade na inclusdo social pelo
trabalho (CARNEIRO, 2013). E a partir dos elementos que constituem o “ambiente
socio cultural, de participagcado e de acesso a bens e servicos fundamentais” que se
quis compreender o itinerario percorrido pelos entrevistados ao longo da vida,
passando pelos recursos de seguridade (saude, assisténcia e previdéncia social),
assim como educacgao, acessibilidade e outros, 0s quais s&o essenciais ao provimento

da vida com dignidade e a constituigdo de competéncias e habilidades compativeis
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com a capacidade funcional individual, alinhadas com as possibilidades de trabalho

customizado e emprego apoiado.

Yasmin, 22 anos, em seu relato retrata o desafio vivido na primeira infancia, para
superar as barreiras burocraticas e politicas para o acesso a rede de servigos de saude

e habilitacdo funcional:

O que foi mais dificil, eu acho que foi quando eu era pequena, para eu aprender a
andar e a falar, por que no momento néo era dificuldade para mim, porque eu ndo
sabia, ndo tinha consciéncia; mas foi mais dificil pra minha mée, porque ela tinha
gue me carregar para levar aos médicos e um bocado de coisa, acho que foi mais
dificil neste momento, e foi dificil também na morte de meu pai e o resto eu vou

sobrevivendo. (Yasmin, 22 anos)

O registro remete a auséncia de uma politica coordenada de protegao social centrada
na familia e na constituicdo de uma rede de suporte no seu territério de referéncia,
como condigdo determinante de saude e qualidade de vida. Em estudo realizado na
regiao metropolitana de Feira de Santana, sobre experiéncias vividas por maes de
criancas com deficiéncia intelectual nos itinerarios terapéuticos, CERQUEIRA, ALVES
E AGUIAR ( 2016) concluiram que,

Os itinerarios sdo permeados por obstaculos, nas dimensdes geografica,
econdmica e funcional. A deficiéncia intelectual € um problema de salde que
demanda cuidados constantes, cujo impacto repercute nas dinamicas,
identidades e papéis familiares, requerendo a oferta de atencgédo integral as
criangcas e aos seus cuidadores, sobretudo na forma de apoio, para que
possam sustentar o seu papel protetivo. (CERQUEIRA, ALVES E AGUIAR (
2016; p.3223

Esse argumento pde luz sobre o debate de que a deficiéncia ganha magnitude e
expressdo no cotidiano da vida, no momento que o individuo e sua familia se
defrontam com as impossibilidades e restricbes impostas pelo contexto historico e

social que o recebe.

Ha que se destacar que a deficiéncia embora se evidencie em um corpo em particular,

€ uma experiéncia familiar que denuncia fragilidades que estao para além do individuo
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e que reordenam a dindmica parental, principalmente no que tange a fungao materna
(FRANCO, 2009). Embora poucos relatos fagam referéncias objetivas, ou
problematizem o discurso como uma questdo de género e participagdo desigual da
mulher no cotidiano da manutengcdo da familia; € pertinente a generalizagdo do
argumento, quando se observa que a composic¢ao familiar e as referéncias de cuidado
citam primordialmente a figura materna ou a quem exerca esta fungdo dentro da

dinamica parental.

Os discursos colhidos neste estudo denunciam a sobrecarga nos papeis
tradicionalmente associados ao género feminino, que determinam, na base, as
chances de acesso ao cuidado e o condicionamento do itinerario cursado pelo
individuo nos diferentes sistemas de cuidado, do qual o ambiente familiar, enquanto

parte da rede de suporte sécio afetiva mais préxima, teria uma relevancia primordial

En la busqueda por el cuidado que realizan los sujetos dentro del “sistema de
cuidado de la salud”, Kleinman (1978) refiere a la existencia de tres
subsistemas. El subsistema familiar, que incluye a las redes sociales y
comunitarias mas préximas, donde las enfermedades son primeramente
detectadas y enfrentadas con un conocimiento no especializado. El
subsistema profesional, donde la biomedicina es preponderante como la
forma de cura reconocida legalmente. El subsistema popular, generalmente
unido al subsistema familiar, consiste em especialistas que ofrecen curas no
formales ni reconocidas legalmente. (VENTURIELLO, 2012, p.1065)

Num itinerario que parte do domicilio em diregdo ao mundo do trabalho, muitas
iniquidades sao experimentadas e os primeiros desafios se impdem ao grupo familiar,
pois tal qual a organizagdao social que a determina, nele também existe muito
desconhecimento e apreensao, além de ser um importante disseminador da cultura
e da disciplina esperada para a manutencao do status quo. Os discursos confirmam
que ha uma sobrecarga penosa para a mae de uma pessoa com deficiéncia e esta
carga sera tdo maior, quanto mais restrita for a rede de suporte sociofamiliar ou o
aparato de recursos e conhecimentos disponiveis. (CERQUEIRA, ALVES E AGUIAR,

2016) nas politicas publicas, em especial.

A trajetoria de vida da minha mae nao foi muito facil ndo, minha mée teve que

batalhar muito para o meu crescimento. Dificuldade era me levar para o
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médico quando estava chovendo, me levar de 6nibus para o médico, essa
era a dificuldade maior. S6 tinha ela para me levar, a gente néo tinha apoio
do meu pai." (...) Ela trabalhava na Biblioteca Central e trabalhava em colégio
anoite. E trabalho hoje para a gente ter € muito dificil também. Para se manter
trés filhos ai ndo é brinquedo, ndo. E quando néo podia ai era uma luta maior
para ela. Era uma luta tdo maior quando ela ndo conseguia por causa dos
obstaculos, era muito dificil para ela. Para manter eu e meus irmaos, era

muito dificil. (Celo, 28 anos).

Minha m&e tinha muito medo de falecer e eu ficar com meu pai, por que meu
pai nunca entendeu muito, nunca foi muito paciente (...). Nenhum parente
guer cuidar de uma pessoa que tem problema. Ai o incentivo de minha méae
foi tudo. E ela sempre correu atras, ela que acordava cedo, era ela que vinha
aqui para instituicdo (tentar vaga) (Geo, 30anos).

Minha histéria de vida ndo é muito complicada, porque minha mée me ajudou
bastante na minha trajetéria, e ai ela soube lidar com as situacdes, ela
brincava comigo, quando eu era pequena, com brinquedos educativos, para

eu me desenvolver mais e etc (Yasmin, 20 anos)

Eu moro com a minha mae, que é minha avo. (...) Meu avd me chama pra
reler o livro, (...) Ele senta comigo pra discutir o que eu estudei, ai eu chego
da prova, minha mée (av6) chega e pergunta: como foi a prova? O que caiu?

Eu digo: foi boa, mas néo sei explicar. (Mamao, 18 anos)

No esforgo por compreender as estratégias de resiliéncia do grupo familiar e as

repercussdes deste primeiro ciclo de vida da pessoa com deficiéncia, Franco (2009)

nos sinaliza como pontos criticos a falta de informacéao e suporte psicossocial ao casal,

a dificuldade de renda, para fazer frente as necessidades singulares da crianga, a

inexisténcia ou insuficiéncia da rede de suporte diagnostico e terapéutico; a

necessidade de reordenamento da dinamica familiar e apreenséao frente a potencial

maior limitacdo na interacéo social, necessidades de suporte ou dependéncia atual

ou futura. Estes temores estao refletidos no discurso dos entrevistados que vocalizam

a tensao familiar entre cuidado e emancipacgao, frente a um contexto hostil, fora do

domicilio:

Acho que a primeira barreira que vocé encontra é dentro da sua casa, seus

familiares, até pai e mée. Pensam, ah! Meu filho é deficiente, € um pouco
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incapaz, ndo consegue fazer isso, fazer aquilo. Eu penso dessa forma. Tem
uma musica que eu ouvi que é até do Racionais, que diz assim: O limite é
uma barreira criada s6 pela mente. Entdo, a primeira barreira é dentro de
casa, minha mde ndo me deixar fazer muita coisa, por achar que eu era
incapaz, s6 que eu fui mostrando a ela que eu era como todo mundo, os ditos
normais. Fui mostrando a ela aos poucos. Ela ficava falando: Ai meu Deus do
céu, o que vai ser de vocé quando eu morrer? A preocupacao dela era essa.

(GEO, 30 anos)

A dinamica da relagcdo parental € a primeira oportunidade que a pessoa com

deficiéncia tem para construgdo da sua autoimagem e perspectiva de autonomia:

Eu nasci de outra mée, ela me abandonou quando eu era pequena; mas essa
(m&e) que esta agora pegou, cuidou de mim, me deu educacéo, paciéncia
em cada coisa (...) A Minha mée me alfabetizou desde pequena(Mari, 28

anos)

Com a ajuda dos nossos pais a gente tem maior crescimento também, por
gue sem 0S NOSSOs pais a gente ndo é nada; e 0os nossos pais ddo amor e

carinho pra gente, ndo é? (Celo, 28 anos)

Minha mae vem me ajudando bastante em questdo de escola, em questao
de trabalho, em relacdo ao todo da minha vida. As necessidades basicas, as
necessidades mais complexas e ai a gente vai se desenvolvendo. (Yasmin,

20 anos)

Progressivamente, este universo se amplia agregando outras interagcbes como
espacos ampliados de cuidado, a exemplo da clinica médica, a habilitacdo funcional
e a educacdo, pelo compartihamento de conhecimentos e subjetividades, na
composi¢cao de um projeto terapéutico desde o diagndstico a inclusdo social
(GOFFMAN, 1988; GLAT, 2011; VENTURIELLO, 2012).

Nestes encontros, a percepg¢ao empirica do grupo familiar, ganha rétulos pautados na
cientificidade e nas limitagdes do meio, que se expressam na disponibilidade e na
perspectiva de acesso aos recursos terapéuticos e de suporte social e educacional

compativeis.
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A precariedade e descontinuidade das politicas publicas impdem a pessoa com
deficiéncia uma peregrinacdo por recursos assisténcias e de subsisténcia, que
agravam ou postergam o desenvolvimento adequado de sua condi¢cdo funcional e
participacdo social. Embora a deficiéncia se explique nas condigcbdes passadas e
presentes do cotidiano destes individuos, isto ndo pode significar a sua justificacéo e
enclausuramento em um horizonte restrito (CARNEIRO, 2007); é preciso entender
que os impedimentos ao desenvolvimento e autonomia da pessoa com deficiéncia
ferem a dignidade humana e que as politicas publicas tém papel relevante como
mediacao de condicbes materiais e imateriais para a assisténcia e suporte ao itinerario
destes individuos em busca da concretizagdo de seus planos para a autonomia e

independéncia.

4.4 Confluéncias entre a satde e educacao

Por volta dos meus nove anos em diante. Eu fazia coisas que ninguém fazia;
gostava de fazer coisas perigosas. Minha mée falava: Esse menino nao é
normal (...). Depois eu tive dificuldade no colégio, quando eu comecei a
estudar, ela percebeu isso. Tinha dificuldade de aprender algumas coisas.
(Geo, 30 anos)

Politicas publicas de assisténcia pré e neonatal adequadas, apoio as familias nos
primeiros anos de vida da crianca, espacos institucionais como creche e pré-escola,
permitirdo as criangcas em geral e particularmente aquelas com deficiéncia intelectual,
estimulos e atencao qualificada, de modo a mitigar barreiras futuras ao desempenho
escolar. Nao raro, as criangas com diagnostico de deficiéncia intelectual, tém as
primeiras suspeitas diagnésticas formuladas pela escola, no ciclo da alfabetizagao;
quando algumas aquisi¢bes primarias, relativas as competéncias e habilidades, ja
deveriam estar consolidadas. Se junta a isto, a precariedade de muitas escolas que,
por suas proprias deficiéncias, instituem roétulos e segregam aqueles para quem nao
estao devidamente aparelhadas para acolher e operar, com efetividade; uma pratica
educativa que concilie o singular (do individuo e da deficiéncia), com o processo social
da inclusdo com foco na autonomia. Esta interacao de fatos e circunstancias revelam
a engrenagem da produgao objetiva e (inter) subjetiva da deficiéncia e da

incapacidade para a vida e o trabalho.
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A despeito de todo arcabougo legal que estabelece a estrutura operacional,
parametros e protocolos de atencdo a pessoa com deficiéncia e em particular a
pessoa com deficiéncia intelectual (BRASIL, 2002; 2012; 2013), a relagdo entre os
recursos de atengao basica e aqueles voltados a habilitagao e reabilitagdo da pessoa
com deficiéncia é incipiente ou repleta de hiatos nos diferentes fluxos e hierarquias de
cuidado (referéncia e contra referéncia nos sentidos ascendente ou descendente).
Nao da para pensar a inclusdo sem considerar a atencao basica como porta de acesso
e direcionador do itinerario terapéutico rumo a atencdo integral e especializada
(BEZERRA et all, 2015). Provaveis barreiras encontradas nestes ambientes vao
desde as atitudinais, pelo despreparo ou inabilidade do corpo técnico administrativo
envolvido, a inacessibilidade arquitetbnica, comunicacional, ergondmica,
informacional, tecnoldgica, etc.; (OTHERO e AYRES, 2012). E fragil a unidade de agéo
entre as estruturas da politica publica de atencao integral a saude da pessoa com
deficiéncia, tanto quanto, é falha a perspectiva de uma interagao intersetorial
(MACHADO, 2018; BARNES 2009).

Experiéncias como a sistematizada por Pintor et al (2012), retratam o quanto é dificil
produzir uma interlocucdo pautada pela autonomia, independéncia e cooperacao

entre setores tao relevantes como a educacao e a saude.

(...) Alguns problemas a essa proposta de intersetorialidade foram
observados na medida em que o atendimento complementar de saude
indicado para o aluno, além de perpetuar os procedimentos decorrentes do
modelo médico da deficiéncia (SASSAKI, 1997), consolidou o paradigma da
medicalizacdo do ensino e do fracasso escolar (COLLARES e MOYSES,
1996) nas representacbes sociais de alguns professores das escolas
municipais. O nimero crescente de encaminhamentos feitos pelas escolas
sugere a hipotese de que algumas delas parecem acreditar que o
encaminhamento do aluno para o setor de saude é suficiente para solucionar
os problemas pedagdégicos e de aprendizagem, eximindo a escola da auto
avaliagdo. (PINTOR. 2012. Pg 10)

Na esfera do mercado da saude e reabilitagdo, o saber biomédico explica, e mais que
isto, justifica no diagndstico do individuo, a baixa capacidade do ambiente escolar para
cumprir seu dever fundamental, seja na esfera pedagdgica, seja na esfera das
relagcbes de consumo (como prestador de servigos educacionais). Na atualidade, a

medicalizagdo e o condicionamento disciplinar se redefinem e, adentram a escola e
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o domicilio da crianca com deficiéncia intelectual ou transtornos do desenvolvimento,
onde novos agentes de saude substituem a familia e o professor em tarefas de
mediagao social e pedagdgica, constituindo um novo e conflituoso nicho de mercado,

na intersecao entre os campos da saude e da educagao:

Diante dos problemas de aprendizagem enfrentados pelos alunos e seus
responsaveis, o diagnostico responde a anglstias de familiares e
professores, que desconsideram a prépria participagdo no fracasso da vida
escolar dos alunos. A partir da producéo do diagndstico, entram em cena, na
maioria das vezes, medicamentos que prometem consertar 0 problema,
criando expectativas em relagdo a cura. (...) Esse meio de gerir os processos
pedagoégicos tem sido considerado como Unica alternativa para a educagéo,
no qual, patologizar 0os que a escola ndo consegue alcancar, faz com que
sejam criadas demandas dirigidas aos servicos de saude. Christofari (2014)
ainda afirmou que esse tipo de intervengdo nem sempre é proposto com
objetivo final de potencializar a capacidade dos alunos, mas sim, visa
transformar o aluno, identificado com base na ideia da anormalidade, em um

sujeito mais proximo possivel da norma” (SILVA, e RIBEIRO”, 2017. p11)

Emergiu nos discursos dos entrevistados (Mariana, Mamao, Telma e Geo), a questao
do diagnéstico tardio da deficiéncia intelectual, como um prejuizo relevante no
desenvolvimento pessoal e social desses individuos, e, portanto, um condicionante
das chances de autonomia e inclusdo no mundo do trabalho e mais ainda no mercado

formal.

Segundo o Censo de 2010, 1,4% da populagao brasileira indicou condigdo de saude
compativel com o diagndstico de deficiéncia intelectual (IBGE,2010). Dado que, a sua
principal caracteristica é estar vinculada a prejuizos na fungao cognitiva, o campo da
educacao é a politica publica prioritaria para interface com a saude, haja visto que as
intervencgdes tém intima conexdo com a habilitacdo e reabilitacdo de cunho

terapéutico —pedagdgico, assim como o foco na expresséo e interagao social.

Segundo SILVA e RIBEIRO (2017), a educagao de pessoas com deficiéncia, foi
fundada no ambito da pratica biomédica e continua a ser fortemente influenciada por
ela nos dias atuais, especialmente no ambito das organizagdes filantropico-privadas,
onde grande parte de suas trajetdrias e acumulo técnico, Ihes permitiram constituir um

ambiente pedagdgico e assistencial préprio e autbnomo.
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A despeito da agenda publica para a educagao da pessoa com deficiéncia, a presenca
deste segmento no ambiente escolar, ainda € pequena e se da em circunstancias
desafiadoras quanto ao trato, a infraestrutura, acessibilidade fisica, tecnologica e
comunicacional, acrescida da fragmentag&o entre praticas (formais e de suporte) na
esfera da educagédo ou em sua interlocugdo com agendas intersetoriais. Tudo isso
alimenta um debate tenso, e até polarizado, que tende a crescer neste novo cenario
sécio politico, sobre o ambiente institucional competente para atender a pessoa com
deficiéncia intelectual e a proposta pedagogica recomendada; o que pde luz sobre a
sutil diferengca entre um processo pedagdgico verdadeiramente adaptado, ou uma
educacao abreviada, para uma certificagao formal e, portanto, in6cua como plataforma
para a vida e o mercado de trabalho (PLETSCH, 2014; PELISSARI, 2012). O relato

de Wesley ilustra este argumento.

Desde novo, eu sempre tive dificuldade em relacdo a escola, a estudo; perdia
de ano direto e ai cheguei na sétima série, fiz supletivo para poder avancar
de série, avancei para o ensino médio e ai fiz do primeiro ao terceiro ano e
fui ai que nesse colégio comecei a ter notas melhores, e ai conclui o segundo
grau. Desde o inicio, desde 2011 eu tenho o segundo grau (...), hunca passei
direto, sempre ia para a recuperagdo por causa da minha dificuldade e foi
assim que eu fui levando, fui passando na recuperacéo, conselho de classe
(...) eu tinha algum tipo de deficiéncia ou dificuldade de aprender, de ter uma
agilidade igual aos alunos maiores e ai eu sempre ficava para tras“ (Wesley,

29anos)

Este tema envereda para um campo de discussado sensivel, na medida em que, em
nenhuma hipétese se pode retroceder nos direitos conquistados e no amparo legal;
entretanto é preciso vigilancia para o que pode se constituir numa falacia que mais
exclui do que inclui. Pletsch (2014), em retrospectiva e resgate historico sobre a
escolarizacdo de pessoas com deficiéncia intelectual no Brasil de 1973 a 2013,
assinala que a fragilidade nos alicerces ou encadeamento das politicas de inclusédo
estabelecem uma contradigao critica, pois “enquanto ampliam-se as politicas de incluséo,
continua-se excluindo o sujeito, pois ndo se oferece condi¢cbes efetivas para que ocorra a
integragdo e a mobilidade social no sistema econémico vigente (PLETSCH, 2014 p.4). Assim,
a cautela necessaria € para que, ao diferenciarmos, ainda que por medida de cuidado,
nao se incorra no equivoco de reiterar o estigma, conferindo rétulos na esfera técnico

assistencial.
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Em estudo sobre a inclusdo educacional de criancas com deficiéncia em escolas de
Floriandpolis, Melo, (2015) registra que a despeito da relevancia de ampliarmos o
numero de vagas em escolas e espagos publicos e privados de interagdo pedagdgica
e social, orientados por uma perspectiva inclusiva, é preciso compromisso entre

Estado e sociedade para ir além dos numeros, pois,

Mesmo frequentando a escola, isso ndo concretiza a experiéncia de
pertencimento, tampouco a inclusédo do aluno com deficiéncia na dinamica
escolar. Na pratica, percebe-se que mesmo aqueles alunos com deficiéncia
gue se encontram inseridos no sistema regular de ensino, eles continuam
sendo isolados dos seus colegas sem deficiéncia, o que reforga a logica do
preconceito, na qual a pessoa com deficiéncia, em funcdo de seu corpo
deficiente, é vista sem necessidades cognitivas, de intera¢des sociais e de
aprendizagem. (MELLO, 2015, p. 3)

Esta referéncia reflete em grande parte os discursos analisados neste estudo, ao
exemplo de Mariana, que fala de sua historia com expressividade, sem inibicdes, mas
retorna com frequéncia ao relato das experiéncias escolares, ressentida das
manifestacdes de bulling, das esquivas dos colegas e da percepcéo de que o suporte
psicopedagdgico nas escolas por quais passou ficaram a desejar. O que ressai em
seu discurso € o sentimento de abandono pela segregacdo no ambiente escolar e a
omissdo daqueles de quem esperava acolhimento e protecdo; ele exemplifica a

opressao e a violéncia social a pessoa com deficiéncia, no ambito da educacéo.

(...)Eu entrei no colégio (Educacao Especial) com quatorze anos, em dois mil
e cinco, ai minha mae me colocou no colégio na Fazenda Grande, nao tinha

pedagogo, ndo tinha nada, era uma escola normal mesmo.

(...) guando eu cheguei I3, a escola é boa, tudo bem; mas quando eu cheguei
estava tudo estranho pra mim; ja sofri muito bulling, muitas coisas ruins
aconteceram gque ndo gostei. Da primeira vez, a professora estava colocando
as coisas no quadro, ai depois ela apagou, ndo deu tempo de eu copiar.
Cheguei a sala de apoio e desabei. Ninguém na sala gostava de mim, a
professora falava: Junta a equipe de quatro, cinco ou oito, nenhum deles me
chamava para equipe, eu fiquei sozinha na sala, me senti rejeitada. Ai a pré
falou, vocé ndo vai se sentar com ninguém ndo? E eu disse que ninguém me
chamou, como é que eu ia sentar? Chamavam-me de gorda, feia, fedorenta,
guando eu ficava menstruada, era muita coisa (...) S6 a escola que nao

ajudou muito. (Mariana, 27anos).
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Em termos da socializacio, a escola € um ambiente de transicdo entre o universo da
vida privada, familiar e a vida publica, portanto tem grande peso na constituicdo da
identidade e autonomia, assim como no reforgo a prosseguir se expondo a situagdes

de interacao social.

N&o era para eu ter parado (a escola), mas por medo de amigos (...). Ndo
eram amigos, porque agir com preconceito com vocé, nao é seu amigo. Fazer
um mal a vocé, ndo é amizade. Eu sofria bulling na escola todo dia, eu tinha
receio de ir pra escola. Queria ir, mas tinha medo. A Ultima agressédo que eu
soffi, eu cai da escada porque me empurraram. Depois desse dia eu ja ndo

consegui mais ir. (Telma, 22anos)

Diversos relatos aqui expostos fazem referéncia a como a escola expressa a dindamica
social da opresséo e da segregacao, o que em parte, pode esclarecer a evasao e a

dificuldade de ampliar a rede de vinculos em torno dela.
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5. O TRABALHADOR- APRENDIZ: protecdo legal e inclusao profissional mediada

A sociedade brasileira vive uma contingéncia entre uma crise econdmica, 0
desemprego estrutural, a reconfiguracdo do mercado de trabalho e da estrutura de
seguridade. Adicionalmente, as novas determinacdes e representacdes juridicas da
relacdo capital trabalho, também acarretam maior variabilidade de vinculos, desenhos
e condicdes para a empregabilidade da populacéo geral, com repercussdes para 0s
trabalhadores com deficiéncia, o que confere singularidade a sua insercéo social pelo
emprego. Neste contexto, mais do que nunca, a inclusdo profissional e o amparo
social ao excedente de trabalhadores se faz uma questdo complexa para toda a

sociedade.

Assim, o contingente de trabalhadores com deficiéncia intelectual esta ainda mais
sujeito a formas precéarias de inclusdo profissional e a desprotecdo social,
determinadas pela coexisténcia de cenarios que elencam as dificuldades no
itinerario pela habilitagdo funcional, a baixa escolarizacdo e formacéao profissional, o
acirramento do desemprego estrutural, um cenario de reformas que introduzem a
fragilizacdo do contrato de trabalho, maior fragmentacéo da classe trabalhadora e
diversificacdo dos regimes de trabalho em modalidades ainda pouco disseminadas
em nossa sociedade, ou nao descritas suficientemente em suas implicagdes para
com a saude e qualidade de vida dos trabalhadores e para as relagdes sociais no
trabalho ou fora dele, como é o caso do teletrabalho, o trabalho intermitente legal, a
terceirizagado e a “uberizagdo” indiscriminada, etc. (ANTUNES, 2015, DRUCK , 2011;
FRANCO, DRUCK E SILVA, 2010).

Analisando as caracteristicas da inser¢cao da pessoa com deficiéncia e/ou limitagao
funcional no mercado de trabalho brasileiro, Gaspar (2012), concluiu que este grupo
social enfrenta condigbes mais adversas em termos de formagéo escolar e acesso ao
trabalho, decorrentes das barreiras e obstaculos existentes na sociedade. Dai, em
uma trajetéria linear, convencional, a escolarizagdo determina em grande parte, as
condicbes e aptiddbes para uma nova etapa de vida, que seria a qualificacédo

profissional e insercdo nos ambientes de trabalho.
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A partir dos dados empiricos, entende-se que os discursos dos entrevistados
confirmam a relevancia da experiéncia vivida no ambito da APAE, no sentido de uma

progressiva aquisicdo de autonomia e independéncia pessoal e social.

Cheguei aqui na APAE com a proposta de trabalhar, (...)em pouco tempo fiz
as triagens. A moca me falou que tinha uma vaga de servi¢cos gerais no SECs,
eu aceitei e agora que eu comecei a trabalhar (...)“aqui eles estado dando aula
tedrica e aula pratica também para as coisas que a gente tem dificuldade; da
forca para a pessoa poder se desenvolver. E assim estou me desenvolvendo

em tudo” (Yasmin, 22 anos)
Ter conhecido esse lugar (APAE) foi muito bom para mim” (Mariana, 27 anos)

A APAE também apostou em mim e se ndo fosse a APAE eu n&o estaria em
emprego nenhum. Gragas a APAE eu tenho meu emprego e prefiro manter

até o fim (Celo, 28 anos)

Estes relatos nos remetem a refletir que a imprescindibilidade de instituicbes ou
programas especializados, com foco na profissionalizacdo e mediacdo de emprego
para pessoas com deficiéncia intelectual, mostra o despreparo da organizacao social
para que este processo se desenrole nos itinerarios e trajetorias habituais a pessoas
sem deficiéncia. O emprego formal, particularmente aquele cujo acesso depende de
concurso publico, demanda repertério de conhecimentos, competéncias cognitivas e
habilidades, dificeis de serem conciliadas por grande parte das pessoas com
deficiéncia intelectual, dado que os recursos técnicos e tecnoldgicos para otimizacao
da habilitacao funcional sao de dificil acesso, tanto quanto esta deficitaria a formacéo
profissional e o aparelhamento das estruturas educacionais. Assim, novos arranjos
precisam ser definidos dentro do arcabouco legal, porém fora do modelo formal,

competitivo, de relagdes de emprego.

Para além dos significados que possa ter para a propria pessoa com deficiéncia,
observa-se que estas praticas atendem a necessidades sociais distintas conforme
segmento de interesse: a organizagao produtiva, que precisa cumprir a lei e
corresponder ao arcaboucgo da responsabilidade social; o Estado, que pela regulacao
legal, alivia a tensao social por empregos e politicas publicas, o segmento de pessoas
com deficiéncia ou de trabalhadores com baixo nivel instrucional e profissional, que

precisa de condigbes ajustadas a sua capacidade e desempenho; e a familia, de
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modo compensatorio, que precisa conciliar diversas ambiguidades entre o cuidar e

0 preparar para a autonomia e independéncia.

5.1 A Educacgao e a empregabilidade de pessoas com deficiéncia intelectual

Desde longa data, se tem conhecimento da préatica da aprendizagem pelo trabalho,
como modo de formacdo técnica e moral do jovem trabalhador. No Brasil,
institucionalmente, a pessoa com deficiéncia passa a participar desta experiéncia com
a criacao do Instituto Real dos Jovens Cegos, em 1854 e o Imperial Instituto dos
Surdos-Mudos, em 1857, inspirados nos ideais iluministas e na estrutura pedagogica
e operacional dos liceus de artes e oficios. (BENTES e HAYASHI, 2016)

Na histéria recente, o amparo legal e normativo primordial para o debate integrado
entre os campos da educacédo e do trabalho e emprego, tém como pontos chave; as
leis 8112/1990 e 8213/1991, as quais definem as regras que asseguram a presenca
da pessoa com deficiéncia no mercado de trabalho competitivo (publico e privado), a
lei 10.097/2000, denominada de lei do jovem aprendiz, que orienta e define as bases
da aprendizagem profissional para jovens de 16 a 24 anos, aliado a formacéao técnica

profissional e mediada por organizacdes sociais ou sistema “S”.

Voltada inicialmente para favorecer a formacéao do jovem para o primeiro emprego e
disciplinar o contrato especial de trabalho, firmado entre os aprendizes e a
organizagéo social formadora, a servigo de uma organizagao produtiva, o programa
Jovem Aprendiz tem duracdo de dois anos. e foi posteriormente, adaptado para
atender a pessoa com deficiéncia, a qual fica isenta de cumprir limite o etario de 24

anos.

Ao longo dos anos, a politica publica para o primeiro emprego teve varios formatos e
denominacdes, entretanto preservam o conceito fundamental aqui denominado de
Jovem aprendiz, onde o participante € remunerado em 01 salario minimo nacional,
por uma jornada de até seis horas. Neste contexto, a organizagdo formadora se
fortalece socialmente e é remunerada para fazer frente aos custos da atividade
realizada, sob a forma de convenio ou contrato de cooperacao técnica e por fim, a

organizagéao produtiva cumpre seu compromisso legal pelo atendimento a cota relativa
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a contratacdo de jovens ou de pessoas com deficiéncia além de incentivos fiscais
mediante reducédo de tributos e maior visibilidade por sua acéo de responsabilidade

social.

Por ultimo, dentro do arcabouco legal, temos a lei n°.13.146/15, que congrega todos
0s parametros estabelecidos até entdo, para assegurar os direitos e a protecdo a PcD,

evidenciado no Estatuto da pessoa com deficiéncia (EPCD):

Em relacdo a educacdo, o art. 27 do EPCD prescreve que esta deve
constituir direito da pessoa com deficiéncia, assegurando "sistema
educacional inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo de toda a
vida, de forma a alcancar o maximo desenvolvimento possivel de seus
talentos e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo suas
caracteristicas, interesses e necessidades de aprendizagem, (ARAUJO e
COSTA FILHO, 2015, p. 6)

Esta premissa alarga a empregabilidade do segmento da pessoa com deficiéncia
intelectual, que na apropriacdo e desempenho da tarefa pode vir a demandar um
suporte psicossocial e instrucional de longo prazo. (BRASIL, 2008) . A auséncia de
limite etario para permanéncia da pessoa com deficiéncia e em especial, aquela com
deficiéncia intelectual, na modalidade de contrato de aprendizagem, decorre, do

reconhecimento da sua vulnerabilidade diferenciada (BRASIL,2015).

A oportunidade de formacéo tedrico pratica em regime de emprego € uma modalidade
de educacgao profissional admitida na consolidagao das leis do trabalho ( CLT) desde
1943, amparando, no ambito juridico-normativo da sociedade moderna, a experiéncia

secular do aprendiz, onde,

Diriamos, pois, que no ponto de partida a relacdo entre trabalho e educagéo
€ uma relacgédo de identidade. Os homens aprendiam a produzir sua existéncia
no proprio ato de produzi-la. Eles aprendiam a trabalhar trabalhando. Lidando
com a natureza, relacionando-se uns com o0s outros, os homens educavam-
se e educavam as novas geragfes. A producdo da existéncia implica o
desenvolvimento de formas e conteldos cuja validade é estabelecida pela
experiéncia, o que configura um verdadeiro processo de aprendizagem.
Assim, enquanto os elementos ndo validados pela experiéncia sdo afastados,

aqueles cuja eficacia a experiéncia corrobora necessitam ser preservados e
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transmitidos as novas geracdes no interesse da continuidade da espécie.
(SAVIANI,2007, p. 154)

Nos dias atuais, para fins da legislacdo, o contrato de trabalho com propdésito de

aprendizagem, seria

o contrato de trabalho especial, ajustado por escrito e por prazo determinado,
em que o empregador se compromete a assegurar ao maior de 14 (quatorze)
e menor de 24 (vinte e quatro) anos inscrito em programa de aprendizagem
formacdo técnico-profissional metddica, compativel com o seu
desenvolvimento fisico, moral e psicolégico, e o aprendiz, a executar com

zelo e diligéncia as tarefas necessérias a essa formagédo ” (BRASIL , 2008)

Em estudo sobre a inclusdo socio profissional da pessoa com deficiéncia, a partir do
contexto da educacédo especial, REDIG E GLAT (2017) introduzem a estratégia do

“trabalho customizado”, o qual "baseia-se no processo de preparag&o tanto do futuro trabalhador,
gquanto na criacéo e/ou adaptacdo de postos de trabalho em empresas e outras instituicdes, adequando

a demanda do empregador com as habilidades do sujeito com deficiéncia". Trabalho e educacéo
seriam continuos ou a¢des, que se multideterminam e que sdo fundamentais a vida
com qualidade e autonomia. Trabalho é uma relacéo social, onde, além de transacfes
de ordem econdmica, também se experimenta interacdo social, regras, modos
operatdrios multiplos, etc.; ao tempo em que se tem a oportunidade de se confrontar

estigmas e barreiras.

Ao recuperar na histéria os diferentes modelos de educacdo e de formagao
profissional existentes no Brasil, as autoras REDIG E GLAT (2017) destacam os
desencontros de terminologias e de propostas (“oficinas pedagdgicas, abrigadas ou
protegidas) onde, "programas de habilitacéo profissional (...) foram, por muito tempo,
desenvolvidos de forma descontextualizada da realidade do mundo do trabalho"
(REDIG E GLAT 2017 p. 331). Desse modo, o perfil de empregabilidade e as
oportunidades surgidas, sédo pouco efetivas e assim, ttm uma conotagdo muito mais
assistencial - terapéutica, que promotora do emprego e renda, dentro do mercado

competitivo de trabalho.

MENDES et all (2004), avaliando a tendéncia dos estudos sobre a empregabilidade
de pessoas com deficiéncia, identifica o “emprego apoiado” como pratica de larga

aplicacao, definida como
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Treinamento diretamente no local regular de trabalho (...) desenvolvido com
a supervisdo de um profissional especializado, um instrutor, que auxilia o
individuo a encontrar um emprego e o capacita nas tarefas pertinentes a sua
funcdo no proprio ambiente em que se desenvolve o trabalho,
acompanhando-o sistematicamente em suas atividades

(MENDES et all, 2004; p. 106)

No estudo, os autores estabelecem paralelos entre as experiéncias que se auto
proclamam de profissionalizacdo, concluindo que, conceitualmente, o uso da
expressao “profissionalizagdo”, comumente, teria um conotagao falaciosa, dada a
superficialidade e insuficiéncia do conteudo profissionalizante nos processos
formativos de PcDs para o mercado de trabalho. Nesta circunstancia, a formacgao
profissional teria énfase no ensino de condutas adaptativas, ndo sendo perceptivel o

projeto tedrico politico ou o programa técnico que o fundamentam.

A auséncia de contornos claros no projeto pedagogico e conteudo formativo em torno
de uma pratica profissional, ou ocupacdo, delimitada em sua especificidade ou
legitimidade social, implica em prejuizos a constituicdo de uma identidade de oficio
entre os aprendizes e por consequéncia, no reconhecimento destes como
trabalhadores pela comunidade. Assim, teremos trabalhadores genéricos, de tarefas
subsidiarias, de baixa relevancia ou impacto sobre a tarefa organizacional coletiva e
rotatividade significativa. Nestes termos, a educacao profissional, teria um carater

predominantemente terapéutico -assistencial.

5.2 A Protecgao social como principio e como fim

Em face das novas determinacdes e regulacdes do mundo do trabalho e emprego
bem como, da grande inseguranca social sobre a consisténcia e perenidade da
politica publica nas esferas econdmica e dos direitos sociais, observa-se que a
modalidade do emprego atrelado a programas de aprendizagem passou a ser uma
modalidade recorrente de inclusdo sécio profissional de pessoas com deficiéncia

intelectual.
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Esta alternativa tem garantido, sobretudo a pessoa com deficiéncia intelectual, o
caminho mais viavel para o mercado de trabalho, em razdo de lhe permitir a
conciliagdo temporéaria do contrato de trabalho com a manutencdo do Beneficio de
Prestacdo Continuada - BPC (BRASIL, 2011); sem prejuizos ao salario ou ao
beneficio, ao longo de dois anos. Em caso de efetivacdo no emprego, as novas regras
assegurariam a suspensdo do BPC e o seu restabelecimento quando de um novo
episédio de desemprego sem a obrigagcdo de, nestas circunstancias, submeter-se a

novo processo de avaliagao e caracterizacao de elegibilidade.

A inseguranca frente as politicas econdmica e de protecdo social na esfera da
seguridade, € um grande desestimulo a participacdo em programas e iniciativas de
inclusdo profissional formal, particularmente entre pessoas com deficiéncia,
beneficiarias do BPC. A eventual descaracterizacdo da elegibilidade levaria a perda
do beneficio e a dificuldades para restabelecé-lo em momentos de desemprego o que
constitui a base das preocupacdes e incertezas de pessoas com deficiéncia e seus

familiares, quanto a desprotecao social.

Nas entrevistas, Bruno, Telma e Wesley, por exemplo, parecem lamentar a
preocupacao dos pais com sua seguranca e amparo social, evidenciada no temor de
arriscar, por vezes, a principal ou mais estavel fonte de renda da familia. No caso de
Wesley , este desconforto se d& especialmente pela interdicdo e curatela obtida pela
sua mae, sem que inicialmente tivesse clareza do que se tratava e a abrangéncia.

Sobre isto ele revela:

Vocé sempre tem a autonomia daquela pessoa (diz acerca do curador), tudo

na minha vida sempre foi pela metade (...) ( Wesley 29 nos)

Por sua vez, Bruno, o Unico dos entrevistados com sindrome de down, declara

Até meu pai mesmo tem preconceito, porque eu estou no mercado de
trabalho. Ficou injuriado. Disse assim: ndo va ndo! Se vocé for, ndo estou

nem ai pra vocé” (...). Minha tia apoiou; ela disse: deixa ele ir (...)

(Bruno, 20 anos)

Assim, a tenséo entre a preocupacao fundamentada dos pais e a auséncia de um

cenario que dé ao deficiente intelectual a confianca de algo em contrario, lhes restringe
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as possibilidades de “ser e estar no mundo”, constituindo-se em mais uma barreira a

inclusao social.

5.3 Formando a ldentidade de trabalhador

Entre os aprendizes, a percepcdo sobre a tarefa para a qual estavam sendo
preparados era difusa, salvo aqueles que ja eram veteranos em razao de experiéncia
anteriores dentro do mesmo nicho de atividade e ramo produtivo. Por outro lado,
especialmente entre os inseridos em programas de emprego apoiado, era evidente
em seus discursos a énfase na preparacao para a disciplina e relagdes sociais no
trabalho, portanto, para constituigdo de um sujeito trabalhador genérico (conteudos
atitudinais, boas praticas, aculturagdo na empregadora, etc), que conforme aptiddes

e habilidades poderao ser adaptados a oportunidades diversas, mediante demanda.

Ela (a instrutora da APAE) da umas dicas sobre area de trabalho, como vocé
tem que se comportar na area de trabalho, assim... ndo ficar na naquela coisa
de fofocagem, ter comportamento. Ela sempre me falava: vocé tem que ser
vocé, Chegou dentro da APAE, tira o celular e o fone e coloca ha mochila. Ai

eu entro na sala, ela me déa dica de como me comportar. (MAMAO, 20 ANOS)

(...) Experiéncia, maturidade, a gente aprende muito com as outras pessoas
também, mesmo trabalhando em uma area s6, a  gente aprende de tudo
um pouco ( NAIARA, 23anos).

“Aprendi jardinagem, copa e cozinha, administrativo também j& tomei varios
cursos aqui na APAE, na area administrativa e hoje tenho vérios certificados

também, ndo tenho nada que me queixar. (CELO, 28 anos)

O grupo de aprendizes, cursavam formacdo para atuar no ramo da hotelaria, ja o
grupo em situacdo de emprego apoiado era mais diversificado, com ocupagdes
variando entre servigos gerais (higiene, manutencdo, movimentacdo de pequenas
cargas) e administrativos (mensageiro, office boy). Entre os mais experientes, a
identidade de trabalhador estava um pouco mais amadurecida, porque tinham mais
idade e ja tinham cursado outros ambientes institucionais e de inclusado profissional,
sempre na condicdo de aprendiz, com o apoio da APAE, ou em empreendimento

familiar. Ainda assim, talvez em razdo da propria generalidade das tarefas e sua
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funcao subsidiaria, invisivel, nao foi possivel identificar uma identidade relacionada ao
oficio em si, que nos leve a inferir a nogdo de pertencimento a uma categoria

profissional.

Eu entrego documentos, atendo telefone, puxo ligacéo, quando é importante
eu passo a ligacdo. As meninas (colegas de trabalho) ligam e dizem que tem
documento pra eu pegar, ai eu vou, subo, pego. Ai ela bota protocolado no
papel escrito, ai eu entrego pra cada pessoa, eu ja sei onde € o lugar, ai eu

vou. (Mariana, 27 anos)

Eu trabalho na area de servigos gerais, na LP. Minha funcao |4 é recolher
lixo, lavar banheiro, deixar a area organizada e limpa para o dia seguinte. (...)
Ja tem dois anos ( ...) ja trabalhei em dois. Esse é o terceiro. (Celo, 28 anos)

Trabalhava com marcenaria (...) trabalhei quase a minha vida toda com isso.
Meu pai era dono” (...) Ai quando fechou a marcenaria, eu trabalhei pra um

amigo dele. (Geo, 30 anos)

Explorando o sentido do trabalho para os entrevistados, vemos que ele tem um viés
normalizante, na medida em que o trabalho os aproximaria do desempenho social dos
demais individuos sem deficiéncia, onde possam ser protagonista de seus rumos e

experiéncias, provedores de si e colaboradores com a subsisténcia familiar:

A gente se sente Util para a sociedade, pra vocé também, ter seu dinheiro pra
vocé puder fazer o que vocé quer. E 6timo! (ser jovem aprendiz) trabalhar, ter

sua vida, seu dinheiro e tentar reverter, mudar, viver mais (Wesley , 29 anos)

Ser vencedor, ser forte e seguir em frente.” (Celo, 28 anos)

Eu acho bom para ajudar minha mde em casa (...) Meu futuro 14 na
frente.(...) Pra mim foi bom, por que eu era muito timida, me relacionar com
outras pessoas, eu conheci outras pessoas diferentes, entdo, acho que isso
me amadureceu mais (...), mesmo trabalhando em uma éarea sé, a gente

aprende de tudo um pouco.(Naiara, 19 anos)

Acho que é gratificante vocé poder trabalhar, se auto sustentar é uma coisa

maravilhosa. Nao depender de ninguém. (Geo, 30 anos)
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O tempo médio de permanéncia no emprego para os que relataram experiencia
anterior foi de até um ano. O relato sobre as razées dadas para o desligamento foram

relacionadas ao baixo desempenho ou inadaptacgéao.

ai dizia que eu ndo estava desenvolvendo, que eu ndo estava
acompanhando, porque meu desenvolvimento é lento, ndo € que nem as
pessoas, por que tem muitas pessoas que aptas e ageis no que faz,

(Wesley, 29 anos)

Superar os déficits de aptiddo e empregabilidade da pessoas com deficiéncia reque
contextualizar o tema nas configuracdes atuais da questdo social brasileira,
entendendo-a com condicdo multideterminada, que requer a retaguarda de uma rede
de eventos e agentes comprometidos com o enfrentamento das iniquidades vividas
no pré e no pos emprego, de modo que a sua inclusdo no mercado de trabalho possa
ser mais que o atendimento a um preceito legal e possam produzir sinergias na

organizacado socio cultural e no seu territorio de agéo.

A integracdo se tornaria, assim, um processo educativo real que se
transforma em genuina educacé@o inclusiva se acompanhada de um
pensamento especial (Montuschi, 2004), que devolve responsabilidade e
comprometimento da comunidade, convidando-a a ampliar o escopo de
participagdo social de pessoas com deficiéncia, sem que esta abra mé&o do
proprio protagonismo, dentro de seu projeto de vida na dire¢éo de uma troca
cada vez mais precisa tanto na teoria quanto na dimensdo operacional
“(FRISO e CALDIN, 2014 p.4917)

Orientadas por projeto politico pedagdgico de longo prazo e uma linha de cuidado
pela promogdo da autonomia e independéncia, as modalidades de inclusdo
ocupacional previstas na legislagdo devem estar conectadas a experiencia escolar e
de modo flexivel, compor a estrutura de promocao e prote¢ao social ao deficiente
intelectual, por oferecer, num arranjo integrado, modalidades de formacgado e
experimentagao da disciplina do Trabalho, conforme perfil da capacidade funcional e
aptiddo da pessoa com deficiéncia (FRISO e CALDIN, 2014). Isto significa dar
condi¢cdes e garantias para que estas experiéncias possam atender as necessidades
de auto realizacao e de afirmacgao social da pessoa com deficiéncia intelectual, sem
contudo, supor a insercao profissional como uma imposi¢ao indiscriminada, ou um fim

em si mesmo.
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Para além do proprio individuo com deficiéncia, uma estrutura de suporte a inclusao
profissional deve estar integrada a programas de cuidado e formagao centrado na
familia (BARBOSA et all, 2012) na qualificagdo do ambiente de inclusdo profissional
(organizacao produtiva) e no territdrio, como pilares da sustentabilidade e da mudanca

cultural sobre o tema.

No periodo da pesquisa, nao foi possivel conhecer aspectos especificos do cotidiano
da formagao profissional e da rotina técnico administrativa relacionada a gestao do
vinculo entre a organizagao formadora e a organizagao produtiva. Isto acarretou uma
observacao limitada ao relato da coordenacédo e ao discurso dos trabalhadores e

aprendizes.

Uma questao relevante a ser aprofundada € desvendar o quanto o aporte legal vigente
deu margem a arranjos juridicos para a terceirizagdo do cumprimento da lei de cotas
através das organizagbes sociais, na mediacdo do recrutamento, contratagao
formagao e gestdo de mé&o de obra de pessoas com deficiéncia. Ademais, qual o
potencial e as repercussdes destes programas para a ressignificacdo social da
inclusao profissional da pessoa com deficiéncia intelectual desde uma perspectiva da
obrigagcao ou da agao assistencial caritativa, para uma perspectiva da autonomia e

independéncia social.

Os fatos fazem crer que a baixa visibilidade do contingente de trabalhadores com
deficiéncia, especialmente aqueles com deficiéncia intelectual, nas bases de dados
dos sistemas oficiais de registro de trabalho e emprego, possa ser atribuida a arranjos
identificados como “licitagdes, convénios ou acordos de cooperagdao para o
provimento de mao de obra mediante operacionalizacdo de programas de
aprendizagem profissional”, uma vez que a contratagcdo pode estar sendo assumida

pela organizacéo social e nao pela organizacdo produtiva.
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6.CONSIDERACOES FINAIS

6.1 Determinantes sociais e as expressfes do processo de determinacdo na
inclusao profissional da pessoa com deficiéncia intelectual

A dificuldade para o acesso ao emprego e demais garantias dele decorrentes, pelas
pessoas com deficiéncia, em principio, ndo se diferenciam nominalmente daquelas
encontradas por grande parte da populacao brasileira, entretanto, em um gradiente
de exclusdo social, observa-se maior complexidade nos arranjos que envolvem as
pessoas com deficiéncia, e dentre estas, destaca-se aquelas com deficiéncia
intelectual, pois que, estes arranjos estao intimamente relacionados a uma trajetoria
de vida marcada por um padrao critico de exclusao social, a qual € determinada pela
pobreza e demais expressdes da desigualdade na sociedade brasileira, em confronto
com as singularidades do corpo e seu funcionamento, experimentadas de modo
diferenciado por cada segmento de pessoas com deficiéncia e dentro destes, por

cada individuo em particular

Os fatos apontam que as vulnerabilidades socioeconémicas e ambientais (condi¢cdes
de moradia, salubridade, violéncia, etc) e da organizagao sécio familiar da pessoa com
deficiéncia intelectual podem ser, na base, fatores relevantes e condicionantes das
experiéncias de cuidado retratadas pelos entrevistados, atuando de modo frequente

como facilitadores ou barreiras a inclusao profissional.

Observou-se que no itinerario cursado, o repertério de interacoes relatadas foi
predominantemente relacionado as esferas da saude e da educacgao, o que evidencia
arelevancia e capilaridade destes setores a despeito de toda fragilidade e dificuldades
experimentadas atualmente na operacionalizagdo de suas politicas especificas.
Possivelmente, melhorias na acessibilidade e na operacionalizagdo de politicas
especificas a este publico, possa Ihes trazer ganhos a capacidade funcional e
desempenho social Dentre as melhorias, o cuidado prestado a pessoa com deficiéncia
intelectual deve ter a capacidade para atuagido precoce e ao mesmo, ter interse¢des
com outras politicas para um cuidado de longo prazo, tendo por foco a promogao da
autonomia e independéncia, o cuidado centrado na familia e no territério em que se

vive. Neste ponto, cabe ressaltar que autonomia € uma condicdo cuja medida se
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comporta de modo singular para cada individuo portanto, ndo podera se ter

expectativas de uniformidade.

E importante destacar o papel das organizagbes sociais de pessoas com deficiéncia
ou voltadas a este publico e especialmente o papel evidenciado APAE, diante das

lacunas da politica publica frente a necessidades do deficiente intelectual.

para inclusao profissional de pessoas com deficiéncia, mas que, tratar esta questao
limitada a esfera da legalidade e da oferta de vagas é restringir a sua complexidade e

o enfrentamento das oportunidades de melhoria.

No presente, este debate deve levar em conta que ha um iceberg de trabalhadores
cujo histérico de iniquidades vividas, em certa medida os aproxima da condi¢cao
existencial da pessoa com deficiéncia e que alguns arranjos em curso, para geragao
de trabalho e renda, podem estar suportando novas formas de iniquidade no mundo

trabalho.

Por fim, muito embora o trabalho exergca um efeito positivo sobre a saude, qualidade
de vida, autonomia e participagao social do individuo trabalhador, é importante ter-se
em conta, que a despeito de toda defesa e destaque, o trabalho e a empregabilidade
nao deve ser uma proposicdo impositiva e universal a todos os individuos com
deficiéncia. Para alguns, a disciplina do trabalho ndo é pertinente, pois ha uma
multiplicidade de circunstancias que condicionam ou restringem esta agcao para alguns
individuos e é preciso defender este entendimento com a mesma forga com que se
defende a empregabilidade, de modo a reconhecer e assegurar medidas de protegéo
social e vida independente a todos, na propor¢ao da capacidade e aptidao de cada

um.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA APENDICE A
FACULDADE DE MEDICINA DA BAHIA

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE, AMBIENTE E TRABALHO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé é convidado (a) a participar da Pesquisa Determinantes Sociais da incluséo
Profissional da Pessoa com Deficiéncia, sob a coordenacdo da Professora Dra.
Ménica Angelim Gomes de Lima do Programa de Pds-graduacao Saude, Ambiente e
Trabalho da Faculdade de Medicina da Bahia da Universidade Federal da Bahia. A
pesquisa pretende conhecer os fatores que ajudam a inclusdo da pessoa com
deficiéncia no mercado de trabalho e pode ajudar outras pessoas com deficiéncia.
Sua participacdo serd através de uma entrevista, de até 40 minutos de duracao,
realizada em uma sala, apenas com a presenca do pesquisador e se vocé quiser de
uma pessoa da sua confianca. Se vocé concordar, suas respostas serdo gravadas.
Caso sinta cansaco, desconforto, vergonha ou medo de responder qualquer pergunta
vocé pode pedir para parar, ndo responder ou desistir da entrevista, sem que isSso
cause dano ou prejuizos a sua vida pessoal e seu acompanhamento no local. Sua
participacdo € livre pois vocé pode sair da pesquisa a qualquer momento e voluntaria
porque nao receberd dinheiro ou qualquer ajuda em troca da entrevista. Sua
identidade s6 sera conhecida pelos pesquisadores e quando o trabalho for publicado
ndo constara seu nome ou dado pessoal. Quando o trabalho estiver pronto, sera
disponibilizado a sua Associacao ou Instituicdo de apoio a Pessoas com Deficiéncia.
Caso tenha alguma duvida ou queixa a fazer, vocé pode procurara a Pesquisadora
Responséavel Profa. Ménica Angelim Gomes de Lima no Programa de Pds-graduacao
em Saude, Ambiente e Trabalho da Faculdade de Medicina, localizada no Terreiro de
Jesus, s/n no Pelourinho, telefone 71 3283.5573 ou o Comité de Etica e Pesquisa da
Faculdade de Medicina, localizado no endereco acima, telefone (71) 3283.5564 e
email: cepfmb@ufba.br Se vocé se sente esclarecido e aceita participar dessa
pesquisa, assine esse termo em duas vias. Uma via ficara com vocé e a outra, com a
entrevistadora.

Salvador, de de 20

Participante:

Assinatura do Pesquisador:
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UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA APENDICE B
FACULDADE DE MEDICINA DA BAHIA

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE, AMBIENTE E TRABALHO

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesquisa:

Determinantes Sociais da inclusao Profissional da Pessoa com Deficiéncia.
Coordenador: Prof, Dr2 Ménica Angelim Gomes de Lima

Pesquisadora Assistente: Mestranda Nadia Maria Amado de Jesus Barreto

Prezado (a),

Vocé é convidado (a) a participar da Pesquisa Determinantes Sociais da Incluséo
Profissional da Pessoa com Deficiéncia, coordenado pela Professora Ménica Angelim
Gomes de Lima da Faculdade de Medicina da Bahia da Universidade Federal da
Bahia. Conhecer a sua historia de vida e identificar as situagbes que o ajudaram a
conseguir um trabalho, pode também ajudar a outras pessoas na mesma situacao.
Sua participacao vai ser respondendo algumas perguntas que podem durar até 30
minutos, em uma sala apenas com vocé, a pesquisadora e se quiser seu
acompanhante. Se sentir cansaco, vergonha ou medo de responder, vocé pode parar,
nao responder ou pedir para ir embora. Quando o trabalho estiver pronto, sera
disponibilizado a sua Associacéo ou Instituicdo de apoio a Pessoas com Deficiéncia.
Caso tenha alguma duvida ou queixa a fazer, vocé pode procurara a Pesquisadora
Responséavel Profa. M6nica Angelim Gomes de Lima no Programa de P6s-graduacéo
em Saude, Ambiente e Trabalho da Faculdade de Medicina, localizada no Terreiro de
Jesus, s/n no Pelourinho, telefone 71 3283.5573 ou o Comité de Etica e Pesquisa da
Faculdade de Medicina, localizado no endereco acima, telefone (71) 3283.5564 e
email: cepfmb@ufba.br Se vocé aceita em participar dessa pesquisa, assine esse
termo em duas vias. Uma via ficara com vocé e a outra, com a entrevistadora.

Salvador, de de 20

Participante:

Assinatura do Pesquisador:
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UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA APENDICE C
FACULDADE DE MEDICINA DA BAHIA

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE, AMBIENTE E TRABALHO

DETERMINANTES SOCIAIS DA INCLUSAO PROFISSIONAL

DA PESSOA COM DEFICIENCIA

MANUAL DE ENTREVISTA

Salvador,

OUTUBRO - 2018
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APRESENTACAO

O presente roteiro tem por objetivo definir diretrizes e orientar o entrevistador na

aplicacdo da entrevista. Servird de guia para unidade na abordagem.
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1. DADOS BASICOS DA PESQUISA

1.1. OBJETO
A incluséo profissional da pessoa com deficiéncia (PcD).

1.2.0BJETIVOS
Geral:

Analisar os determinantes sociais da inclusdao profissional da pessoa com
deficiéncia (PcD).
Especificos:

v Descrever o itinerario da pessoa com deficiéncia para inclusdo no mercado de
trabalho;

v’ Identificar e caracterizar como os determinantes sociais se apresentam no
processo de inclusao profissional da pessoa com deficiéncia.

v Analisar a percepgao de trabalhadores com deficiéncia, familiares e agentes de
inclusdo?, sobre o processo de inclusao profissional da PcD no mercado de

trabalho.

2. METODOS
3.1.Tipo de Estudo
Estudo exploratério, descritivo, do tipo qualitativo. Sera utilizada a construcionista,
para conhecer os impedimentos e as favorabilidades, do itinerario cursado e as

experiéncias vividas por este individuo.

2.2. Local da Pesquisa e Participantes do Estudo
A pesquisa sera realizada em local data e horario previamente acordado com o

participante e de acordo com a disponibilidade do participante.

2.3 Instrumentos da Pesquisa

- Entrevista biografica narrativa
- Entrevista em profundidade
- Questionario sécio demografico



97

2.4 PARTICIPANTES DA PESQUISA: Trabalhadores com deficiéncia
inseridos no Mercado de Trabalho; pais ou responsaveis; profissionais agentes
de inclusédo no mercado de trabalho.

2.5. AMOSTRA

O limite da amostra sera dado a partir da saturacao dos dados coletados.

3. ASPECTOS ETICOS ENVOLVIDOS.
Os procedimentos e condutas a serem adotados deverédo seguir as recomendacoes

da Resolugdo 466/2012 de Etica de Pesquisa em Seres Humanos. Os entrevistados
deveréo ser esclarecidos sobre o0s objetivos da pesquisa e, para participar do estudo,

deverao assinar o Termo de Assentimento ou de Consentimento Livre e Esclarecido.

4. ESTRATEGIAS PARA A ENTREVISTA
A abordagem dos entrevistados ser4 mediante apresentacdo do entrevistador pela

organizacdo de referéncia. Devera ser iniciada com a apresentacdo pessoal, do
propésito do estudo e de sua finalidade, pautada pela transparéncia e pela clareza
na comunicagdo. O agendamento seré feito diretamente com o entrevistado dentro de
condicdes que lhes seja conveniente e em ambiente propicio, onde se possa
assegurar a atencdo e o conforto basico (higiene, ruido, acustica, temperatura,

acessibilidade e seguranca).

Na data agendada, devera ser retomada a apresentacao e realizada a leitura assistida
dos termos de "Termo de Consentimento Livre e Esclarecido" ou de “Assentimento
Livre e Esclarecido” conforme pertinéncia prescrita no capitulo “aspectos éticos” do

Projeto.

Esclarecidas as informacbes pertinentes, a entrevistadora deve solicitar ao
entrevistado (a) que assine o termo compativel a sua condicdo na pesquisa, onde
consta os objetivos do estudo, o compromisso de sigilo e a garantia de que as
informacgdes coletadas serdo utilizadas exclusivamente para atender os propositos
definidos na pesquisa, cabendo o direito de recusa quando Ihe for conveniente

participar ou ndo do estudo no todo ou em parte (veto a questdes especificas).

A entrevistadora também deveré declarar o seu compromisso com a publicizacdo do
estudo no ambito académico, das organizacgdes, foruns e eventos académicos e

voltados aos interesses coletivos da pessoa com deficiéncia
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Para garantir o sigilo dos dados coletados, sera desenvolvido um sistema de
identificacdo alfa-numérica das entrevistas visando assegurar a privacidade das
informacdes dadas. Desse modo, nenhum a ficha de registro de entrevista contera o
nome do empregado; as fichas de entrevista seréo identificados apenas por sistema

alfa -numérico.
5. ASPECTOS OPERACIONAIS:

v' A ficha de registro da entrevista sera identificada por cddigo Alfa-numérico
conforme perfil do entrevistado na pesquisa e ordem da realizagdo da entrevista
ex: T1 (TRABALHADOR 1), F2 (FAMILIAR 2) ou A1 (AGENTE 1).

v" A entrevista sera precedida de breve coleta de dados de identificacdo e sécio
demogréficas, constantes no Bloco | da ficha de registro da entrevista.

v' As entrevistas serdo gravadas, sempre que nao houver restricdo imposta pelo
entrevistado,

v’ Para fins didaticos e de orientacdo a entrevistadora, o registro da entrevista esta
estruturada em blocos tematicos,

v Alguns itens foram relacionados nos blocos tematicos como pontos para

observacdo e sistematizacdo dos relatos. Buscar-se-a realizar o minimo de

intervencdes possiveis a fim de permitir a livre expressao dos entrevistados e evitar
o tendencialmento de respostas.

v A producao de dados ocorrera em trés momentos, com 0 mesmo tema de estudo:

v Entrevista a trabalhadores com deficiéncia incluidos no mercado de trabalho,

v" Ou a pais /responsaveis capazes de recontar a trajetoria de vida dos trabalhadores
incluidos, quando necessério,

v 3% entrevista a profissionais atuantes em processos de formacdo e inclusédo

profissional de Pessoas com Deficiéncia no mercado de trabalho de Salvador.

5. ROTEIRO DE QUESTOES DISPARADORAS:

5.1. Aos Profissionais agentes de inclusao.

5.1.1. Pensando em linhas gerais na trajetéria de vida de uma pessoa com
deficiéncia, quais dificuldades vocé cré que ela enfrenta até realizar o

projeto de empregabilidade?
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5.1.2. Ao Longo de seus anos de trabalho vocé pode ter visto muitas pessoas
com deficiéncia que embora o desejassem, nao conseguiram realizar um
projeto da empregabilidade. Quais aspectos da questao social vocé
acredita que foram impeditivos para concretizacdo desse projeto?

5.1.3. Como é conduzir um trabalhador com deficiéncia ao mercado de trabalho?

5.1.4. Como vocé avalia a receptividade do mercado de trabalho para admitir
uma pessoa com deficiéncia? Comente.

5.1.5. Qual o perfil das oportunidades de emprego mais frequentes?

5.1.6. Como vocé avalia a viabilidade da politica de incluséo profissional ?

5.1.7. O que tem sido a incluséo social pelo trabalho?

5.1.8. Como vocé avalia a efetividade da politica de inclusao profissional de
pessoas com deficiéncia pelo dispositivo das cotas.

5.2. Aos Trabalhadores com deficiéncia ou pais/responsaveis.

5.2.1. Avida nos apresenta algumas dificuldades ou obstaculos até chegarmos
aos objetivos que queremos atingir. Para vocé, como foi a caminhada até
chegar a esse emprego?

5.2.2. Olhando para tras, o que foi significativo ou teve maior importancia para
fazé-lo chegar até este momento de sua vida ( trabalhando, ou atuando
como aprendiz)?

5.2.3. Na sua infancia ou juventude, ter um emprego na vida adulta era uma
situacdo que Ihe pareceria possivel?

5.2.4. Vocé ou sua familia ja participou de algum programa de assisténcia
social, de saude ou de repasse de renda?

5.2.5. Qual rede de suporte e protecdo (saude, assisténcia social, educacao,

acessibilidade, outros) ; vocé pode buscar ao longo da vida?

6. ESTRUTURA DE SISTEMATIZACAO DA ENTREVISTA E OBSERVACAO

BLOCO | — IDENTIFICACAO GERAL/ INFORMAGCOES
SOCIODEMOGRAFICAS

E constituido dos dados béasicos do entrevistado tipo: Nome, idade, tipo de
deficiéncia, género, escolaridade, etc.



Observar a percepcdo e 0 peso atribuido pelo entrevistado aos
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BLOCO Il - TRAJETORIA DE VIDA

O entrevistado seré estimulado a relatar sua histéria tomando por referéncia o

ciclo de vida.
Pontos para observacéo e sistematizacdo dos relatos:

v' Condic¢des do nascer

v Acesso a servicos de saude e habilitagdo funcional na primeira infancia e
em outras fases da vida

v Inicio a escolarizacao (idade, percepcbes sobre o ambiente escolar,
acessibilidade, relatos de barreiras e outras dificuldades ou facilidades,
anos de estudo e qualificacao)

BLOCO IV — QUALIFICACAO E ANTECEDENTES OCUPACIONAIS
Pontos para observacgéo e sistematizacao dos relatos:

v' Formacao profissional (formal ou informal)

v' Tempo de experiéncia no mundo do trabalho, perfil das ocupacdes
anteriores

v" Tipo e caracteristicas da ocupacao atual, carga horaria, vinculo e renda

mensal.

BLOCO V — PERCEPCOES SOBRE A INTERACAO ENTRE A DEFICIENCIA E
SUA TRAJETORIA DE INCLUSAO

Determinantes Sociais na definicdo e agravamento da situacéo de deficiéncia, tanto

quanto nos impedimentos a participacdo social e acesso ao trabalho e outros

recurso/beneficios sociais.

v Aspectos econémicas: pobreza, desemprego, empregabilidade e renda

v Aspectos politicos:

- Saude: existéncia e acesso a rede de servigos de saude;

diferentes
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- Mobilidade: acesso a transporte, e outras condicdes e recursos para

deslocamento e acessibilidade;

- Educacéo: acesso e acessibilidade aos espacgos formais de educacéo;
disponibilidade de recurso de mediacdo em sala de aula, adaptacoes

pedagogicas;
-Assisténcia Social: acesso a recursos de ortese, protese, reabilitacédo

-Previdéncia Social: acesso a recursos de natureza previdenciaria como

Beneficio de Prestacdo Continuada, aposentadorias, pensdes, etc.

v Participacédo social: integrar-se aos diferentes espacos de interacao social.

BLOCO VI - SUPORTE e PROTECAO SOCIAL

Pontos para observacao e sistematizacdo dos relatos.

v Existéncia de rede pessoal e assistencial (familia, amigos, instituices
assistenciais no ambito da educacao e seguridade que tenham marcado

sua experiéncia de vida e a sua trajetéria)

VIl.  PRODUTOS ESPERADOS:
A sistematizacao e conclusfes do estudo serdo apresentadas sob a forma de dois
artigos, o primeiro, ja em elaboracdo, trata de uma revisdo integrativa sobre a
correlacédo entre os constructos “deficiéncia” e “iniquidades®; e o segundo, abordara a
andlise dos dados empiricos sobre os determinantes sociais da inclusao profissional

de trabalhadores com deficiéncia, a partir do itinerario de trabalhadores.

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA APENDICE D
FACULDADE DE MEDICINA DA BAHIA

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE, AMBIENTE E TRABALHO
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Determinantes Sociais da inclusao Profissional da Pessoa com Deficiéncia
ESTRUTURA DE SISTEMATIZACAO DA ENTREVISTA E OBSERVAQAO

I- INFORMACOES SOCIODEMOGRAFICAS

Data da entrevista: Lugar:
Duragéo:
Sexo:
1( ) Feminino  2( ) Masculino 2.ldade: ___ anos |Local de nascimento

Tipo de deficiéncia/ restrigdes :

. Dentre as alternativas abaixo, como vocé classificaria a cor da sua pele?
1( ) branca 2( ) amarela (oriental) 3( ) parda

4( ) origem indigena 5( ) preta 9( ) nado sabe

Na escola, qual o Ultimo nivel de ensino e a Ultima série /grau que concluiu ?
1( )Ensino fundamental — Série concluida:
2( ) Ensino Médio — Série: 2.1 ( )12ano 2.2( ) 22 ano 2..3( ) 32ano
3( ) Ensino Superior 3.1( ) Completo 3.2( ) Incompleto

4( ) Pos-Graduacdo  4.1( ) Especializacdo 4.2( ) Mestrado 4.3( ) Doutorado

Situacao conjugal:

1( ) Casado(a) 4( ) Viavol/a
2 () Uniao estavel 5( ) Divorciado(a)/separado(a)/desquitado(a)

3 () Solteiro/a 9 () Outras - Especifique:
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Tem filhos? 1( )sim 2( )ndo Quantos filhos:

Estrutura familiar / suporte social

Renda familiar

( )até1SMm ( )1a2SM () MAIOR QUE 10 SM

()3a5sm ()5A10SM

Durante os ultimos dois anos vocé esteve desempregado ou em trabalho temporario?

( )ndo () apenas umavez ( )mais de uma vez

Ha quanto tempo vocé trabalha no emprego atual? anos ( ) menosdelano

Regime ( cotistas/ n3o cotista)

Sua fungdo atual é de:

Participa de programas de repasse de renda ?

Qual ?
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Vocé est3 satisfeito (a) com o seu trabalho?

() Nao estou satisfeito(a) de forma nenhuma () N3o estou satisfeito (a)

( ) Estou satisfeito (a) ( ) Estou muito satisfeito(a)

Vocé se candidataria ao seu emprego novamente?

REGISTRO DA NARRATIVA / TRAJETORIA DE VIDA
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APENDICE D

Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Salvador -

Salvador, 06 de setembro de 2018.

Carta de Anuéncia

Pela presente, informamos que estamos de acordo com a execucdo do projeto
de pesquisa intitulado “Determinantes Sociais da Inclusdo Profissional
da Pessoa com Deficiéncia no contexto da Politica de Cotas, sob a
responsabilidade da mestranda Nadia Maria Amado de Jesus Barreto e da
orientadora Dra. Mdnica Angelim Gomes de Lima, a ser realizada no Centro de
Formagdo e Acompanhamento Profissional - CEFAP, da APAE Salvador.
Declaramos que a APAE Salvador tem plenas condi¢Bes para apoiar a realizagdo
do procedimento, apds a aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa.

Atenciosamente,

QO(J’“/
Dra. Juliana Badar6
Presidente
APAE/Salvador

Alameda Verona, 32 — Pituba — CEP: 41.830-465 — Salvador-BA
www.apaesalvador.org.br | pezinho@apaesalvador.org.br | tel. (71) 3270.8313/8376



106



