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RESUMO

BARBOSA, Mariana, M.Sc, Universidade Vila Velha — ES, fevereiro de 2023.
A (in)visibilidade das pessoas com deficiéncia durante a pandemia do

coronavirus em Vitoria-ES. Orientador: Eduardo Georjao Fernandes.

Em 2020, fomos surpreendidos por uma pandemia. A Covid-19 e suas diversas
implicacbes em termos de saude coletiva foram respondidas com medidas como o
distanciamento social, a reducédo do contato fisico e 0 uso de mascaras. Porém, a
pandemia ndo afetou todas as pessoas de forma igualitéria: alguns grupos especificos
apresentam vulnerabilidades sociais que complexificam a sobrevivéncia a pandemia,
como é o caso das pessoas com deficiéncia. Este trabalho buscou compreender como
as pessoas com deficiencia vivenciaram a pandemia da covid-19 a partir,
centralmente, de uma perspectiva foucaultiana. Para essa analise, foi estabelecido
um percurso metodolégico que envolveu uma revisdo de literatura sobre
(in)visibilidade da pessoa com deficiéncia no enfrentamento a pandemia, seguida da
realizacdo de entrevistas semiestruturadas com 13 pessoas com deficiéncia na cidade
de Vitéria-ES. Os dados foram complementados com a percepc¢éo da pesquisadora,
gue € pessoa com deficiéncia (cadeirante), sobre suas vivéncias na pandemia. A
andlise resultou em quatro categorias principais: o medo, a vacinagdo, a
acessibilidade e o esporte. A interpretacdo dessas categorias fundamentou-se em
conceitos foucaultianos como biopoder, biopolitica, governamentalidade e
(in)visibilidade.

Palavras-chave: Pessoas com Deficiéncia. Covid-19. (In)visibilidade.



ABSTRACT

BARBOSA, Mariana, M.Sc, Universidade Vila Velha — ES, february de 2023.
The Coronavirus Pandemic in Vitéria- ES: The (In)Visibility of People with

Disabilities. Advisor: Eduardo Georjao Fernandes.

In 2020, we were surprised by a pandemic. Covid-19 and its various implications in
terms of collective health were answered with measures such as social distancing,
reduction of physical contact and the use of masks. However, the pandemic did not
affect all people equally: specific groups present social vulnerabilities that complex
pandemic survival, such as persons with disabilities. This work sought to understand
how persons with disabilities experienced the pandemic of covid-19 from a Foucaultian
perspective. For this area, the methodological path involved a literature review on
(in)visibility of persons with disabilities in coping with the pandemic, followed by semi-
structured interviews with 13 persons with disabilities in the city of Vitoria-ES. The data
were complemented with the perception of the researcher, who is a disabled person
(wheelchair user) about their experiences in the pandemic. The analysis resulted in
four main categories: fear; vaccination; accessibility; and sport. The interpretation of
these categories was based on Foucaultian concepts such as biopower, biopolitics,
governmentality and (in)visibility.

Keywords: Persons with Disabilities. Covid-19. (In)visibility.
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CONTEXTUALIZACAO

Em 2020, fomos surpreendidos por uma pandemia!. A Doenca do Corona
Virus (em inglés “Corona Virus Disease”: Covid-19) e suas diversas implicacdes, em
termos de saude coletiva, foram respondidas com medidas como o distanciamento
social, a reducdo do contato fisico e 0 uso de mascaras. Porém, a pandemia nao
afetou todas as pessoas de forma igualitaria. Alguns grupos especificos apresentam
vulnerabilidades sociais que complexificam a sobrevivéncia a pandemia, como é o
caso das pessoas com deficiénciaz. Além de historicamente ja sofrerem com
processos de excluséo e invisibilizacéo, as pessoas com deficiéncia veem-se, durante
uma pandemia como a da Covid-19, diante de desafios como a existéncia de
comorbidades e a dificuldade de efetivacdo do distanciamento social em funcao da
necessidade de estruturas especializadas de apoio e cuidado (REICHENBERGER et
al., 2020).

Estudos tém apontado, ainda, para a invisibilidade e a falta de politicas
publicas para as pessoas com deficiéncia no Brasil, principalmente quando as
condi¢Bes de moradia, saude, trabalho etc. sdo precarizadas (MACIEL et al., 2020).
Sua pesquisa, realizada no estado do Espirito Santo, identifica taxas mais altas de
mortalidade das pessoas com deficiéncia em relacdo a populacdo em geral, ao
mesmo tempo em que ndo havia mecanismos de cuidado especificos sendo

desenvolvidos para essa populacdo durante a pandemia.

Falar da (in)visibilidade das pessoas com deficiéncia em relagdo as acdes
publicas durante a pandemia tem sido, assim, alvo de questionamentos. As
perguntas me perseguem a ponto de escrever e rescrever, construir e
desconstruir 0 raciocinio, até surgirem algumas possiveis respostas que
capazes de compor um estudo académico?.

Passear pelo campo da (in)visibilidade permite o dialogo com Erving
Goffman (2019). Em sua obra “Estigma”, o autor define a categoria estigma como
sendo um atributo que torna alguém diferente e faz com que a pessoa seja
enquadrada em uma categoria desacreditada, reduzindo sua existéncia aquele rétulo
e fazendo com que o individuo ndo tenha uma aceitacdo social plena. O termo

estigma, portanto, serd usado em referéncia a um atributo profundamente

1 Ao longo do texto, ha fragmentos em que eu, Mariana Reis, autora desta dissertagdo, me posiciono a
partir da percepc¢do que tenho como pessoa com deficiéncia que vivenciou a pandemia da Covid-19.
Esses trechos estdo recuados em fonte 10.

2 Pessoas com deficiéncia sdo assim definidas pela Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (ONU, 2006): “[...] aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participacao plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢des com as demais pessoas”.

3 Observagdo da autora desta dissertacéo, Mariana Barbosa.
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depreciativo, mas 0 que é preciso, na realidade, € uma linguagem de relacdes e ndo
de atributos: “[...] tradicionalmente, a questdo do encobrimento levantou o problema
da visibilidade de um estigma particular; ou seja, até que ponto o estigma esta
adaptado para fornecer meios de comunicar que um individuo o possui’ (GOFFMAN,
2019, p. 58).

Nesse sentido, a questao da visibilidade possui uma relacéo crucial com o
estigma. Para o autor, “[...] a cada apresentacdo compulséria em publico serao
pequenas em contatos particulares, mas em cada contato haverd algumas
consequéncias que, tomadas em conjunto, podem ser imensas” (GOFFMAN, 2019, p.
58). Em outras palavras, o estigma se constroi na relacéo de ver e ser visto pelo outro,
sendo resultante da incorporacao a subjetividade de atributos que definem a si perante
0 outro. Assim, o estigma, ao ser usado para definir o outro, modula as formas de
relacdo entre os atores sociais.

E possivel perceber que, para cada situacdo, somos forcados a tomar as
rédeas do nosso cotidiano para elaborarmos um plano de agao “...] a empreender
quanto ao estigma” que possuimos (GOFFMAN, 2019, p. 58). Essa leitura do cenario,
a qual o autor conceitua como definicdo de situacao, € fundamental para o cotidiano
acontecer como ele acontece. Porém, como reconhecer ou enxergar um
estigmatizado que quase nunca se mostra? Ou invisibilizado que é enquadrado numa
categoria desacreditada?

Embora ndo muito distantes os contextos entre estigma e invisibilidade, a
linha de pensamento de Goffman (2019) e a realidade das pessoas com deficiéncia
vivida na pandemia, compartilham de um possivel encobrimento como uma conjectura
de abordagem sobre a experiéncia das pessoas com deficiéncia durante o isolamento

social da Covid-19.

Nesse ponto, é importante salientar que, como autora e pesquisadora, sou
também pessoa com deficiéncia, “cadeirante”. Fomos surpreendidos por uma
pandemia em 2020 e ela nos exigiu coragem. E quero falar dessa coragem
gue todos noés experimentamos quando somos colocados para saltar do alto
de um precipicio. Dessa coragem que nos impde a vida: “ou sobe ladeira
acima ou escorrega ladeira abaixo”. Sempre lidei com 0 medo e com uma
dose a mais de coragem. No trabalho, quando tinha que exigir coragem da
atleta para fazer uma acrobacia numa trave de 10 centimetros de largura. E
na vida que, por algumas vezes diante de um centro cirdrgico, tive que aliar-
me a ela. Coragem para todos os fins, temos.

N&o podemos vé-la. Mas, em sua invisibilidade, somos confrontados por
situacdes reais, concretas, que nos exige esfor¢o. Falo dessa coragem que
nos faz suspirar como recompensa. Que flui. Depois de cinco meses em
isolamento devido a Covid-19, fiz minha primeira saida. Confesso, precisei
me preparar para aquilo que antes parecia 6bvio, mas que agora me exigia
um Uanico pensamento: coragem para ir além de resolver questdes
burocraticas da vida.
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Reconhecer que a pandemia afetou a todos nos de diferentes maneiras é
fato, mas compreender que as pessoas com deficiéncia estiveram entre as
mais afetadas ainda é um esforco que precisamos fazer para nédo
continuarmos morrendo por asfixia. De dentro, pelas complica¢des do virus
na salde, e de fora, pela inércia que se agiganta e o silencio que ecoa“.

Diante desse contexto e da posicdo da pesquisadora, entendemos ser
relevante pesquisar para além das questdes relativas as politicas publicas para
pessoas com deficiéncia: a experiéncia subjetiva dessas pessoas durante a pandemia
da Covid-19. Essa opc¢ao vai no sentido também de visibilizar as narrativas e vivéncias
dessa populacdo na contramao dos processos historicos de exclusao e invisibilizacéo
(LOBO, 2008). Assim, a problemética que conduz a pesquisa é a seguinte: Como a
invisibilizacdo das pessoas com deficiéncia impacta as formas como essa populacéo
vivencia a pandemia da Covid-19 na cidade de Vitoria-ES?

Como delimitacdo do objeto empirico, analisamos a realidade de pessoas
com deficiéncia na cidade de Vitoria, Espirito Santo. Vale ressaltar que, nos “Painéis
Covid” dos estados e do Ministério da Saude, € possivel encontrar informagdes
estratificadas por sexo, raca, tipo de comorbidade, bairro de residéncia (analise
socioeconbmica), se € profissional de saude, entre outras. Na maioria dos estados e
cidades do pais, os dados sobre pessoas com deficiéncia infectadas ou que faleceram
devido ao virus sdo conhecidos informalmente, e os impactos da Covid-19 sobre essa
populacao ficam oficialmente invisibilizados.

No estado do Espirito Santo, por outro lado, o “Painel Covid™s tem,
atualmente, informacdes estratificadas para pessoas com deficiéncia.c Além disso, a
lei 11.130/2020, sancionada pelo Governo do Estado do Espirito Santo, inclui as
pessoas com deficiéncia na populacdo de risco. Essas especificidades justificam a
escolha pela cidade de Vitéria como territério para realizacdo da pesquisa.
Temporalmente, o estudo abrange os anos de 2020 e 2021, percorrendo o inicio e as
diferentes “ondas” da pandemia.

Do ponto de vista tedrico, como norteador importante deste trabalho,
realizamos um didlogo com a obra de Michel Foucault para entender as articulacdes
entre o corpo, as relacdes de poder e a biopolitica, dada a énfase que Foucault atribui
as formas historicas de governo sobre o corpo e a populagcdo. Também entramos em
contato com autores vinculados a abordagem do interacionismo simbdlico, como

Erving Goffman, a partir da ideia de estigma, e Howard Becker (2008), com a

4 Observacdo da autora desta dissertacdo, Mariana Barbosa.

5 Confira: Painel Coronavirus em anexo.

6 Confira: ESPIRITO SANTO. Painel coronavirus. Vitoria: Secretaria da Satde, 2020b. Disponivel em:
<https://coronavirus.es.gov.br/painel-covid-19-es>. Acesso em: 24 abr. 2022.
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discussao sobre “outsiders”. Além disso, buscamos articular o trabalho com pesquisas
nacionais e empiricas sobre a histéria das politicas publicas para pessoas com
deficiéncia.

Tendo Michel Foucault como fio metodoldgico, esta dissertacdo une-se a
obras e artigos de outros tedricos, o que permite andar ou “mergulhar” pelas linhas
gue apontam respostas/caminhos possiveis de uma escrita que se afirme contribuir
académica e socialmente. Outros autores inspiraram a escrita. Assim, a problematica
ganha félego por meio da forma como se apresenta, invisivel, o que, por conseguinte,

instiga a dissertacao.

Sigo com Foucault, Goffman e Becker (entre outros e outras), como
pesquisadora e pessoa com deficiéncia, especialmente “cadeirante”, num
movimento de busca incessante pela ampliagdo do foco de visdo. Ndo da
para enxergar 0 que se passa e 0 que se escuta e ndo expressar 0 que se
sente’.

Como afirma Goffman (2019, p. 7) “[...] um individuo que poderia ter sido
facilmente recebido na relagdo social cotidiana possui um tragco que se pode impor a
atencdo e afastar aqueles que ele encontra, destruindo a possibilidade de atencéo
para outros atributos”. A invisibilidade nos “habita”. Desviar o olhar parece uma
repeticdo que acompanha os tempos. Esses corpos-invisibilidade-pensamento-
espaco sdo algo que coexistem comigo como pesquisadora, hao precisam ser criados
ou elaborados. Viabilizar didlogos entre eles € o desafio.

Diante desse contexto, para entender como a invisibilizacdo das pessoas
com deficiéncia impacta as formas como essa populagdo vivencia a pandemia da
Covid-19 na cidade de Vitéria-ES, vale ressaltar que os critérios utilizados pelo Censo
2000 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2000), para quantificar a
magnitude da populacdo com impedimentos corporais no pais, foram marcadamente
biomédicos, tais como a gradacdo de dificuldades para enxergar, ouvir ou se
locomover. Isso se deve ndo apenas ao modelo biomédico vigente na elaboracao e
gestdo das politicas publicas para essa populacédo no Brasil, mas, principalmente, a
dificuldade de mensuracdo do que vem a ser restricdo de participacao pela interacao
do corpo com o ambiente social.

No Brasil, de acordo com o Censo de 2010, que analisou existéncia dos
tipos de deficiéncia permanente — visual, auditiva e motora, de acordo com o seu grau

de severidade, e, também, mental ou intelectual — constatou-se que existem,

7 Observagdo da autora desta dissertacéo, Mariana Barbosa.



14

aproximadamente, 45 milhdes de pessoas, ou 23,92% da populacdo, com algum tipo
de deficiéncia (IBGE, 2010).

Cabe salientar que, em 2020, ndo tivemos a pesquisa do IBGE, no entanto
as metodologias adotadas, em 2022, para a realizagdo do Censo, ndo envolveram as
pessoas com deficiéncia em sua construcdo, o que resultou em uma analise pouco
fidedigna em relagdo ao tamanho da populagdo com deficiéncia no Brasil.
Consequentemente, o Censo sO considera pessoa com deficiéncia quem tem muita
dificuldade ou nédo consegue, de modo algum, enxergar, ouvir, andar, locomover-se,
movimentar membros superiores, comunicar-se, ter cuidados pessoais, trabalhar ou
estudar.

O Espirito Santo esté localizado na regido Sudeste do Brasil, composto por
78 municipios, correspondendo a uma area territorial de 46.074,447 km2. De acordo
com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2010), o estado possui
3.514.952 habitantes, sendo que 23,45% de sua populacdo apresenta, pelo menos,
uma deficiéncia. Percebe-se que o Estado possui aproximadamente a mesma relacéo
percentual do Brasil, o que resulta em mais de 800 mil pessoas com deficiéncia no
Espirito Santo.

Sobre a definicdo de deficiéncia, a Convencao dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (CDPD) diz:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais em intervengéo
com diversas barreiras, podem obstruir sua participacéo plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condicbes com as demais pessoas (ONU,
2006).

Santos (2008) explica qgue uma das formas de compreenséo da deficiéncia
€ vé-la como uma manifestacdo da diversidade humana que demanda uma adequacéao
social para ampliar a sensibilidade dos ambientes as diversidades corporais8). A
segunda, deve ser vista na perspectiva de que a deficiéncia é uma restricdo corporal
gue necessita de avancos na area da medicina, da reabilitacdo e da genética para
oferecer tratamento adequado para o bem-estar das pessoas. Para 0 mesmo autor,
guando vista como uma desvantagem natural, a deficiéncia tem, na Biomedicina, a
autoridade sobre o assunto, permitindo a melhoria das condi¢des de vida, fazendo uso
da intervencdo meédica. Portanto, a compreensdo da deficiéncia como uma
desvantagem social e um processo de opressao pelo corpo implica que os instrumentos
analiticos e politicos das situagdes vivenciadas por essa populacdo estdo nas ciéncias
sociais e, partindo desse pressuposto, a melhoria das condi¢cbes de vida da pessoa

com deficiéncia seria possivel com as adequagfes nos ambientes sociais e inclusivos.
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Importante ressaltar que nado trataremos de uma deficiéncia especifica
neste trabalho e que andarei pelo caminho da definicdo de deficiéncia que traz a
Convencao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (ONU, 2006).

Em margo de 2020, a ONU publicou um alerta mundial sobre o abandono
e o0 risco de contaminacéo desse grupo. Por conta da pandemia, muitos ndo puderam
contar com cuidadores para a realizacdo de suas atividades diarias. Medidas de
contencdo como distanciamento social e isolamento podem nédo ser possiveis para
guem precisa de apoio para se alimentar e se vestir ou mesmo realizar cuidados
bésicos.

A auséncia de informacfes e diagnosticos especificos, ja alertada pela
Organizacéao das Nacdes Unidas (ONU) e pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS)
no inicio da pandemia, dificulta consideravelmente a realizacdo de pesquisas e andlise
de dados, além da elaboracdo de politicas publicas direcionadas. Enquanto nao
conseguimos elaborar nada oficialmente direcionado a esse publico, durante a
pandemia ou depois dela, ouvimos relatos de pessoas com deficiéncia visual ou cegas
que ndo recebem ajuda devido a necessidade de contato e de pessoas com
deficiéncia auditiva ou surdas que ndao conseguem fazer leitura labial por causa da
necessidade do uso de mascaras.

No Brasil, a Lei Brasileira de Incluséo (LBI - Lei n. 13.146/2015), no art. 10,
garante que, em situacdo de risco ou calamidade publica, a pessoa com deficiéncia
serd considerada vulneravel, devendo o poder publico adotar medidas para sua
protecdo. A mesma lei, em seu 82° do art. 9°, quando se refere ao atendimento
prioritario, indica que, nos servicos de emergéncia, a prioridade conferida é
condicionada aos protocolos de atendimento médico (BRASIL, 2015).

O estado do Espirito Santo se destaca com a recente lei 11.130 (ESPIRITO
SANTO, 2020a), sancionada pelo Governo do Estado, que inclui os capixabas com
deficiéncia no grupo de risco. Uma decisédo tomada pelo Ministério Publico Estadual,
com a Secretaria de Estado da Saude (Sesa), fruto também de um movimento
disparado por pessoas com deficiéncia e instituicdbes, o que representou um
pioneirismo capixaba na protecdo dessas pessoas, visto que o Painel Covid 19 do
Governo do Estado € o unico, no Brasil, a ter uma aba para o grupo. Por intermédio
dessa lei foi possivel acompanhar incessantemente, durante a pandemia, a letalidade
das pessoas com deficiéncia, cujo nimero representa mais que o dobro da populagéao
em geral. Além disso, diferente de outros estados do Brasil, 0 Espirito Santo tem

apresentado dados estratificados sobre as pessoas com deficiéncia no Painel Covid-
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19, identificando para essa parcela da populacdo o nimero de casos confirmados, o
namero total de obitos, a taxa de letalidade, entre outros.8

Cabe lembrar que, em um primeiro momento, junto com o grupo de
comorbidades, foram incluidas as pessoas com sindrome de down — que possuem
letalidade dez vezes maior que a populacdo em geral — e deficiéncia intelectual. Em
seguida, o Plano Nacional de Imunizacéo (PNI) estendeu a prioridade para as pessoas
com deficiéncia que recebem o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). Porém,
esse recorte ndo foi considerado justo e correto, uma vez que a legislacdo e a
letalidade n&o distinguem quem o recebe de quem nao recebe.

A situacdo vivenciada pelos sujeitos com deficiéncia é reflexo de um
conjunto de barreiras sociais construidas e impostas historicamente, e isso impediu
gue as pessoas com deficiéncia vivessem a pandemia em igualdade de condicdes
com as demais pessoas. As desigualdades e a falta de equidade podem ser
percebidas em todos os ambitos da sociedade e representam desafios a serem
encarados.

Acompanhar de perto é urgente. E desde entdo, tem sido dificil encarar,
com naturalidade, os dias e noites. O numero de mortes € muito alto para deixar a
inércia a deriva: segundo o Painel coronavirus do Estado do Espirito Santo (2022b),
qguinhentas e trés pessoas com deficiéncia morreram em decorréncia da Covid-19 no

estado.

Imagine uma metafora em que estamos todos debaixo de uma forte
tempestade, onde alguns tém capas, outros, grandes guarda-chuvas,
enquanto alguns se alagam sem nenhuma chance de salvamento. NGs,
pessoas com deficiéncia, nos vemos nesse Ultimo grupo®.

Por isso, entendemos que trazer Michel Foucault para poder identificar
como tem sido a experiéncia das pessoas com deficiéncia na pandemia é colocar a
“lupa” da pesquisa sobre as formas de disciplina, de controle e vigilancia a essa
populacao (quase) invisivel. As dinAmicas do poder sobre os corpos dos individuos
sdo assim expressas por Foucault (2021, p. 215): “Quando penso na mecanica do
poder, penso em sua forma capilar de existir, no ponto em que o poder encontra o
nivel dos individuos, atinge seus corpos, vem se inserir em seus gestos, suas atitudes,
seus discursos, sua aprendizagem, sua vida cotidiana”.

A justificativa para a escrita desta dissertagdo se d4 numa perspectiva de

apresentacao da histéria de vida e social das pessoas com deficiéncia, por intermédio

8 Confira nota de rodapé n. 6.
9 Observagédo da autora desta dissertacéo, Mariana Barbosa.
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da articulacéo entre fontes documentais e narrativas pessoais, em relagéo as ideias
foucaultianas, permitindo, assim, dentro do contexto da pandemia em 2020 e 2021,

tornar visiveis atitudes e discursos:

Para Foucault todos os pontos de poder sdo também uma possibilidade de
resisténcia, se ndo houvesse resisténcia, ndo haveria mudanca, desse modo,
o cotidiano possui uma forca que frequentemente é subestimada em favor da
nocao de que é do Estado que emana a dimenséo politica da vida (SOUZA,
2016, p. 86).

Cumpre destacar que a responsabilidade de descortinar a (in)visibilidade
recai sobre aguele que experiencia e ndo sobre os que insistem em propagar. Nesse
sentido, é urgente produzir possibilidades e andlise critica de quem vive a deficiéncia
e propor acdes que ampliem o foco de visédo para a (in)visibilidade do tema.

Metodologicamente, para a compreensdo da experiéncia vivenciada por
essa populacdo durante a pandemia, foram realizadas entrevistas semiestruturadas
com 13 pessoas com deficiéncia. A andlise das entrevistas foi articulada com relatos da
autora, principalmente a partir dos textos da sua coluna no jornal A Gazeta,
devidamente referenciados em nota de rodapé.

A sequir, estao sintetizados o0s objetivos, geral e especificos, do trabalho.

1.1. OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo geral

Compreender como a invisibilizacdo das pessoas com deficiéncia impacta
as formas como essa populacdo vivencia a pandemia da Covid-19 na cidade de
Vitoria-ES.

1.1.2 Objetivos especificos

a) Revisar a literatura sobre as pessoas com deficiéncia, estigma e
(in)visibilidade;

b) Identificar o panorama das condi¢cdes enfrentadas pelas pessoas com
deficiéncia na cidade de Vitéria-ES durante a pandemia da Covid-19,
considerando dados oficiais, legislacdo e acdes e politicas de
enfrentamento a pandemia;

c) Compreender a experiéncia vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia
durante a pandemia da Covid-19 em Vitéria-ES, considerando os impactos
da pandemia, as barreiras enfrentadas e as resisténcias cotidianas.
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Para atingir esses objetivos, a dissertagdo estd assim dividida em: contestuaizacéo;
capitulo 1, em que é feita uma revisao bibliografica e apresentado o referencial tedrico
do qual parte o estudo; capitulo 2, onde sdo descritos 0s procedimentos
metodoldgicos; e o capitulo 3 descreve sobre “Covid-19: A onda invisivel das pessoas
com deficiéncia”, apresentando a andlise dos dados; por ultimo, sédo feitas as

consideracoes finais.
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2. REVISAO BIBLIOGRAFICA

Neste capitulo, apds situar a principal abordagem tedrica que sustenta o
estudo (a perspectiva foucaultiana), perpassamos temas relevantes para a construcao
de um aparato tedrico sobre a invisibilizacdo das pessoas com deficiéncia durante a
pandemia da Covid-19. Primeiramente, apresentamos um breve histérico sobre as
pessoas com deficiéncia no Brasil, articulado com o debate sobre os modelos médico
e social de deficiéncia. Em seguida, aprofundamos os conceitos foucaultianos de
poder e (in)visibilidade, combinados com o conceito de estigma em Goffman. Por fim,
apresentamos o0 debate sobre subjetividade em Foucault, bem como os estudos
contemporaneos sobre pessoas com deficiéncia (disability studies) e pandemia.

Nomear a (in)visibilidade das pessoas com deficiéncia ndo apenas como
conceito, mas como vivéncias, nos faz resistir e seguir os caminhos para os conceitos
técnicos, das conquistas daqueles que existem e se mostram. O que nos instiga a
encarar a luta para “desinvizibilizacdo”, compreendendo as questdes historicas, é
reconhecer que avancamos a medida que questionamos nossa realidade, como
aponta Deleuze (2021, p. 15): “Eu fago, refago e desfago meus conceitos a partir de
um horizonte movente, de um centro sempre descentrado, de uma periferia sempre
deslocada que os repete e os diferencia”.

Deleuze (2021, p. 15) expde que uma escrita filosofica deve ser comparada
“[...] por um lado, a um tipo muito particular de romance policial e, por outro, uma
espécie de ficgao cientifica”. Em suas palavras, os conceitos devem intervir, “[...] com
uma zona de presenca”’. Neste trabalho, o conceito (in)visibilidade, como percebido
em alguns artigos lidos sobre o tema, possivelmente pode estar imberbe nos dois
lados dos conceitos de Deleuze. E sobre ficcdo cientifica, ele a compara com um
Erewhon: “...] de onde saem, inesgotaveis, os ‘aqui’, € os ‘agora’ sempre novos,
diversamente distribuidos”. Erewhon “[...] como aquilo que significa, ao mesmo tempo,
‘em nenhum lugar’ originario, e o ‘aqui-agora’ deslocado, disfarcado, modificado,
sempre recriado” (DELEUZE, 2021, p. 15).

Segundo Deleuze (2021, p. 15), ficgdo cientifica também “[...] no sentido

em pontos fracos se revelam”. Escrever sobre a (in)visibilidade das pessoas com

10 Erewhon - é um romance de Samuel Butler gue foi publicado anonimamente pela primeira vez em
1872, ambientado em um pais ficticio descoberto e explorado pelo protagonista. O livro € uma satira
a sociedade vitoriana. Deleuze usou ideias do livro de Butler em varios pontos do desenvolvimento
de sua filosofia da diferenca. Em Diferenca e repeticdo, Deleuze (2021) refere-se ao que chama de
"Ideias" como "Erewhon"."As ideias ndo sdo conceitos", argumenta. Mas "[...] uma forma
de multiplicidade diferencial eternamente positiva, distinta da identidade dos conceitos".


https://en.wikipedia.org/wiki/Samuel_Butler_(novelist)
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deficiéncia é estar no limite entre 0 que se sabe e o que se modifica a partir das

questdes que ndo conhecemos. “E neste ponto que imaginamos ter algo a dizer”.

A repeticdo ndo é a generalidade. A repeticdo deve ser distinguida da
generalidade de varias maneiras. Toda férmula que implique sua confusédo é
deploravel, como quando dizemos que duas coisas se assemelham como
duas gotas de agua ou quando identificamos “s6 a ciéncia do geral” e “s6 ha
ciéncia do que se repete”. Entre essa repeticdo e a semelhanga, mesmo
extrema, a diferenga é a natureza (DELEUZE, 2021, p. 16).

Por esse percurso da (in)visibilidade, na perspectiva de entrever a poténcia
que se esconde por tras dos esteredtipos impressos na vida das pessoas com
deficiéncia, dispomos de uma analise via leitura, pandemia e experimentacdo, como
dispositivo. Pensar as diferengcas humanas como locus de transformacdo, dando
visibilidade & dimensao formadora da autonomia e liberdade frente a (in)visibilizacéo.

A ideia de normalidade, tdo arraigada a nossa sociedade capitalista
ocidental, induz a uma hierarquizacao de corpos em que aqueles que dependem menos
de cuidados constantes “valem” mais do que outros cuja dependéncia de cuidados se
torna algo corriqueiro. Desse modo, Von Der Weid (2020, p.10) nos convoca a uma

reflexdo acerca das relacfes sociais e a deficiéncia, a necessidade de:

[...] problematizar os modos como 0s corpos sdo apreendidos, como sao
mantidos, como s&o considerados e tratados, as suas chances de
persisténcia, o que dependera fundamentalmente das redes sociais e
politicas em que vivem esses corpos, redes que estabelecerdo condi¢des
diferenciais de consideracéo e tratamento que possibilitam ou dificultam uma
vida.

A caminhada exige a companhia de itens indispensaveis que irdo nos
acompanhar ao longo do trajeto. E, na estrada desta pesquisa, 0S movimentos
acontecem em forma de encontros. Dessa forma, experimentar as diferengas e
produzir pensamentos a luz de possibilidades na exploracéo dos fatos, seguimos com
o denso e multifacetado Foucault, para perceber como se constitui e emerge a
subjetividade. Ou seja, a “relagao de si para consigo”.

Oksala (2011) explica que Foucault desvenda a relacdo entre praticas
discursivas e os poderes que as permeiam, analisa as formas de pensamentos e como
sao postos em atos e enunciados pelos sujeitos em cada tempo histérico determinado.
Em uma de suas entrevistas publicada em 1983, por Gerard Raulet, Foucault
responde a pergunta que ele proprio formulava varias vezes e que considerava
questao essencial para a filosofia: “qual é a natureza do presente?”. Ao responder,
Foucault revela entender que a filosofia abre espaco para a liberdade. O papel do
intelectual € expor novos modos de pensamento: fazer as pessoas verem o mundo a
sua volta sob uma luz diferente, perturbar habitos mentais e convida-las a exigir e

instigar a mudanca.
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Vivemos um contexto abundantemente desolador, nefasto, para dizer o
minimo, quanto aos atagues as politicas publicas sociais para as pessoas com
deficiéncia. Contexto, esse, que a pandemia descortinou. Atualmente existem, no
mundo, mais de um bilhdo de pessoas com deficiéncia. Esse numero, grande e
igualmente surpreendente, faz dessa populacdo a maior minoria do planeta. Mesmo
asseguradas em seus direitos por um arcabouco legal, nacional e internacional, nem
sempre, ou com muito esforco, esses direitos sdo colocados em pratica ou ao lado
delas. A falta de respeito, investimentos e até mesmo a falta de conhecimento
parecem contribuir para a (in)visibilidade.

Michel Foucault nos deixou uma vasta obra escrita, que nos provoca a
pensar de modo diferente e bem além de um paradigma teérico, ele nos deixa,
sobretudo, uma prética de vida. Tal préatica nos coloca em constante movimento de
luta e busca pela justica, liberdade e troca de saberes promovidos pelos encontros
constantes com a nossa subijetividade e a subjetividade do outro.

Existe no presente uma “névoa densa” que vai na diregdo contraria ao
legado foucaultiano, quando a (in)visibilidade do sujeito com deficiéncia se torna uma
politica de governo. Sao tempos turvos e que nos exigem ampliar o foco de viséo.
Tempos que nos convocam a resistir para resgatar a coragem de lutar. Tempos que
devastam nossa esperanca, uma realidade que destrdi sonhos. Tempos autoritarios
que nos apagam como individuos.

Nessa direcdo, cumpre salientar que, no que diz respeito ao campo das
pessoas com deficiéncia, torna-se urgente compreender que “[...] 0 novo nao esta no
que é dito, mas no acontecimento de sua volta” (FOUCALT, 2014b, p. 25). A questao
tratada por Foucault, quando questiona sobre o presente, sobre a atualidade, tem
como direcdo a noc¢do de acontecimento. Interrogar sobre o presente é questiona-lo.

Nos dias de hoje, existe uma maneira de pensar, uma certa imposicdo no
estilo de pensar de verdade sobre nés e sobre a nossa época. Segundo Foucault
(2014b), had uma resisténcia a mudar o pensamento, as falas e a¢des. Existe uma
cortina que nos torna invisiveis no gerenciamento de nossas vidas e que, de forma
igualmente silenciosa, guerreamos uns com o0s outros. Na perspectiva da visibilidade
das pessoas com deficiéncia, de acordo com o pensamento de Foucault (2014b, p. 7),

estamos em constantes batalhas com outros adversarios para sairmos da “escuridao”.

Eu ndo queria ter de entrar nesta ordem arriscada do discurso; ndo queria ter
de me haver com o que tem de categdrico e decisivo; gostaria que fosse ao
meu redor como uma transparéncia calma e profunda, indefinidamente
aberta, em que outros respondessem a minha expectativa, e de onde as
verdades se elevassem, uma a uma; eu ndo teria sendo de me deixar levar,
nela e por ela, como destroco feliz.
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Vocé ndo tem por que temer comecar; estamos todos ai para Ihe mostrar que
o discurso esta na ordem das leis; que ha muito tempo se cuida de sua
aparigdo; que lhe foi preparado um lugar que o honra, mas o desarma; e que,
se lhe ocorre ter algum poder, é de noés, s6 de nés, que ele lhe advém.

Nesse trecho retirado do livro “A Ordem do Discurso”, durante sua aula
inaugural no Collége de France, em 1970, Foucault (2014b) usa da prosopopeia para
dar luz a dois discursos, o do desejo e o da instituicdo. Encontramos, na leitura desse
livro, um enorme labirinto de principios tedricos, que ndo se concretizam ou
acimentam de forma enfadonha, mas que, a cada palavra, nos permitiu entender o

prazer instigante da proxima leitura.

Escrever sobre as pessoas com deficiéncia, sobretudo no que tange ao
apagamento dessa comunidade durante a pandemia da Covid-19, e sendo
eu uma pessoa com deficiéncia, € reconhecer o temor sentido por Foucault
em ndo comecar seu discurso. Um aparente jogo entre o desejo e a
instituicdo, de um pensar entre a teoria e pratica, a producéo e reproducéo
do conhecimento, € o que nos instiga a seguir!?.

Foucault (2014b, p. 6) assim se manifesta:

E preciso continuar, eu ndo posso continuar, € preciso continuar, € preciso
pronunciar palavras enquanto as ha, é preciso dizé-las até que elas me
encontrem, até que me digam — estranho castigo, estranha falta, é preciso
continuar, talvez ja tenha acontecido, talvez ja tenham me dito, talvez me
tenham levado ao limiar de minha histéria, diante da porta que se abre sobre
minha histéria, eu me surpreenderia se ela se abrisse.

De acordo com Canguilhem (2009, p.10), “[...] a filosofia € uma reflexédo
para a qual qualquer matéria estranha serve, ou diriamos mesmo para a qual s6 serve

a matéria que lhe for estranha”.

O desenvolvimento da escrita desta dissertagcdo me coloca diante do meu
proprio cotidiano, é nele em que realizo meus discursos e praticas, de vida e
de pesquisa. Sem esse exercicio de vida diaria, ndo seria possivel uma
anélise com mais intensidade de mim mesma e nem tdo pouco dos
guestionamentos que essa aproximagao me proporciona como pesquisadora.
Por um momento, achei um tanto quanto estranho escrever sobre o algo que
compde a histéria de mundo das pessoas com deficiéncia em confronto com
0 gue experiencio como sujeito, como ser politico, como vida, na pratica e
como discurso, dentro deste contexto atual, a pandemia.

Sucumbida ao estranhamento que me acompanhou, decidi, entdo, dar os
primeiros passos?2.

2.1 RECONSTITUICAO HISTORICA: AS PESSOAS COM DEFICIENCIA NO BRASIL

Ha tempos, as pessoas com deficiéncia sdo consideradas “descartaveis”.
Lilia Lobo (2008), autora da obra “Os infames da histéria: pobres, escravos e
deficientes no Brasil”, narra a trajetoria das pessoas consideradas dispensaveis e
invisiveis na primeira metade do século XX. Desde aquela época, os “corpos

11 Observacao da autora desta dissertacdo, Mariana Barbosa.
12 |dem.
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desviantes”, aqueles que “ndo serviam”, eram deixados a margem. A partir da
Revolucdo Industrial, foi preciso comecar a considerar a produtividade dos que
representavam a menos valia e diferenciar os “treinaveis” dos “ndo treinaveis”. Em
todos os casos, esses corpos eram apagados e silenciados.

Essa rede de crencas, processos e praticas sobre 0s corpos com
impedimentos tem profundas raizes na antiga civilizagdo greco-romana,
guando havia uma generalizacdo consentida do infanticidio, seja por raz6es
de ordem econdmica (por exemplo, impossibilidade de sustentar a crianca)
ou por considerar socialmente inviavel a sobrevivéncia de criangas recém-
nascidas com alguma deficiéncia. Nesse sentido, a manifestacdo da
deficiéncia lesiona o ideario eugénico da corporeidade grega tédo intimamente
enraizado em nés (MELLO, 2016, p. 8).

De acordo com Figueira (2021), o Brasil passou por grandes mudancas a
partir de 1808 quando o grande ataque de Napoleao a Portugal for¢cou a transferéncia
do Governo e da administracdo Imperial para o Rio de Janeiro, permanecendo até
1821. Visando atender a elite que aqui chegara, foram necessarias varias
modificacdes profundas no atendimento de saude. Ainda, em 1808, eram criados 0s
primeiros cursos de Medicina no Rio de Janeiro e Salvador. Apds 1829, ja com o Brasil
independente, nasciam as primeiras instituicdes destinadas as pensar a salde publica
no pais e aplicar solugBes coletivas. Nessas primeiras décadas do império, as
pessoas com deficiéncia foram pensadas pela primeira vez. De forma negativa como
citada em nossa primeira Constituicdo Politica do Império do Brasil, de 25 de marco
de 1824, que dizia: “Dom Pedro Primeiro, por graca de Deus e unanime aclamacgao
dos povos, Imperador Constitucional e Defensor perpetuo do Brasil: (...) Titulo Il dos
cidadaos brasileiros (...) Art. 8° - Suspende-se o exercicio dos direitos politicos: 1 —
por incapacidade fisica ou moral” (FIGUEIRA, 2021, p. 73).

No campo da assisténcia a populacéo prejudicada por alguma deficiéncia em
épocas anteriores aos meados do século XIX, ndo encontramos nada
relevante. A pessoa vitima de alguma paralisia, alguma deformagédo
congénita, algum tipo de amputacdo ou em consequéncia de alguma doenca
mais grave, certamente acabava por se tonar responsabilidade da sua prépria
familia. As condic¢des delas no Brasil do século XIX néo era outra. Ou antes,
certamente que era outra e bem pior que hoje — e as pessoas apelidadas de
“aleijado”, manetas, pernetas, cambaias, mancas, paraliticas, “ceguinhas”,
loucas, bobas, e defeituosas, de um modo geral ficavam sendo problema de
seu grupo familiar e nunca do Estado ou da Sociedade (SILVA, 1987, p. 278).

O Estado brasileiro foi pioneiro na América Latina em relacdo ao
atendimento as pessoas com deficiéncia. No Império, surgiram as primeiras
instituicbes especializadas para cuidar dos que eram considerados “fardo social’. As
guestdes relativas as pessoas cegas e surdas surgiram no cenario politico do Império
em 1835, durante o Periodo Regencial, quando o conselheiro Cornélio Ferreira
Franca, deputado da Assembleia Geral Legislativa, propds que cada provincia tivesse

um professor de primeiras letras para surdos e cegos (LANNA JR., 2010, p. 21).
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Todavia, a recém-formada Nacao Brasileira, independente de Portugal ha
poucos anos, enfrentava um momento politico conturbado que, pelos mesmos
motivos, a historia ndo registrou, e a proposta do conselheiro Franca sequer foi
discutida na Camara dos deputados, sendo logo arquivada. Mas de forma indireta,
cumpriu seu merito. “[...] apesar de restrita distribuigdo da noticia, chegou a chamar a
atencdo da sociedade para o assunto e despertar o interesse dos familiares das
pessoas cegas, surdas e surdas-mudas®” (SILVA, 1987, p. 283). O tema so6 foi
retomado na década de 1850.

Em 1854, foi criado o Imperial Instituto dos Meninos Cegos (atual Instituto
Benjamim Constant — IBC). No contexto historico de industrializagcdo e urbanizagao
brasileiras, processo iniciado na década de 1920 e aprofundado nas décadas de 1940
e 1950, surgiram, por iniciativa da sociedade civil, novas organizacdes que se
destinavam a outros tipos de deficiéncia e com formas de trabalho diferenciadas, por

nao se restringirem a educacédo e atuarem também na saudde.

O século XIX havia reconhecido o direito a doenga, assegurado pelo Estado
providéncia. O século XX saudou um novo direito do homem, o direito a salde,
compreendida como plena realizacéo da pessoa, direito de fato compreendido,
sobretudo, como direito a assisténcia médica (COURTINE, 2020, p. 15).

Para Courtine (2020, p. 17), “[...] saude e doenca, muito longe de
constituirem valores opostos, combinar-se-iam de fato em graus diversos em cada
individuo, melhor dizendo, a doenca ndo seria sendo uma vicissitude da saude, ou
quem sabe um elemento constitutivo desta”.

Na definicdo da OMS, saude é um estado completo de bem-estar fisico,
mental e social, colocando a nogao positiva de saude no lugar da “auséncia” de
enfermidade ou de uma deficiéncia conhecida. Assim, a OMS, propde um novo ideal,
mas um ideal “dificilmente acessivel” (COURTINE, 2020, p. 18).

Segundo Sassaki (1999), considerando as quatro eras das praticas sociais
em relacdo as pessoas com deficiéncia: exclusdo (antiguidade até o inicio do século
20), a segregacao (décadas de 1920 e 1940), a integracéo (década de 1950 e 1980)
e a inclusdo (década de 1990 até as préximas década do século 21), € possivel
perceber, ainda, o quanto a opressdo se manifesta em relacdo a restricdo de seus aos
direitos civis e, especificamente, a restricdo imposta pela tutela da familia e de
instituicbes. Sem espaco para sua participacdo nos assuntos referentes a elas, as

acOes se pautavam na caridade e no assistencialismo.

13 Segundo Sassaki (2021), grafia correta é pessoa surda ou, dependendo do caso, pessoa com
deficiéncia auditiva. Quando se refere ao surdo, a palavra mudo néo corresponde a realidade dessa
pessoa. A rigor, diferencia-se entre deficiéncia auditiva parcial (quando ha residuo auditivo) e surdez
(quando a deficiéncia auditiva é total).
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A deficiéncia no Brasil, foi tratada, ao longo da Historia, pela perspectiva
religiosa, assistencial ou médica. A compreensédo da dessa histéria ndo pode
ser dissociada dos processos de exclusédo social. Comecgando pela politica
de excluséo dos primitivos indigenas, passando pelo assistencialismo dos
jesuitas, a violéncia da escraviddo, o pensamento médico no Brasil, a
concepcéao de deficiéncia e as praticas a ela relacionadas foram construidas
como questbes relativas aos ambientes hospitalares e assistenciais
(FIGUEIRA, 2021, p. 93)

Nas décadas de 1930 e 1940, pouquissimas pessoas com deficiéncia
manifestavam, quer individual quer coletivamente, o desejo de serem consultadas
antes da definicdo de politicas publicas sobre reabilitacdo, educacédo, qualificacdo
profissional, emprego, equipamentos especiais etc., mas dificiimente eram levadas a
Sério.

Nas duas décadas seguintes (1950 e 1960), era uma pratica comum da
maioria dos especialistas, 6rgdos publicos e iniciativas particulares a producao de
bens, servicos, leis e programas para beneficiar pessoas com deficiéncia, mas sem
consulta-las primeiro (LANNA, 2010).

De acordo com Lanna (2010) J& na era da integracdo social, eram as
pessoas com deficiéncia que deveriam se adaptar aos sistemas sociais, ou seja, caso
iSSO ndo ocorresse, seria necessario a criacao de sistemas especiais, separados das
demais pessoas. Logo, segundo esse paradigma, a sociedade ndo se modifica, ndo
se altera significativamente para receber as pessoas com deficiéncia. Na integracao,
o esforco unilateral tdo somente da pessoa com deficiéncia e seus aliados (a familia,
a instituicdo especializada e algumas pessoas da comunidade que abracavam a
causa da insercédo social).

O objetivo da integracdo era combater a exclusdo e a segregacédo de

pessoas com deficiéncia:

[...] na integracdo, a sociedade aceita receber apenas as pessoas com
deficiéncia comprovadamente capazes de participar em igualmente de
condicdes com as demais pessoas (isto €, a maioria da populacdo),
superando ou contornando as barreiras nela existentes. Portanto, o processo
deste paradigma é seletivo, separando as pessoas com deficiéncia em:
super-herdéis e coitadinhos. As pessoas com deficiéncia passam pelo crivo da
triagem diagnéstica, que determina quais estdo preparadas para entrar nos
sistemas comuns e quais deverdo permanecer em sistemas separados. Este
paradigma seguiu 0 modelo médico da deficiéncia e frequentemente segue
a terminologia politicamente correta (SASSAKI, 2003, p. 160-165).

Nesta contextualizacdo, sabemos que conceitos e valores mudam numa
sociedade e, por isso, faz-se necessario mencionar sobre os conceitos técnicos
utilizados para se referir as pessoas com deficiéncia.

A CDPD, aprovada pela Assembleia Geral das Nac¢des Unidas no dia 6 de
dezembro de 2006 e aprovada pelo Congresso Nacional no dia 9 de julho de 2008,

por meio do Decreto Legislativo n°. 186, tem a mesma validade de uma emenda
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constitucional*4, reconhece: “[...] que a deficiéncia € um conceito em evolugio e que a
deficiéncia resulta da interacdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras
atitudinais e ambientais que impedem sua plena e efetiva participacdo na sociedade

em igualdade de oportunidades com as demais pessoas” (BRASIL, 2008).

De acordo com Debora Diniz (2012), internacionalmente, h& duas grandes
tendéncias a respeito de como devem ser chamadas as pessoas que tém uma
deficiéncia. De um lado, os americanos, que lograram inserir a luta em defesa dos
direitos dos deficientes na luta por direitos civis, nos anos 1960, preferem usar “pessoa
com deficiéncia”. De outro lado, os britanicos, precursores e principais tedricos do
modelo social da deficiéncia, defendem e adotam “pessoa deficiente” ou “deficiente”.

Michael Oliver, socidlogo inglés e tedrico do modelo social da deficiéncia,
critica o conceito de “pessoa com deficiéncia”, porque acredita que esse € contrario a
realidade vivida pelos deficientes, uma vez que a deficiéncia ndo é um simples
detalhe, mas, sim, a base indispensavel de suas identidades. Para esse autor, “[...]
nao faz sentido falar sobre pessoas e deficiéncia separadamente. Em consequéncia,
os deficientes demandam aceitagdo como séo, isto €, como deficientes” (DINIZ, 2012,
p. 21).

A seguir, texto sobre a nomenclatura relacionada as pessoas com

deficiéncia publicado na coluna do jornal A Gazeta?s.

Entdo, como é que eu falo

Tem gente que se atrapalha e muito quando quer se referir a pessoa com
deficiéncia. Em todas as épocas e localidades, a pergunta que ndo quer calar tem
sido esta, com alguma variacdo: qual € o termo correto? Para se ter uma ideia de
como é comum iSso acontecer, certa vez parei no estacionamento da Universidade
Federal do Espirito Santo (Ufes) e o seguranca me direcionou para as vagas
reservadas. E, pelo radio, ele informou ao outro seguranca para me aguardar no local
e dar o suporte com minha cadeira: “E um carro branco que vai parar na vaga da

mobilidade da pessoa reduzida. Demorei uns segundos para entender o que ele tinha

14 A Convengdo, aprovada pela resolugédo A/61/611, foi a primeira a ser langada no século 21 sobre o
tema direitos humanos e entra para a histéria como aquela que foi aprovada mais rapidamente. O
Brasil foi um dos mais de 50 paises que a assinaram, em cerimdnia na sede da ONU, em Nova York,
no dia 30 de marco de 2007

15 REIS, Mariana. Como é que eu falo? A Gazeta, Vitéria, 13 abr. 2021. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/como-e-que-eu-falo-1019>. Acesso em: 24 abr.
2022. Disponivel em: <https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/como-e-que-eu-falo-1019>.
Acesso em: 24 abr. 2022.
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dito. Ri muito do seguranca que, de maneira séria e responsavel, estava na tentativa
de fazer da minha parada uma situacao natural. Mas a verdade mesmo é que fiquei
com a “vaga da pessoa reduzida na mente”, E hoje, o ocorrido faz parte das minhas
histérias como cadeirante.

Desconhecimento ou preconceito

As vezes, na tentativa de serem politicamente corretas, as pessoas agem
da maneira menos correta possivel. O uso de um vocabulario inadequado pode refletir
preconceito e falta de conhecimento. No caso do seguranga, ele se atrapalhou
mesmo. H& quem diga que trocar as expressdes por outra de nada adianta, se a
pessoa com deficiéncia ndo for respeitada e tratada como qualquer outra pessoa
(ouco isso principalmente de muitas pessoas com deficiéncia resistentes a essas
mudancas). Respeito. No entanto, o consultor de inclusdo social Romeu Sassaki
afirma que h& termos e conceitos contaminados de preconceitos, estigmas e
esteredtipos. De acordo com ele, “0o maior problema decorrente do uso de termos
incorretos reside no fato de os conceitos obsoletos, as ideias equivocadas e as
informacgées inexatas serem inadvertidamente reforcados e perpetuados”.

Novos tempos pedem conceitos novos

Os termos séo considerados corretos em funcdo de valores e conceitos
vigentes em cada sociedade e em cada época. J4 parou pra pensar no quanto o
telefone celular evolui? Ou vocé ainda usa orelhdo? E a internet? Quem lembra
daquele barulhinho quando ainda era discada? Assim, eles (os termos) passam a ser
incorretos quando esses valores e conceitos vao sendo substituidos por outros, o que
exige a mudanca. Isso significa que podem ja existir na lingua falada e escrita, mas,
neste caso, passam a ter novos significados. Ou, entdo, s&o construidas
especificamente para designar conceitos novos. Esse fato pode ser a causa da
dificuldade ou excessiva demora com que o publico leigo, jornalistas, académicos e
os profissionais mudam seus comportamentos, raciocinios e conhecimentos em
relacdo a situacao das pessoas com deficiéncia.

Romeu Sassaki € um dos maiores consultores de acessibilidade do Brasil
e € ele quem trata, com maestria, muitas questdes relacionadas a vida e aos direitos
da pessoa com deficiéncia. Também foi um dos primeiros a tratar sobre os conceitos
técnicos corretos.

A questdo dos conceitos novos é da maior importancia em todos os paises
e ja existe uma literatura consideravelmente grande em varias linguas. No Brasil, tem

havido algumas tentativas de levar ao publico a terminologia correta para uso na
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abordagem de assuntos de deficiéncia a fim de que desencorajemos praticas
discriminatorias e construamos uma verdadeira sociedade com todos.

Pessoa com deficiéncia em todos os idiomas

E preciso dizer que, antes do reconhecimento legal da nova terminologia,
foi o préprio movimento das pessoas com deficiéncia que decidiu - num “encontrao”
em Recife no ano 2000 - ndo mais aceitar nomes esdruxulos para se referirem a elas.
Com isso, esperam transmitir a mensagem de que ambas as condicbes — ser uma
pessoa e possuir uma deficiéncia — ndo séo excludentes entre si. E almejam, ainda,

gue a essas palavras sejam agregados

[...] o valor do empoderamento (uso do poder pessoal para fazer escolhas,
tomar decisfes e assumir o controle da situacdo de cada um) e o da
responsabilidade de contribuir com seus talentos para mudar a sociedade
rumo a inclusdo de todas as pessoas com ou sem deficiéncia (SASSAKI,
2003, p. 15).

Tanto no Brasil guanto nos movimentos mundiais, a escolha é pessoa com
deficiéncia. SO isso ja é o suficiente para a prética diaria do conceito correto, ndo
acha? Um dos principios para terem chegado ao nhome é que, camuflar ou esconder
a deficiéncia ndo é o caminho para a valorizagéo das diferencgas.

A mudanca se intensificou em 2008 quando o Brasil ratificou, com valor de
emenda constitucional, a Convencao Internacional para a Protecdo e Promog¢é&o dos
Direitos e Dignidade das Pessoas com Deficiéncia, e trouxe, em seus artigos, 0 novo
conceito.

A convencao reconhece que a deficiéncia € um conceito em evolucéo e que a
deficiéncia resulta da interac@o entre pessoas com deficiéncia e as barreiras atitudinais e
ambientais que impedem sua plena e efetiva participagdo na sociedade em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas.

Eu concordo e muito que as ac¢des sao mais importantes que os discursos,
mas os valores das pessoas com deficiéncias que queremos transmitir a sociedade
devem ser expressos por meio de nomenclaturas coerentes a nés. Afinal, que imagem
das pessoas ainda estariamos divulgando se continuassemos a falar e escrever: "0s

n

leprosos”, "os retardados mentais"”, ‘portadores”, “deficientes” "os invalidos", "os

UN13 ”on U3 L1}

incapacitados”, “os alejjados”, "os surdos-mudos”, “o PNE”, “o PCD", os mongoloides",

n i

"os ceguinhos”, “os que atrapalham”?

2.2 MODELO MEDICO E MODELO SOCIAL

Paul Hunt, um sociélogo com deficiéncia fisica, foi um dos percussores do

modelo social da deficiéncia no Reino Unido nos anos 1960. Seus primeiros escritos
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procuravam compreender o fendmeno sociolégico da deficiéncia partindo do conceito
de estigma proposto por Erving Goffman (DINIZ, 2012, p. 14).

Essa discusséo é um dos resultados da mobilizacédo de representantes de
organizagfes das pessoas com deficiéncia e de tedricos da questdo da deficiéncia
que, desde a década de 1970, vém se insurgindo contra o modelo médico da
deficiéncia (até entdo o Unico vigente) e propondo outro, o modelo social da
deficiéncia.

O modelo social da deficiéncia comecou na década de 1960, no Reino
Unido, em contraponto as abordagens biomédicas. O modelo social sustenta que a
deficiéncia ndo deve ser entendida como um problema individual, mas como uma
guestdo eminentemente social e transfere para a sociedade a responsabilidade pelas
desvantagens enfrentadas pelos individuos deficientes (DINIZ, 2012).

O modelo médico considera a deficiéncia como um problema que precisa
ser resolvido por meio de tratamento individual prestado por profissionais com vistas
a se obter a cura ou a adaptacdo da pessoa ao ambiente. Em outras palavras, pelo

Y

modelo médico, cabe a pessoa, e somente a ela, a tarefa de tornar-se apta a

participar da sociedade. Para tanto, seu corpo precisa ser — “consertado”, —
“adaptado”, — “normalizado” para poder funcionar a contento no ambiente social tal
gual existe.

“Um corpo com deficiéncia € um corpo inesperado diante da expectativa do
discurso do normal” (DINIZ, 2012, p. 19). A afirmagéo da deficiéncia como um estilo
de vida ndo é resultado exclusivo do progresso médico. E uma afirmac&o ética que

desafia nossos padrées de normal e patoldgico.

Assumir a deficiéncia como uma questao socioldgica, retirando-a do controle
discursivo dos saberes biomédicos. Foi nessa disputa por autoridade
discursiva que se estruturou o modelo social da deficiéncia em contraposicao
ao modelo médico.

O modelo social definia a deficiéncia ndo como uma desigualdade natural,
mas como uma opressao exercida sobre o corpo com deficiéncia. Ou seja, 0
tema deficiéncia ndo deveria ser matéria exclusiva dos saberes biomédicos,
mas principalmente das ac¢6es politicas e de intervencdo do Estado (DINIZ,
2012, p. 19).

Embora pretenda substituir um modelo pelo outro, é certo que ambos ainda
vao conviver na sociedade durante algum tempo. E o melhor seria se os dois se
complementassem sem interferir na autonomia das pessoas com deficiéncia.

Os dois caminhos abrem uma nova perspectiva para o equilibrio sobre o
tema deficiéncia. Quem dera fosse um equilibrio de fato, porém o que vemos € um
retrocesso para a opressao e segregacao dos corpos com deficiéncia. Santos (2016,

p.1) explica:
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Mudangca de compreensdo sobre a deficiéncia de uma perspectiva
meramente biomédica, para uma compreensdo como desigualdade social
reforca a ideia da deficiéncia ndo como atributo individual, mas como
resultado de uma sociedade despreparada para a diversidade humana.

Estreamos 0 ano de 2022 com um susto (outro), quando o assunto foi a
volta da avaliacdo pautada no modelo médico da deficiéncia, ja com proposta,
construida sem a participacdo das pessoas com deficiéncia, pelo atual Governo.

Em seguida, o primeiro texto do ano de uma série que segue a medida que
resolugbes e embates sobre os modelos se movimentam, publicado na coluna do

jornal A Gazetazs.

O ano de 2022 comecou, as lutas também

‘Bendito quem inventou o belo truque do calendario, pois o bom da
segunda-feira, do dia 1° do més e de cada ano novo é que nos dao a impressao de
que a vida ndo continua, mas apenas recomecga...”

Recomecar com Mario Quintana este novo ano e a primeira coluna de 2022
é celebrar com mais esperanca o que esta por vir. E encarar, com uma dose extra de
coragem, as atitudes fantasméaticas do governo em relacdo as politicas publicas para
a pessoa com deficiéncia.

Novo no calendéario, velho na pratica da incluséo

Dentre alguns retrocessos ja escritos aqui em textos anteriores, 0 que trago
hoje trata de mais um passo a beira do precipicio nas perdas dos direitos e da
incompreensao sobre diversidade humana e deficiéncia: Avaliacao Biopsicossocial da
Deficiéncia.

O ano € novo, mas as praticas de exclusdo por parte do governo sao
velhas. A avaliacao da deficiéncia por si s6 ndo € capaz de compreender o cidaddo
em sua inteireza. Por isso, 0s protocolos utilizados precisam ser atualizados, alterados
ou substituidos.

E lamentavel experimentar a gravissima vedacdo da participacdo do
Conselho Nacional nesse documento e, principalmente, das proprias pessoas com
deficiéncia, em relacdo ao modelo de avaliagdo. Todo esse processo pde em risco e
até mesmo impede um futuro com mais dignidade e justica para os mais de 46 milhdes

de brasileiros com algum tipo de deficiéncia.

16 REIS, Mariana. O ano de 2022 comecou, as lutas também. A Gazeta, Vitéria, 04 jan. 2022. Disponivel
em: <https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/o-ano-recomeca-e-as-lutas-tambem-0122>.
Acesso em: 24 abr. 2022.



31

Transformar, questionar, lutar sempre

Essa atitude um tanto quanto cruel com o movimento inviabiliza a
participagdo das organizagdes representativas e dos conselhos, na regulamentagéo
do artigo 2° da Lei Brasileira de Inclusdo. Além do grupo de trabalho formular o
documento, o governo decidiu ndo compartilhar o teor do relatério. E sabemos que
circulam duas propostas de instrumentos de avaliacao.

Estamos em constante transformacao, inclusive das concepc¢des sobre as
pessoas com deficiéncia que foram passando por modificagbes, 0S novos conceitos
apontam a deficiéncia como produto do meio. Ou seja, seguindo o conceito trazido
pela Convencéo Internacional.

Um dos instrumentos que busca embasar o médico e os profissionais da
saude é a Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados com a Saude (CID), que identifica e tipifica questdes relacionadas a
salde e doencas por meio de codigos. A evolugdo e os debates em relacdo a esse
instrumento deram origem a um outro mecanismo de classificacédo: a criacdo do CID
11, que entra em vigor neste ano. Porém a maior conquista é a consideragdo da
Classificacdo Internacional de Funcionalidade Incapacidade e Saude (CIF). Esse
instrumento tem, como objetivo, a estrutura corporal e o aspecto funcional, isto €, na
resposta gerada pelo corpo do individuo, colocado em interacdo com o ambiente, com
as barreiras. Aqui estd mais uma vez a Convencao sendo o norte para a elaboracéo
das politicas.

O modelo biopsicossocial, que chegou ao Brasil em 2011, é o que de fato
nos interessa. Essa avaliacdo deve ser pautada na Lei Brasileira de Inclusdo, na
Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e nos principios
constitucionais. Nao devemos no esquecer do modelo social de deficiéncia e ndo do
modelo médico.

Avaliacao nota zero

Vocé acha que é certo, ou constitucional, criar uma regulamentacao da
avaliacdo da deficiéncia sem a participacdo das pessoas com deficiéncia? Acha
cabivel ndo disponibilizar as atas para a sociedade entre os documentos decorrentes
do Grupo de Trabalho Interinstitucional sobre a avaliacao?

N&o. Nao da para aceitar retirada de direitos, caso essa proposta misteriosa
seja aprovada. Também ndo é coerente que quem elaborou tal documento seja
vinculado ao Ministério da Economia e da Cidadania, e ndo pelo Ministério da Mulher,
Familia e Direitos Humanos, que tem a competéncia para gerir as politicas para as
pessoas com deficiéncia. Sem falar no CONADE, Conselhos Nacional, eliminado de
qualquer decisao e debate sobre o modelo de avaliacao.
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Os tempos continuam turvos apesar das nossas forcas revigoradas pela
virada.

O Ministério da Mulher, Familia e Direitos Humanos continuam sem nos dar
sinal de diadlogos, tampouco sobre uma consulta publica do modelo equivocado e
inconstitucional de avaliacdo. Pelo pais, varios manifestos ja foram escritos para expor
as razdes que impedem a aprovacao desse modelo de avaliacdo proposto e no qual
nao houve a nossa participacao.

Um ano de luta pela frente

Para entender melhor, a visdo da proposta atual é: um olhar sobre os
corpos doentes e ndo doentes, capazes e incapazes, uma percepcao médica
limitante, lancando para o cidaddo com deficiéncia a responsabilidade por ndo “caber”
no social. E ndo do contrario, de uma percepcao de um corpo social, dotado de
direitos, desejos, autonomia e independéncia. Sem contar as atas do grupo de
trabalho, formuladas no apagar das luzes, que permanecem na obscuridade. S&o
tantas razbes para ndo embarcar nesse retrocesso que até cansa argumentar.
Enquanto as politicas do governo insistem nos limar do processo democrético, da
nossa participacdo sobre o que diz respeito as nossas vidas, continuaremos ativos
descendo mega rampas, saltando de paraquedas, escrevendo, estudando, pilotando
jet, trabalhando, contribuindo, vivendo e, claro, sempre vigilantes para que o fogo das
conquistas ndo se apague. Haja a tempestade que houver.

Enquanto existir vida, havera compromisso com a fatura e os erros de
gestdo traduzidas na exclusdo das pessoas com deficiéncia para participarem das
guestdes que dizem respeito a elas, considerando a diversidade e os desejos de cada
um. Existe desafio maior da vida?

O nosso esforco em propor didlogo, em lutar e em querer encontrar novos
caminhos tem sido um escudo de resisténcia para uma vitéria coletiva de muitas
mudancas. Eu acredito. Nada sobre nds, sem nos. Que nunca nos afastemos do lema.
Serdo mais 365 dias de um calendério novo, de enfrentamento e de renovacéao, para
gue a efetivacao dos direitos da pessoa com deficiéncia se concretize. Nao ao modelo
de avaliacdo da deficiéncia proposto pelo Governo.



33

2.3 PODER E (IN)VISIBILIDADE

Nesse topico, serdo discutidos os conceitos de relagbes de poder, disciplina,
biopolitica, dispositivo e (in)visibilidade a partir de Foucault. Sobre a invisibilidade
social, Nunes (2020) aponta o seguinte:

Tornar visivel a invisibilidade social em um relato ndo constitui uma tarefa
facil. O termo e o tema vém se constituindo importante referencial no campo
sociolégico, com variantes que se orientam pelo instrumental da antropologia,
psicologia social, ciéncia politica, ética, literatura, artes plasticas, fotografia,
etc. Teriam as palavras e as variantes apontadas a forca suficiente para expor
o complexo significado da vivéncia dos “invisiveis” que transitam ao lado dos
“visiveis™?

Foucault faz um duplo movimento ligado a sua analise sobre a natureza do
poder e de como ele se irradia sobre os corpos dos individuos, esquadrinhando-os a
partir da bifurcacdo conceitual entre a anatomo-politica, ou poder disciplinar, e a
biopolitica (SILVA, 2021). O poder, entdo, € uma forma de governar a vida e que se
expandiu no ocidente a partir do século XVII.

Até entdo, a ideia de poder estava centralizada na figura do Estado, em
uma dindmica de poder verticalizada. Com as transformacdes da modernidade,
Foucault (2021) recusa os conceitos classicos de poder centralizado no Estado para
afirmar que o poder esta em todos os niveis de relacdo. As relagbes entre 0s seres
humanos sao de poder. Existem, na sociedade, complexas redes de relacdes e nelas
todos nés estamos inseridos. O poder emana de “tudo”.

Em sua mais sucinta articulacdo do poder como governo, Foucault (2021,

p. 146) escreveu:

O que define uma relacdo de poder é que € um modo de a¢édo que ndo age
direta e imediatamente sobre 0s outros. Em vez disso, age sobre suas agdes:
uma acdo sobre uma acdo, sobre acdes existentes ou sobre aquelas que
podem surgir no presente ou no futuro. O exercicio do poder é uma estrutura
total das acdes aplicadas as a¢des possiveis; isso incita, induz, seduz, facilita
ou dificulta; no extremo isso restringe ou proibe absolutamente; é, no entanto,
sempre uma maneira de agir sobre um sujeito ou sujeitos atuantes em virtude
de sua acéo ou sendo capaz de acao.

Foi entre o século XVII e XVIII que ocorreu a passagem do poder soberano
(rei) para a sociedade disciplinar. Nessa passagem, o autor dirige seu olhar para o
acompanhamento atento ao aparecimento de varias instituicbes, como exemplo,
escolas, fabricas, hospitais, prisbes e, também, o surgimento das instituicbes

destinadas a pessoas com deficiéncia.

A disciplina ndo é uma instituicio, nem um aparelho de Estado. E uma técnica
de poder que funciona como uma rede que vai atravessar todas as
instituicbes e aparelhos de Estado. Este instrumento de poder que atua no
corpo dos homens usard a punicdo e a vigilancia como principais
mecanismos para adestrar e docilizar o sujeito, pois € a partir deles que o



34

homem se adequara as normas estabelecidas nas instituicdes como um
processo de produgdo que, a partir de uma “tecnologia” disciplinar do corpo,
construira um sujeito com utilidade e docilidade (DINIZ; OLIVEIRA, 2013, p.
149-150).

Uma das principais caracteristicas do poder disciplinar € a sua incidéncia
sobre os corpos dos sujeitos, com a producdao de mecanismos de vigilancia e
instituicbes para o controle e a “docilizagdo” dos corpos. “Os corpos dos sujeitos
passam a ser o objeto de investigacdo em detrimento do corpo do rei” (SILVA, 2021,
p.12). “Nessa perspectiva, o poder disciplinar incide sobre os corpos individualmente,
tornando-os, portanto, corpos Uteis, docilizados, adestrados, prontos para exercer
uma dada fungdo com o maximo de eficiéncia possivel” (SILVA, 2021, p. 3).

A disciplina normaliza, mas é necessario precisar em gque consiste, na sua
especificidade, a normalizacdo disciplinar. A disciplina “[...] analisa, decompde,
decompde os individuos, os lugares, 0s tempos, 0s gestos, 0s atos, as operacgdes. Ela
decompde em elementos que séo suficientes para percebé-los, de um lado, e
modifica-los, de outro” (FOUCAULT, 2008, p. 74-75).

Em sua obra Vigiar e Punir, Foucault (2014a) discute mais longamente as
questbes do poder e da disciplina. Inicia uma descricdo de como era exercida a
punicdo na ldade Média (entre o século V até XV), seguindo as formas de puni¢do na
Idade Moderna (até o século XVIIl) e na Idade Contemporanea (do século XVIII -XIX,
até os dias de hoje).

Os criminosos, na ldade Média, eram condenados e punidos por meio de
espetaculos publicos de dor e sofrimento. A sociedade feudal oferecia o espetaculo
publico do corpo esquartejado, queimado, dilacerado, torturado, supliciado. Foucault
(2014a) identifica, na passagem para Modernidade, a emergéncia de outro tipo de
poder e de outro tipo de sociedade: o poder disciplinar e sociedade disciplinar.

Segundo Foucault (2014a), dentre os dispositivos disciplinares esta a ideia
de Panopticismo de Bentham, a qual pode ser aplicada fora do ambito prisional,
trazendo-a, para o dia a dia do individuo, 0 modo de vigilancia a ele imposto. Bentham
entedia o Pano6ptico como uma estrutura arquitetbnica que, para ele, era o sinbnimo
de casa de inspecdo ou casa de vigilancia. Especialmente estavam ligadas a esse
termo as prisdes e penitenciarias. Porém, Bentham também definia o pandptico como
um principio de construcdo aplicavel a qualquer tipo de estabelecimento, no qual
qualquer tipo de pessoa precise ser vigiado, ou necessite de inspecao. Logo, ele esta
se referindo também para além das prisdes e penitenciarias, ou seja, manicémios,

hospicios, escolas, hospitais, exércitos, as fabricas.



35

Ressalta-se que o poder sobre o corpo dos sujeitos existe através do tempo
e se reconfigura a partir da apropriacdo de discursos e estratégias de disciplina,

controle e vigilancia, embora 0s sujeitos possam resistir a esses mecanismos.

Os sujeitos ndo sdo apenas corpos doceis, mas recusam, adotam e alteram
ativamente as formas de ser um sujeito. Um modo de contestar o poder
normalizador € moldar criativamente a si mesmo e a prépria vida: explorando
oportunidades de novas maneiras de ser, novos campos de experiencias,
prazeres, relacées, modos de viver e pensar (OKSALA, 2011, p. 124).

Ainda assim, de acordo com Foucault (2012, p. 133), podemos chamar de
disciplina “[...] esses métodos que permitem o controle minucioso das operagdes do
corpo, que realizam a sujeigéo constante de suas forcas e lhes impdem uma relagéao
de docilidade/utilidade”. Também em Vigiar e Punir, a sociedade moderna detecta o
nascimento de uma nova forma de poder e de exercer o controle que obedece ao
modelo do pandptico. Separando a palavra, temos um prefixo que significa “todo”
“totalidade” e o “olhar” a “viséo”.

No pensamento de Foucault (2014a, p. 29), esses espacos representam
a vigilancia, sequestram a liberdade para além da excluséo e instituem um sistema
de normalizagcao. Para ele, o “[...] corpo esta mergulhado num campo politico; as
relacdes de poder tém alcance imediato sobre ele; elas os investem, o marcam, o
dirigem, o suplicam, sujeitam-no a trabalhos, obrigam-no a cerimonias, exigem-lhe
sinais”.

Este investimento politico do corpo esta ligado, segundo relagdes complexas
e reciprocas, a sua utilizagao econdmica; €, numa boa proporcéo, como forga
de producgédo que o corpo € investido por relacdes de poder e de dominagéo;
mas em compensacao sua constituicdo como forca de trabalho s6 € possivel
se ele esta preso num sistema de sujeicdo (onde a necessidade é também
um instrumento politico cuidadosamente organizado, calculado e utilizado)
(FOUCAULT, 2014a, p. 29).

No desenvolvimento posterior de sua obra, Foucault (2008, p. 168) tem a
atencdo voltada para o estudo do governo e da governamentalidade, ele analisa o
desenvolvimento histérico da arte de governar, desde os periodos classicos grego e
romano: “[...] entre 0s gregos, vocés encontrardo a ideia de que os deuses conduzem
0s homens como um pastor pode conduzir seu rebanho”. E passa pela orientacéo
pastoral cristd (governo das almas), até a nocéo de Estado (governo da populacéo) e
a ciéncia da policia. Os trés momentos historicos se ocupam exatamente com 0
gerenciamento da crise e se entendem como espac¢os permanentes. Foucault (2008,

p. 143-144) define governamentalidade como:

[...] conjunto constituido pelas instituicdes, os procedimentos, andlises e
reflexdes, os célculos e as taticas que permitem exercer essa forma bem
especifica, embora muito complexa, de poder que tem por alvo principal a
populacao, por principal forma de saber a economia politica e por instrumento
técnico essencial os dispositivos de segurangca. Em segundo lugar, por
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“governamentalidade” entendo a tendéncia, a linha de for¢a que, em todo o
Ocidente, ndo parou de conduzir, e desde ha muito, para a preeminéncia
desse tipo de poder que podemos chamar de “governo’ sobre todos os outros-
soberania, disciplina- e que trouxe, por um lado, o desenvolvimento de toda
uma série de aparelhos especificos de governo [e por outro lado], o
desenvolvimento de toda uma série de saberes. Enfim, por
“‘governamentalidade” creio que se deveria entender o processo, ou antes, o
resultado do processo pela qual o Estado de justica da Idade Média, que nos
séculos XV e XVI se tornou o Estado administrativo, viu-se pouco a pouco
“governamentalizado”.

Historicamente, muito embora “governo” designasse um conjunto de
praticas do controle de criancas a orientacdo religiosa das almas, no contexto do
Estado Moderno, ele assumiu a forma de governo de uma populagédo. Ou seja, a
governamentalidade designa o desenvolvimento dessa forma complexa e
essencialmente moderna que tem, como foco, a populacdo: ela é exercida por
intermédio das instituicbes administrativas, formas de conhecimento, bem como
taticas e estratégias explicitas. Para Foucault, o objetivo da sua andlise ndo era
planejar e legitimar a melhor forma de governo, mas analisar historicamente a

racionalidade imanente a diferentes praticas governamentais.

Em vez de o poder politico assumir principalmente a forma de poder soberano
— um soberano individual ou comunal governando sujeitos em dimenséao
juridica com instrumentos da lei - vivemos numa sociedade em que um
complexo aparato gerencial e administrativo governa uma populacéo
mediante politicas e estratégicas (OKSALA, 2011, p. 104)

Desde a Idade Média ou na Antiguidade greco-romana, sempre existiram
tratados que se apresentavam como conselhos ao principe quanto ao modo de se
comportar, de exercer o poder, de ser aceito e respeitado pelos suditos; conselhos
para amar e obedecer a Deus, introduzir, na cidade dos homens, a lei de Deus etc. A
arte de governar, tal qual aparece em toda a literatura do principe, deve responder
essencialmente a seguinte questdo: como introduzir a economia — isto €, a maneira
de gerir corretamente os individuos, os bens, as riguezas no interior da familia — no
nivel da gestdo de um Estado? Responder a essa pergunta é tal qual estar diante de
uma série de tratados que, nos séculos XVI a XVIII, vao surgir e que ndo mais séao
conselhos aos principes, nem como ciéncia politica, mas como a arte de governar, o
“governo de si mesmo” (FOUCAULT, 2021, p. 407).

Segundo Foucault (2021, p. 407), “[...] o Estado moderno é caracterizado
por um poder individualizante”. Refere-se a isso ao desenvolvimento de tecnologias
de poder orientadas para individuos numa tentativa de governar a sua conduta de
maneira continua e permanente. Oksala (2011, p. 105) explica que “O objetivo é

assegurar, sustentar e aperfeigoar constantemente a vida de cada uma das pessoas”.

Esta nova tecnologia de poder é centrada na gestdo da vida dos individuos
enquanto espécie, em sua multiplicidade, ou seja, em seu conjunto. Em sua



37

obra a “Historia da Sexualidade I: a vontade de saber”, Foucault ira definir a
biopolitica como o exercicio do poder caracteristicos das sociedades que
atingiram o limiar da modernidade biolégica (OLIVEIRA, 2019, p. 59).

Para Foucault (2008, p. 3), o biopoder € “[...] 0 conjunto dos mecanismos
pelos quais aquilo que, na espécie humana, constitui suas caracteristicas biologicas
fundamentais, vai poder entrar numa politica, numa estratégia politica, numa
estratégia geral do poder”. Ele pensa no modo pelo qual as sociedades ocidentais se
transformaram, a partir do século XVII, tendo como cerne os processos biol6gicos
operados pela figura do poder soberano como um dispositivo de regulacdo e de

controle sobre 0s corpos.

O dominio e a consciéncia do proprio corpo pelo poder: a ginastica, os
exercicios, o desenvolvimento muscular, a nudez, a exaltagédo do belo corpo...
tudo isso conduz ao desejo do préprio corpo por meio de um trabalho
insistente, obstinado, meticuloso, que o poder exerceu sobre o corpo das
criangas, dos soldados, sobre o corpo sadio. Mas, a partir do momento em
gue o poder produziu esse efeito, como consequéncias direta de suas
conquistas, emerge inevitavelmente a reivindicagdo de seu corpo contra o
poder, da saude contra a economia, do prazer contra as hormas morais da
sexualidade, do casamento, do pudor’ (FOUCAULT, 2021, p.235).

O Estado tem que cuidar de seres vivos, compreendidos como uma
populacdo. Deve se concentrar na vida e na saude de seu povo, por isso Foucault
(2021), chama a politica do Estado moderno de biopolitica. Oksala (2011, p.105)
explica que “O resultado € a crescente intervencdo do Estado na vida cotidiana dos
individuos: sua saude, sexualidade, corpo e dieta”.

Entender como a pessoa com deficiéncia transita nos espagos poder, corpo
e visibilidades, para analisar o processo de “apagamento” durante a pandemia € a
tbnica do trabalho. O que sugeriu Foucault (2012) para a compreensdo do poder em
um conjunto de relacdes significa compreender como tais relagcdes sao racionalizadas.
Significa examinar de que formas de racionalidade se inscrevem em praticas e
sistemas de praticas e qual papel desempenha dentro deles.

Para tanto, conhecer o percurso histérico das pessoas com deficiéncia nos
faz ter uma analise “arqueoldgica” que visa a explicitar uma esséncia concreta de
poder impresso nesses corpos. Poder tdo velado quando a discriminacdo que 0s
acompanha. O Estado ndo exerce apenas o poder repressivo, hegativo, sobre o corpo
social, ele foi uma modalidade histérica de “governo” que refletiu muitas mudancas na
racionalidade das praticas governamentais (OKSALA, 2011, p. 107).

Foucault (2012), em sua nocao de governo, foi capaz de estudar problemas
mais amplos, estratégicos. Em Arqueologia do Saber, busca levantar a histéria que
legitima os discursos de verdade. “Dai entdo a nogcao de suspeita dos objetos que

postos como naturais porque Foucault duvida de uma esséncia universal e busca a
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descontinuidade e o enfrentamento de forgas” (SOUZA, 2016, p. 46). Deixar de
considerar a histéria de uma ciéncia como um movimento estatico e engessado faz
parte da investigacdo do autor, e de certo, estabelecer relacdes entre os saberes.

A passagem da arqueologia para a genealogia, nos anos 1970, no
pensamento de Foucault (2012), torna possivel enxergar a relacao da deficiéncia com
a naturalizacdo dos discursos estereotipados e estigmatizantes que sao reforcados
ao longo da histéria, ou seja, “repeticdes” de comportamentos e atitudes excludentes.
O estigma impresso as pessoas com deficiéncia impediu muitas vezes que elas
fossem registradas ao nascer, elas eram invisibilizadas e abandonadas ou, em outros
casos, eram encaminhadas para instituicbes e la escondidas, esquecidas e
negligenciadas.

Percebemos que, na Antiguidade, o caminho era o abandono e o
estranhamento pautado no corpo diferente. Hoje, século XXI, por novos caminhos é
para onde se quer seguir, na tentativa de ampliar o foco de visédo para possibilidades

e perspectivas sobre a pessoa com deficiéncia.

A principal assercdo de sua genealogia € que as regras que regulam as
praticas cientificas estdo sempre associadas as relacées de poder da
sociedade em questdo. Dominios de saber e relacdes de poder estdo
intrinsicamente relacionados, e esse entrelacamento fundamental é o que
Foucault chama de hibrido poder/saber (OKSALA, 2011, p. 63).

Reconhecer a autoridade é muito importante, e isso significa que nds,
pessoas com deficiéncia, falamos por nés mesmas. Tratamos de como € ter esta ou
aguela deficiéncia. Por outro lado, o desafio na ruptura das forcas e saberes, como
trata Foucault, € um desafio ja entranhado na estrutura do pais e que, ao contrario da
invisibilidade, deve ser visto e encarado. Para Foucault entender o “porqué dos
saberes” é também fazer uma analise da “sua existéncia e suas transformacgdes”,
incluindo um dispositivo politico — que em uma terminologia Nietzschiana chamara de
genealogia. Isso posto, “[...] o poder ndo é um objeto natural ou uma coisa: € uma
pratica social e, como tal, constituida historicamente” (FOUCAULT, 2021, p. 12).

Por longa data, ou tradicionalmente, as pessoas com deficiéncia se veem
limitadas na aplicacdo dos direitos humanos apenas como objeto de prevencédo e
reabilitacdo e ndo como sujeito plenamente humano e com direitos amplos e de
cidadania. Podemos dizer que as pessoas com deficiéncia foram, ao longo da historia,
sendo alijadas de todo e qualquer aspecto politico, subjetivo e inclusivo. Para Foucault
(2014b, p.18), “[...] trés grandes sistemas de exclusdo que atingem o discurso, a

palavra proibida, a segregacao da loucura e a vontade de verdade”.

Enquanto intelectual, Foucault sempre se responsabilizou pelo que diz/
escreve, dispondo-se exaustivamente a “prestar contas”; e que, se a sua
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filosofia se debruca, em larga medida, na invisibilidade subalterna (ou, em
seus termos, na “vida dos infames”), é para explicitar um olhar ndo apenas
consciente de sua posi¢éo, como também abalizado por seus préprios limites
e inflexdes (BECCARRI, 2020, p. 365).

Em a Microfisica do poder, Foucault (2021, p. 234) descreve “...] um
sistema politico em que o corpo do rei desempenha um papel crucial”’, o poder se via
atrelado a visibilidade e ao funcionamento da monarquia. O poder soberano em
relacdo aos suditos se baseava na condicdo de morte ou de deixa-los viver. Nessa
sociedade do século XVII, “[...] o corpo do rei ndo era uma metafora, mas uma
realidade politica: sua presenca fisica era necessaria ao funcionamento da
monarquia” (FOUCAULT, 2021, p. 234). “...] a lei era vontade do soberano nas
monarquias no fim da idade média”, explica Santos (2008, p. 53). A forca do poder
imposta aos rituais de eliminagéo pelo suplicio, 0 esquartejamento exposto em praca
publica, era cenario que necessitava de visibilidade para se firmar como tal. Foi no
século XIX que esse processo de ritual de morte, deu passagem para um novo
principio: “o corpo da sociedade” (FOUCAULT, 2021, p. 234).

Estigma, discriminacdo e preconceito convivem cotidianamente com as
incertezas, com a falta de autonomia, independéncia e voz. Tudo isso devido ao
processo histérico pesado que alimenta a angustia, tira o protagonismo e invisibiliza

suas subjetividades:

Existem, evidentemente, muitos outros procedimentos de controle e de
delimitacdo do discurso. Aqueles de que falei até agora se exercem de certo
modo do exterior; funcionam como sistemas de exclusdo; concernem, sem
davida, a parte do discurso que pde em jogo o poder e o desejo (FOUCAULT,
2014b, p. 20).

Dar alguns passos na antiguidade para rever as pessoas com deficiéncia
fazer o que Foucault chama de arqueologia, por meios da construcdo de seus
estereotipos, ou seja, do diferente e fora da disciplinarizacdo da aparéncia. Além disso,
€ buscar entender o silenciamento imposto aos desejos humanos, naquilo que Foucault
(2014b, p. 35) vai dizer “[...] da determinacdo das condicBes de funcionamento das
regras, de impor aos individuos que pronunciam certos nimeros de regras e assim de
nao permitir que todo mundo tenha acesso a eles”.

E sobre as relagbes de poder, podemos fazer um paralelo da ideia do autor
citado com a deficiéncia. O corpo que nao corresponde a um modo referencial de
pensamento, ou que ndo seja considerado normal, ndo pode ocupar 0 mesmo espaco
daqueles que atendem ao discurso normativo, ou seja, 0 sistema de controle e
aniquilamento das vontades e que invisibilizam a diversidade humana, transcendem
toda e qualquer forma de governo. Foucault estd ampliando seu pensamento para criar



40

condicoes a fim de que os reclusos pudessem falar por si mesmos, tal qual a luta das
pessoas com deficiéncia em serem peritos de suas proprias vidas.
A esse respeito, Santos (2008, p. 56) afirma:

Para Foucault, a producédo da normalidade serviu aos bi6élogos, médicos e
aos encarregados das classificacdes, a propria estatistica foi inventada pela
necessidade de distribuir e classificar as existéncias, essa distribuicdo em
grupos classificatérios emergiu na modernidade. E assim que o anormal
surge como objeto de estudo: para sustentar a normalidade.

E possivel aqui fazer um paralelo com a reflexdo de Canguilhem (2009, p.

65) sobre o “normal” e o “patoldgico”

Para julgar o normal e o patoldgico ndo se deve limitar a vida humana a vida
vegetativa. Em dltima analise, podemos viver, a rigor, com muitas
malformacdes ou afec¢des, mas nada podemos fazer de nossa vida, assim
limitada, ou melhor, podemos sempre fazer alguma coisa, e é nesse sentido
gue qualquer estado do organismo, se for uma adaptacéo a circunstancias
impostas, acaba sendo, no fundo, normal, enquanto for compativel com a
vida. Mas o preco dessa normalidade é a renuncia a qualquer normatividade
eventual.

Ocupar espacos de visibilidade nos coloca diante do preconceito e da
discriminagdo. Na sociedade atual, “[...] como a nossa, conhecemos bem, é certo,
procedimentos de exclusao” (FOUCAULT, 2014b, p. 9). Ter uma deficiéncia, que leva
a uma incapacidade, é estar diante da desvantagem em relacdo ao outro. Torna-se
necessario, portanto, ressignificar o conceito de deficiéncia, considerando as rupturas
e transformacgdes pelas quais somos submetidos no decorrer dos tempos.

Por isso, destacar o percurso historico € compreender a diversidade da
deficiéncia, destacando o poder que se exerceu sobre o corpo e que, a partir da
consciéncia do dominio pelo corpo, percebe-se a “[...] inevitavel reivindicacdo do seu
corpo contra o poder, da saude contra a economia, do prazer contra as normas morais
da sexualidade, do casamento, do pudor’ (FOUCAULT, 2021, p. 235).

A arte de Michel Foucault em diagnosticar a atualidade com a histéria torna

fascinante a leitura de suas obras:

Ele podia falar de Nietzche ou Aristételes, do exame psiquiatrico no século
XIX ou da pastoral cristd, mas o ouvinte sempre tirava do que ele dizia uma
luz sobre o presente e sobre os acontecimentos seus contemporaneos. A
forca propria de Michel Foucault em seus cursos vinha desse sutil cruzamento
de uma fina erudi¢cdo, de um engajamento pessoal e de um trabalho sobre o
acontecimento (FOUCAULT, 2010, p. XI).

Situarmos a sociedade em que vivemos, capacitista e discriminatoria,
significa pensar que as pessoas com deficiéncia ndo vivem em condi¢cdes de
igualdade sua liberdade para agir e para expressar sua subjetividade. Da invisibilidade
como forma de apagamento, do desvio por meio de préticas de exclusao e de discurso
gue sobre os cidadaos com deficiéncia incidem, decorrem as variadas formas de

interferéncias em sua subjetividade e desejos.
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Nesse processo de transformacéo, a pessoa com deficiéncia teve o seu
papel na sociedade evidenciado e, com isso, torna-se necessario revisitar suas
concepcOes para construir novos significados. Portanto, promover uma aproximacao
no campo da pesquisa sobre sua subjetividade € mergulhar numa perspectiva mais
ampla de humanidade. E pensar, a partir do dialogo, sobre o reconhecimento de
diferentes sujeitos, espaco e tempo.

Para Canguilhem (2009), a vida humana desconhece o anormal, porque o
anormal é uma invencdo social. Ndo obstante, envolvido no enquadramento do
anormal pela sociedade, conforme vamos constatando e também na viséo do autor, é
nessa onda de invisibilidade que acompanhamos, com um enorme atraso, a
compreensao de que as discussdes que envolvem as pessoas com deficiéncia sao
complexas e desafiadoras por razdes que perpassam a segregacao e a exclusao.

No panorama atual, desenvolver nossas vidas cotidianas significa dar conta
das consequéncias dos vazios afetivos e da falta de prioridades com que fomos e
somos tratados atualmente no Brasil e na cidade de Vitéria. A ineficacia da escuta,
das politicas e acBes publicas reveladas pela pandemia precisa ser compreendida.

Em “O que é um dispositivo?”, Deleuze (1996, p.) constréi essa articulacao
postulando o dispositivo “[...] como um conjunto multimilenar, composto de linhas de
distintas naturezas, as quais percorrem esse dispositivo em todos os sentidos,
delineando processos diversos, 0os quais encontram em permanente desequilibrio”.
Ele observa que as linhas do saber comportam curvas de visibilidade e enunciacéo.
E isso porgue um dispositivo € uma maquina de fazer ver e de fazer falar. As linhas
de visibilidade instauram feixes de luz, que formam figuras variaveis: “...] cada
dispositivo tem o seu regime de luz, uma maneira como cai a luz, se esbate e se
propaga, distribuindo o visivel e invisivel, fazendo como que nasc¢a ou desapareca o
objeto que sem ela nao existe” (DELEUZE, 1996, p. 86). “Portanto, um dispositivo
pode ser concebido como uma maquina otica construida em condicdes histéricas
especificas, a qual estabelece areas de visibilidade e de invisibilidade e engendra,
simultaneamente, um sujeito que vé e um objeto a ser visto” (WEINMANN, 2017, p.
20).

A pandemia se torna dispositivo para trazer, a tona, o tema pessoa com
deficiéncia, ainda pouco tratado nas pesquisas, falado ou visto, e demarcar sua
importancia para além do campo do discurso normativo. Foucault 2021, p. 364) afirma

que “[...] o dispositivo esta sempre inscrito em um jogo de poder, estando sempre, no
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entanto, ligado a uma ou a configuracbes de saber que dele nascem, mas que
igualmente o condicionam”.

Entendo dispositivo como um tipo de formacdo que, em um determinado
momento historico, teve, como fungdo, responder a uma urgéncia. O dispositivo tem,
portanto, uma fungcé@o estratégica dominante (FOUCAUT, 2021, p. 365.). Nesse
sentido, a pandemia revela que o dominio de si mesmo, das pessoas com deficiéncia,
se encontra instaurado e continuamente envolvido em novos saberes e poderes.

A discriminacdo diante da pessoa com deficiéncia parece atravessar
momentos historicos. Coagida pelo medo, pela desinformacao e entregue a prépria
sorte, a populacdo com deficiéncia luta pela sobrevivéncia, na pandemia e fora dela.
Trata-se de uma situacdo em que as forgcas em jogo tém o poder de atingir e minar as
forcas internas de dessa populacao. Invisibilidade e visibilidade que se engendram,

constituindo sujeitos que se veem, mas ndo conseguem ser vistos.

2.4 ESTIGMA E (IN)VISIBILIDADE

As contribuicBes de Goffman se inserem em uma perspectiva interacionista
simbdlica de estudo e andlise dos contextos da vida social cotidiana. Especificamente
na obra Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada (2019), o
termo estigma € utilizado pelo autor como referéncia a um atributo avaliado de modo
profundamente depreciativo pela sociedade e encontram dificuldades para construir
suas identidades pessoal e social.

Goffman (2019), no preféacio dessa obra, anuncia seu desejo de contribuir
com o debate sociolégico a partir da andlise do processo de estigmatizacdo, por meio
do uso de conceitos especificos relacionados a informacédo social, ou seja, a
informacé&o transmitida diretamente pelo individuo sobre si.

Em geral, a deficiéncia em nossa sociedade € algo para ser superado e
corrigido o mais rapido possivel, o que demonstra uma inabilidade de aceitarmos as
pessoas como elas sdo. A partir desse comportamento, surgem as barreiras tanto
fisicas quanto socioemocionais, quando somos tratados como incapazes,
dependentes, sem vontade ou voz propria. A inscricdo do estigma no corpo € assim
descrita por Diniz (2012, p. 13): “Para Goffman, os corpos sdo espagos demarcados
por sinais que antecipam papeis a serem exercidos pelos individuos. Um conjunto de
valores simbdlicos estaria associado aos sinais corporais, sendo deficiéncia um dos

atributos que mais fascinaram os teoricos do estigma”.
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As pessoas com deficiéncia, estigmatizadas historicamente, sao
consideradas como seres incapazes, sem condicfes de gerenciar suas vidas e
improdutivos, muitas vezes, vistas como “nao pessoas”. A categoria de “ndo pessoa”,
definida por Goffman (2019), refere-se ao sujeito que ndo tem voz e nem vez,

permanece isolado de tudo e todos. O autor define estigma assim:

Num caso extremo, uma pessoa completamente m4, perigosa ou fraca.
Assim deixamos de considera-lo criatura comum e total, reduzindo-o a uma
pessoa estragada ou diminuida. Tal caracteristica é um estigma,
especialmente quando o seu efeito de descredito € muito grande — algumas
vezes ele também é considerado um defeito, uma fraqueza, uma
desvantagem — e constitui uma discrepancia especifica entre a identidade
social virtual e identidade social real (GOFFMAN, 2019, p. 12).

Para o autor, é possivel distinguir claramente trés tipos de estigmas: 1) as
deformidades fisicas; 2) as “culpas” de carater individual (por exemplo, doengas
mentais, alcoolismo, homossexualidade, dentre outras); e, por fim, 3) estigmas ligados
a raca, nacao e religiao.

A definicdo de estigma, segundo Goffman (2019), € um atributo
considerado profundamente depreciativo, que torna alguém diferente, conduzindo a
pessoa a um descrédito profundo, fazendo com que o individuo ndo tenha uma
aceitacdo social. O individuo estigmatizado é visto como defeituoso, fraco ou em
situacao de desvantagem em relagéo aos demais. Por isso, 0 autor se reporta a uma
“linguagem de relagdes” e ndo de atributos. Para ele, “[...] um atributo que estigmatiza
alguém pode confirmar a normalidade de outrem, portanto, ele ndo é, em si mesmo,
nem honroso nem desonroso” (GOFFMAN, 2019, p.13).

Segundo a socidéloga Tanya Titchkowsky, “aparéncias sao decretos” (2007,
p. 17 apud GARLAND-THOMSON, 2009, p. 4). Além da énfase no simbdlico, Goffman
(2019) faz consideracdes acerca da complexa dialética na relagédo do eu e o outro. Ou
seja, o reconhecimento de si proprio necessita do reconhecimento do outro, ou ainda,
o reconhecimento de si nos outros e dos outros e si mesmo.

Para Goffman (2019), a identidade é um produto social. Desse modo, ele
se contrapde a uma concepcdo essencialista e estatica de identidade, e elenca trés
ideias para a constituicdo dessa nocdo de identidade: a) a unicidade do individuo
como uma marca positiva ou de apoio a identidade; b) muitos fatos da vida de um
sujeito sdo idénticos aos de outros sujeitos, mas, a0 mesmo tempo, cada sujeito tem
um conjunto de fatos Unicos relacionados a sua vida e que, portanto, servem para
diferencia-lo positivamente dos demais; c) existe algo na esséncia do individuo que o

diferencia dos outros.
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Em sua obra Estigma, o autor anteriormente citado, explica que a
representacdo do eu, na vida cotidiana, sustenta as multiplas representacées que o
individuo apresenta de si, assim como 0S meios 0s quais controla a impressao que
formulam a seu respeito e o que podem ou néo fazer diante do outro.

Colocados esses elementos, a visibilidade do estigma nas pessoas com
deficiéncia perpassa também pela ideia de que, por intermédio das suas interacdes,
as pessoas teatralizam as relacdes no cotidiano. Isso nos remete a historia de

tenBroek??, em 1960, que

[...] por ser cego, era proibido de executar suas atividades mais corriqueiras,
como ser servido em um restaurante, hospedar em um hotel ou viajar de trem.
Muitas das proibicdes ndo eram regulamentadas em leis, mas tacitamente
incorporadas pelos nédo deficientes, que consideravam inadmissivel um cego
transitar pelo espaco publico (DINIZ, 2012, p. 71).

Assim, é possivel compreender o que Goffman (2019) chama de um
fendmeno opressivo quando se trata do estigma. O normal e o estigmatizado fazem
parte de um complexo social e que, na analise interacionista, ndo séo individuos, mas
sim, ponto de vista, interpretacdes e interacdes.

Como uma marca de inferioridade moral, o estigma torna as pessoas
desacreditadas e desacertaveis em suas relagdes sociais, quase sempre impede que
os individuos sejam plenamente humanos, quando a eles s@o conferidos os
esteredtipos e rotulos depreciativos.

Para o autor anteriormente citado, corpos com deficiéncia sdo marcados
pelo defeito da segregacao, de desvio, corpos invisiveis a que sdo destinados papeis

subalternos e inferiores.

2.5 ESTUDOS SOBRE DEFICIENCIA E COVID-19

Ao menos desde meados de 1970, os estudos sobre deficiéncia (Disability
Studies) vém despontando como um territdrio académico interdisciplinar de
investigagdo a respeito do fendmeno social da deficiéncia a partir do uso de
metodologias e ferramentas analiticas das teorias sociais (CARNIEL; MELLO 2020).
Nos ultimos dois anos, registramos o surgimento da importancia da articulagéo entre
os estudos sobre deficiéncia e o fenbmeno empirico da Covid-19, com pesquisas e
publicacbes sobre o cotidiano e a vida das pessoas com deficiéncia durante a

pandemia do coronavirus.

17 Jacobus tenBroek: The right to live in the world: the diable in the law of the torts. 54 California Law
Review, 841,1966, p.918. Acesso em: 23 abr. 2022.
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Os estudos sobre o tema estdo, aos poucos, sendo produzidos e
publicados em periddicos cientificos. Com a deflagracdo da pandemia da Covid-19,
vimo-nos afundados numa crise quanto ao atendimento a saude pelo Brasil e um
avassalador aumento de hospitalizacdo. Ainda que néo tivéssemos como mensurar a
dimensdo do coronavirus em nossas vidas, o momento despertou em nés a
necessidade de discutir sobre a prioridade nos servicos e equipamentos de saude,
bem como de medidas de prevencéo e cuidado, principalmente, pensar nos impactos
do distanciamento social. E unanimidade na literatura revisada que, num contexto de
emergéncia em saude publica, as pessoas com deficiéncia estdo mais vulneraveis e
sofrem mais discriminagcéo no que diz respeito a triagem de atendimento e a falta de
informagdes. Exemplo disso exposto no artigo “Deficiéncias e adoecimento cronico:

atualizacbes trazidas pelo coronavirus” de Ferreira e Lopes (2020, p. 662):

O Ministério da Saude lancou, em marc¢o, o aplicativo Coronavirus-SUS,
visando a difusdo de informag8es sobre a epidemia. Rapidamente, pessoas
cegas e que utilizam ferramentas de leitura de tela no celular reportaram que
o0 aplicativo era inacessivel. Essa experiéncia, contudo, ndo esté isolada, ou
é “excepcional’. Se, por um lado, ferramentas digitais prometem um futuro de
plenos acessos, 0 presente é evidentemente clivado por desigualdades. Ao
fazer um aplicativo cuja interface impede a interag&o por pessoas que usam
o leitor de tela, o recado é nitido: ndo sdo suas vidas que se pretende
preservar.

No estado do Espirito Santo, ha relatos de familias que foram ao hospital,
fizeram teste para Covid-19, positivaram, mas voltaram para casa sem outros exames.
O quadro se agravou e a morte chegou. Muitas deficiéncias acarretam o
comprometimento dos pulmbées. Com o0 contagio pela Covid-19, esse
comprometimento se agrava. Logo, espera-se que, além do teste, exames de imagens
sejam feitos antes da possivel volta para casa.

Durante os periodos criticos da pandemia, ndo havia acompanhante na
Unidade de Terapia Intensiva (UTI) nos hospitais da grande Vitoria-ES. Pessoas surdas
internadas sem acompanhante e sem intérprete morreram. Tetraplégicos, sem seus
cuidadores, internados na UTI morreram. Pessoas com sindrome de Down, sem
acompanhante, internados na UTI também morreram. Essa discrepancia no tratamento
entre as pessoas nos deixa muito longe do campo de visdo que humaniza e equipara.

A fala de um médico chefe de UTI, Carlos Madeiro (2020), em uma
reportagem analisada, traduz o sentimento de impoténcia diante do desconhecido, e
estampa uma expressao que foi recorrente no debate publico sobre o assunto,
justificando a necessidade de estabelecimento dos tais critérios “éticos e técnicos”

para definir as vidas que teriam prioridade e aquelas que contariam menos na fila de
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espera por um leito na UTI. “E uma verdadeira escolha de Sofia para decidir quem vai
ou nao” (VON DER WEID, 2020).

E a consciéncia da vulnerabilidade que possibilita a sensibilidade, afinal,
somos todos vulneraveis, mesmo que ndo da mesma forma ou com 0 mesmo grau,
inclusive diante dos riscos a saude (BLANC; LAUGIER; MOLINIER, 2020).
Historicamente estigmatizadas nas a¢des publicas, as pessoas com deficiéncia sédo
excluidas das tomadas de decisdo na assisténcia em saude, tornando-as mais
suscetiveis ao contagio, e a situacdo que ainda vivemos € a desprotecdo. Essa
(in)visibilidade agrava a vulnerabilidade e as desigualdades e produz sociedades
inacessiveis. As barreiras experienciadas aumentam a desvantagem nas redes de
saude, na educacéo, na participacdo econémica, na pobreza.

De forma muito potente, os artigos mostraram que a pandemia da Covid-
19 descortinou os desafios em relacdo a atencdo em saulde e protecdo social das
pessoas com deficiéncia. O confinamento imposto pelo coronavirus intensificou a
invisibilizacdo de 46 milhdes de brasileiros com algum tipo de deficiéncia que, ao longo
do tempo, j& lidam com barreiras de acesso em suas rotinas de necessidade de
cuidados em diversos aspectos, neste caso, especialmente, a saude. Por isso a OMS
reconheceu esse publico como de risco para a Covid-19 e recomendou acfes
especificas de prevencéo e protecao social dos governos e profissionais de saude.

Entretanto, entendemos que as conquistas por espaco na sociedade
brasileira, nos ultimos tempos, foram grandes. Foi possivel notar uma ampla literatura
académica como, por exemplo, na educacéo, psicologia, trabalho e saude, que se
configuram como éareas tradicionais do conhecimento. Contudo, as pessoas com
deficiéncia pouco interesse despertam nos historiadores e se encontram a margem
das pesquisas sociolégicas sobre os movimentos sociais no Brasil. Cabe ressaltar
que, desde o final da década de 1970, as pessoas com deficiéncia jA empreendem
intensa luta por equidade, direitos humanos e cidadania.

Logo, a histéria nos mostra que as pessoas com deficiéncia ndo sao apenas
receptoras passivas dos valores culturais. Ocorre uma negociacdo onde ha um poder
opressivo normativo de controle social e um contrapoder que sdo as resisténcias a esse
poder. Como afirma Foucault (2021, p. 29): “Mas, a partir do momento em que o poder
produziu este efeito, como consequéncia direta de suas conquistas, emerge
inevitavelmente a reivindicagcéo de seu préprio corpo contra o poder [...]. E, assim, o que

tornava forte o poder passa a ser aquilo por que ele € atacado [...]".
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Conguanto, um dos efeitos sociais ligados a pandemia, que colocou esse
publico em situacdo de maior vulnerabilidade, foi o agravamento de perdas
econdbmicas e auséncia de mecanismos de protecédo, pois ter alguma deficiéncia
aumenta a probabilidade de maior custo de vida, desemprego e menor escolaridade,
além de dificultar o acesso a saude, levando as pessoas a vivenciarem mais situacoes
de pobreza. Devemos lembrar ainda que, segundo estimativas da OMS (2011), 80%
das pessoas com deficiéncia vivem nos paises em desenvolvimento e ha uma
correlacao estreita entre deficiéncia e pobreza no Brasil (FRANCA, 2014), o que torna
esse grupo duplamente vulneravel quando se trata dos cuidados relativos a satude no
contexto da pandemia (VON DER WEID, 2020). Esses fatores podem levar as
pessoas com deficiéncia a terem quatro vezes mais chances de adoecer na pandemia
(SALDANHA et al., 2021).

Desenvolver nossas vidas cotidianas significa dar conta das consequéncias
dos vazios afetivos e da falta de prioridades com que fomos e ainda somos tratados
atualmente no Brasil. A ineficacia das politicas e acbes publicas reveladas pelo
coronavirus ainda se perpetuam e dao forca a esse apagamento.

A adocdo de medidas de prevencao e controle foi feita de maneira muito
pontual, por movimentos de pessoas com deficiéncia, instituicées, faculdades e alguns
pesquisadores que apontaram caminhos. As pessoas com deficiéncia apresentam um
risco maior de contrair Covid-19 devido a fatores como barreiras a implementacao de
algumas medidas basicas de higiene; dificuldade no acesso a direitos basicos como
agua, moradia, alimentacdo ou servicos de saude; e mais, dificuldades em manter o
distanciamento social, devido ao apoio adicional de que necessitam ou porgue estéo
institucionalizadas (SALDANHA et al., 2021).

Segue, agora, texto sobre a questdo do isolamento durante a pandemia

publicado em uma coluna do jornal A Gazetas.

Como é sair para vocé
N&o é novidade que, nesta pandemia, que ndo acaba ou que esta longe de
acabar, desenvolvi algumas listas e dicas sobre alguns assuntos. Alias, escrevi aqui
algumas delas. Mas 0 que eu nao imaginava era que, depois de um ano em

isolamento, fosse necessario reaprender a sair de casa.

18 REIS, Mariana. Como é sair para vocé: A Gazeta, Vitéria, 13 abr. 2021. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br//colunas/mariana-reis>. Acesso em: 24 abr. 2022.


https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/dez-dicas-para-qualquer-tempo-0820
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Desde que tudo isso comecou, a rotina se transformou em como cuidar do
essencial e manter a ordem da casa e da mente. Treinos, estudos, escritas, trabalho,
financas e servicos domésticos dao conta de deixar a vida aparentemente nos eixos.
E confesso que, quando falho ou me escapam as forgcas, a experiéncia dessa
pandemia se torna lancinante e exaustiva.

Quem me leva para a rua

Assuntos bancarios sdo um dos principais responsaveis pela minha
aventura extra casa; ainda hoje preciso assinar papéis que comprovem que eu Sou eu
de fato. Outra ousadia a que me dispus foi a visita a um clinico geral, com direito a
inUmeros exames. Voltei para a toca aliviada por saber que tudo estava em ordem —
sorte ainda ndo terem inventado raio-x para pensamentos. Para esses pseudo
passeios, conto com uma carruagem chamada taxi acessivel onde vamos eu e minha
cadeira, sem que haja necessidade de desmonta-la. Menos méaos, menos toques,
mais seguranca. D& para dizer que é quase divertido.

Quase porque a ideia de sair precisa vir acompanhada de um amplo
planejamento — algo tdo banal quanto ir ao mercado hoje se tornou um risco a vida.
N&o sO porque existe um virus mortal a solta, em que mascara ultra filtrante ou duas
mascaras, alcool, protecdo ocular, ndo colocar a médo no rosto ou cabelo, manter
distancia, sdo itens essenciais para manter a vida e que jamais podem ser esquecidos;
mas também porque o Brasil inteiro parece desabar em nossas cabecas, com ataques
aos direitos, negacionismo da crise humanista e falta de afetos. Reaprender a ir para
rua virou um exercicio para mim.

Com mais de 353 mil brasileiros mortos pela covid-19, é sensato que
figuemos em casa, que aceitemos essa rotina das paredes dos (in)comodos que,
muitas vezes, nos sufocam, mas nédo nos mata. Pensar assim descomprime um pouco
a angustia e me encoraja a encarar a saida de vez em quando para aliviar (ou mesmo
para resolver problemas).

Ja ouviu falar em Sindrome da Cabana?

A minha falta de coragem para sair de casa ndo passa pela Sindrome da
Cabana, que estéa diretamente ligada a um grande periodo de isolamento social. Essa
sindrome, que tem caracteristicas especificas e precisa ser acompanhada por
profissionais, foi descrita nos anos de 1900 e diz respeito as pessoas que saiam para
cacar e ficavam por longos periodos em cabanas, quando voltavam para o convivio

social, muitas vezes, ndo conseguiam sair ou ter contatos com outros individuos.
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L& fora, pelas ruas e lugares, a pandemia dilacera e ganha todos os
espacos. O vento que entra dos vidros abertos do taxi, 0 céu azul, o trajeto que sempre
fiz, os barulhos dos carros e o mar, ndo amenizam a falta de pertencimento que o
virus me privou. O cinza que vejo pelos cantos em que circulo e respiro sdo parte
dessa clausura. E as muitas saudades que sinto dos amigos, do movimento, do antes
da pandemia e familia, ndo dao conta de suportar o presente. A pandemia revelou
muito 0 que penso: € como se um mundo novo existisse fora do meu. Experimentar
esse mundo faz parte do reaprender a sair. Tarefa que ndo tenho pressa em fazer.

Ainda que ela persista, um dia vai passar, mas vai passar por conta propria.
Somos frageis e precisamos cuidar da nossa solidao, esvaziar as gavetas e fortalecer
nossos vinculos, nos humanizar. Por isso, para me recolocar nos trilhos e me manter
imune, ainda prefiro o siléncio do isolamento, o sol na varanda, o barulho distante dos
carros, as subidas e descidas até a portaria, a protecdo. Nao ha atalhos no percurso
da vida. Reaprender a sair € liberdade em ebulicdo. Ndo me apresso.

Foi possivel identificar na pratica, também, durante a pandemia e nos
estudos das producdes publicadas, a fragilidade da implementacdo das diretrizes de
um dos maiores documentos legais que temos: a Convencao da ONU sobre os direitos
das pessoas com deficiéncia. Embora muitos paises a tenham ratificado, diante da
emergéncia pandémica, percebeu-se a dificuldade de incorporar as necessidades
desse grupo a uma crise em saude publica.

Trabalhos, como os de Ferreira e Lopes (2020), indicam caminhos para a
compreensao das experiéncias e subjetividades das pessoas com deficiéncia na
pandemia e como se produzem, a partir dessa “guerra”, cidadaos e cidadas. E
chamam a atencao para o que estd em jogo: a doenca ou o doente? E sobre o quanto
as dimensdes da deficiéncia e da politica sdo negligenciadas no debate e nas formas
de combate ao coronavirus. De acordo com 0s autores:

Se o capacitismo tem sido experimentado em escala nacional, e por corpos
ndo literalmente j& marcados por deficiéncia, deixemos efetivamente de lado
a “compaixao” cinica que tem historicamente marcado esse debate e a vida
de muitas pessoas com deficiéncia. Neste momento, precisamos de politicas
de justica, e ndo de mais desigualdades (FERREIRA; LOPES, 2020, p. 666).

Frente a pandemia do coronavirus, a auséncia de praticas e programas que
trabalhem a partir das dinamicas associadas as vidas das pessoas com deficiéncia
implica uma dramatica exposi¢cdo a morte, mesmo que de modo indireto (SCHUCH,;
SARETTA, 2020).

Para falar de vida e humanidade da pessoa com deficiéncia e sua
i(n)visibilidade na pandemia, trazemos mais uma vez, Schuch e Saretta (2020) para

falar sobre a eugenia moderna ordinaria em Unidade de Tratamento Intensivo ou a
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desconsideracao (in)visivel das praticas de cuidados da vida cotidiana das pessoas
com deficiéncia, que equivale a politica de morte.

Essa politica de morte interdita futuros, mas ndo apenas aqueles das
pessoas com deficiéncia; confisca também os futuros que apostem na variedade e na
diversidade humana. Mais do que nunca, a epidemia do coronavirus é uma
oportunidade de reafirmar nossas escolhas; ndo aquelas que privilegiam a eficiéncia
sobre a equidade, mas aquelas que privilegiam os futuros da equidade, da nao
discriminagéo e do valor de todas as pessoas (SCHUCH; SARETTA, 2020).

3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Esta dissertacdo representa um estudo sobre as vivéncias das pessoas
com deficiéncia durante a pandemia na cidade de Vitoria-ES. A revisao bibliografica
foi realizada na base de dados da Scientific Electronic Library Online (Scielo), no
periodo de 2020 e 2022, com o objetivo de identificar e analisar dissertacfes e teses
sobre os temas “pessoas com deficiéncia” e “Covid-19” a fim de compreender como
estd a relacdo entre a inclusdo das pessoas com deficiéncia e suas familias nas
medidas de cuidados, condicfes de vida e salde, e prevencdo da doenca. Foram
selecionados, para essa revisao, estudos e documentos que abordassem a situacao
das pessoas com deficiéncia no contexto da pandemia da Covid-19. Para o
desenvolvimento desta pesquisa, foram seguidas as etapas metodolégicas
constituidas desde o estabelecimento dos critérios de inclusdo e exclusdo nas
discussdes das acdes, selecdo da amostra, definicdo das informacgdes extraidas dos
estudos selecionados, organizacao e apresentacao dos estudos em formato de texto,
analise, levantamento bibliografico e discusséo dos resultados.

Em func@o da pandemia da Covid-19, estudos ja apontavam os desafios
em relacdo ao atendimento de pessoas com deficiéncia, bem como ao agravamento
da contaminacdo em pessoas com deficiéncias severas (MACIEL et al. 2020).
Enquanto as pesquisas ja existentes sobre o tema tendem a abordar o campo das
politicas publicas, nesta pesquisa, o foco recai sobre a experiéncia vivenciada pelas

pessoas com deficiéncia durante a pandemia.
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O estudo, assim, tem uma abordagem qualitativa, utilizando trés técnicas
principais de coletas de dados: pesquisa documental, entrevistas semiestruturadas e
observacao participante. Em um primeiro momento, para identificar o panorama das
condi¢cdes enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia de Vitoria-ES durante a
pandemia da Covid-19, foram mapeados os dados oficiais (principalmente os do
“Painel Covid”), projetos de lei, agdes e politicas de enfrentamento a pandemia na
cidade. Diante do cenario atual, vislumbrando entender os impactos dos processos de
(in)visibilizacdo sobre as formas como as pessoas com deficiéncia vivenciam a
pandemia, dispomos de informag¢des no “Painel Covid” da Secretaria Estadual de
Saude da cidade de Vitéria, como dispositivo para pensar na (in)visibilidade como
condicdo de acessos a informacao e espacos.

Em um segundo momento, para compreender a experiéncia vivenciada
pelas pessoas com deficiéncia durante a pandemia da Covid-19 em Vitéria-ES, foram
entrevistadasl13 (treze) pessoas, entre elas, 7 (sete) do sexo feminino e 6 (seis) do
sexo masculino. Os entrevistados tinham diferentes tipos de deficiéncias, como:
paraplegia por traumatismo raquimedular, mielomeningocele, paralisia cerebral,
sindrome de down, hemiplegia, deficiéncia intelectual, surdez oralizada, baixa viséo,
cegueira e tetraplegia. A maioria deles foi composta por atletas paralimpicos. Também
foram entrevistados profissionais liberais, um aposentado, um funcionario publico e
um empreendedor. Entre os participantes, 4 (quatro) ndo tiveram a Covid-19 e 9 (nove)
foram contaminados pelo virus até a data da entrevista. Quando questionados sobre
a cor da pele, 10 (dez) apontavam ser de cor preta, 3 (trés), branca. Os 13 (treze)
participantes sdo moradores de Vitoria.

Todos os participantes entrevistados declaram idades entre 19 e 82 anos,
com média de 31 anos. 7 (sete) mulheres eram solteiras, 2 (duas) declaram ser maes
e estavam separadas. 4 (quatro) homens eram casados e com filhos e 2 (dois) eram
solteiros. Sobre a escolaridade, 6 (seis) tinham curso superior completo, 5 (cinco)
concluiram o ensino médio, 1 (um) ndo completou o ensino médio e 1 (um) nao
completou o ensino fundamental. Entre os participantes, predominou a deficiéncia
fisica, com 7 (sete) cadeirantes, 2 (dois) com deficiéncia visual, 1 (um) com deficiéncia
auditiva, 1 (um) com deficiéncia intelectual, 1 (um) com sindrome de down e 1 (um)
com mobilidade reduzida com uso de bengalas. A renda per capita das familias é
predominantemente um salario-minimo: 5 (cinco) atletas paralimpicos recebem o
bolsa atleta e outros patrocinios, 4 (quatro) trabalham com vinculos formais, 4 (quatro)

recebem de programas financiados pelo governo federal.
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Todas as 13 (treze) entrevistas foram feitas pessoalmente, utilizando um
roteiro semiestruturado com 7 (sete)® perguntas e um gravador de voz. O objetivo era
acessar informacdes por meio da reconstrucdo das trajetérias das experiéncias

individuais, por meio dos seus relatos.

A coleta de narrativas dos membros da vida social sobre suas proprias
experiéncias foi utilizada pela Escola de Chicago e retomada nos anos 1960,
especialmente na Franca e na Inglaterra, como meio de resgatar o ponto de
vista dos agentes sociais, especialmente dos “silenciados”, aqueles no polo
subordinado dos sistemas de dominacdo. As entrevistas, antes ja usadas,
proliferaram a partir de entdo, com objetivo de recolher valores, opinides,
sentimentos e experiéncias, maneiras de entender a interpretacdo que
produziam de sua prépria situacao (ALONSO, 2016, p.12).

Foucault, no curso de 1981, “Subjetividade e verdade”, fala sobre o sentido
da relacdo com nés mesmos. Ele nos diz que néo se trata apenas da relagéo “[...] que
temos com a nossa prépria individualidade, mas a que temos com 0s outros, na
medida em que também sdo nés mesmos” (FOUCAULT, 2016, p. 13). Somos
constituidos das experiéncias que trocamos com o0 outros. Assim de se deram as
entrevistas de campo.

Nessa parte do estudo sobre as experiéncias das pessoas com deficiéncia
durante a pandemia, as reflexdes questionam como s&o entendidas as diferencas,
especialmente a forma como é articulada ou especificada no cotidiano, a tensao entre

0 gque € prescrito como normal e o que é vivido pelo sujeito.

Aceitar os pensamentos multiplos e a subjetividade cada discurso contribui
para a construcdo do objeto, uma vez que cada entrevista possibilita ao
pesquisador reviver, com nova versao, 0s acontecimentos. As entrevistas
contribuem para a construcdo do discurso coletivo, da unido entre o prisma
do pesquisador com o de cada envolvido (KOCK; GODOI; LENZI, 2012, p.
97).

O roteiro das perguntas foi elaborado seguindo uma sequéncia que permitia
a entrevistadora conduzir o estudo preservando a ideia e a fluidez de uma “conversa”.
A partir das respostas dos participantes, foi realizada uma analise de conteudo,
categorizando as falas nos temas mais recorrentes, por ser muito didatico e facilitar a
sequéncia de tarefas e atividades a serem seguidas para fazer a analise dos dados
qualitativos (BARDIN, 2011, p. 15).

Cabe mencionar que o grupo nao poupou esforcos para falar sobre um
momento tdo desconhecido quanto dificil, pelo qual todos nds passamos. A escuta
gue empregamos para absorver os dados que pudessem expor as experiéncias
subjetivas delas foi recebida por uma introspecc¢do, que pensamos ser necessaria

para compor a escrita.

19 O roteiro de entrevistas consta no Apéndice deste trabalho.
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Como uma pessoa com deficiéncia, nem sempre estive somente do lado da
pesquisadora, em muitos momentos também me via como pesquisada. SO
tenho a agradecer tamanha solidariedade, compaix&o e responsabilidade por
cada resposta. Acredito que, no minimo, virdo muitas transformacdes,
reconhecimento e luz para o reconhecimento ontolégico desses (que como
eu), quase sempre, foram apagados para uma vida coletiva e plural.

Quanto a observacdo participante, depois de 8 anos como articulista dos
Jornais A Tribuna e A Gazeta, recebi muitos e-mails de leitores colaborando
com os temas e debates; e muitas abordagens pelas ruas para falar da coluna
da semana. Juntei noticias, fatos e acasos, pensamentos e opinides, e
arrisquei dar a eles uma coeréncia. Abordei diversos assuntos que me
forgaram a desenvolver o pensamento — me expondo — para além do nivel de
um juizo de valor, ou seja, explicar o0 meu ponto de vista sobre tal tema foi,
antes de tudo, compreendé-lo.

Falar da invisibilidade das pessoas com deficiéncia em relacdo as acoes
publicas durante a pandemia tem sido alvo para algumas colunas no jornal.
Sou colunista e toda terca-feira, uso o espaco do Jornal A Gazeta-ES para
falar de um tema muito presente na vida de todos nés: acessibilidade — o
primeiro e Unico jornal do ES a abordar o assunto. Foi entdo que me lancei
nessa empreitada como pesquisadora com todas as possibilidades que esse
espaco — a coluna e a vida — me apresentam, sempre guiada pelo desejo de
ampliar o foco para as diferengas e conhecer o outro, respeitando seus muitos
e diversos processos de pensar o0 mundo.

Durante a escrita, ho periodo severo de restricdo social e isolamento, minhas
colunas tinham objetivo de organizar e informar as etapas vivenciadas pelas
pessoas com deficiéncia, isso porque ja identificava uma (in)visibilidade que
se apresentava em poténcia maxima. Escrever foi uma préatica importante
para desaguar, refazer conceitos e me descobrir por novos caminhos. Minha
coluna semanal no jornal permitiu escrever tdo logo os acontecimentos se
davam, e, em outras vezes, a escrita era também uma convocacao para
questionar a passividade com que aceitavamos a situagao?°.

Vejamos o que Foucault (1995, p. 55) nos diz sobre o investigador em sua

obra “Uma Trajetdria Filoséfica™ “O investigador ndo € mais o espectador desligado

dos monumentos discursivos mudos. Ele compreende e tematiza o fato de que ele

mesmo, como qualquer outro investigador, esta envolvido nas praticas sociais que

analisa e é, em parte, por elas produzido”. O autor citado introduz a genealogia como

método de diagnosticar e compreender o significado das préaticas sociais a partir do

seu proprio interior.

Assim, articulei o conteddo das entrevistas realizadas com as minhas
colunas, de modo que elas s&o instrumentos que compdem essa dissertacao
como uma forma de expor a minha experiencia subjetiva ao longo da
pandemia. Para tanto, na situagdo de pesquisadora “cadeirante”, relacionarei
as minhas vivéncias e meu percurso com a literatura sobre (in)visibilizacéo,
considerando minha participagdo em movimentos de pessoas com
deficiéncia, debates, reunides institucionais e participagéo politica.

Em 2020, durante a fase critica da pandemia, as dividas me empurraram em
direcdo as experiéncias vitais de todos os dias, me via em casa presa, mas
com os pensamentos soltos pelo mundo em busca de agdo. As duavidas
também me obrigaram a encarar as surpresas pelo caminho, me fizeram
acreditar que tudo isso vai passar, ainda que demore. Inquieta quanto a luta
pela existéncia, continuei o percurso nem sempre com harmonia, mas
resistindo aos descompassos. E recusar desafios propostos pela vida nunca
foi comigo. Entdo, tratei de aceita-los como licdo para o meu crescimento,

20 Observacao da autora desta dissertagdo, Mariana Barbosa.
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entendendo que sou uma pessoa diferente a cada minuto e que a construcao
e evolucdo do meu carater é constante?,

Como nos indicou Foucault (1994), existem momentos na vida em que a

questdo de saber se podemos pensar diferentemente do que pensamos e perceber

diferentemente do que vemos € indispensavel para continuarmos a existir-resistir.

“O lugar social ndo determina uma consciéncia discursiva sobre esse lugar.

Porém, o lugar que ocupamos socialmente nos faz ter experiéncias distintas e outras

perspectivas”. A frase de Djamila Ribeiro (2017, p. 33), fildsofa, feminista negra e

escritora, faz parte do seu livio O que € lugar de fala? Nele, ela apresenta um

panorama historico sobre as vozes que foram historicamente interrompidas. A partir

disso, € possivel questionar: quem tem mais chances de falar (e ser ouvido) na

sociedade?

O tempo nao para. Esculpir minha histéria durante esse tempo de pandemia
foi entender as quedas, a escuriddo e o fundo do pocgo. Foi, acima de tudo,
lidar com a perda do outro. Também foi ndo abandonar a busca pelo sonho,
por aquilo que tanto se deseja — a pesquisa. Viver como se fosse morrer
amanha parece ter tomado conta das minhas atitudes nesse mosaico que
entendi ser a vida??.

A cidade de Vitoria, pandemia e pessoas com deficiéncia sdo cenarios para

movimentar o pensamento no sentido de estreitar os caminhos que nos levam a

compreensao das barreiras e impactos causados na pandemia.

Vivenciar, experienciar, provocar movimentos que interrelacionem a
invisibilidade e mudanca de olhar pela trajetéria de vida das pessoas com
deficiéncia acende o pensamento acerca da minha prépria caminhada e
formacdo. Compreender por que as pessoas com deficiéncia na cidade de
Vitéria-ES “ndo contam” na pandemia é sentir “na pele” os movimentos
tecidos na sociedade em direcdo a um ensurdecimento capaz de transformar
guarenta e seis milhdes de pessoas com deficiéncia em sociedade (quase)
invisiveis (IBGE, 2010).

21 |dem.

22 Observacao da autora desta dissertagdo, Mariana Barbosa.
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4. COVID-19: A ONDA INVISIVEL DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

A crise global da Covid-19 aprofundou desigualdades ja existentes,
expondo a extensdo da exclusédo e destacando que o trabalho da inclusédo € urgente.
De acordo com ONU (2020), um bilhdo de pessoas com deficiéncia no mundo
representam um dos grupos mais excluidos em nossa sociedade e estdo entre 0s
mais atingidos em termos de mortes.

Mesmo em circunstancias normais, as pessoas com deficiéncia sdo menos
propensas a ter acesso aos servicos de saude, cuidados, educacdo, emprego e
participar plenamente da sociedade. Além disso, sdo mais suscetiveis a viver em
situacdo de pobreza e experimentam taxas mais altas de violéncia, negligéncia e
abusos, estdo entre os mais marginalizados em qualquer comunidade afetada pela
pandemia.

A Covid-19 agravou ainda mais essa situagdo, afetando

desproporcionalmente as pessoas com deficiéncia, direta e indiretamente.

Acredita-se que as pessoas com deficiéncia (PcD) estdo entre os coletivos
mais afetados pela Covid-19. Pouco se sabe sobre as consequéncias e as
respostas dadas para esse grupo populacional. O histérico de discriminacgéo,
as diferentes formas de reconhecer e registrar a deficiéncia, a lacuna de
informacdes confidveis em bancos oficiais de dados, a falta de politicas
publicas e a auséncia de espacos efetivos de participacdo podem auxiliar na
compreensdo da invisibilidade sistemética das PcD revelada pela crise do
coronavirus (PEREIRA et al., 2021).



56

Logo que a pandemia foi decretada, o Secretario Geral da Organizagdo das
Nacdes Unidas (ONU), Antonio Guterres, em 06/05/2020, segundo Cheluje (2021),
reconhece a vulnerabilidade das pessoas com deficiéncia na pandemia e langa
recomendacdes para resposta inclusiva ao Covid-19 para pessoa com deficiéncia,
além de reconhecer a importancia de envolver esse publico em todas as acoes
politicas. Isso acontece aproximadamente trés meses ap0s ser considerada
emergéncia em saude publica e dois apds ser declarada pandemia. Porém, pensar
em estratégias especificas para evitar a morte nunca fez parte de qualquer projeto de
Governo, nem Federal, Estadual ou Municipal, uma vez que os mecanismos de
controle social como, por exemplo, os Conselhos de Direitos da Pessoa com
deficiéncia, estavam desarticulados. Sem nenhum espaco para debater ou encontrar
possibilidades para minimizar os riscos e, tampouco, para receber as demais
demandas dessa populacao, o indice de letalidade subia de forma alarmante. Foi,
nesse periodo critico da pandemia, que perdemos, para o virus da Covid-19, o
Presidente do Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Comped)
e candidato a vice-prefeito. Ele tinha deficiéncia visual.

Foi em funcdo de muitos debates e embates de pessoas, pesquisadores,
movimentos e instituicdes que a Cidade de Vitéria se estabelece como primeira capital
brasileira a incluir os dados das Pessoas com Deficiéncia (PcD) no painel da Covid-
19, por meio da lei 11.130, de 27 de maio de 2020, de autoria da Deputada Estadual
Raquel Lessa, que incluiu as pessoas com deficiéncia no grupo prioritario: “Art. 1°
Ficam incluidas no grupo prioritario de atendimento, em razao da pandemia do Covid-
19 (Coronavirus), as pessoas com deficiéncia, em cumprimento a Lei Brasileira de
Inclusdo — Lei n° 13.146, de 06 de julho de 2015, no ambito do Estado do Espirito
Santo” (ESPIRITO SANTO, 2020a). As instituicdes e 0 movimento das pessoas com
deficiéncia, durante todo o debate e articulacédo para a inclusdo das PcD no painel de
informacBes sobre a Covid-19, defenderam que a pandemia exige dos o6rgaos
publicos, particularmente do governo federal e demais entes federados, a adoc¢éo de
medidas emergenciais de protec¢do a populacao brasileira.

No entanto, as lacunas para registrar as informacdes sobre o cidaddo com
deficiéncia e suas especificidades permanecem abertas e escancaram a auséncia de
politicas publicas capazes de auxiliarem na solugdo e compreenséo da invisibilidade.

Como afirma Brighenti (2007, p. 328), a visdo € uma sensacao de poder,

ou melhor, uma sensacédo que confere uma sensacéo de poder. Tudo 0 que vejo esta,
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pelo menos potencialmente, ao alcance do eu posso. O que ndo se vé, nao é
tematizado como objeto no dominio de acéo.

E importante ressaltar aqui que, mesmo ndo sendo o intuito desta
dissertacdo se fazer um debate focado nas politicas publicas, elas sédo vetores
potentes de afirmacéo de encontros com a subjetividade, das formas de vida e como
existir no mundo. Procuramos entrelacar situacdes advindas de experiencias vividas
como dispositivo para lancar luz sobre o que ndo se percebe como sujeitos do poder
sobre os corpos e da (in)visibilidade, promovendo novos olhares, por novos
caminhos.

Desde que passamos a acompanhar a inclusdo dos dados no painel da
Covid-19, foi possivel perceber o quanto a pandemia escancarou a desigualdade e a
falta de prioridade em relagé@o as politicas publicas voltadas para as pessoas com
deficiéncia. Na&o foi tarefa facil encarar os dias e as noites com naturalidade, pois o
namero de Obitos de pessoas com deficiéncia em relacdo as que nao tém sempre foi
muito alto.

Ainda em 2022, ao compararmos 0os dados no painel, podemos observar
que o grau de letalidade das pessoas sem deficiéncia na cidade de Vitéria — ES € de
1,9%, enquanto a letalidade das pessoas com deficiéncia é de 5,7%, representando
454 mortos pela Covid-19.2 E possivel fazer um comparativo por meio de outros
dados apresentados no painel Covid-19, como, por exemplo, sexo, faixa etéria,
raga/cor, escolaridade, municipio, viagem Brasil, internacdo, bem como dos sintomas:
tosse, cefaleia, febre, coriza, dor de garganta, dificuldade respiratéria e diarreia. No
entanto, o tipo de deficiéncia ndo € apresentado no painel como informacéo.

O panorama se mostra duro e complexo e exige um olhar mais humano e
técnico do que achavamos que teriamos |4 no comeco da pandemia. Uma parte
consideravel desse grupo de pessoas é reconhecida pelo risco relevante para o
desenvolvimento da forma mais grave da Covid-19, seja pelas comorbidades
presentes entre elas, seja pelas peculiaridades de sua rotina de vida, como a
necessidade da presenca de um cuidador e os impactos da doenca sobre suas

estruturas de apoio — familia, amigos e servigos a que costumam recorrer2,

23 Confira nota de rodapé n. 6.

24 Confira: WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Guidance note on disability and emergency
risk management for health. Geneva: World Health Organization, 2013 [cited 2020 oct 06].
Disponivel em:
<https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/90369/9789241506243_eng.pdf;jsessionid=7CDDA
BBCD82BEA84BE53058DCF153EDO?sequence=1>. Acesso em: 16 abr. 2022.



58

De acordo com o trabalho desenvolvido pela pesquisadora da Ufes, Ethel
Maciel (2020), algumas situacdes favorecem o alto indice de contagio e mortalidade
desse grupo como, por exemplo, 0 apagamento e a invisibilidade na falta de dados e
indicadores nacionais, condi¢des e fatores de riscos elevados de contagio, taxa de
Obitos elevada no ES, ampliagdo do isolamento social ja vivenciado pela excluséo,
dificuldade de fazer isolamento social e atender as regras de higiene, discriminacao e
preconceito em funcdo da necessidade de maior contato, agravamento das
desigualdades sociais, falta de acompanhante nos hospitais, poucas orientacoes
acessiveis e em linguagem clara e especificas e falta de politicas publicas
direcionadas em diversas areas (intersetoriais).

Essas questbfes: desigualdades sociais, discriminacdo, preconceito etc.

foram problematizadas em um texto publicado no jornal A Gazeta.

Dainvisibilidade a falta de politicas publicas

Falar da invisibilidade das pessoas com deficiéncia em relacdo as acfes
publicas durante a pandemia tem sido alvo para algumas de minhas colunas no jornal
A gazeta. Por isso, hoje trago, mais uma vez, dados que mostram que a COVID 19
ainda ndo acabou e isso € preocupante.

Desde que a pandemia foi deflagrada, o grau de letalidade entre as
pessoas com deficiéncia foi, de longe, muito maior. E ainda hoje, depois de quase dois
anos, esse numero assusta. Enquanto a populacao geral é de 2,1%, as pessoas com
deficiéncia estdo em 5,2%. Ou seja, quatrocentos e quarenta e trés mortos no nosso
Estado. O silencio ecoa e a inercia se agiganta.

Reconhecer que a pandemia afetou a todos nds, de diferentes maneiras, é
fato. Mas compreender que as pessoas com deficiéncia foram, de longe, as mais
afetadas, ainda € um esforco que precisamos fazer para ndo continuar morrendo pela
asfixia. De dentro e de fora.

O painel Covid-19 do Espirito Santo foi o primeiro (com muita luta, e talvez
0 Unico) a incluir os dados da pessoa com deficiéncia. Porém, as lacunas para registrar
as informac6es sobre o cidaddo com deficiéncia e suas especificidades permanecem
abertas e escancaram a auséncia de politicas publicas capazes de auxiliar na solugéo

e compreensao da invisibilidade.

25 REIS, Mariana. Da invisibilidade a falta de politicas publicas. A Gazeta, Vitéria, 13 abr. 2021.
Disponivel em:  <https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/da-invisibilidade-a-falta-de-
politicas-publicas-1020>. Acesso em: 24 abr. 2022.
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Sabemos que muitas pessoas com deficiéncia ainda ndo se vacinaram e a
falta de acesso, tanto arquitetdnico e de informacao, pode explicar este alto grau de
letalidade.

Logo que a pandemia foi decretada, o Secretario Geral da ONU, Antonio
Guterres, reconheceu a importancia de envolver este publico em todas as acdes
politicas. Mas pensar em estratégias especificas para evitar a morte nunca fez parte
de qualquer projeto de Governo.

Com muito custo, conseguimos nos incluir no programa de vacinagao. Foi
um avango e um respiro na esperancga para encarar o que ainda nos demanda cautela.
Desenvolver nossas vidas cotidianas significa dar conta das consequéncias dos
vazios afetivos e da falta de prioridades com que fomos e ainda somos tratados
atualmente no Brasil. A ineficacia das politicas e acfes publicas reveladas pelo
Corona Virus ainda se perpetuam e dao forca a esse apagamento.

Adocéo de medidas de prevencéao e controle foram feitas de maneira muito
pontual, por movimentos, faculdades e alguns pesquisadores que apontaram
caminhos, mas que continuamos em queda livre. Nao houve, sequer, uma pesquisa
nem qualitativa e muito menos quantitativas envolvendo as proprias pessoas com
deficiéncia. Sem nos colocar no processo, fica dificil produzir dados e avancar na
equiparacao de oportunidades. Sem a nossa participacdo, € impossivel ter respostas,
e as medidas para diminuir o contagio ou evitar o agravamento, ndo sdo tomadas.

A pandemia colocou todos nds na beira do abismo, pular era a Gnica opgao.
Muitos pularam e se salvaram, outros tinham paraquedas, outros amortecedores, mas
as pessoas com deficiéncia, além de serem empurradas na escuridao, cairam sem
protecdo. Muitas ainda continuam despencando.

O panorama é duro e complexo, exige um olhar bem mais humano do que
achavamos que teriamos |l& no comec¢o da pandemia. Estamos longe de ter
profissionais da area da saude que saibam sobre as peculiaridades das deficiéncias
guando elas batem a porta da UTI de um hospital por contaminacao.

As barreiras sociais que enfrentamos ndo nos ddo nenhuma opc¢ao, senao
encarar, com coragem, tamanho despreparo. Posso listar algumas como: na saude,
educacao, transporte, na autonomia, econdémicas, acesso a bens e servicos, e
principalmente, a barreira atitudinal. Todas essas — que ndo precisam estar juntas,
mas quase sempre estdo — nos impedem de participar efetivamente da sociedade.

Um olhar ampliado, além de humano, para as politicas publicas nessa
pandemia e, depois dela, precisa ser direcionado a este grupo de pessoas que, no
Brasil, representa 24% da populacé&o. A invisibilidade histérica, a pobreza e a privagao
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de direitos comprovam a necessidade de agir frente aos impactos que, de uma forma
muito impiedosos, repercutiram nas vidas das pessoas com deficiéncia e de suas
familias.

Tem um colchdo elastico para amenizar a queda: Convengdo sobre o0s
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD). Ali estdo garantidos o direito a
informacé&o, saude, educacao é padréao basico de vida. E, com certeza, ao abrir esse
documento, poderemos encontrar maior equilibrio nos danos sofridos por este abismo

brutal.

4.1 PREPARANDO O CAMPO

A urgéncia da pandemia nos exigiu acdes inovadoras e tentativas
incansaveis de zerar a contaminacao. Se por um lado, avancados na identificacdo das
formas de contagio, por outro, estivemos em déficit no que diz respeito as orientacdes
que atendam as especificidades das pessoas com deficiéncia e seus familiares. Por
exemplo, quais séo as estratégias para a prevencao entre as pessoas com deficiéncia
visual ou cegas, uma vez que percebem o mundo pelo tato e pelo som?

Situacfes limites e condicbes de extrema vulnerabilidade colocam a
pessoa com deficiéncia, quanto as condi¢des individuais e sociais, em desvantagens
com relagdo aos servigos e cuidados. Essa invisibilidade, que se percebe historica,
produzida nas acdes das politicas publicas, acentuada pela pobreza e privacdes de
bens materiais e, principalmente, pela falta de acessibilidade, reforca a necessidade
de um olhar mais apurado, especialmente em tempos de pandemia da Covid-19.

Nas ciéncias sociais, quando se fala em minorias sociais, esta-se referindo
a um conceito relacionado a segmentos populacionais que, por suas diferencas
corporais, insercao histérica, no¢des de bem-viver, representacéo social e tratamento
desigual pela organizacdo da sociedade, elas sofrem opressdo que resulta em
excluséo e vulnerabilidade social (GOFFMAN, 2019).

Na linha de compreender as condicbes que geram e produzem a
(in)visibilizacdo das pessoas com deficiéncia em situacdes de catéstrofe, tomando
como exemplo a pandemia, faremos referéncia ao caso emblematico da morte do

Michel Hickson.
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Uma das questdes que mais emergiram nas entrevistas foi o sentimento de
medo decorrente do contexto da pandemia. O texto apresentado, a seguir, sobre esse

assunto, foi publicado em uma coluna do jornal A Gazetaz.

Qualidade de Vida ou Morte

Muitos de nés sempre ouvimos falar em qualidade de vida, ndo é? Pois
este conceito € tdo complexo quanto abrangente. Por isso escolhi a definicdo
estabelecida pela Organizagcdo Mundial da Saude (OMS) para tentar amenizar o
estrondo causado pelo médico que atendeu Michel Hickson, vitima da Covid-19, no
Texas, Estados Unidos.

Michel era um homem tetraplégico e pai de 5 filhos. Vivia numa clinica onde
recebia todos os cuidados para manter suas necessidades diarias.

A salde de Michel se agravou em decorréncia dos sintomas do coronavirus
e foi necessario um respirador para manté-lo vivo. Para surpresa da familia e do
mundo, o médico que tratava Michel resolveu interromper seu tratamento, alegando
gue nao haveria melhora em sua qualidade de vida devido a suas deficiéncias. A partir
daqui, fica dificil continuar esse texto porque, assim como Michel, também tenho uma
deficiéncia. Portanto, pela minha perspectiva, torna-se impossivel compreender que
um meédico, formado para salvar vidas, opte por descarta-la ao julgar pela sua régua
0 que é e 0 que nédo é qualidade na forma de viver.

Escrever é resistir

Encontro forcas porque € urgente rever conceitos e excluir julgamentos
somente e pelo nosso ponto de vista. Enfrento a dor que essa noticia me causou para
tentar conscientizar vocé que me |é por aqui.

Acredito que néo nos tornamos impotentes diante da morte, mas quando
temos uma arma apontada para nossa cabeca e quando estamos numa cama de
hospital. A impoténcia e a falta de dignidade, nas duas situacdes, tém a mesma
proporgao.

A OMS diz que qualidade de vida é “[...] a percep¢do que um individuo tem
sobre a sua posi¢éo na vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores nos
quais esta inserido, e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e

preocupacgées”.

%6 REIS, Mariana. Qualidade de vida ou morte. A Gazeta, Vitoria, 07 jul. 2020. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/qualidade-de-vida-ou-morte-0720>. Acesso em:
07 jun. 2022.
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A vida néo vale a pena?

Enquanto escrevo, vem a imagem da foto do Michel rodeado pelos filhos e
€ possivel ver o sorriso largo e sua percepcdo da realidade. Também é nitida a
coragem e entrega estampadas no rosto dele, como uma forma digna de encarar a
sua vida. Tinha felicidade por tras da dor.

Impossivel ndo pensar em outros tempos nao tdo longe assim, mas tempos
extremamente cruéis de exclusdo, em que matavam (como o médico fez com o
Michel) as pessoas com deficiéncia sob a justificativa de ndo serem Uteis para a
sociedade.

Um momento igualmente cruel se repete em pleno século XXI e diante de
uma crise mundial. E novamente as pessoas com deficiéncia — e também as pessoas
negras — estao na roleta dos que néo valem a pena.

E preciso se perguntar: até quando vamos nos deparar com tamanha
violéncia? Sera que ndo estamos usando a nossa voz o suficiente ainda? Ou sera que
estamos contribuindo para que situagcdes como a de Michel e de muitos outros
continuem a acontecer? O gque estamos deixando de fazer?

Toda vida importa

E nada adianta se mostrar indignado sem fazer certos guestionamentos.
Essa é uma luta minha, sua e de todos. Preconceito e racismo sdo sistema de
opresséo dos “brabos” e vao além das atitudes veladas, eles fazem a selegcdo de quem
vai conseguir suportar por mais tempo a asfixia até a morte. Isso ndo importa para
vocé? A mim, vidas importam.

Toda solidariedade a familia de Michel e tantos que se foram, mas que
amavam a vida e queriam ter alguém que os ajudasse a sobreviver. Parece que
resistir, ndo sufocar, lutar, ser ouvido, ganhar espaco na sociedade, deixar de ser
(in)visivel é, sobretudo, a qualidade possivel para muitas pessoas. E sabemos que
viver com qualidade né&o € isso.

Em nenhum conceito, em nenhum modelo de mundo. Para muito além da
sobrevivéncia, uma existéncia digna, verdadeira, com respeito a qualquer forma de

vida.

O caso do Michel Hickson evidencia o que poderia ser enquadrado no que
Achille Mbembe (2018), filosofo, tedrico politico, historiador e intelectual camaronés,

definiu como Necropolitica:

Uso do poder politico e social, especialmente por parte do Estado, de forma
a determinar, por meio de acfes ou omissdes (gerando condi¢Bes de risco
para alguns grupos ou setores da sociedade, em contexto de desigualdade,
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em zona de exclusdo e violéncia, ou, em condi¢cdes de vida precarias por
exemplo), quem pode permanecer vivo ou deve morrer.

Durante a pandemia, a Necropolitica aparece também no fato de que o
virus nao afeta todas as pessoas de uma maneira igual. “O sistema capitalista é
baseado na distribuicdo desigual da oportunidade de viver e de morrer”. Esse sistema
sempre operou com a ideia de que alguém vale mais do que os outros. “Quem nao
tem valor pode ser descartado” (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2020).

O Coronavirus trouxe mudancas significativas nas relacdes sociais, nas
formas de compreensao de saude e de doenca, na percepcao das diferencas e no
quanto fomos levados a um entendimento de como um virus pode transformar a
sociedade, o mundo. O medo do cont4gio se intensificou, e o distanciamento entre as

pessoas se fez necessario.

4.2 DA ANALISE

A nossa realidade e singularidades com o coronavirus agravou as
vulnerabilidades sociais. A pandemia € crise sanitaria com dimensfes catastroficas
gue aprofundam os marcadores sociais, culturais e de exclusédo. A Covid-19, que se
alastrou mundialmente, ndo atingiu a todos de forma igualitaria, principalmente sobre
esses marcadores de vulnerabilidades. E, em se tratando das pessoas com
deficiéncia em gue os vinculos de acesso a rede de direitos basicos sao fragilizados,

0s graus de contagios e letalidade se apresentam muito maiores.

O coronavirus adiou apertos de maos fortes, abracos apertados, beijos
calorosos. Cancelou shows, viagens, concertos, festivais. Fechou parques e
praias. Cerrou as portas do comércio, encerrou as atividades nas escolas,
mandou alunos para casa. E, provavelmente diverte-se vendo pessoas
descobrindo como usar a camera, como fazer uma reunido, como ter
paciéncia com a internet que cai. Obrigou o uso massivo de alcool, sabao,
detergente. Nos trancou em casa. Podou pouco os desejos de um futuro
proximo. Desmanchou nossas poucas certezas, e deu espaco para a
melancolia. Deu palco para a divida.?’

Durante a pesquisa, relatos apontam para a relagcéo direta entre o medo do
contagio e a ruptura dos vinculos causados pelo distanciamento. Cabe ressaltar que
a construcdo da andlise de contetdo das entrevistas foi amalgamada com relatos
pessoais, vindos das colunas. A seguir, foram identificadas quatro categorias que

serdo estudadas ao longo do trabalho: medo, vacinacgéo, acessibilidade e esporte.

27 Fragmento do texto “Como colocar novos planos no lugar”, publicado em 31 de margo de 2020, por
Mariana Reis, em A Gazeta.
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4.2.1 Do Medo

Uma das questdes que mais emergiram nas entrevistas foi o sentimento de
medo decorrente do contexto da pandemia. Para iniciar esse topico, apresentamos
um texto publicado no jornal A Gazetaz.

Como viver sem medo de morrer amanha

Depois de um ano, o desafio imposto pela covid-19 ainda é grande. Com
duzentas e noventa e sete pessoas com deficiéncia mortas no Espirito Santo,
permanecemos em déficit no que diz respeito as orientacbes que atendam as
especificidades das pessoas com deficiéncia e seus familiares. As respostas nao
chegam e a velocidade com que o virus devasta 0 organismo € a mesma com que
esse segmento é lancado na escuriddo da invisibilidade.

Os dias sao dificeis para todo mundo, mas quando fico diante do quadro
de informac¢des da covid-19 do Governo do Estado do ES, que inclui as pessoas com
deficiéncia, o legado do medo de adoecer causado pelo virus s6 aumenta.

Cabe ressaltar que, gracas ao esfor¢co da professora Ethel Maciel e sua
equipe, o Espirito Santo foi o primeiro, se ndo o Unico no Brasil, a incluir os dados da
pessoa com deficiéncia no quadro da Covid-19. E, até agora, o desafio de sairmos
dessa estatistica, para acfes efetivas de gestdo da saude, continua parado. Depois
de 1 ano de pandemia, ja entendemos que as pessoas com deficiéncia com mais
comprometimento ou que necessitam de maior cuidado, mais exposta estdo ao
coronavirus.

O pior esta por vir? A pandemia também evidencia a dificuldade que as
pessoas com deficiéncia visual e surdas tém no acesso a informacgdes. Sem
campanhas governamentais que atendam aos critérios de acessibilidade, os
obstaculos para acessar servigos publicos se tornam intransponiveis. A Convencgao
sobre os Direitos da Pessoa com deficiéncia e a Lei Brasileira de Incluséo estédo ai e
reforcam a importancia das politicas intersetoriais e reconhecem a vulnerabilidade do
publico com deficiéncia. Até quando vamos morrer de invisibilidade?

Com tantas pessoas queridas morrendo, com ou sem deficiéncia, amigos,
parentes, artistas, pai, mae, avo, avo, € impossivel ndo se sufocar com a corda apertada

do isolamento. E segundo os estudos da OMS o més de abril sera ainda pior.

28 REIS, Mariana. Como viver sem medo de morrer amanha. A Gazeta, Vitoria, 06 abr. 2021. Disponivel
em: <https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/como-viver-sem-medo-de-morrer-amanha-
0421>. Acesso em: 12 mar. 2022.
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Como cadeirante, entendi, desde o inicio, que demandaria um contato
maior que uma pessoa sem deficiéncia para levar minhas atividades diarias e, por
isso, decidi parar tudo e estou ha um ano em casa. Nao é facil ter que parar a vida, e
vencer o medo tem sido uma pratica diaria nos mergulhos que faco para dentro de
mim mesma desde que comecou tudo isso. E a luta é passar imune até que chegue a
minha vez na vacinacgao.

A morte € uma realidade diaria e avassaladora

Um trecho do livro do professor e filosofo Mario Sergio Cortella me veio a
mente: “[...] para ndo sucumbir "a brevidade da vida € preciso lembrar dela. N&o para
que essa brevidade nos assuste, mas para que nos deixe em estado de alerta’.

Viver em funcéo da morte € parte do dia a dia nesta pandemia, pelo menos
para mim. Nao acho normal que duzentas e noventa e sete pessoas com deficiéncia
morram por situacdes que poderiam, muitas vezes, serem evitadas. Nao da para
considerar normal que essa populacdo represente 4,7% de letalidade, enquanto
pessoas sem deficiéncia estdo em 2,5% de letalidade. O meu estado de alerta é para
me esquivar da morte o tempo todo. Nao é s6é uma lembranca de que a vida é finita,
mas um esfor¢co enorme para nao perder o ar diante da asfixia desgovernada na qual
estamos submersos.

Essa asfixia, bem mais que o virus, esta me impedindo de desenvolver a
capacidade de confiar na vida. A ideia da morte é detentora dos meus dias.

E preciso acender a luz

As estratégias existem e apontam o caminho para amenizar o crescimento
dos 6bitos de pessoas com deficiéncia. Elas estdo nas legislacdes e pesquisas, porém
nao sao efetivadas, e isso nos faz compreender que continuamos as margens e 0
quanto o Brasil estd em divida quando o assunto é a igualdade de condi¢des de
prevencdo e assisténcia. Uma nacdo quase com quarenta e seis milhdes de
brasileiros com deficiéncia — que podem parecer invisiveis — merece que uma luz se

acenda e reconsidere suas vidas, ndo € mesmo?

Como era esperado em uma situacdo de pandemia ou, especialmente,
como a do coronavirus, as emocdes relacionadas ao medo foram as mais percebidas
nas entrevistas. E muito instigante o sentimento de soliddo causado pelo
distanciamento social narrado pelos entrevistados, principalmente nos atletas

paralimpicos, por diversas vezes, durante o estudo. Foram a escuta, a entrega € 0
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encontro com a teoria que permitiram entender, em diversas nuances das emocgoes,
o significado do medo.
A seguir, trechos das entrevistas?® em que o medo se apresenta nos

fragmentos das falas:

Paulo: Todo mundo ficou assustado, e eu também fiquei apreensivo no
comeco.

Arthur: Senti muito medo de pegar o virus. Senti medo de perder meus
amigos. Esse era o meu maior pesadelo. Eu parei até de ver as noticias,
porque todo dia morria alguém conhecido e eu fica achando que podia morrer
se pegasse 0 virus.

Gabriel: Eu senti medo, sim. Eu achava que se pegasse o virus eu ia morrer,
porque todo mundo estava morrendo e ninguém descobria o que fazer, nem
tinha sinal da vacina ainda. E como eu, tenho asma, qualquer coisa ja me da
falta de ar.

Miguel: Entdo, eu fiquei com muito medo. De pegar e morrer. E também néo
tinha lugar no hospital, eu achava que se eu fosse para o0 hospital eles ndo
iam cuidar de mim e iam me largar para tender os outros, sei la, era o que
pensava na época.

André: Senti medo, sim. Foi uma loucura. Mas eu tentei me cuidar o madximo
em casa. Porém, n@s tinhamos uma preocupacdo grande com minha sogra
gue precisava fazer tratamento oncolégico, e minha esposa sofria muito por
ela. Porque sabia que a imunidade dela era baixa e se pegasse o virus ela
poderia morrer.

Renata: N&o tive COVID nesse periodo, e eu tinha muito medo de pegar,
porque eu também sou diabética”.

Helba: Muito medo de perder minha mae que tem uma idade avancada, e so
ter eu e minha sobrinha que tomamos conta dela. O medo maior era esse.

Cada fala, expondo o0 medo da morte, mostra que os efeitos dos discursos
combinam sujeicdo e subjetividades, colocando as responsabilidades para a
populacdo em atravessar essa emergéncia sanitaria. As respostas deixam evidente o
quanto a pandemia produziu soliddo, sofrimento, angustia, uma vez que o0s
participantes se sentiram sozinhos, sem apoio para enfrentar a morte desenfreada e
o colapso na saude.

Na sequéncia, apresentamos texto sobre a coragem necesséaria para

atravessar a pandemia publicado no jornal A Gazeta *.

Que nao nos falte coragem
Quero falar dessa coragem que todos nés experimentamos quando somos
colocados para saltar do alto de um precipicio. Dessa coragem gue nos impde a vida:

“ou sobe ladeira acima ou escorrega ladeira abaixo". Sempre lidei com o medo e com

2% Os entrevistados foram anonimizados a partir de nomes ficticios.

%0 REIS, Mariana. Que ndo nos falte coragem. A Gazeta, Vitéria, 25 ago. 2020. Disponivel em:
Disponivel em:  <https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/que-nao-nos-falte-coragem-
0820> Acesso em: 12 abr. 2022.
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uma dose a mais de coragem: no trabalho, quando tinha que exigir coragem da atleta
para fazer uma acrobacia numa trave de 10 centimetros de largura; e, na vida, que
por algumas vezes, diante de um centro cirdrgico, tive que aliar-me a ela. Coragem
para todos os fins, temos.

N&o podemos vé-la. Mas, em sua invisibilidade, somos confrontados por
situacdes reais, concretas, que nos exige esforco. Falo dessa coragem que nos faz
suspirar como recompensa. Que flui. Depois de cinco meses em isolamento devido a
COVID-19, fiz minha primeira saida. Confesso, precisei me preparar para aquilo que
antes parecia 6bvio, mas que agora me exigia um Unico pensamento: coragem para
ir além de resolver questdes burocraticas da vida.

Abrace o risco com seguranca

Essa saida me demandou pensamentos corajosos, além do kit antivirus.
Com alcool 70°, mascara N95 e 6culos de protecao — sim, fico numa posicédo em que
posso ser atingida facilmente por um jato de cuspe bipede. “O sequro morreu de velho”
ja dizia minha méae. Entéo, la fui eu que, apesar do risco e da inevitavel saida, mantive
uma calma tipica de um monge servindo cha.

Pelo caminho, entreguei-me ao que via pela janela do taxi. Observava o
mar, sentia o vento levantar meus cabelos, via 0 movimento dos carros e pessoas
passando e isso me deixava ainda mais concentrada e a inseguranca ia perdendo
espaco. Naquele momento, vi-me capaz de colocar os pensamentos em ordem e
compreendi que, para realizar algo, seja em quais circunstancias forem, precisamos
de doses extras para tolerar os riscos. E ali estava 0 maior e mais conscientes deles:
o de me infectar.

Pensar no futuro exige coragem

Durante o trajeto, pensei muito nos profissionais e trabalhadores que
necessitam sair e dominar os riscos da sobrevivéncia e o de salvar vidas. A todos,
minha admiracdo e gratiddo. Nosso futuro estd encoberto pelos muitos riscos que
enfrentamos hoje, ndo € mesmo? Risco de vida, riscos fisicos, riscos mentais, riscos
morais, riscos sociais. A vida tem nos empurrado para tantas dire¢des diferentes que
enxergar o futuro exige lentes de longuissimo alcance que, pela janela do taxi, ndo
dava pra ver.

Mas foi possivel ventilar a alma, jA que a respiragcdo encontra ainda
barreiras. O tempo passou acelerado, abri caminhos para os sentimentos. Cheguei ao
meu destino. Meus sentidos estdo agucados ao maximo novamente. Protecéo para o

invisivel, oracdo para fluir os caminhos.
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Senha em maos, aguardo minha vez.

Ao trazer o pensamento foucaultiano (FOUCAULT, 2010), sobre a difuséo
do medo como justificativa para o exercicio do poder, compreenderemos a esquiva
com que o Governo administrou a pandemia do Coronavirus. Sem duvida, essa crise
suscitou a fragilidade de grupos e destino coletivo, enquanto 0s governos apostaram
na onipoténcia e cultivaram o medo, mesmo demonstrando-se como “protetores”.

A humanidade ja enfrentou outras pandemias, como a peste bubbnica e a
gripe espanhola, como nos mostra a obra de Foucault (1980) “O Nascimento da Clinica”.
Nesses contextos, similares a atual pandemia da Covid-19, foram tomadas medidas
semelhantes as atuais, como o distanciamento social, a quarentena ou o lockdown.

Os tempos nebulosos em que vivemos, de pandemia e violéncia,
apresentam um quadro social em que ha muitas transformacgdes e que, sem nenhuma
garantia ou esperanca, geram um universo de inseguranca e de medo. E possivel
dizer que a pandemia e seus riscos de morte intensificam os sentimentos de
desamparo do sujeito.

O tema do medo atravessou todas as falas durante as entrevistas e esta
na ordem do dia. Constata-se que uma grande quantidade de informacdes
desencontradas ou até mesmo a falta delas, durante a pandemia, marcou, de forma
palpavel, a vida coletiva e individual. Porém, seria possivel evitar o medo? Ou o medo
€ apenas o enfraquecimento de nossa subjetividade?

Sabemos que a coragem € justa medida entre o destemor total e o temor
completo. Significa dizer que o0 medo ndo esta em uma oposicdo a coragem. Ser
corajoso € reconhecer 0s perigos e os avaliar em sua realidade efetiva, o que so é
capaz de ocorrer pela sensacdo do medo: “Era tudo incerto, vinha uma onda e depois
passava e eu comecei a sair um pouco e sempre com mascara € com muito medo
também” (SUZANA, uma das pessoas entrevistadas).

Durante a pandemia da Covid-19, as politicas governamentais, frente a
doenca, mostraram-se como um biocontrole e seus dispositivos acabaram ditando as
acOes entre os corpos. O individualismo foi intensificado com o isolamento e
distanciamento social, medida emergencial adotada pelos governos para conter o
avanco do virus, claro, pelo medo de contagio.

Foucault (2021), em seu trabalho sobre a biopolitica, traz-nos a analise
histérica do “fazer viver e deixar morrer”, exemplificadas por meio do controle e

vigilancia dos corpos. Esses dispositivos de controle de micropoderes atuam nos
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processos de subjetivacdo dos individuos, e, por consequéncia, em seus
comportamentos: “Mas vendo tudo aquilo que mostrava na TV, no jornal, no que as
pessoas falavam, eu ficava bem confusa, tinha medo de perder minha mae” (HELBA,
uma das pessoas entrevistadas).

No cenario da pandemia, o uso de mascaras, 0 isolamento e
distanciamento social, servicos suspensos, tudo isso era fortemente propagado
pelos meios de comunicacdo: jornal, TV, radio, redes sociais. A todo instante,
chegavam mensagens sobre as diversas formas de prevencéo da doenca que, na
verdade, significava dizer, ainda que de forma implicita, que o outro era uma
ameaca. O outro passar ser o risco de morte, como se mostra na fala de uma das

entrevistadas:

Catarina: Olha para mim, em especial, que eu sou atleta paralimpica, a
minha maior dificuldade foi ai. Porque a modalidade que eu faco, dependo
demais de uma pessoa para me assessorar. E ai, que na pandemia ficou
aquela coisa das pessoas se isolarem das outras pessoas. E de ndo estarem
no ambiente também. Eu chegava para fazer o0 meu esporte e a pessoa, da
um bom dia de longe. Isso é triste. Vocé é acostumado a estar junto com as
pessoas, afinal somos humanos. Eu ia chegando préximo da pessoa e a
pessoa ia dando um passinho para tras ai eu ia chegando proximo da pessoa,
a pessoa ia acelerando o passinho para tras. Até que ela p6e méozona nos
seus peitos e diz: fica longe. Pensa? Eu nunca esqueci essa atitude.

O medo do contagio estd associado a inseguranca e a construcao dos
processos individualistas, resultantes de medo do outro por micropoderes que,
planejados pelo Estado e politicas de governos, naturalizam dispositivos de vigilancia,
sobressaindo sistemas de biocontrole que implicam nas relagdes sociais num

momento de pandemia:

O controle da sociedade sobre os individuos ndo se efetua somente pela
consciéncia ou pela ideologia, mas também no corpo e pelo corpo. Para a
sociedade capitalista é o biopolitico que importava acima de tudo, o
biolégico, o somatico, o corporal. O corpo € uma realidade biopolitica; a
medicina é uma estratégia biopolitica (FOUCAULT, 2021, p. 144).

Foucault propde ser indispensavel analisar o processo histérico de
medicalizagdo da vida para compreender a “biopolitica” “surgida a partir da
coletivizagao” da medicina no inicio do século XIV. Nesse sentido, a medicina social3t
pode ser entendida como uma técnica de poder que age sobre a populacéo
normatizando condutas.

As relacoes de poder se tornam mais perceptiveis por meio da disciplina, pois

€ por meio da disciplinarizacdo que estabelecem as relagdes: opressor-oprimido,

31 A medicina social originou-se no século XVIII, na Europa, em um amplo processo de rearticulacédo
social da pratica médica que Foucault (2021) denominou “nascimento da medicina social”, indicando
gue o capitalismo socializou o corpo como for¢ca de producdo e de trabalho, e esse fato iria se
consolidar por meio da medicina.
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mandante-mandatario, persuasivo-persuadido e muitas outras quantas forem as
relacfes que exprimam comando e comandados.

Destaca-se que, embora os relatos sobre o isolamento ndo tenham
ganhado uma categoria especifica na andlise, esses depoimentos conseguem aqui
mostrar as especificidades com que cada um enfrentou esse momento. Assim, para
contemplar os objetivos da pesquisa, tais informacdes coletadas ganham uma
interpretacdo em suas potencialidades como mensagens, sentidos e singularidade a

sua conjuntura:

Susana: Entrou na pandemia e tivemos que ficar uns oito a nove meses em
casa, presas. Porque os transportes nao funcionavam, médicos né&o
trabalhavam, hospitais ndo tinhamos acesso, o0s tratamentos foram
suspensos. Foi um pouco dificil, né? Porque a gente queria conviver, e com
essa questao de isolamento foi mais dificil.

Miguel: O que mais senti foi ficar preso dentro de casa, logo eu, que gosto
de ficar muito na rua. Em casa eu fico preocupado sem saber o que fazer
direito. Eu fiquei bem ansioso em casa.

Vinicius: Para mim foi muito dificil, porque ficar dentro de casa é muito
complicado. Acho que ninguém gosta de ficar preso, ndo é? Foi muito
complicado esse negdcio da covid, porque pegou todo mundo de surpresa,
ninguém sabia, ninguém imaginava o que ia acontecer, ndo é?

Gabriel: Eu tinha muito medo de pegar porque todo mundo estava morrendo.
Logo quando voltei a treinar, depois de 6 meses, era em raias separadas na
piscina, ndo mantive contato com ninguém e nem toque de mao, nem
cotovelo. Eu me afastei dos meus amigos, dos meus técnicos. Foi bem dificil
essa parte.

Miguel: Foi uma experiencia muito ruim. Eu estava muito mal em isolamento.
Eu faco esporte, entéo, ndo foi brincadeira ficar sem treinar. Eu fiquei quase
um ano dentro de casa. Até sair a vacina, quando eu tomei.

Andreia: Péssimo, péssimo. Foi a pior coisa que eu ja vivi. Ficar dentro de
casa, sem poder se movimentar, foi muito dificil. A gente fica pensando um
monte de coisa ruim, que vai morrer. Eu vivia s6 chorando, até a televiséo,
pra ver as noticias eu achava ruim.

Relatos sobre o sentimento de incerteza com relacdo ao isolamento e as
atividades fisicas foram constatadas em todas as falas. As mudancas foram muito
dificeis para todos, devido as interrogacbes que circulavam a respeito das
competicdes e a reabertura dos espacos para a préatica esportiva. Medidas tomadas
para impedir a propagacdo do virus podem nao permitir que 0os mais vulneraveis,
marginalizados e em risco se protejam com eficiéncia.3?

Por mais que haja legislacdes para garantia dos direitos da pessoa com
deficiéncia avancem nacionalmente e internacionalmente, é possivel constatar que,

nos ultimos anos, as proprias pessoas com deficiéncia e seus familiares pouco

82 Confira: WORLD HEALTH ORGANIZATION (WHO). Disability considerations during the COVID-
19 outbreak. 2019. Disponivel em: <https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/332015/WHO-
2019-nCov-Disability-2020.1-eng.pdf>. Acesso em: 06 jan. 2023.


https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/332015/WHO-2019-nCov-Disability-2020.1-eng.pdf
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/332015/WHO-2019-nCov-Disability-2020.1-eng.pdf
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acessaram ou nao possuem informacodes para fazer valer seus direitos nesse contexto

pandémico. Eis o relato do Arthur:

Arthur: Eu fiquei muito mal, sabe. Sentia muitas dores, desanimo. Na época
eu nem imaginava que podia ter um apoio, eu fui ficando sozinho mesmo,
minha mée achava que eu nao estava com nada, eu nédo falava pra ela,
porque ela ia ficar preocupada e ela também estava vivendo isso, todo mundo
estava. [...]. Teve uma vez que eu tentei falar na Unidade de salde para saber
se tinha alguém que pudesse me consultar pra me dar um calmante, um
remédio pra dor, mas eles ndo tinham nem como atender o telefone, muitos
enfermeiros também estavam com covid. Ai eu fui aguentando, passando
tempo, fui tentando me concentrar em casa. Mas eu senti falta de ter alguém
para poder falar o meu sentimento.

Acompanhamos um atraso generalizado dos governos na construgao de
planos de enfrentamento a Covid-19, especialmente em consideracdo as
necessidades das pessoas com deficiéncia e sua baixa participacdo na formulacéo
desses planos. Os documentos encontrados dialogam com a realidade brasileira3? em
gue o Governo Federal apresentou um plano de enfrentamento da pandemia para
pessoas com deficiéncia, depois de muitos meses, apds o inicio da pandemia.

A construcao e efetivacdo de politicas de direitos é responsabilidade dos
governos 0s quais devem garantir a participacdo das pessoas com deficiéncia e
instituicbes que as representam, devendo monitorar as demandas e respostas da
pandemia. Percebemos que a adocdo de medidas para a promocdo de uma
comunicacao acessivel, simples e acolhedora ndo foi meta dos governos nessa crise
sanitaria. A protecdo social e a inclusdo das pessoas com deficiéncia ndo foram
espacos para se pensar medidas inclusivas socialmente, abrangentes, justas e
efetivas, para diminuir a desigualdade entre os vulneraveis.

A imposicao da forca sobre o corpo acaba por aferir a sujeicéo de utilidade
econbmica, aptidées, obediéncia politica, aceitacdo das regras e cerceamento da
autonomia, sem nenhuma possibilidade para a reflexao critica. Von Der Weid (2020,

p. 8) nos ajuda a pensar sobre o cuidado e vulnerabilidade:

Embora o cuidado seja uma parte central de toda e qualquer vida, em uma
sociedade

em gue o sujeito politico ou cidadao é considerado autbnomo, independente
e util, as

tarefas relacionadas ao cuidado foram relegadas ao silenciamento ou
desvalorizadas,

por nos fazerem lembrar da indesejada vulnerabilidade humana. A
marginalizagéo do

cuidado contribui para manter intacta uma ordem social que valoriza o sujeito
masculino, branco, trabalhador, eficiente ou capaz.

33 MINISTERIO DOS DIREITOS HUMANOS E DA CIDADANIA. Governo Federal lanca plano para
diminuir impacto da pandemia na vida de pessoas com deficiéncia. Jul. 2020. Disponivel em:
<https://www.gov.br/mdh/pt-br/assuntos/noticias/2020-2/julho/governo-federal-lanca-plano-para-
diminuir-impacto-da-pandemia-na-vida-de-pessoas-com-deficiencia>. Acesso em: 09 set. 2021.


https://www.gov.br/mdh/pt-br/assuntos/noticias/2020-2/julho/governo-federal-lanca-plano-para-diminuir-impacto-da-pandemia-na-vida-de-pessoas-com-deficiencia
https://www.gov.br/mdh/pt-br/assuntos/noticias/2020-2/julho/governo-federal-lanca-plano-para-diminuir-impacto-da-pandemia-na-vida-de-pessoas-com-deficiencia
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Quando perguntados sobre o atendimento em servi¢os de saude durante a

pandemia, os participantes responderam:

Susana: Como disse, sempre me cuidei, eu e minha irm&, que também tem
osteogénese imperfeita, com vitaminas e exercicios. Com vitamina C,
vitamina D com calcio, né? E essa sempre foi minha rotina desde crianca. Na
fase adulta, a gente tem muito mais cuidado ainda. Eu s6 voltei a treinar
depois de 6 meses, usando mascara, nao fiquei doente nesse periodo, muito
alcool nas méos e a todo instante, bastante vitamina C.

Priscilla: Fui para Téquio e o tempo todo faziamos teste pelo Comité
Olimpico e até entdo eu ndo me contagiei. Sempre cuidei da higienizacéo,
suplementei, sempre com cuidado para a questao de doping, mas era sempre
0 médico da equipe que prescrevia, sabe? Muita lavagem das maos, alcool e
sempre usei mascaras.

Gabriel: Eu precisei ir ao Posto de Saude, mas eu ndo estava com covid. Fiz
o teste e era uma gripe. Tomei remédio e pronto. As vezes, o posto de satde
tem barreira de acesso, uma rampa que ndo tem corrimdo, sabe. Mas eu
consigo. Eu voltei pra casa e foi s6 uma vez que precisei ir, como te falei, eu
tenho asma, e qualquer coisa eu preciso ir logo porque fico sem ar.

Renato: Logo depois que eu perdi meu membro (perna), ali no meu bairro
tem os profissionais da unidade de satude que sempre foram muito prestativos
comigo. Perdi minha perna faz 6 anos. Esses profissionais de 1& sdo muito
carinhosos, empaticos. E quando eu chego na Unidade, eles ja me atendem,
ja sabem da minha necessidade e sempre dao um jeitinho pra mim. Eu ndo
tenho nenhuma dificuldade para acessar 0s servicos.

Ana: Ah, tive. Eu fui buscar meu remédio pra pressao alta e me mandaram
la pra longe. E quando eu cheguei ndo quiseram me atender. Atendiam outros
na minha frente. Parecia que ndo estavam me vendo.

As experiéncias mostram que contexto de crise acelera e potencializa as
desigualdades presentes na sociedade e expde a lacuna na atengcao especializada
dos atendimentos em salde para as pessoas com deficiéncia. A falta de
acessibilidade, por exemplo, reafirma os problemas enfrentados para garantir o
cuidado com a saude. O conceito de “normal’, tdo presente em nossa sociedade
ocidental, induz uma hierarquiza¢ao de corpos em que aqueles que dependem menos
de cuidados constantes “valem mais do que outros”. E sobre as relagdes sociais e

deficiéncia, a autora nos traz uma reflexado para a necessidade de:

[...] problematizar os modos como 0s corpos sdo apreendidos, como sao
mantidos, como s&o considerados e tratados, as suas chances de
persisténcia, o que dependera fundamentalmente das redes sociais e
politicas em que vivem esses corpos, redes que estabelecerdo condictes
diferenciais de consideracéo e tratamento que possibilitam ou dificultam uma
vida (VON DER WEID, 2020, p. 10).

Entendemos que cada nacédo vive a pandemia de forma singular, em
termos epidemioldgicos e culturais, entretanto reconhecemos qual a relacéo que a
Covid-19 instaura, no Brasil, entre nds e com 0 nosso passado: a pandemia aqui ceifa
vidas entre os mais pobres e vulneraveis. Castel (2005, apud SANTOS, 2008, p. 511)

nos lembra que:

Determinados eventos da vida, tais como doenca, acidentes, a experiéncia
da deficiéncia, a velhice sem recursos ou o desemprego, podem determinar



73

casos extremos de vulnerabilidade, insegurancga social e desigualdade. No
entanto, as sociedades devem se organizar para proteger socialmente as
pessoas desses eventos ou das condi¢Bes de possibilidade da emergéncia
deles e suas consequéncias.

Diante de um inimigo invisivel, que é a Covid-19, a tensdo aumentou e
desequilibrou emocionalmente, em especial as pessoas com deficiéncia, pois nos
colocou em situacdo de desamparo pela dificuldade de controle da situacéo:

Susana: Tive muito medo porgue estava morrendo muita gente em 12 horas,
24 horas. Eu mesma perdi 2 motoristas do transporte Mao na Roda, que
estavam muito bem e, de repente, de uma hora para outra, de 1 dia pro outro,
morre. Foi muito assustador.

Podemos ver que pensamentos nhegativos, por vezes, catastroficos,
principalmente aqueles relacionados ao contagio, estavam sempre presentes nos
pensamentos dos cidadaos:

Miguel: Depois dos 6 meses trancados em casa, eu passei a ter uma
sensacao muito estranha, do tipo: quero voltar para casa logo. Eu estava com
uma sindrome de panico. Me vi fora da minha zona de conforto, em casa
protegido, a gente fica acostumado com a rotina em casa. E trancado em
casa, por 6 meses, sem colocar literalmente o pé para fora, € um negdcio que
vocé demora pra voltar a raciocina, seu cérebro fica maluco.

Texto sobre o medo do isolamento e a relacdo com a acessibilidade

publicado em uma coluna do jornal A Gazeta.

Respire: estamos na metade

Chegamos a metade do ano de 2020. E daqui a pouco completo um ano
de comprometimento semanal para falar de um assunto tdo presente na vida de todos
nés: acessibilidade. Um ano presente neste espaco, nesta coluna, que tem a vontade
de construir didlogos, propor reflexées e colocar luz sobre os desafios e, até mesmo,
sobre as coisas corriqueiras da vida de pessoas com deficiéncia.

Mas esse meio do ano tem me trazido diversas reflexdes ligadas ao
momento histérico em que estamos vivendo e, principalmente, ao que ainda esta por
vir. Muitas vezes, o isolamento social provocado pelo novo coronavirus me forcou a
escrever bem para além das restricdes de acesso fisico e atitudinais que vivencio no
cotidiano. E é um pouco disso que hoje trago a vocé. Um pouco desse tempo que nos
obrigou a parar. A colocar a mao e o pé no freio da vida.

Como vocé passa pelo tempo?

O ritmo dos acontecimentos ao nosso redor deixou de ser controlado por

noés, a quarentena instalada bem em nossos olhares nos obriga a contemplar o

3 REIS, Mariana. Respire, estamos na metade. A Gazeta, Vitoria, 30 jun. 2020. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/respire-estamos-na-metade-0620>. Acesso em:
24 abr. 2022.
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horizonte a nossa frente para termos a dimenséao do que ainda podemos fazer. H4 um
novo ciclo que chega e, juntamente com ele, a oportunidade de rever metas e sonhos
gue precisamos alcancar.

Se fomos obrigados a parar, nosso eterno Cazuza vai dizer: "o tempo néo
para". E se estamos caminhando para o inicio do fim da pandemia e conseguimos
estar vivos até aqui, e estamos fazendo tudo que precisamos fazer, entdo ha um
recomeco que se acende dentro de nés.

Aceita meu convite?

E para este inicio eu te convido — junto comigo — a seguirmos fortes no
enfrentamento de nossas dores, incertezas e medos, pois s6 assim teremos a
chance de experimentar o novo. Que na maior parte das vezes é a melhor fase do
final de um ciclo. Temos, em nossas maos, uma outra metade do ano para sentirmos
de corpo e alma o que quer gque seja, de acreditar mais uma vez, nas muitas
possibilidades e na forca de cada um de nés. Que nossa compreensao esteja afinada
com o lema: assim como tudo na vida, este momento — quando der — também vai
passar.

O medo nos fez refletir sobre nossas vulnerabilidades. Na pandemia, diante
de tantas mortes e internacdes, e a consciéncia da nossa finitude, o medo, hora
revestido por angustia, nos coloca a pensar sobre o sentido que estamos atribuindo
as nossas relacdes e a vida. Miguel relata: “Virava a noite trabalhando no que dava,
porque sou publicitario, muitos trabalhos desenvolvo em home office, com a pandemia
isso ficou mais forte”.

Contudo, embora as reacdes com a fase pandémica sejam diferentes para
cada um, principalmente no que diz respeito a estrutura emocional que compde o
sujeito, buscar atividades restaurativas ou até mesmo trabalhar em home office foram
estratégias adotadas para que o medo nao se tornasse uma ameaca maior para todos
noés, como relata Priscila: “Fazia os treinos por videoconferéncia com o treinador. Isso

foi muito importante para mim”.

Porém, a pandemia nos alertou a pensar nas dores do outro. Uma dor que
s6 é sentida por quem, em siléncio, tenta arquitetar a sua prépria morte. No Brasil, séo
12 mil suicidios por ano, segundo a Associacao Brasileira de Psiquiatria (ABP, 2022).
Um assunto que ninguém quer tratar ou falar. Um tabu, seja por questdes religiosas,
seja pelo medo que, ao falar, pode incitar pessoas que sofrem a pensarem no assunto.

E sobre essa dor afetiva, psiquica, que deveriamos lidar com todo cuidado.
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Cada um carrega suas peculiaridades dentro desse universo chamado vida
e diante da qual pairam muitas duvidas, culpas e tantas outras perturbacbes e
sofrimentos que ninguém sabe como melhorar A fala de um dos participantes ressalta

bem o que essa ameaca do medo causou durante o isolamento:

Arthur: Eu sou bem ativo, trabalho, fago atividade fisica e isso tudo interferiu
muito na minha vida. Minha cabeca, durante os esses 6 meses, ficou ruim e
eu pensei cometer suicidio, eu cheguei nesse ponto.

Foi no curso da pandemia da Covid-19 que a mobilizagéo para prevencao
e cuidados em saude mental, ou apoio psicossocial diante de tantos riscos, tornou-se
prioridade descrita pela OMS. Diante do distanciamento social, esses servi¢os online
passaram a ser um recurso imprescindivel para enfrentar as incertezas e o medo.
Além disso, também foram importantes os diagnosticos de depressao, ansiedade e
riscos para o suicidio.

Ao trazer a analise das entrevistas e entendendo o medo no campo da
subjetividade humana, cabe ressaltar que o isolamento social, que foi recomendado
pela Organizacdo Mundial da Suade (OMS) como uma medida sanitéria para conter
0 contagio, permitiu voltar as faces da governamentalidade de Foucault (2021), que
tende a controlar e tirar a autonomia, para o gerenciamento das préprias vidas entre
as populacdes, intervindo sobre as possibilidades de agir dos sujeitos de maneira a
conduzir suas condutas. Porém, assistimos, no Brasil, a discursos confusos e
contraditérios em relacdo ao isolamento, discursos que claramente defendiam os

interesses econdmicos em detrimento da defesa da vida:

O presidente Jair Bolsonaro disse hoje (12) que o pais'precisa ser informado
sobre o que "realmente acontece”, sem panico (BRASILIA, 2020).

Quatro dias ap6s chegar dos Estados Unidos, o presidente Jair Bolsonaro
(sem partido), ignorou recomendacdes do seu préprio governo, que pede
isolamento por sete dias apds viagem ao exterior e reducdo dos contatos
sociais para desacelerar a propagac¢ao do coronavirus, trocou apertos de mao
com seguidores, pegou celulares de apoiadores para fazer selfies e elogiou
0s atos que ocorrem em ao menos 13 capitais do pais (AMARAL, 2020).

"Esse virus é igual uma chuva, vai molhar 70% de vocés. Isso ninguém
contesta. Toda a nagéo vai ficar livre da pandemia quando 70% for infectada
e conseguir os anticorpos”, disse hoje em conversa com apoiadores que 0

aguardavam na portaria do Paléacio da Alvorada (ANDRADE, 2020).

O ministro da Saude, Luiz Henrique Mandetta, afirmou hoje que espera "uma
fala unificada e o fim da dubiedade" entre suas orientacdes e as do presidente
Jair Bolsonaro (sem partido) a respeito das medidas de combate a expansao
da pandemia do novo coronavirus. "Isso leva para o brasileiro uma
dubiedade, ele ndo sabe se ele escuta o ministro da saude ou se escuta o
presidente da Republica”, afirmou em entrevista veiculada ao programa

"Fantastico”, da TV Globo (MARINS; COSTA, 2020).
A “arte de governar” produziu no Brasil muitas instabilidades e incertezas

que influenciaram e muito na ansiedade, angustia, medo da contaminacdo e,
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principalmente, de néo ter acesso ao tratamento ou até mesmo ser escolhido para

“deixar morrer”:

Miguel: O que mais senti foi ficar preso dentro de casa, logo eu, que gosto
de ficar muito na rua. Em casa, eu ficava preocupado sem saber o que fazer
direito. Eu fiqguei bem ansioso em casa.

Paulo: No Lockdown, tudo em mim piorou muito em ralacdo a minha saude.
Mas também a minha satide emocional piorou. Eu sentia muita dor de cabeca
por me preocupar com minha familia, que podia pegar, e eu também podia
pegar. Eu sofri em casa sem sair para treinar e passear, fazer as coisas fora.

Ana: Eu me senti fraca, sem correr, pensava besteira. Tinha muito medo da
pandemia. Eu, as vezes, deitava e passava a noite toda acordada pensando
na pandemia. N&o podia sair, ver ninguém.

Priscilla: Nao vou negar que tive dificuldades, tive medo, ndo sé pela minha
deficiéncia, de estar mais vulneravel ao contagio, mas por eu ter uma
preciosa, minha vo, de 90 anos, que cuido também.

De maneira geral, essa etapa das entrevistas nos indica que o medo sempre
foi constante no periodo da pandemia, e o fato € que muitos de nés ndo sabiamos como
lidar com esse sentimento, especialmente diante de um perigo “invisivel”s.

O historiador da ciéncia Charles E. Rosenberg (1989 p. 2), que avalia a
natureza das epidemias como fendmenos intrinsecamente sociais e com formas
dramaturgicas, diz:

Como fendmeno social, uma epidemia tem uma forma dramatirgica. As
epidemias comecam em um momento no tempo, prosseguem em um estagio
limitado em espago e duragdo, seguem uma trama de tensdo crescente e
reveladora, passam para uma crise de carater individual e coletivo e depois
se aproximam do fechamento. Em outro de seus aspectos dramaturgicos,
uma epidemia assume a qualidade das comunidades mobilizadoras para
realizar rituais originarios que incorporam e reafirmam valores sociais
fundamentais e modos de compreenséo. E seu carater publico e intensidade
dramética — junto com a unidade de lugar e tempo — que tornam as epidemias
tdo adequadas as preocupacdes dos moralistas quanto as pesquisas de
estudiosos que buscam entender a relacdo entre ideologia, estrutura social e
construgao de “eus” particulares.

A tenséo na fala dos pesquisados apontou um desequilibrio emocional, que
muitos deles tiveram que administrar, colocando-0s em uma situacao de desamparo,
sem terem controle da situacdo. Os pensamentos negativos também foram constantes
durante a pandemia, principalmente quando estavam relacionados ao contagio e a
morte.

35 “Muitas obras entre os séculos XIX e XX, da medicina as artes plasticas, lidaram com as
representacdes imagéticas sobre contagio e morte provocadas por doengas e epidemias” (PARK,
1998; SNYDER, 1998; GINZBURG, 1998; GILMAN, 1985). Quer seja para representar caracteristicas
fisiopatoldgicas, ou para produzir imagens pedagogizantes afeitas as nog¢des de risco e perigo, as
obras continuamente se voltaram ao recurso da animag¢do em suas composic¢ées. [...]. A imagem
também foi assimilada de modo igualmente técnico por estudiosos e médicos interessados nos efeitos
do tétano, constituindo uma das primeiras representacdes disponiveis sobre a doenca. Por animagao,
utilizamos como referéncia o conceito “animacy”, proposto pela sociéloga Mel Y. Chen (2012), a fim
de interrogar como o trabalho de objetificacdo e/ou humanizagdo seméantica e pragmética da doenca
se deu através e dentro de regimes de visibilidade” (FERREIRA; MELO, 2022).
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Popula¢des vulneraveis, como as pessoas com deficiéncia, precisam de
articulacbes e politicas especificas de acesso e equidade para a protecdo social no
contexto da pandemia da Covid-19. Desde a reconstrugdo dos estudos sobre
deficiéncia, ratificada pela CDPD, é importantissimo que qualquer decisao conte com
a participacao das pessoas com deficiéncia. Esse protagonismo deve ser estimulado
pelos Governos, mas o0 que vimos, nos ultimos quatro anos e durante a pandemia, foi
exatamente o contrario.

E importante ressaltar as exclusdes historicas vivenciadas pelo grupo e a
(in)visibilizacdo sistematica produzida pela auséncia de informacdes qualificadas nos
sistemas estatais. Essa (in)visibilidade das pessoas com deficiéncias produz um
apagamento e auséncias que dificultam as reflexdes e as politicas publicas
direcionadas a elas. Como afirmam Anahi de Mello, Pamela Block e Adriano
Nuernberg (2016, p. 665), “[...] as pessoas com deficiéncia sempre estiveram em
quarentena”. A pandemia, que ainda nao acabou, foi marcada por um esforgco de
representar e compreender como a Covid-19 deixou marcas indeléveis nas vidas das
pessoas, mesmo daquelas que ndo sofreram diretamente com as perdas, mas que
foram tocadas e se viram obrigadas a elaborar os vestigios desse momento.

4.2.2 Da Vacinacao

Quem esquece a fala de um trecho do video que viralizou nas redes sociais
no momento em que surgiam as possibilidades de vacinas para a Covid-19? “Olha,
olha, passando, em sua rua, o caminhdo da vacina. Promocao exclusiva saindo por
50% do valor sO para vocés. A preco de custo! Segue o PIX"%, A ironia com que o
humorista tratou da falta de resposta do governo aos e-mails com as diversas
propostas para a compra da vacina Pfizer, enviadas pelas industrias farmacéuticas
em 2020%, amenizou a espera da populacdo com informacéo, verdade e humor.

Quando indagados sobre a vacina, 10 dos entrevistados estavam com o
quadro vacinal completo e 3 estavam com a terceira ou a segunda de reforco. O
assunto das vacinas motivou emocfes de esperanca durante 0S meses que
precederam as suas descobertas pelos cientistas. A “guerra do virus” também se

transformou em “guerra das vacinas”. Se, em algum momento, pensavamos que a sua

% Confira: PIFAIZER. Esse menino. Video publicado em 17 jun. 2021. Disponivel em:
<https://www.youtube.com/watch?v=rWj9meqOQrM>. Acesso em: 19 nov. 2022.

87 Confira: SOUZA, T. de. Lista de e-mails da Pfizer ignorados pelo governo aumenta: sdo 101
tentativas. Correio Braziliense, Brasilia, 18  jun. 2021. Disponivel em:
<https://www.correiobraziliense.com.br/politica/2021/06/4932143-lista-de-e-mails-da-pfizer-
ignorados-pelo-governo-aumenta-sao-101-tentativas.html>. Acesso em: 24 abr. 2022.
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producédo, em grande escala para as populacdes, estaria voltada para o bem comum,
se em algum momento acreditAvamos que teriamos uma distribuicdo igualitaria e
equanime, respeitando a experiéncia que o Brasil tem em programa de vacinacao,
pelo mesmo periodo, essas ilusées se tornaram ausentes, extraviadas no minimo.

Foi a prépria Organizacdo Mundial da Saude (2020) quem enfatizou o
problema de que as vacinas sdo negociadas pela l6gica do nacionalismo, e ndo da
saude. Resultados que ficaram explicitos em estatisticas durante o inicio da
imunizacgdo: enquanto paises desenvolvidos vao imunizando suas populagdes, resta
aos paises pobres a luta pelas poucas doses que sobram. As palavras de Tedros
Adhanom, eleito para mais um mandato como diretor-geral da OMS nessa época,
foram cruciais e ndo poderiam ter sido mais certeiras: “Preciso ser franco: 0 mundo
esta a caminho de um fracasso moral catastréfico, e o preco desse fracasso serd pago
com vidas nos paises mais pobres do mundo”.

Nos ultimos anos, a industria e a comunidade cientifica foram solicitadas
para produzirem vacinas de forma rapida e eficaz frente a pandemia do virus da Covid-
19. Bousada e Pereira (2017) afirmam que, salvo a utilizacdo de agua potavel, as
vacinas sdo o maior avanco da humanidade no combate as doencas, tendo como
principio basico a exposicéo do organismo aos antigenos, substancias presentes nos
microrganismos, estimulando, assim, a producdo de anticorpos por meio de uma
resposta imunolégica induzida sem que o individuo contraia a doenca em questao.

O impacto global da pandemia da Covid-19 deflagrou um espacgo de
conflitos entre discursos hegeménicos envolvendo o papel da ciéncia na sociedade e
a forma como a saude dessas populacdes tem sido tratada e debatida.

Ndo é objetivo, neste trabalho, aprofundar o debate sobre questdes
biolégicas e de engenharia dos 188 tipos de vacinas que foram produzidas nesse
periodo, no mundo, para conter o avanco do virus. Hoje conhecemos a eficacia
daquelas que passaram pelas criteriosas etapas de testes e se mostram eficazes para
0s riscos graves da doenca, impedindo as mortes. Todavia, nosso olhar vai em direcao
a um fenémeno sociolégico com foco na questéo da (in)visibilidade das pessoas com
deficiéncia que ndo foram incluidas nos diversos programas nacionais de imunizacao.
Em fase inicial: Por que impedir que corpos com deficiéncia ndo tivessem a

oportunidade do imunizante? Partimos da hipotese de que a escolha de que quem é

38 Confira: VACINAS contra covid-19: a adverténcia da OMS sobre “fracasso moral catastréfico da
distribuicdo de imunizantes”. BBC News Brasil, 19 jan. 2021. Disponivel em:
<https://www.bbc.com/portuguese/internacional-55716829>. Acesso em: 10 jan. 2023.


https://www.bbc.com/portuguese/internacional-55716829
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“‘descartavel”’ e de quem ¢é “produtivo”, também na questdo da vacinagcao, seja
elemento constituinte de uma biopolitica.

Por meio da genealogia, Foucault (2021, p. 265) demostra que “[...] 0 corpo
também estd diretamente mergulhado num campo politico; as relacdes de poder
operam sobre ele de imediato; elas invadem nele, marcam-no, preparam-no,
suplicam-no, forcam-no ao trabalho, obrigam-no a cerimonias, exigem-lhe signos”.
Isso esta diretamente relacionado ao sistema econdmico, pois 0 corpo €, a0 mesmo
tempo, Gtil e produtivo. Porém, somente é possivel fazer os homens trabalharem
eficaz e produtivamente depois de terem sido “[...] presos num sistema de sujei¢ao
(onde a necessidade é também um instrumento politico cuidadosamente preparado,
calculado e utilizado) [...] o corpo s6 se transforma em forca util se for, ao mesmo
tempo, corpo produtivo e submisso” (FOUCAULT, 2021, p. 265).

Trazemos para fazer parte desta escrita de andlise o autor Peter Pal
Pelbart, que menciona, em “Vida Capital”’, que a relagao entre vida e histéria recebe
atencao particular em periodos de epidemia e fome. Entretanto foi somente quando
passou a haver condicdes de controlar minimamente os desastres que a vida
comecgou a se tornar objeto de saber, “[...] e a espécie vivente, tomada como uma
forca que se pode modificar e repartir de maneira Otima, tornou-se objeto de
intervencao” (PELBART, 2016, p. 54).

No momento em que o biolégico adentra o campo politico, o poder deixa de
ser exercido sobre sujeitos de direito, cujo limite € a morte, e passa a incidir sobre os
seres Vvivos, cuja vida devera ser administrada. “O direito a vida, ao corpo, a saude, a
felicidade, a satisfacdo de todas as necessidades, € a réplica politica aos novos
procedimentos do poder, tao diferentes do direito tradicional da soberania” (PELBART,
2016, p. 55).

No contexto da pandemia, analisamos as fragilidades psicossociais
advindas da (in)visibilidades, mas também procuramos mostrar a capacidade das
familias, do movimento das pessoas com deficiéncia e sociedade, pela resisténcia.
Duvidas, medos e insegurancas, foram traduzidas por luta e reconhecimento para a
inclusédo e garantia de direitos.

Durante o periodo critico da pandemia em que o mundo aguardava pelas
vacinas, acompanhamos de perto, através de reunides online com instituigdes,
Secretarias de Saude e Ministério publico, o debate sobre a prioridade das pessoas

com deficiéncia no programa de imunizacao.
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E sobre isso compartilhamos outro texto, “Que nos apliquem a esperanga’,
publicado, no jornal A Gazeta®, exatamente quando as pessoas com deficiéncia

permanente poderiam fazer os agendamentos para a vacinacgao.

Que nos apliquem a esperanca

Desde que o Espirito Santo incluiu os dados sobre a pessoa com
deficiéncia no quadro Covid-19, tenho produzido algumas reflexdes aqui na coluna
sobre a invisibilidade que nos atravessa durante esse momento historico de crise
humanitéaria.

Infelizmente, as mortes de pessoas com deficiéncia aqui no estado chegam
perto de quatrocentas. Junho estd no comeco, mas o fim da pandemia parece longe.
Estamos vivendo um momento tdo “avacalhado” que ficamos atdnitos diante da
poténcia com que a ignorancia no Brasil é abastecida. Quem dera fosse a vacina
chegando com tamanha proporcao.

Outras épocas

Muitos foram os debates onde estive presente para permitir e ampliar a
participacéo das pessoas com deficiéncia nas decisbes governamentais. Um deles foi
o das Conferéncias Nacionais sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. O
evento foi um marco para 0 nosso pais. Senti-me tao orgulhosa, naquele instante, e
esperancosa de anos melhores, mas sinto tristeza ao constatar que muito dos ganhos
que obtivemos esta se perdendo.

No contexto das Conferéncias, o papel dos Conselhos de Direitos, que
definiram os rumos da Politica Nacional, foi fundamental. Alids, os Conselhos séo
essenciais como mecanismos de controle social. Se ndo estdo ativos e atuantes, 0s
direitos e conquistas se esvaem. Hoje 0 que temos sdo situacbes urgentes, que
envolvem pessoas com deficiéncia pipocando e sem nenhum ou quase nenhum
enfrentamento.

Queremos altas doses de vida

Na semana passada, ainda que sem a presenca dos Conselhos, mas com
a participagdo de instituicbes e também algumas autoridades, incansaveis, que nao
medem esforgcos para manter garantidos os direitos fundamentais das pessoas com
deficiéncia, que estes, nunca poderiam deixar de ser incorporados a agenda politica;

conseguiram fazer com que o Espirito Santo alterasse a nota técnica e incluisse todas

89 REIS, Mariana. Que nos apliguem a esperanca. A Gazeta, Vitéria, 1 jun. 2021. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/que-nos-apliguem-a-esperanca-0621>. Acesso
em: 24 abr. 2022.
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as pessoas com deficiéncia no plano da vacina, independentemente da deficiéncia ou
da renda (recorte injustificavel feito pelo Ministério da Saude). Foi uma vitéria num
momento de tantos retrocessos. Depois de um ano e trés meses de pandemia, todos
com deficiéncia permanente ja podem fazer o agendamento.

Estamos necessitando de uma liberdade emergencial, de uma injecao que
nos livre da falta de amor, de empatia, que nos livre do hostil. Precisamos da vacina
gue nos humaniza, nos faz seguir em frente, que nos da coragem.

Por aqui vou me preparar para receber na veia (e no brago) uma dose de
alivio, de celebracéo, de vigor nos sonhos, de esperanca. Que a forca para superar a
dor seja em alta dose e que venha reforcada de um abraco de saudade, do tipo que

fala sem palavras e renova o ar.

Em 15 de fevereiro de 2021, foi publicada a edi¢cdo do Plano Nacional de
Operacionalizacdo da Vacinacdo contra Covid-19 (BRASIL, 2022), que garantia a
inclusdo de pessoas com deficiéncia, independentemente de ser considerada “grave”,
no rol dos grupos prioritarios. Na versdo anterior do Plano, a prioridade abrangia
apenas as pessoas com deficiéncia grave. Essa Vitoria, esse resultado devemos ao
Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE) e as
organizagbes da sociedade civil que trabalharam e perseveraram na busca da
efetivacao do direito a prioridade na vacinagao.

A vacinacéo de pessoas com sindrome de down, de 18 a 59 anos, ja era
considerada “comorbidade”. A batalha agora seguia no sentido de antecipar a
vacinacao desse grupo de pessoas em face a sua maior vulnerabilidade clinica. Esse
foi, por exemplo, o caminho seguido pelo Reino Unido, que incluiu adultos com o T21
(sindrome de down) na etapa de vacinacdo de pessoas com mais de 70 anos, por
considerar aquelas pessoas “extremamente vulneraveis clinicamente”.

J& o Brasil continuava com um grande desafio que era, infelizmente, a
escassez de vacinas contra o virus, ndo apenas para 0s grupos prioritarios. Nessa
época, as 12 milhdes de doses (Coronavac e AstraZeneca) distribuidas entre os
Estados eram suficientes para imunizar apenas 6 milhdes de pessoas.

O empenho seguiu, ainda assim, pela antecipacado, tanto em razao da
esperanca de que as vacinas compradas chegariam logo, quanto da certeza de que a
imunizacao de toda populagédo demoraria um tempo. A “guerra das vacinas” me faz
trazer de volta aqui a “escolha de Sofia”, uma das dinamicas mais assustadoras dos

tempos pandémicos. Esse termo foi utilizado pela equipe médica para escolher quem
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sera “deixado para morrer”. Em 1979, o escritor Willian Styron deu origem ao romance,
guando Sofia, uma mulher sobrevivente de Aushwitz, é forcada a decidir entre seus
dois filhos quem seria morto na camara de gas pelos nazistas.

Nao sera facil esquecer a falta de respiradores em momento agudo da
pandemia, forcando os médicos a criarem protocolos para estabelecer critérios de
elegibilidade para a UTI. O paciente recebia uma “pontuacao” clinica para seguir em
tratamento ou ser deixado para morrer. Significa dizer que, em outras palavras, essa
escolha se dava nas normatividades dos corpos que eram definidos como
“saudaveis”, “fortes”, “brancos” e “inteligiveis”, ocupando uma pontuagao prioritaria
nos casos da Covid-19 grave. Os corpos com deficiéncia e subjetividades vivem a
escolha de Sofia para além do momento de crise pandémica, a exclusdo pela morte e
para a morte é diaria.

Um caso, que viralizou pelo pais, de um rapaz com sindrome de down
sendo abracado pelo enfermeiro para receber a mascara de oxigénio, na tentativa de
salva-lo, é para sempre lembranca de um tempo que ndo queremos que se repita“.
Infelizmente, ele veio a Obito antes de ser vacinado.

No dia 26 de abril de 2021, foi divulgada a nota técnica n° 467/2021
(BRASIL, 2021a) com orientacdo do Ministério da Saude sobre a vacinagdo dos
grupos de pessoas com comorbidades, pessoas com deficiéncia, gestantes e
puérperas contra Covid-19. Considerando a impossibilidade de vacinar em etapa
Gnica todos esses grupos (que totalizavam mais de 28 milhdes de pessoas) e
conforme o disposto na nota técnica n°155/2021, o Ministério da Saude (BRASIL,
2021b) estabeleceu a seguinte estratégia de vacinag¢do dos grupos de pessoas com

comorbidades e pessoas com deficiéncia permanente:

| — Na fase |, vacinar proporcionalmente, de acordo com o quantitativo de
doses disponibilizado:

e Pessoas com sindrome de Down, independentemente da idade;

¢ Pessoas com doenca renal cronica em terapia de substituicdo renal (dialise)
independentemente da idade;

e Gestantes e puérperas com comorbidades, independentemente da idade;

¢ Pessoas com Comorbidades de 55 a 59 anos;

e Pessoas com Deficiéncia Permanente cadastradas no Programa de
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) de 55 a 59 anos;

Il — Na fase Il, vacinar proporcionalmente, de acordo com o quantitativo de
doses disponibilizado, segundo as faixas de idade de 50 a 54 anos, 45 a 49
anos, 40 a 44 anos, 30 a 39 anos, e 18 a 29 anos:

¢ Pessoas com comorbidades;

40 Confira: NASCIMENTO, Eliana. Foto de enfermeiro que abraga paciente com sindrome de Down para
dar oxigénio no AM viraliza e familia consegue transferéncia. G1, Amazonas, 26 jan. 2021. Disponivel em:
<https://g1.globo.com/am/amazonas/noticia/2021/01/26/foto-de-enfermeiro-que-abraca-paciente-com-
sindrome-de-down-para-dar-oxigenio-no-am-viraliza-e-familia-consegue-transferencia.ghtml>. Acesso em: 2 abr.
2022.
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e Pessoas com Deficiéncia Permanente cadastradas no BPC;
¢ Gestantes e Puérperas independentemente de condi¢des pré-existentes.

A prioridade dada as pessoas com Sindrome de Down foi fundamentada

no seguinte sentido:

As pessoas com Sindrome de Down, devido as caracteristicas intrinsecas da
trissomia do cromossomo 21, possuem elevado risco para complicacbes da
Covid-19 bem como historicamente uma expectativa de vida reduzida. Desta
forma seguir apenas o ordenamento por faixa etéria atrasaria a vacinacao de
parcela expressiva desta populacdo, que se encontra em risco
desproporcionalmente aumentado (BRASIL, 2021b)

Por fim, a Nota estabelece a prioridade, ja nesta etapa, das pessoas com

deficiéncia permanente “cadastradas no Programa de Beneficio de Prestacéo

Continuada”, ao fundamento de que essa populagdo se encontra em situagao de

maior vulnerabilidade no contexto da pandemia Covid-19. Destacamos também

importante trabalho sobre o Plano Nacional de Imunizacdo que corrobora com essa

fase da andlise:

E a primeira vez, desde a criagdo do PNI, que uma grande campanha de
vacinacdo ndo esta sendo precedida de campanha de informacéo acerca das
vacinas, da necessidade de se vacinar grupos prioritarios, sobre eventos
adversos vinculados a vacinacdo, entre outras questdes. Além disso,
problemas de organizacdo do processo de trabalho e de logistica da
campanha de vacinacdo, como falta de treinamento das equipes e de uma
comunicacdo coordenada e transparente, sdo notérios e impactaram
negativamente no processo de vacinacdo da populacdo e na qualidade do
trabalho dos profissionais da salde responsaveis. Temos vacinas com
intervalos diferentes, com possiveis eventos adversos diferentes, e néo
houve um processo de formagéo e orientacéo claras para os profissionais de
saude de forma centralizada e coordenada, o que contribuiu para a ocorréncia
(MACIEL et al., 2020, p. 81).

Sobre a vacinagdo, uma das pessoas entrevistadas afirma o seguinte:

Paulo: Tinha muito medo de ndo conseguir vacina-lo. Cada hora diziam uma
coisa diferente. E enquanto isso, muitos com sindrome de Down estavam
morrendo. Eram muitos. Foi um caos até conseguir vacinar.

O que atravessa esse relato coaduna com a trajetoria de esfor¢o impresso

para garantir a vida.

Mostra também a desvalorizacdo do cuidado das pessoas com

deficiéncia, especialmente a deficiéncia intelectual e, sobretudo, o ndo saber para

poder agir:

Priscilla: Eu torcia para que cada um tivesse a consciéncia das vacinas.
Quando eu tive acesso as vacinag¢des, a minha maior dificuldade foi a parte
burocratica. Porque era por segmentos, por idades, por comorbidades, e isso
e aquilo. E, até entdo, quando os 6érgaos publicos comecaram a se
conscientizar do tamanho da importancia e de que nos existiamos na
pandemia, foi que teve agilidade nas coisas. Mas ja estava instalado o caos.

Rafael: Dali, no inicio de 2022, eu ja com 3 doses da vacina, comecei a sentir
um resfriado, um sintoma gripal mesmo. Eu ndo imaginei que pudesse estar
com COVID, mas quer saber? Vamos fazer o teste. Fiz o teste, comprei na
farmacia. E deu positivo de novo. Peguei COVID com as trés doses de vacina.
Os sintomas da segunda vez, foram bem mais leves, me recuperei rapido e
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fiquei mais seguro com as vacinas. Agora, ja estou com a quarta dose, e
tomando os cuidados possiveis, mas estou mais tranquilo.

Miguel: Mas depois chegaram as vacinas, eu tomei todas e como eu sou
considerado grupo de risco, eu consegui vacinar logo. Quer dizer, logo néo,
ndo é? Porque nds com deficiéncia ndo estavamos na fila de prioridade. Eu
gue consegui por causa disso, que o médico que me atende faz muito tempo,
deu o meu laudo. Ai que eu tomei. Eu tomei todas.

Segundo Oksala (2011, p. 63), para Foucault,

[...] a principal assercdo de sua genealogia é que as regras que regulam as
praticas cientificas estdo sempre associadas as relacdes de poder da
sociedade em questdo. Dominios de saber e relacbes de poder estdo
intrinsicamente relacionados, e esse entrelacamento fundamental é o ele
chama de o hibrido poder/saber.

Também esteve muito presente, no periodo de vacinacdo, o tema dos
cuidadores, principalmente para as pessoas com deficiéncia intelectual. Isso nos
levou a defender a vacinacéo para todos: pessoas com qualquer deficiéncia e seus
cuidadores.

Na pauta sobre deficiéncia, temos sempre uma narrativa em torno do
cuidado, que denominamos ou entendemos sob a perspectiva de quem cuida. Eva
Kittay € uma das principais figuras no campo da Filosofia Feminista e da Filosofia da
Deficiéncia. Sua obra também contribuiu vastamente para os campos da teoria politica
e social e da ética e foi uma das primeiras tedricas a abordar as tematicas do cuidado

e da deficiéncia.

A ética do cuidado deve ser sempre uma politica e uma ética. As relacées de
poder entre aquele que cuida, aquele que é cuidado, a pessoa responsavel
por contratar o cuidador, estdo todas imbricadas em dinamicas de poder. E
6bvio que o cuidador tem poder sobre aquele de quem cuida. O cuidador tem
poder em virtude das incapacidades, das vulnerabilidades particulares e das
dependéncias da pessoa que necessita de cuidados, presumindo que a
pessoa que recebe o cuidado precisa de cuidado e ndo o esta recebendo
apenas por estar em uma posi¢do de privilégio em que possa exigir ser
cuidado por alguém. Esse poder esta la para servir aquele que recebe o
cuidado. Por essa razdo, parece-me que as desigualdades de
poder enquanto tais ndo s&o inerentes e nem sempre perniciosas. As
guestdes politicas que devem ser abordadas emergem quando o poder é
usado para oprimir e dominar. NOs vemos essa dominacao mais facilmente
no modo como o cuidador é tratado - embora cuidadores, certamente,
possam abusar do poder que possuem sobre aqueles de quem cuidam. Ainda
assim, é comum que seja o cuidador que esteja sujeito aos opressivos abusos
que advém das desigualdades de poder (KITTAY, 2020, p. 3).

Nesse sentido, num momento como a pandemia da Covid-19, os dilemas
se avolumaram. As medidas para conter o avango do virus envolveram perdas em
todos os sentidos para o pais, que afetaram muitos trabalhadores, principalmente os
profissionais cuidadores das pessoas com deficiéncia, as quais se encontraram sem
nenhuma possibilidade de isolamento total ou de interrup¢do de suas tarefas. Significa

dizer que o risco de contagio era tanto maior quanto inevitavel no periodo grave da
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pandemia. No entanto, esses profissionais, que ndo foram considerados dentro do
programa de vacinagédo, ndo sdo apenas resultados de um grave, fragil e incapaz
sistema de gestéo publica da saude, ele também compde a (in)visibilidade com que o
seu trabalho desperta.

A resisténcia era assumir uma definicio da deficiéncia em sua
complexidade biopsicossial, com a finalidade de nos fazer olhar para o exercicio da
funcionalidade e das rela¢cdes de interdependéncia com o meio, 0s critérios pessoais
— a interseccionalidade — que a faz se deslocar. A necessidade de incluir também os
cuidadores, que tém uma relagdo direta com a pessoa, tornou alvo a ser
conquistado.

As pessoas com deficiéncia tiveram suas vidas marcadas, ao longo da
histéria, por processos de exclusdo, marginalizacdo e opressao social. Esse processo
de opressao ancora-se em concepcoes de deficiéncia baseadas em fundamentos
morais, religiosos e biomédicos que atribuem a condicdo da deficiéncia uma
explicacdo exclusivamente individual, objetificando as pessoas com deficiéncia e
contribuindo para a naturalizagdo e manutencao da presenca das barreiras nas suas
diversas formas (atitudinais, comunicacionais, arquitetonicas, informacionais e
institucionais), perpetuando-se a partir de uma logica de normalidade das barreiras
(OLIVER, 1996; DINIZ, 2012; SILVA, 1987 apud PAIVA; SILVEIRA; LUZ, 2020).

O texto, a seguir, publicado no jornal, refere-se a primeira dose da vacina. Os

tempos eram duros demais para abdicarmos dos anseios transformadores. E foi assim.

O dia V da vacinacao*

Era para ser um dia comum. Um dia de vacina como estamos
acostumados. Mas nao foi. Desde que consegui agendar o meu dia, paralisei 0
pensamento no momento mais esperado desde que fomos tomados por dores e
perdas incalculaveis.

Caminhar lado a lado com a minha felicidade é um treino diario que faco.
Nos ultimos tempos, tenho sorrido menos e a minha felicidade vem perdendo espaco
para a angustia, para o desconhecido e para os quinhentos mil brasileiros mortos pela
Covid-19. Eu me sinto atravessando um abismo pela corda bamba desde que
comecou a pandemia. Fiz renuncias, me isolei completamente em casa, alias,

ninguém ganha de mim quando o assunto é isolamento social, mas sobrevivi sem

4 REIS, Mariana. O dia V da vacinagdo. A Gazeta, Vitéria, 22 jun. 2021. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/o-dia-da-vacinacao-0621>. Acesso em: 24 abr. 2022.
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perder o equilibrio e sempre precavida. Apesar da melancolia e afastamento de tudo
e todos, 0 mais importante: ndo fui contaminada pelo virus. Saber que atravessei a
metade desse caminho dificil da pandemia renovou meu horizonte.

Um passo a mais

Assim como o dia e horario da vacina foram programados, eu também
planejei cada detalhe. Escolhi trilha sonora, a roupa, separei dois dias antes, reservei
meu horario com o taxi acessivel e ndo falei muito sobre o meu agendamento nem
para a familia e nem para os amigos porque nao queria que nada impedisse de dar
certo. Dizem que quando temos grandes projetos, ndo devemos falar com ninguém
até que se realize. Foi o que fiz e agora conto para vocés.

Nada poderia impedir meu corpo dessa oportunidade. Recebi minha
primeira dose de esperanga. Foi uma mistura de sentimentos. O sorriso ainda néo foi
0 que tenho, o sorriso largo que € minha marca. Porque ndo me acostumo com a
desigualdade, com a injustica e com o descaso com a nossa saude, nosso bem maior.
Mas a alegria individual e silenciosa que me tomou como um abrago, naquele
momento diminuiu a distancia da saudade do conviver e do desejo de voltar a ter
capacidade de vontade. A vacina é um “plus” que Deus, 0s pesquisadores e a ciéncia,
estdo nos dando. E para quem néo foi embora daqui pela covid-19, esse plus
representa um legado que precisamos deixar para as geracdes futuras.

Mil vezes obrigada

Foi na veia que entraram as doses de coragem e esperanca. Sem essa
dose intravenosa, ndo conseguimos ter sonhos. A esperanca € 0 que nos mantém
acesos e com capacidade de vencer qualquer situacdo da vida.

Como diz uma amiga e escritora, Renata Borgia, renovamos o contrato com
a vida. Mas ainda temos a segunda dose intravenosa dessa emocéo, desse marco
em nossas vidas.

Voltei do lugar da vacinacdo com um sentimento de alivio tdo grande que
nado parava de agradecer baixinho por ter conseguido chegar até aqui viva.

Com certeza o confinamento agora tem um tom mais suave e a vacina me
fez acordar hoje servida de vontade, de planos e cheia de esperanca. Porque
precisamos acreditar que todos serdo vacinados e que todos terdo essa nova chance;

gue dias menos pesados e sombrios hdo de vir para nés brasileiros.

4.2.3 Da Acessibilidade
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Para iniciar a andlise da questao da acessibilidade durante a pandemia da

Covid-19, segue um texto publicado em uma coluna do jornal A Gazeta%.

Como enfrentar a realidade, ainda

Ainda enfrentamos a pandemia da covid-19. O ano é novo, mas o velho
caminho nos demanda muita garra e coragem para driblar quedas que insistem em
nos atravessar. Vigilantes e atentos, ndo podemos deixar de trazer para reflexdo
assuntos que dizem respeito a vida e a garantia dela. Sem esquecer também que so
vamos nos livrar das variantes quando o planeta conseguir atingir uma cobertura
maxima de vacinacdo. Para falar de vida e humanidade, quero voltar com o tema
pessoa com deficiéncia e sua invisibilidade na pandemia.

No Espirito Santo, de acordo com o painel da covid-19 da Secretaria
Estadual de Saude, o ano comegou com uma média de 458 mortes. E hoje, com a
transmissibilidade altissima da variante Omicron, esse nimero estad em 479. Um
aumento assustador tal qual o percentual de letalidade, 3,72%, que nunca foi mais
baixo que o da populagcédo em geral.

Virus e invisibilidade nos ameacam

N&o bastasse o virus e suas variantes, a falta de acessibilidade também
ameaca, de forma nefasta, a vida e a dignidade das pessoas com deficiéncia. No
entanto, diante de tantas mortes, as politicas publicas que deveriam impulsionar as
campanhas de vacinagao dessa populacéo reforcam o negacionismo e o capacitismo.
Quem lembra do que disse um dos ministros desse governo negacionista? “E melhor
perder a vida do que perder a liberdade”. Nem acho que essa frase seja dele. Ja ouvi
o presidente falando também. Seja de quem for, fico com a davida na mente. De qual
liberdade esta se falando? Se for a de ir e vir, realmente ndo temos mais.

A discriminacao diante da pessoa com deficiéncia parece nunca perder a
pratica, e a ignorancia do governo atravessa o0 ano tdo potente quanto a Omicron.
Coagidas pelo medo, pela desinformacgéo e entregues a prépria sorte, a populacédo
com deficiéncia luta pela sobrevivéncia.

N&o se engane, as vacinas ainda nao chegaram nos bracos de quem nao
tem como acessar os locais de vacinagéo. A vulnerabilidade de contagio pelo virus e

da falta de cuidados por parte de quem deveria primar pela vida de todos se espalham

42 REIS, Mariana. Como enfrentar a realidade, ainda. A Gazeta, Vitéria, 15 fev. 2022. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/como-enfrentar-a-realidade-ainda-0222>. Acesso
em: 24 abr. 2022.
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alimentando as crencgas fanaticas e aumentando o problema das mortes e de sua
prevencao.

Qual a vacina contra o preconceito?

A pandemia nocauteou quarenta e seis milhdes de brasileiros com algum
tipo de deficiéncia. E a falta de dados para analise e gestédo das politicas impedem
consideravelmente equiparar as oportunidades desse publico, previsto em muitas
legislacoes.

Ja saimos da época do Império em que as pessoas com deficiéncia eram
institucionalizadas, fardos, ou corpos desviantes. Ja fomos silenciados em nossas
condutas o bastante e lutar pela eliminacdo do preconceito e apagamento é tarefa
minha, sua e de todos.

Estamos num cenario cadtico, e a preocupacao vai além de ter que lidar
com a pandemia. A fome, atendimento médico adequado, acessibilidade, transporte
e moradia sdo batalhas diarias na vida das pessoas com deficiéncia que dependem
do governo.

Acéo e reacao nos definem

Sabemos o que precisa ser feito. Sera que os gestores publicos sabem?
Parece que valores essenciais ndo estdo pautados em sua logica. Sabotados em
nossos direitos, parecem ser intencionais as a¢des que nos impdem ocupar espacos
em condic¢des inferiores, incapazes e impotentes.

Este texto nos alerta e exemplifica a gravidade a que as pessoas com
deficiéncia estdo submetidas nesta pandemia. Desde que passei a acompanhar este
panorama aqui, no Espirito Santo, tem sido dificil encarar, com naturalidade, os dias
e as noites. O niumero de morte € muito alto para deixar a inércia a deriva. Vista o

“colete” e reaja.

Penso ser muito apropriado trazer a questdo da acessibilidade para um dos
pontos de andlise, porque, na maioria das vezes, essa € uma questdo percorrida a
partir de um olhar externo, sem um “lugar de fala” ou com “conhecimento de causa”.
Ao escrever sobre acessibilidade durante a pandemia, amplio um sentimento para
além de uma percepcéao individual, ndo obstante, com corporeidade que percorre e
defende o “nada sobre nés sem nos”.

Os relatos de quanto sofrimento causou o distanciamento social na vida
das pessoas com deficiéncia, nos obriga a refletir sobre o quanto, em momentos

histéricos, esse distanciamento se fez presente em funcdo de uma normatividade
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acompanhada de preconceito. Tais distanciamentos, fisico, psicolégico, sociocultural,
politico e existencial, sempre estiveram ali, sem que estivéssemos expostos a uma
epidemia ou qualquer outra crise humanitaria.

Muito necessério se faz o questionamento sobre o distanciamento social e
a manutencdo do saber-poder biomédico que, de forma disciplinar, estigmatiza as
pessoas com deficiéncia, contribuindo fortemente para o aprisionamento em espacos
de invisibilidade. O que poderia ser a construcéo de pontes ou lagcos no tecido social
da diversidade humana que se apresenta, repete-se em narrativas passivas,
deixando, a margem, os seus direitos e suas demandas.

Ja imaginou se deslocar sendo cadeirante, durante a pandemia, morando
em uma periferia, sem sistema de transporte acessivel, calcadas e sem contar com
apoio devido o contagio? Ou, ainda pior, chegar em uma unidade de saude e encontrar
a maior de todas as barreiras: a de ordem atitudinal na assisténcia?

Por isso o tema acessibilidade € tdo importante, pois ele circunscreve um
campo do sujeito a partir de muitos questionamentos, com muitas peculiaridades. E
esse tecido social da diversidade deve ser ponte entre gestores, organizagdes,
sociedade e profissionais, para que seja possivel atravessar a barreira da
desinformacéo e rotulos, e juntos enfrentarmos a falta de cuidados dessa populagéo
que luta para “apenas existir”.

Sabemos que o0 nimero de mortes causado pelo impacto da pandemia foi
muito grande, e que é, por si s6, muito tragico. Porém, um olhar para além das mortes
para entendermos como a Covid-19 impactou as pessoas com deficiéncia em suas
dimensdes coletivas e individuais deve ser feito. A vida de todos foi afetada pelo
contagio, pela doencga e, sobretudo, fez transformagcdes em nds e em nossas cidades.

A pandemia nos desafiou de forma brusca e inesperada. Buscar novas
formas de nos adaptarmos as rotinas e aprendermos a lidar com novas limitaces e
obstaculos, tanto fisicos quanto emocionais, foi uma pratica diaria imposta pela
necessidade de isolamento.

Precisamos reiterar que a acessibilidade vai muito além das questdes de
infraestrutura fisica e de mobilidade e deve garantir o direito a autonomia e o acesso
a comunicacéo, a informacéo, a educacgédo, a tecnologia e aos demais contextos que
regem o dia a dia das pessoas. Para entender o que € acessibilidade, trago a defini¢cao
da LBI 13.146:

Acessibilidade é a possibilidade e condi¢do de alcance para utilizagdo, com
seguranca e autonomia, de espacos, mobiliarios, equipamentos urbanos,
edificag@es, transportes, informa¢éo e comunicagéo, inclusive seus sistemas
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e tecnologias, bem como de outros servigos e instalacdes, bem como de
outros servigos e instalagdes abertos ao publico, de uso publico ou privados
de uso coletivo, tanto na zona urbana como na rural, por pessoa com
deficiéncia ou com mobilidade reduzida (BRASIL, 2015).

As pessoas com deficiéncia, no momento da pandemia, seguiram na luta,
com pautas sobre incluséo, acessibilidade, entre outras. De acordo com Mia Mingus
(2011), pautas que sinalizam a deficiéncia na centralidade da promoc&o de um mundo
acessivel, mais justo. Propor uma sociedade mais justa € ter a acessibilidade como
tema central. No entanto, a falta de acessibilidade as informacdes esteve presente em
todo cenéario mundial. Segundo noticia a respeito de relatorio da ONU (2020)%,

[...] a pandemia estéa intensificando essas desigualdades — e produzindo
novas ameacas para as pessoas com deficiéncia, que enfrentam a falta de
informacdes acessiveis sobre salide publica e barreiras significativas para
implementar medidas basicas de higiene, assim como falta de acesso a
instalacdes de saude.

Observemos a fala de um dos participantes quando menciona a questao
da acessibilidade:

Paulo: “Quando preciso ir a algum lugar, eu chego, e ninguém percebe que
eu tenho deficiéncia, eu tenho que falar, sabe? Mas eu ndo enxergo quase
nada, tenho baixa visdo. Entdo, eu ndo tenho dificuldade de acesso
arquitetbnico, como vocé, por exemplo. Minha dificuldade é dizer que eu
tenho deficiéncia visual e que nem tudo eu vejo. Eu preciso de ajuda em
algumas coisas. Para ler alguma coisa, alguma informacao, essas coisas. Se
vou sozinho ao médico, eu preciso da minha familia pra saber se estou
realmente com o remédio certo, de acordo com que o médico escreveu na
receita. Nao tem escrita em Braille e nem tampouco digital. O médico nem
sabe o que é isso. Imagina na pandemia? Quando falo que ndo enxergo, a
pessoa duvida de mim, acredita?”

Importante aqui ressaltar sobre as 6 dimensGes da acessibilidade:
arquitetbnica (sem barreiras fisicas), comunicacional (sem barreiras na comunicagao
entre pessoas), metodoldgica (sem barreiras nos métodos e técnicas de lazer,
trabalho, educacéo etc.), instrumental (sem barreiras de instrumentos, ferramentas,
utensilios etc.), programatica (sem barreiras embutidas em politicas publicas,
legislacdes, normas etc.) e atitudinal (sem preconceitos, estereoétipos, estigmas e
discriminagbes nos comportamentos da sociedade para com pessoas que tém
deficiéncia). Portanto, “[...] a acessibilidade é uma qualidade, uma facilidade que
desejamos ver e ter em todos 0s contextos e aspectos da atividade humana. Se a

acessibilidade for (ou tiver sido) projetada sob os principios do desenho universal#,

43 Confira: RESPOSTA a Covid-19 deve incluir as pessoas com deficiéncia, diz relatério da ONU.
Nac¢bes Unidas Brasil, 6 maio 2020. Disponivel em: <https://brasil.un.org/pt-br/85713-resposta-
covid-19-deve-incluir-pessoas-com-deficiencia-diz-relatorio-da-onu>. Acesso em: 17dez. 2021.

44 0O conceito de Desenho Universal diz respeito a concepcdo de espacgos, equipamentos e objetos
destinados ao uso de todas as pessoas, independentemente da idade, peso, restricbes temporarias
ou permanentes, ou sequer de sua condicao ou habilidade. Nessa perspectiva, ha que se considerar
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ela beneficia todas as pessoas, tenham ou ndo qualquer tipo de deficiéncia”
(SASSAKI, 1999, p. 68). Uma das entrevistadas afirma a sua percepcédo sobre a

acessibilidade em Vitéria a partir da vivéncia da pandemia:

Priscilla: O que eu posso dizer € que essa experiéncia, nessa pandemia,
trouxe muitos aprendizados e ter ido pra outra equipe numa outra cidade, me
mostrou 0 quanto Vitéria precisa melhorar para atender as pessoas com
deficiéncia. Eu me senti acolhida na cidade que estou treinando. A cidade nao
€ acessivel, mas se interessa em melhorar s6 porque a equipe paralimpica
est4 treinando na cidade.

Uma das questdes sensiveis quanto a acessibilidade durante a pandemia
referiu-se a dimenséo da comunicacao e do direito a informacéo. Um pesquisado com

deficiéncia auditiva disse que:

Adalto: “Sinto falta de intérprete de Libras na midia, eu néo leio bem o
portugués. Isso foi muito ruim na pandemia, porque precisava sempre ter
alguém da familia ou amigos para entender a situagéo e do que estava sendo
falado na televisdo. Sem intérprete ndo da pra saber se é sério ou nao,
entende? Por exemplo, eu s6 posso ir ao médico com alguém da familia,
porque no posto ndo tem intérprete”.

O Ministério da Saude langou, em marco de 2021, o aplicativo Coronavirus-
SUS, visando a difusdo de informacgfes sobre a epidemia. Rapidamente, pessoas
cegas que utilizam ferramentas de leitura de tela no celular reportaram que o aplicativo
era inacessivel. Essa experiéncia, contudo, ndo esta isolada, ou é “excepcional”. Se,
por um lado, ferramentas digitais prometem um futuro de plenos acessos, o presente
é evidentemente clivado por desigualdades.

O acesso a informacado assegurado as pessoas com deficiéncia assume
funcdo propria no contexto do modelo social da deficiéncia. Isso significa que esse
acesso elimina as barreiras sociais que impedem o exercicio da autonomia individual.
O direito a informacéo simples, objetiva e em formato acessivel € fundamental para
que sejam cumpridos os principios esculpidos na Convencdo dos Direitos das
Pessoas com deficiéncia e na Lei Brasileira de Inclusdo, a medida que permite a
atuacdo com competéncia, voz ativa e efetiva liberdade para o exercicio da cidadania,
especialmente, expondo suas ideias, demandas e opinides.

O relato do entrevistado Jodo descreve bem como foi passar pela fase do

distanciamento social e impedido de usar o tato para se movimentar:

Jodéo: Eu uso a bengala para me locomover, tenho baixa visdo; teve um dia
gue precisei sair de casa e eu fiquei totalmente perdido. Nao podia encostar
em nada, ndo sabia se levava a bengala. Ndo conseguia atravessar uma rua
porque ninguém queria ajudar. E também n&o conseguia ter acesso aos sites,
gue a maioria ndo tem recursos de acessibilidade. Eu ndo conseguia ter

gue, ao longo da vida, o ser humano passa por diferentes fases, cada uma delas com necessidades
especificas para seu desenvolvimento.
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informacao, s6 quando alguém da minha familia me falava. N&o tinha nada
em braile também. Mesmo assim, muito dificil.

Sabemos que um dos maiores meios de protecdo contra a Covid-19 é o
uso de mascaras, que se popularizou como um equipamento imprescindivel. Uma das
questdes imediatamente apontada por Anahi de Mello, Pamela Block e Adriano
Nuernberg (2016) é que o uso publico de mascaras impede o procedimento de leitura
labial, uma forma de comunicagéao fundamental para muitas pessoas.

O isolamento colocou em evidéncia que as demandas por acessibilidade
em espacgos publicos dizem respeito ndo somente ao desenho técnico da malha
urbana, mas a possibilidade bastante concreta de sair de casa ou nela ficar em
confinamento. Muito provavelmente um dos grandes desafios durante o isolamento
social tenha sido conceber as condi¢cdes precarias de moradia em morros, na regiao
da cidade de Vitoria, como ocorre com familias em que muitas pessoas dividem uma
casa com apenas um comodo. Um exemplo € o que nos relatou Lucas, com paralisia
cerebral, atleta de bocha:

Lucas: Antes da pandemia eu tinha uma bolsa atleta que me ajudava muito.
Ajudava a minha mae também que precisou parar de trabalhar. Eu sou
campedo Estadual e ja viajei para competir. Mas o Governo cortou a bolsa e
eu nunca mais treinei e nem sai de casa. No comeco, eu tinha atendimento
médico de rotina em casa, porque a Unidade de Salude n&o tem
acessibilidade, mas durante a pandemia, eu ndo tive mais essa assisténcia e
parei de estudar também. Foi horrivel ficar preso em casa, minha vida mudou
totalmente. Ficou pior.

A entrevistada Helba também tem algo a dizer do quanto foi desafiadora

sua experiéncia durante a pandemia:

Helba: O que ocorreu, para mim, é que eu perdi a empregabilidade por conta
da Covid 19. Porque acabou meu contrato no dia 9 de marco de 2020 e, em
seguida, fechou tudo e comecou a pandemia. E ndo deu tempo habil pra
nada. As escolas fecharam e ai fiquei esse periodo todo em casa. Eu tive que
vender meu carro para dar conta das financas das necessidades, porque luz,
agua, nao passam na pandemia impunes. As contas chegam e a gente tem
que se virar.

A perda de renda da familia provocada pelas politicas de restricdo forcou
sua mae a sair no periodo critico da pandemia, sem protecdo nenhuma, para buscar
caminhos de sustento. A exposi¢cdo ao contagio foi muito grande. Percebemos aqui
uma restricdo ao direito de circulacédo e de saude.

Outra questao importante para trazer para a analise foi o relato da atleta
paralimpica Priscilla. A primeira coisa que disse foi: “eu ndo votei no Bolsonaro”.
Respondi que o estudo nao era sobre isso, que poderia ficar tranquila. Mesmo assim,
meu coragao “sorriu aliviado”.

O caso da Priscilla explicita o que estamos tratando, quando ela nos revela

que:
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Priscilla: [...] a primeira vacina eu tomei na cal¢cada, porque a unidade de
salide que consegui agendar ndo tinha acesso para cadeira de rodas. Eu nédo
me senti mal por isso na época. Era uma questéo de vida ou morte. Mas hoje
falando com vocé penso no quanto estamos atrasados em acessibilidade e
no quanto nossos direitos sdo desrespeitados.

Participar da sociedade exercendo os deveres como cidaddo, dentre os
quais por meio do voto para escolher os representantes que vao delinear e efetivar as
politicas de governo para todas as pessoas, por isso € fundamental participar
politicamente. Alias, essa € uma dentre as muitas condi¢cdes inerentes ao ser social.

As pessoas com deficiéncia e seus corpos tém adentrado as diversas
reflexdes sobre politica, mostrando que estdo nos espacos publicos e, junto com elas,
estdo os ambientes inacessiveis, a comunicacao inacessivel e os olhares capacitistas.
Ou seja, pessoas com deficiéncia sinalizam a necessidade de adaptacdes para o
existir nesses espacos. O corpo com deficiéncia, presente na esfera publica, € um ato
politico (BUTLER, 1999, p. 103) e todo ato de resisténcia e mobilizacdo acontece por
meio de um corpo.

Ainda comungando com o pensamento de Butler:

Quando uma pessoa com deficiéncia circula por espagos publicos e se
depara com barreiras de quaisquer tipos, aquele corpo demostrara as
incongruéncias da inacessibilidade dos espacos e das relagbes, portanto,
esse corpo estara demarcando relagdes que séo também politicas (BUTLER,
1999, apud PAIVA; SILVEIRA; LUZ, 2020, p. 103.).

E, para Foucault (2021), todos os pontos de poder sdo também uma
possibilidade de resisténcia: se ndo houvesse resisténcia, ndo haveria mudanca, desse
modo, o cotidiano possui uma for¢ca que frequentemente é subestimada em favor da

nocao de que é do Estado que emana a dimensao politica da vida.

Sobre resisténcia, assim finalizamos:

Enquanto escrevo essa parte do trabalho, tema que cala fundo, por razdes
Obvias, penso no quanto toma tempo, cansa, exaure, por vezes, desanima ter
que lutar por direitos basicos. E tempo para identificar o problema, reunir com
outras pessoas, dialogar, unir for¢gas, cobrar solugdo, pra buscar o judiciério,
a imprensa. Lutar por direitos no Brasil, quando eu ou vocé fazemos parte de
uma minoria, da um grande trabalho ou é quase um trabalho. Nos consome
todos os dias da semana, todos o0s instantes.

Por isso valorizo muito o didlogo que conseguimos instalar — entre mim e os
leitores, por meio da coluna — e que se espalha por outros meios, formas e
caminhos.

Escrevendo, aprendo. E me encorajo com os retornos que chegam, com as
histérias que os leitores compartilham, com as mensagens de incentivo,
identificacdo e com os afetos.

Durante a pandemia, senti, de forma mais forte, que a minha coluna no jornal
era um canto seguro para fazer bons questionamentos, aqueles que nos
movem, movem coisas e propiciam um espaco para fortalecer vinculos e criar
lacos.

Nao € pouca coisa que o movimento da pessoa com deficiéncia tem
produzido, subvertendo a ldgica do algoritmo que precisa do 6dio para
engajar pessoas e ser relevante.

Quando preparo o tema de cada semana, e que selecionei alguns para
compor parte desta dissertacéo, ainda que carregada de desconforto, muitas
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vezes, inconformada, ou até mesmo, feroz nos apontamentos, a minha agao
é sempre imposta pelo afeto. E ele que pauta a responsabilidade que me
cabe para o mundo que habitamos.

Mesmo sendo exaustivo, repito que a acessibilidade ndo é privilégio,
vantagem ou favor, benevoléncia, mas, sim, obrigacdo, um direito. Uma
ferramenta essencial para garantir que todos tenham a oportunidade
equivalente de participacdo em condicdes igualitarias, algo sem qualquer
possibilidade de observacédo subjetiva, pelo contrario, € um mecanismo que
tem funcdo concreta e determinada, que tem objetivos muito bem
estabelecidos.

Os debates sobre a acessibilidade e inclusdo precisam avancar, evoluir,
ultrapassar a mesmice que dominam reunides, eventos sobre essas
tematicas. Quando temos a oportunidade de discutir, com profundidade, os
assuntos fundamentais das pessoas com deficiéncia, devemos tratar esse
universo com honestidade e respeito, com pessoas comprometidas com essa
realidade e mostrar que € possivel transformar para melhor, precisamos usar
0 maximo essa oportunidade, espaco para provocar a reflexdo, o
pensamento, desestruturar o 6bvio, agitar o ambiente e criar uma revolucéo
capaz de renovar as percepcoes individuais e coletivas*s.

Segue, ainda, mais um texto sobre acessibilidade durante a pandemia

publicado no jornal A Gazeta“.

Como superar obstaculos de cima de uma cadeira

Vocé necessariamente ndo precisa estar em uma cadeira de rodas para
encarar certos obstaculos ao andar nas calcadas da nossa cidade. Quem anda a pé
ou igual a mim, sobre rodas, sabe bem como os desafios sdo diarios e inUmeros.
Incluo aqui também aqueles que levam seus bebés para passear em carrinhos,
pessoas com mobilidade reduzida, pessoas com deficiéncia visual ou quem apresenta
deficiéncias temporarias. Definitivamente, a rua ndo é um lugar seguro e confortavel
para nos.

Aceita o desafio? Desafio vocé a fazer o seguinte teste e comprovar a teoria
gue estou lancando aqui: caminhe na calcada da sua rua por quinhentos metros e veja
se:

1. O piso da calcada esta regular e no padrao tétil, além de ter rampas de
acesso.

2. Se todas as rampas estdo livres, sem nenhum carro estacionado em
frente a elas.

3. As entradas de garagem estdo niveladas, sem degraus ou rampas

excessivamente inclinadas.

45 Observacéo da autora desta dissertacdo, Mariana Barbosa.

46 REIS, Mariana. Como superar obstaculos de cima de uma cadeira. A Gazeta, Vitéria, 19 nov. 2019.
Disponivel em: <https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/como-superar-obstaculos-de-
cima-de-uma-cadeira-1119>. Acesso em: 12 out. 2021.
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4. Nao existem buracos no chdo, postes ou outros obstaculos que reduzam
o tamanho da calcada.

Depois escreve aqui pra mim e me conta como foi o resultado. Ou, se
preferir, publique em sua rede social a foto de uma calgada que vocé considerou
irregular e use a #deolhonacalcada.

Dessa forma, poderemos cobrar atitudes de nossos governantes. Conto

com a sua participacao!

Direitos e deveres

A Convencédo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, sobre

acessibilidade, afirma que todas as partes devem tomar medidas apropriadas para
assegurar que pessoas com deficiéncia estejam em condi¢des de igualdade com as
demais. Ja, no nosso pais, nenhuma capital oferece condi¢cdes adequadas para
circulacdo de pedestres e cadeirantes nas calcadas. Essa afirmacdo € do estudo
Campanha Calcada no Brasil 2019, realizada pela Mobilize Brasil, Sdo Paulo. E o
capixaba com deficiéncia ou mobilidade reduzida que pretenda se deslocar vé seus
direitos humanos mais basicos violados em poucos passos.

Proxima armadilha: siga em frente

As calcadas que deveriam ser sindbnimo de autonomia sao, muitas vezes,

verdadeiras armadilhas. Ao invés de nos guiarem por um caminho seguro, para
chegar até atendimentos de saulde, cinemas, igrejas, estabelecimento comerciais,
parques publicos, shows artisticos, nos levam diariamente a enfrentar perigos. E
preciso conscientizar e informar gestores e populacdo sobre a importancia de
construir, recuperar e manter as calcadas acessiveis e em bom estado de
conservagao.

O risco é geral

O Brasil segue atrasado no que diz respeito a acessibilidade nas calcadas.

O Censo de 2010 mostra que somente 4,7% das vias urbanas possuem rampas para
usuérios de cadeira de rodas, de acordo com dados do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE). E veja que interessante, um estudo do Hospital das
Clinicas de Séo Paulo revelou que idosos e mulheres de salto alto sdo as duas vitimas
mais comuns de acidentes nas calgcadas.

E o direito de ir e vir do artigo 5° da Constituicédo Federal?

Qualguer pessoa deve ter o direito de poder chegar facilmente a qualquer

lugar. Mas a disputa € grande com desniveis, buracos, inexisténcia de ligacéo entre

ruas e calcadas, rampas fora dos padrbes (alids, esse assunto daria outro texto),
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lixeiras, pontos de onibus, bueiros destampados, ambulantes e pisos escorregadios.
Ufa! Que maratona.

Falta informacao para a padronizacéao

As rampas das calgadas “cidadas” quase sempre sédo desafios para mim,
iSSO por que nunca uma rampa € igual a outra — cada um faz de um jeito. Sem contar
com o piso tatil que, na pratica, sdo usados até na fachada de prédios como enfeite.
A grande questdo é que esses espacos, conforme determinam as leis, sdo de
responsabilidade do proprietario do imével (isso também precisa mudar) e talvez por
essa razdo nos deparamos com as mais diferentes situacdes. A calcada acessivel
deve atender aos critérios contidos na NBR9050/2015, da Associacao Brasileira de
Normas Técnicas (ABNT).

Acessibilidade é boa para todos!

Cabe aos municipios fiscalizar e assegurar as pessoas que vivem em suas
cidades, o direito de acesso, permitindo o seu deslocamento com seguranca,
autonomia e livre de obstaculos fisicos. Tao importante quanto adequar os espacos
publicos da cidade para garantir o acesso, é necessario que o Poder Puablico municipal
nao crie diariamente novas barreiras ao projetar ou executar uma nova obra publica
ou adaptar uma obra ja existente, ou ainda, aprovar projetos novos ou de reformas
gue ndo contemplem a acessibilidade.

Superar obstéculos é algo inerente a vida. Entretanto, séo parte dos desafios
que escolho na minha carreira, algo novo que desejo aprender. Obstaculos nao
deveriam se relacionar com acessibilidade. Isso, sim, deveria ser um direito de todos.

Na perspectiva da acessibilidade, essas referéncias trazidas pelos
participantes do estudo tém um grande impacto nos espacos, nas praticas cotidianas,
assim como também impacta os processos de gestdo. Se tomarmos como referéncia
0 pensamento de Foucault (2014a), podemos dizer que tornar uma sociedade
acolhedora, assegurar condicdes de participacdo e equidade para as pessoas que
nao andam, ndo enxergam, ndo ouvem do mesmo modo que aquelas sem deficiéncia,
ou que tém uma forma diferenciada de lidar com o saber — como no caso da deficiéncia
intelectual ou dos transtornos do espectro autista —, ndo é uma tarefa fécil,
principalmente devido a uma sociedade marcada por uma concepg¢ao de norma e
normalizacdo de conduta, visando ao “poder disciplinar’, a construcdo de pessoas
Uteis e doceis e um aparato de critérios do que seja um individuo “normal’, ou seja,

uma padrao de normatividade para a conduta.
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Muito se fala sobre respeito as diferencas e inclusdo, mas, durante a
pandemia, as pessoas com deficiéncia seguiram na luta diaria contra praticas
discriminatorias e segregadoras. A respeito desse assunto, segue texto sobre

capacitismo publicado no jornal A Gazeta*'.

Precisamos conversar sobre capacitismo

Hoje trago uma expresséao pouco conhecida e, por esse motivo, necessaria
de ser esclarecida, pois quem vivencia o capacitismo sofre com um tipo de preconceito
gue se manifesta diariamente para as pessoas com deficiéncia. Numa relagéo direta,
0 capacitismo esta para as pessoas com deficiéncia assim como o racismo esta para
0S negros e o machismo para as mulheres.

O capacitismo na sociedade

Em sociedades capacitistas, a auséncia de qualquer deficiéncia € a norma, e
pessoas com alguma deficiéncia sdo entendidas como excec¢des. Outro conceito que
representa essa condi¢ao € a corponormatividade, que classifica como corpos ‘normais”
aqueles que néo apresentam deficiéncias, vendo-as como falhas. Assim, um corpo sem
deficiéncia é considerado um padréo a ser seguido. Isso implica na discriminagéo direta
gue reduz pessoas com deficiéncia a condicdo de imperfeicdo ou fora de padrao.

As barreiras criadas pelo capacitismo

Em geral, a deficiéncia, em nossa sociedade, é algo para ser superado e
corrigido o mais rapido possivel, o que demonstra uma inabilidade de aceitarmos as
pessoas como elas sdo. A partir desse comportamento, surgem as barreiras fisicas,
tdo faceis de percebermos no dia a dia, basta olhar para nossas calcadas e
construgbes como barreiras socioemocionais, quando somos tratados como
incapazes, dependentes, sem vontade ou voz prépria. Quer um exemplo simples?
Quando alguém deseja abordar uma pessoa com deficiéncia visual que esta com um
acompanhante, dificilmente a palavra é dirigida a pessoa com deficiéncia num primeiro
momento. O interessado se dirige primeiro ao acompanhante, como se a pessoa cega
fosse incapaz de se expressar.

Nossa! Vocé faz tudo sozinha? Até trabalha? Que linda!

O capacitismo tira das pessoas com deficiéncia a percepg¢do de seres

autbnomos, adultos, com condicbes de compreensdo do mundo, que merecem ter

47 REIS, Mariana. Precisamos conversar sobre o capacitismo. A Gazeta, Vit6ria, 22 out. 2019.
Disponivel em: <https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/precisamos-conversar-sobre-o-
capacitismo-1019>. Acesso em: 7 jun. 2022.
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espaco para exigir acessibilidade. O que vemos, com frequéncia, € um olhar de
espanto, quanto estamos fazendo algo que parece sobrenatural, como dirigir ou fazer
sexo, e que deveriamos ser afastados do convivio social com as pessoas normais.
Em outra instancia, hd também uma boa dose de paternalismo, a qual tolera que os
elementos dominantes da sociedade expressem profunda e sincera simpatia pelas
pessoas com deficiéncia, enquanto, ao mesmo tempo, sustente-os num
acondicionamento de subordinacdo social e econdémica.

De incapazes a super-herdis

A cultura do capacitismo, muitas vezes, é tdo potente que consegue fazer
com que as proprias pessoas com deficiéncia duvidem de si mesmas, além de
reproduzirem muitos desses preconceitos antes de terem nog¢ao ou esclarecimento da
opressao a que estao submetidas. O capacitismo € tao violento e, por vezes, invisivel,
gue nos taxam como super-herois e quase sempre nos parabenizam como “exemplos
de superagdo” por vencermos barreiras criadas pela mesma sociedade que discrimina
e nos classifica como desiguais.

O capacitismo e a midia

N&o vou entrar em detalhes, mas prometo voltar com o tema. Um campo
também recheado dessa cultura capacitista € o meio midiatico. E certo que ha muito
desconhecimento no que diz respeito a deficiéncia, entdo, ndo é surpresa que as
produc@es jornalisticas mergulhem de cabeca e nadem de bracadas no mar do
preconceito. Por isso, os debates sobre diversidade e acessibilidade devem estar
presentes na formacdo universitaria e em todos os espacos da sociedade. Isso
facilitaria muito as nossas vidas, afinal, as deficiéncias, que sao caracteristicas de uma
pessoa, sdo parte de um universo diverso e devem ser conhecidas em suas
realidades. Pessoas com deficiéncia sdo, acima de tudo, pessoas. O olhar de cada
um é que deve ser habilitado para enxergar essa verdade.

O texto, publicado na coluna do jornal A Gazeta, a seguir, por sua vez,
aponta acfes possiveis de politicas publicas para a inclusdo de pessoas com
deficiéncia durante a pandemia“®.

Dainvisibilidade a falta de politicas publicas
J& estamos com quase 9 meses de pandemia e ndo € mais novidade que

o distanciamento social € estratégia para frear a propagacao do virus. A ciéncia é

48 REIS, Mariana. Da invisibilidade a falta de politicas publicas. A Gazeta, Vitéria, 27 out. 2021.
Disponivel em:  <https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/da-invisibilidade-a-falta-de-
politicas-publicas-1020>. Acesso em: 19 fev. 2022.
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categorica e inequivoca. Mas como fazem as pessoas com deficiéncia em situagéo
gue exigem locomocéo ou transito, contato social para encararem as barreiras que a
sociedade impde? Da série coronavirus e a invisibilidade, também entra no jogo a falta
de politicas publicas para combater o nimero cada vez maior de mortes aqui ho
Espirito Santo.

Na semana passada, chegamos a tragica marca de duzentos 6bitos de
capixabas com deficiéncia mortos pela covid-19.

Apesar de o Espirito Santo ser o Unico estado a possuir o filtro com esses
dados no painel, e a Lei 11.130/2020 que inclui as pessoas com deficiéncia no grupo
prioritario, nenhuma resposta nos foi dada e fica muito claro que a deficiéncia
potencializou a vulnerabilidade nessa situacéao.

Lavar as méaos nédo é uma opcao

O panorama é complexo, eu sei, s6 ndo entendo a falta de a¢des da gestao
para minimizar essas mortes. Se o capacitismo ndo para, sSdo 0s gestores que estao
cada vez mais inertes diante daqueles que estdo sendo deixados para morrer.

Para ter um exemplo do quanto as pessoas com deficiéncia estao
apagadas nesta pandemia, basta olhar a licdo pratica mais aprendida: o ato de lavar
as maos. Nessa vamos sair craques. Mas ja parou para pensar que uma agao téao
simples para muitos pode ser uma baita dificuldade para os outros? Pias e lavatérios
com dificil acesso, incapacidade de esfregar as maos com forca e 0s gestos
necessarios a correta limpeza sao alguns entraves que muitos enfrentam, além dos
préprios riscos trazidos pela circunstancia em que vivemos. Por isso essas
observacdes sdo importantes na sua implementacao.

Cada deficiéncia pede um tipo de atencéo

Outro exemplo: algumas deficiéncias exigem que seja necessario o uso do
tato: encostar as maos em objetos para obter informacdes sobre o ambiente ou para
se apoiar fisicamente € parte da autonomia desejada. Entdo, desconhecer
caracteristicas humanas dessa nacéo (quase) invisivel de 46 milhdes de brasileiros
reforca a hostilidade e ignoréncia com que o pluralismo é tratado.

De que seres humanos estamos tratando? Ja que pessoas com deficiéncia
podem desenvolver o mais grave da doenca se forem infectados, por problemas de
salde preexistentes subjacentes a deficiéncia, por que o governo esta tao paralisado
diante das duzentas mortes? Escolher quem s&o 0s que vao morrer ou 0s que
merecem viver € passar um marca-texto vibrante na desigualdade, ndo €?

Sugestdes que podem salvar
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Mas no fim do tanel parece ter uma luz chamada Laboratério de
Epidemiologia da UFES (LAB-EPI). A equipe desenvolve um trabalho incansavel para
apresentar caminhos a muitas respostas e ampliar a visdo dos gestores publicos que
podem fazer com que as acdes contra a covid-19 cheguem as pessoas com
deficiéncia.

E ainda é tempo de um trabalho conjunto entre as secretarias para salvar
vidas.

Reuni aqui algumas sugestdes de politicas publicas apontadas pela equipe
do laboratério e que podem fazer muita diferencia para as pessoas com deficiéncia:

- Criar condi¢Oes sanitarias seguras (cuidados especiais como a limpeza e
higienizacdo de orteses, proteses, bengalas e cadeiras de rodas, espacos de contato
fisico, orientacdes especificas aos profissionais).

- Permitir o trabalho em home office para as empresas que tém pessoas
com deficiéncia.

- Viabilizar o pagamento de um valor emergencial para as familias de baixa
renda que possuem pessoas com deficiéncia.

- Produzir campanhas, entrevistas e pronunciamentos acessiveis, com
intérpretes da Lingua Brasileira de Sinais (Libras), legendas, descricdo de imagens e
ampliacéao e contraste na producgéo de folheteria.

- Criar grupos de ajuda para fazerem compras e auxiliarem no
deslocamento para as terapias e nos cuidados de higiene.

- Ter canais para que se fale sobre o isolamento e sobre o que se esta

sentindo.

- Ter acompanhantes para as pessoas contaminadas pela covid-19 em
hospitais.

- Dar atencédo especial a populacdo idosa, pois muitos tém algum tipo de
deficiéncia.

Vocé acredita?

A pandemia expds uma vulnerabilidade e todos nés estamos sujeitos a nos
contaminarmos, mas o que ndo podemos € fechar os olhos ou cruzar os bragos para
compreendermos que 0s riscos sao vivenciados em situagdes muito diferentes. Unir
esforcos agora talvez seja uma solucao para deixar invisivel apenas o virus e ndo os
seres humanos em situacdo de deficiéncia.

N&do podemos sofrer apenas quando a morte acontece com alguém

proximo da gente. E preciso reconhecer o outro como alguém que requer cuidados,
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tem desejos, historias, tem sentimentos e sobrevivera a tudo isso caso tenha suporte

para sua necessidade. Eu acredito. Eu tenho essa luta.

Como a acessibilidade ou a falta dela pode se ligar a Foucault?
Provavelmente, sdo muitos os elementos dos escritos foucaultianos que poderiam se
perceber enredados nas questbes de acessibilidade. Um dos principais desses
elementos é a questdo da resisténcia. Foucault falou muito sobre resisténcia como
ponto de partida, ou como um “[...] catalisador quimico, de forma a trazer a luz as
relacbes de poder, localizar sua posi¢ao, encontrar seus pontos de aplicagéo e os
métodos usados” (FOUCAULT, 1988 apud LOURO, 2022 p. 86). Guacira Lopes Louro

(2022, p. 93), em Um Corpo Estranho, coaduna com o pensamento de Foucault:

Na medida em que se assume que 0 contraponto aos discursos dominantes
pode ser (e €) exercicio a partir de multiplos espagos e préticas, parece
razoavel supor que outros ou que mais sujeitos intentam formas de resistir e
de contestar. Formas talvez menos espetaculares ou menos visiveis, mas
(quem sabe?) igualmente produtivas.

Nossas resisténcias sdo constantes para que nossas demandas por acesso
sejam vistas, ouvidas, consideradas e incluidas nas discussdes em todos os setores
e em todos os aspectos. Ainda que as barreiras travem nosso trajeto pelas calcadas
ou pelos atendimentos em saulde, estaremos resistentes para retirar os bloqueios,
remover o preconceito e reafirmar nosso posicionamento. Guacira Louro (2022, p. 97)
nos apresenta um caminho para o entendimento sobre 0 movimento que coaduna com
0 as pessoas com deficiéncia: “Transgredir a logica estabelecida, pensar o
impenséavel, admitir o insuportavel, atravessar limites. Enredados, ainda com Foucault,

buscar fissuras na episteme dominante e ousar ir além”.

4.2.4 Do Esporte

Uma questdo comum a varias pessoas entrevistadas foi a pratica de
esportes, dado que muitos dos participantes sdo esportistas profissionais ou praticam
atividade fisica com frequéncia. Sobre esse assunto, segue texto sobre a prética dos
exercicios em casa durante a pandemia publicado em A Gazeta“.

O movimento do siléncio

49 REIS, Mariana. O movimento do siléncio. A Gazeta, Vitéria, 14 abr. 2020. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/o-movimento-do-silencio-0420>. Acesso em: 19
set. 2022.
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Além da dificuldade de lidarmos com o0s nossos siléncios, duvidas,
preocupacdes e medo, o isolamento forcado também nos barrou nas academias. E
para aqueles acostumados a uma rotina de treino diario, como eu, ndo tem sido nada
facil se habituar a um estado indesejado de ociosidade fisica.

Encontrar condicdo de dignidade humana na solidao é, para mim, mais
confortavel que me adaptar aos elasticos, segurar garrafinha d'agua como pesos,
fazer agachamentos segurando cachorros, fazer supino com sacos de arroz. Nao
tenho encontrado esse ponto de equilibrio on-line ainda. No meu caso, soma-se
também a falta da fisioterapia. Clinica fechada. Minha rotina de ficar em pé e meus
exercicios especificos de manutencdo também estdo confinados.

O momento pede criatividade

E claro que, como profissional, percebo uma diferenca entre treinar em
casa e na academia. E que isso ndo é justificativa para, nesse momento, parar de me
mexer. Entendo também que, para muitos que ndo fazem nada, comecar agora a
pratica de uma atividade fisica terd uma importancia fundamental para manter a saude
e aumentar a imunidade.

Em muitos casos, o treino em casa nao vai deixar nada a desejar para 0s
treinos na academia. Os objetivos € que vao fazer a diferenca, como a melhora da
performance esportiva, hipertrofia, condicionamento fisico. A academia nos oferece
recursos que, em casa, ndo temos, por mais criativos que sejamos. Essa é a minha
maior dificuldade. Sou apaixonada pela musculacdo e treino para ver resultados.
Logo, ficar sem academia € compreensivel, neste momento, mas é dificil levar os dias
sem treinar com frequéncia e intensidade.

Melhor que antes

Com o corpo pregui¢coso e a mente sendo forcada a ndo agir, enxergo que
a vida continua e estamos sendo obrigados a nos olharmos bem mais que antes. E,
nesse olhar, vou aprendendo que, mesmo em isolamento, € preciso criar uma rotina
para n&o pirar. E preciso aprender a parar e compreender o que essa doenca traz
para o real sentido que damos a vida.

Precisamos sair dessa mais fortes e melhores. Isso eu chamo de saude e
€ ela quem nos faz apegar a vida e transformar nosso corpo. Enquanto ndo vivemos
nossas vidas normalmente, figuemos ativos e bem.

O siléncio tem muito a dizer

E néo faltam possibilidades para isso. Com cuidados e respeitando suas

condicdes, vocé pode garantir uma boa malhacdo com os professores que estdo on-
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line, com os aplicativos e com a criatividade que, mesmo sem motivo, precisa de
exercicios também.

Pronto. Sinto-me revigorada para subir e descer a rampa do meu prédio
como forma de garantir minhas forgas, trabalhar o coragcéo e garantir a escuta sobre
0 que essa soliddo estd me dizendo. Mexa-se para escutar.

Durante a fase das entrevistas, tive a oportunidade de contar com a
participacdo de 6 atletas paralimpicos, 5 pessoas que praticavam algum esporte e 2
que faziam atividade fisica de rotina. Nesse ponto, surge um aspecto relevante a se
considerar nas respostas dos atletas: o dos vinculos entre seus pares.

Uma das populacbes que mais sofreu com isolamento foi a dos atletas,
principalmente profissionais, dado que suas rotinas diarias envolvem atividades ao ar
livre, 0 que contrabalanceava com a situacéo de distanciamento social. Esse fato pode
ter sido uma fonte de perda de adaptacdes e de desempenho, limitando a aquisicdo
de novas habilidades, bem como suas melhorias ho desempenho.

Dentro desse grupo, os atletas olimpicos e paralimpicos sofreram uma
situacao ainda mais dificil, pois estavam em preparacao para as Olimpiadas de Toquio
h& 4 anos e seu adiamento seria mais um fator de estresse adicionado. Relatos sobre
as incertezas em relacdo aos Jogos de Toquio 2020 foram recorrentes nas falas,
devido a suspensdo das atividades no Centro de Treinamento, quando o Comité
Olimpico decidiu pelo adiamento do evento e, em seguida, anunciou a transferéncia

para 2021. A fala da paratleta Priscilla relembra o momento:

Priscilla: NOs tivemos que nos reinventar, né? No meu caso, remontar
estratégias, cronograma, pois eu estava em preparagdo para as
Paralimpiadas®® de Téquio. Dai, quando a gente se viu nessa tragédia no
mundo inteiro, foi assustador. Como atleta, tive muita inseguranca, mas eu
vivi a pandemia em fases. Quando me vi suspensa do meu mundo esportivo
por um periodo, precisei encontrar outros caminhos para continuar a minha
preparacdo sem perder muito do meu fisico e do meu emocional, sabe?
Nesse momento, eu fui buscar equilibrio e tentei me desfocar daquela parte
preparatéria e me recolhi em mim, recolhi meu mental, a minha parte interior
da alma. Senti que isso que precisava ser visto.

Sobre os Jogos Paralimpicos de Téquio, segue texto publicado no jornal A

Gazetast.

50 Utiliza-se o termo “paralimpico”, ao seguir a recomendagao do International Paralympic Committee
(IPC, 2017) — em lingua portuguesa “Comité Paralimpico Internacional’. Assinala-se excecdo as
nomenclaturas oficiais ou citagdes diretas, em que se mantém o termo “paraolimpico”. Sublinha-se,
ainda, a utilizagdo do termo “Paratleta”, conforme orientagdes do Guia de Nomenclaturas do IPC.

51 REIS, Mariana. No pédio, a luta pelos nossos espacos. A Gazeta, Vitéria, 31 ago. 2021. Disponivel

em: <https://lwww.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/no-podio-a-luta-pelos-nossos-espacos-
0821>. Acesso em: 8 out. 2022.
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No pédio, a luta pelos nossos espagos

A pandemia levou muitas vidas embora, fragilizou o planejamento dos
treinos e comprometeu a salde da comunidade esportiva. Quase impossivel imaginar
uma paralimpiada acontecendo em meio a esse caos. O distanciamento impediu
muitas trocas. Mas o que poderia ter sido um fracasso, tornou-se uma poténcia na
vontade de seguir e competir: o Brasil chega a trinta medalhas nos Jogos Paralimpicos
de Téquio. Com dez ouros até o ultimo domingo, o pais retoma a sexta posi¢cado no
quinto dia de competicdo. Esses resultados amenizam a densa poeira do retrocesso
que o governo brasileiro inventa para as pessoas com deficiéncia. Alguém duvida que
venha mais medalhas por ai?

Ser paratleta € superar dores, limites e recordes. Mas as maiores barreiras
a serem vencidas sao as comportamentais encontradas na sociedade. Driblar olhares
de preconceitos, falta de acesso e estigmas € bem mais duro que nadar cem metros
e bater recordes. Vamos relembrar como tudo comecou? Voltamos para 1960, em
Roma, Italia. Os jogos paralimpicos contaram com a participacdo de quatrocentos
atletas, que representavam vinte e trés paises. Nessa época, as provas eram
exclusivas para cadeirantes. Foi s6 a partir de 1976 que as pessoas com deficiéncia
visual, intelectual, e pessoas com lesdo medular puderam patrticipar.

Nos tempos de hoje, é muito gratificante poder assistir a mais de cem horas
de transmissdo pela TV dos jogos paralimpicos. Os tempos sombrios vao dando
espaco a luz que nés todos merecemos. Enquanto o ministro da Educacéo diz que a
crianca com deficiéncia atrapalha, a luta politica e a ressignificacao da vida vencem e
vao ao pédio. Aqui usamos de todas as maneiras nossa capacidade de resistir e criar
novos caminhos: usamos maos, pernas, queixo, cotovelos, peito, 0s cinco sentidos e
cabeca. Ah, e o coracao, lugar que ndo mede esforgcos para as coisas acontecerem.
A ele deixamos a tarefa de combater a discriminacéo e construir os afetos.

O paratleta Pedro também menciona, no inicio, a dificuldade que teve para

seguir nos treinos e como as mudancas foram dificeis:

Pedro: O meu medo também era ndo conseguir mais treinar meu esporte, 0
atletismo, porque todo mundo falava que ia fechar tudo e acabar. Foi um
momento bem dificil na minha vida, sabe? Ficava agoniado e, as vezes, eu
ia correr na rua, mas era vazia e eu voltava pra casa de novo. E também eu
ndo era acostumado a correr com mascara, e até hoje eu ndo consigo. Mas
agora eu ja me acostumei um pouco.

As instabilidades sobre a realizacdo dos Jogos levaram os paratletas a
buscarem outros espagos para seus treinos e, até mesmo, outras equipes como a

atleta Priscilla, da natacéo, relatou:
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Priscilla: No meio dessa pandemia toda, veio o convite para conhecer outra
cidade e uma nova equipe e eu me permiti viver essa experiéncia. Botei a
mochila nas costas e, com muito medo, porque eu estava sem condi¢Bes
financeiras e, ao mesmo tempo, estava tentando me restabelecer
equilibradamente no mundo esportivo novamente. Encarei 12 horas sentada
num 6nibus e, nesse momento, eu estava em panico. Mascara e muito alcool
para higiene das méos e prudéncia. Ali sentada encarando o desconhecido,
observava muito as pessoas, uns mais prudentes e outros ndo. Foi ali
também que pensava: a nossa vida € um sopro, mas se olharmos a
magnitude dela é muito bela.

Podemos perceber que essa paratleta traz uma vivéncia muito positiva que
aponta o esporte como abertura de possibilidades. A pandemia trouxe para ela
experiéncias que ampliaram suas percepc¢des de mundo. O esporte permitiu a ela
acreditar em si e desenvolver suas capacidades. A reflexdo de Almeida (2011, p. 14)

parece nos provocar a uma reflexao:

De acordo com HANNAH Arendt, se ndo temos mais um mundo que nos
oferece certa estabilidade, ainda temos, em principio, a capacidade de agir e,
por isso, em poténcia, também a de constituir um mundo, um espago de
convivéncia entre nds, que abarca as experiéncias humanas, a interacdo
entre as pessoas, seus efeitos e o sentido que atribuem a tudo isso. Se ha,
portanto, caréncias que n&o escolhemos, hid também facetas de nossa
existéncia que depende unicamente de nés, de nossas decisfes e de nossos
atos.

Todos os paratletas profissionais e 0s outros que praticam esportes
relataram que, devido as mudancas de habitos de vida trazidos pela atividade fisica,
como a alimentacéo, sono e adequacao aos treinos e vida social, foram essenciais
para se manterem com uma imunidade alta e evitar a ndo contaminacao pelo virus
da Covid-9. E aqueles que pegaram, puderam atravessar a doenca sem graves
sintomas.

Assim, como comprova o Relatério de nimero 73 de resposta a Covid-19,
publicado em maio de 2020 pelo Departamento das Nacfes Unidas para Assuntos
Econdmicos e Sociais, apontamos, como um importante aspecto para manter a
aptidao fisica, o treinamento de forca, que ndo requer grandes espacos, mas ajuda a
manter a forca muscular, o que é especialmente importante para pessoas idosas ou
pessoas com deficiéncia fisica (BAS et al., 2020).

As vivéncias no esporte produzem um movimento de expansdo de

perspectivas de como existir no mundo, ampliando sua viséo e suas possibilidades:

Adauto: Eu me movimento bem, o esporte me ajudou a ficar bem mais rapido
nas coisas, eu sou atleta, ndo é?

Arthur: Meu esporte € a canoa havaiana, é ali no mar que eu me encontro.
Eu sou campedo Estadual. Eu soffi em casa sem sair para treinar e passeatr,
fazer as coisas fora”.

Vinicius: Durante o periodo de pandemia, eu me mantive recluso em minha
residéncia sem poder fazer meus treinos fora. Eu fazia uma parte em minha
propria casa, mas como sou nadador, era dificil. Ficar sem treinar foi a pior
coisa pra mim. O corpo fica preguicoso, perde a vontade das coisas.
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Em outras experiéncias relatadas sobre esse periodo, encontramos
narrativas que sinalizaram a saudade das relacdes interpessoais ocorridas nos treinos
por parte daqueles que praticavam esportes. O trecho da fala da Nathalia nos mostra
ISSO:

Nathalia: [...] logo que tudo fechou, eu fiquei 6 meses em casa. Isso foi bem
complicado, porque sair para nadar ndo é s6 uma coisa fisica. Para mim, é
uma coisa bem emocional, me faz muita falta. Entdo, vocé imagina ficar 6
meses dentro de casa sem ter contato com as pessoas, com aquele meio que
vira uma segunda familia. Isso foi muito forte pra mim.

Sem duvidas, o esporte, durante a pesquisa, mostrou-se como um fator
importante que marca, de forma muito positiva, mudangas no aspecto social, de saude
e afetivo. Os vinculos de amizade, conquistas, reconhecimento social sdo pontos
motivadores e, durante o periodo de isolamento, a falta dessa rotina de treinos e
convivéncia se mostrou como um forte fator de desequilibrio emocional entre os
paratletas. Nota-se, também, que o reconhecimento recebido dentro desse universo
esportivo é ponte que une “ser reconhecido” e “ser visivel” como pessoa. A
“superacao” foi uma palavra que surgiu em todas as conversas sobre competicoes e
0 quanto se sentiam realizados por isso.

Essas narrativas de vinculo emocional com a pratica do esporte também
merecem ser levadas em consideracdo. Por isso, segue texto sobre esse tema

publicado em A Gazeta.

O amor que sinto pelo esporte®

Antes de escrever sobre o tema, perguntei-me como poderia expressar
tamanha ligacdo que tenho com o esporte — especialmente, o ballet, a musculacéao e,
mais precisamente, a ginastica artistica — para abordar, de forma diferente, tudo que
todos ja sabem sobre a importancia da pratica de uma atividade fisica. Dificil chegar
a uma concluséo. Mas, de uma coisa tenho certeza, foi gracas a todo esse movimento
e atividades que minhas resisténcias Ia no inicio, diante do desconhecido devido ao
acidente que me levou a usar cadeira de rodas, quase ndo existiram. A consciéncia
corporal adquirida com as muitas horas de ensaios e treinos possibilitou uma
(RE)leitura bem mais suave e descomplicada sobre o meu “novo” corpo e dai para a

faculdade de Educagéo Fisica — foi um pulo.

2 REIS, Mariana. O amor que sinto pelo esporte. A Gazeta, Vitdria, 23 jun. 2020. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/o-amor-que-sinto-pelo-esporte-0620>. Acesso
em: 25 fev. 2022.
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Vamos trabalhar o coragéo?

Vai ser dificil, num so texto, colocar todos os beneficios que o esporte traz
para a saude fisica, mental e para o convivio das pessoas. Todo mundo sabe também
que a pratica regular de exercicios fortalece os musculos e aumenta a resisténcia. E
seu coracao, que também é um musculo, se beneficia e muito da atividade fisica, j&
que ela evita o surgimento de doencas cardiovasculares e reduz os sintomas de
pessoas com problemas cardiacos preexistentes. E, para as pessoas com
deficiéncia, praticar esportes pode representar muito mais que saude.

Verifigue o quanto vocé é capaz!

A atividade fisica e esportiva, em niveis variados, ajuda as criancas, 0s
jovens e os adultos, com deficiéncia, a adquirirem, além de autonomia e
independéncia, o resgate da autoestima, autoconfiancga, relagdes pessoais e equilibrio
emocional. Mesmo quem tem uma deficiéncia severa pode praticar esportes, claro,
sob a orientacdo de professores capacitados e habilitados. O exercicio fisico previne
as complicacdes secundarias a deficiéncia e impulsiona o individuo a descobrir que é
possivel ter uma vida normal e saudavel. Mas, atencéo! Todas as praticas esportivas
devem ter um acompanhamento médico, essa é uma regra que vale para qualquer
pessoa.

#Partiu? Depois da quarentena

Entéo, ja que movimentar é a palavra de ordem, ndo importa se a pessoa
com deficiéncia tem como objetivo atuar profissionalmente ou de forma amadora, bora
procurar uma modalidade esportiva que seja adequada as condic¢des e limites e partir
em busca das academias, pracas, parques e clubes que desenvolvam as atividades
pretendidas. Ops! Calma I&4! Nado podemos deixar de falar que o esporte no Brasil
assim como a acessibilidade, ndo séo colocados em primeiro plano pelos nossos
representantes, logo as dificuldades para treinar, malhar, ainda que sejam em lugares
publicos, ndo € e nem seré tarefa facil, ndo € mesmo?

Vamos suar, mas de praticar exercicios!

Como ja falamos aqui, a acessibilidade vai além de ultrapassar barreiras
arquitetbnicas e, junto a essas, devemos associar as chamadas barreiras atitudinais
dos cidadaos responsaveis pela execuc¢ao e realizagdo dos projetos de edificacbes e
disposicéo interna dos equipamentos e materiais. Logo, faz-se necessario um olhar
critico e reflexivo sobre o direito, que todos os cidadaos tém, ao esporte e ao lazer,
nao sendo somente algo para uma minoria privilegiada, nem um assunto secundario,

mas, sim, como espacos e oportunidades em que é possivel a inclusdo e a
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participacdo de todos. Além disso, a pratica de atividade fisica é uma ferramenta
importante na reabilitacdo de individuos com deficiéncia, pelos beneficios motores,
psicolégicos e sociais, além de ter como objetivos o lazer e a competicdo séo

considerados também aceleradores do processo de reabilitagdo. #partiutreinar!

A pratica de um esporte para as pessoas com deficiéncia, muitas vezes,
faz com que elas se sentam capazes ap0s um acidente, ou outra situacao que resultou
na deficiéncia, ao aceitarem uma nova condi¢do fisica e ao terem a autoestima

renovada:

Mudanca mais importante ainda é aquela que se refere aos efeitos esperados
do treinamento e do desenvolvimento fisico: uma psicologia de conquista
levou a se imaginar descobertas intimas. O trabalho sobre si, a prospeccao
de “mensagens internas’, a exploragdo do sensivel, transformaram
amplamente, nas décadas recentes, as vias do exercicio como também
muitos de seus desafios. Além do esporte, com ele, paralelamente a ele, o
“treinamento” se tornou um mundo, um recurso especialmente particular onde
se pensa que o0 sujeito ganha mais do que antes em dominio, mas também
em “elucidagao” de si mesmo, se ndao em pleno desabrochar pessoal.
Miragem de uma transparéncia a si mesmo, onde o corpo desempenha um
papel de protagonista (COURTINE, 2020, p. 231).

Outro fato interessante observado nas entrevistas € que o isolamento social
obrigatorio para conter o virus da Covid-19 proporcionou a oportunidade de estar mais

tempo com a familia, como nos recorda o paratleta Renato:

Renato: Eu tive uma experiéncia bem interessante durante o isolamento com
a familia. Com a rotina diéria, antes da pandemia, a gente nao tinha tempo
pra familia. E, nesse periodo em que fiquei em casa, eu consegui realizar um
sonho, que foi o nascimento do meu bebé. Ele chegou mais para o final do
momento critico. Entdo, tudo que estava acontecendo de ruim, no mundo por
causa do coronavirus, deu uma pausa na minha vida para curtir o meu filho
que ia nascer. Hoje, pensando, o isolamento me trouxe a oportunidade de
ficar mais com minha esposa e a familia (a dela e a minha também). Coisa
que eu nao fazia antes da pandemia.

O cenario da pandemia vai seguir influenciando os ambientes esportivos.
Os trechos dos relatos dos paratletas retratam suas experiéncias e singularidades no
que diz respeito aos aspectos percebidos como positivos ou negativos por cada um
nesse periodo. Cabe ressaltar que os paratletas travam lutas de superacdo para além
de seus indices especificos. No Brasil, esses paratletas, a cada participacdo em
eventos esportivos, deixam claro o quanto, para o desporto, apresenta lacunas a
serem completadas e invisibilizagdes a serem rompidas.

O texto, a seguir, publicado no Jornal A Gazetas3, fala sobre “superagao”,

uma atitude que as pessoas com deficiéncia precisam ter cotidianamente.

58 REIS, Mariana. Superacdo ou opressdao? A Gazeta, Vitéria, 16 fev. 2021. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br/colunas/mariana-reis/superacao-ou-opressao-0221>. Acesso em: 7
abr. 2022.
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Superacao ou opressao?

L4 vem a dupla falar de superacdo. O tema € quente e o meu parceiro de
coluna, o doutor em educacao e pesquisador Douglas Christian Ferrari, também é.
Somos também duas pessoas com deficiéncia e ndo estamos livres do uso
arrebatador da palavra superacgéo que teima em cair sobre nossos ombros. E quase
sempre vem como uma chicotada. Néo é facil se esquivar.

Superacdo é um termo popular que autores, pessoas comuns e muitos
profissionais amam. Podemos dizer que a capacidade que temos em avangar no
tempo, levando em conta nossas experiéncias, na verdade, seguir em frente,
compreendendo 0 que acontece em nossas vidas € superar. Aceitar nossas historias
e olhar para o agora.

Superacao é repeticao

No esporte, area na qual vivo intensamente, sempre compreendi superacao
como algo bem pratico, do dia a dia: por exemplo, quando eu precisava ensinar um
movimento muito complexo na Ginastica. A cada dia ia repetindo 0s exercicios
educativos até chegar no movimento propriamente dito. Superar era vencer todas as
etapas para chegar ao movimento acrobéatico com técnica e seguranca. Era um
exercicio diario. Um exercicio de perceber todo o processo bem mais que o resultado
final. Superar na ginastica é treino. E repeticéo.

Mas quando a palavra é lancada ao vento para o lado de c4 da pessoa com
deficiéncia, principalmente quando essa se destaca, a superagao vira um estigma. E
reforca ainda mais outro estigma, a do coitadinho. Sdo lados da mesma moeda. E
sabe o0 que é pior? Tem pessoas com deficiéncia que caem no “conto da sereia’,
reforcando a ideia de meritocracia, o individualismo e o alcance somente por esfor¢o
pessoal.

E cada umal

E comum, muito mesmo, ouvir pessoas sem deficiéncia se utilizarem da
palavra superacédo em relacdo a nd6s como um recurso de autoajuda, sabe? Sempre
se referem a n6s como exemplos, dai mandam assim: t4 vendo? Se ele com esses
"problemas" todos conseguiu, entdo vocé também consegue. Outro bem bizarro é
assim: colocam a foto de um atleta paralimpico treinando e escrevem: qual é a sua
desculpa? Socorro! Colegas da minha area que atuam como personal trainer fazem
muito isso.

SO pra terminar, porque temos tantos casos que seriam cémicos, nao

fossem tragicos, e que mandam assim também: ele ou ela “mesmo tendo” deficiéncia,



110

conseguiu. Por que vocé ndo consegue? Senhor! Sdo tantos absurdos que, é claro,
vamos continuar com o tema por aqui ainda.

Vocé ndo tem que provar nada para ninguém

Vamos lembrar que todos nds nos superamos, com ou sem deficiéncia, em
nosso cotidiano. Nossos alunos, por exemplo, saem de casa as 6 da manha para
trabalhar e as 17 horas vao para a faculdade assistir as aulas e se superam todos 0s
dias. Entdo por que as pessoas com deficiéncia estdo relacionadas a superacao? A
resposta, caro leitor, vocé ja compreendeu: somos usados como estimulantes para as
pessoas sem deficiéncia. Uma palavra energética vital, que da energia pra uns e suga
a de outros.

Todos nés temos momentos complicados na vida e € exatamente ai
guando a superagéo surge com forca total. E a vida de todos sempre se reposiciona.
O que ndo d& mais € manter a ideia de que temos que provar algo em tudo que
fazemos, para alguém. Nao temos, ok? Essa condicdo de que temos que provar
nossas potencialidades, que muitos costumam chamar de capacidades, é fruto de

uma sociedade normalizadora e meritocratica em que estamos afundados.

N&o pretendemos aqui abordar a tematica do esporte como um fenémeno que
se completa em si mesmo, de forma absoluta, mas sim deixar como resultado indireto
gue o esporte na vida da pessoa com deficiéncia possui o0 seu lugar e consiste na
interrelacdo com o outro e na coexisténcia. Portanto, o esporte produz efeitos e se
adapta as condicdes de possibilidades.

Cabe também ressaltar que o esporte € um dispositivo para que as pessoas
com deficiéncia quebrem a barreira da (in)visibilidade, ampliando as possibilidades e
perspectivas na vida. Nesse sentido, a pratica do esporte pode ser interpretada como
uma forma de resisténcia. A resisténcia é, para Foucault (1988), uma atividade da
forca que se subtrai das estratégias efetuadas pelas relagdes de forcas do campo do
poder. Essa atividade permite a forca entrar em relagdo com outras forcas oriundas
de um lado de fora do poder. Forgas do devir, da mudancga, que apontam para 0 novo
e engendram possibilidades de vida.

Mais uma vez, Guacira Louro (2022, p. 91), ao abordar a questao, quer trazer

uma reflexdo que se enquadra ao contexto das pessoas com deficiéncia:

[...] a compreenséo da resisténcia como intrinseca e ndo externas as relacdes
de poder, uma resisténcia entranhada no tecido social, no cotidiano, no banal.
A insubordinacéo, o ndo -acomodamento, a recusa ao ajustamento sdo
algumas das multiplas formas que a resisténcia pode assumir.
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Sobre resisténcia, finalizamos com o fragmento de um texto publicado no

jornal A Gazetas*

Correr, pedalar e nadar, lutar, o corpo pede movimento. Mas o que a mente
exige quando vivenciamos tantos sentimentos como foi a pandemia, € coragem.
Sabemos que depois de toda luta ardua o sabor da vitoria € bem mais prolongado e
que arriscar € viver plenamente. Mesmo sem termos as receitas para a resolucao das
situacdes desafiadoras que enfrentamos na vida, tudo que carregamos dentro de nés,

nossas experiéncias, ajudam-nos a transformar perdas em ganhos.

5 REIS, Mariana. Na direcdo dos mesmos direitos. A Gazeta, Vitéria, 4 jun. 2022. Disponivel em:
<https://www.agazeta.com.br/hz/viver-bem/na-direcao-dos-mesmos-direitos-0622>. Acesso em: 24
abr. 2022.
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CONSIDERACOES FINAIS

Ontem choveu no futuro

(Manuel de Barros)

O isolamento social imposto para conter o avango da Covid-19 tornou o ano
de 2020 inesquecivel para todos nés. O planeta parou, os rostos foram cobertos por
mascaras e muitas outras formas de interacéo surgiram. Os sorrisos passaram a ser
com os olhos, e perceber a velocidade como a vida se esvai se tornou urgente. A
Covid-19 nos tirou as garantias que imaginavamos ter, levou a vida de muitos, e de
nés, familia e amores. Deixou marcas indeléveis, virou de cabeca para baixo nossa
rotina e afastou nossos planos de futuro. Tivemos muito tempo para analisar nossas
vidas, nossas atitudes, nossas dores.

Porém, a pandemia ndo afetou todas as pessoas de forma igualitaria. Alguns
grupos especificos apresentam vulnerabilidades sociais que complexificam a
sobrevivéncia a pandemia, como € o caso das pessoas com deficiéncia. Este trabalho
buscou compreender como as pessoas com deficiéncia vivenciaram a pandemia da
covid-19 a partir, centralmente, de uma perspectiva foucaultiana. O percurso para se
atingir esse objetivo envolveu a revisao da literatura sobre a (in)visibilidade das pessoas
com deficiéncia, a realizacdo de 13 entrevistas semiestruturadas com pessoas com
deficiéncia da cidade de Vitéria-ES e a articulacdo desse conteddo com a percepcao da
pesquisadora (a qual é cadeirante) a partir de colunas escritas no jornal A Gazeta.

A revisao da literatura foi feita por meio do processo sistematico de busca,
analise e descricdo de um corpo do conhecimento sobre o tema (in)visibilidade. A
pesquisa visou cobrir todo o material relevante, obedecendo os critérios de producéo
académica pela Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
(Capes): livros, artigos de periddicos, artigos de jornais, registros historicos, relatérios
governamentais, notas técnicas, teses e dissertacdes, com o intuito de estabelecer
um dialogo entre as pessoas com deficiéncia e suas experiéncias durante o periodo
pandémico.

Dentre as opc¢des tedricas possiveis, foi adotada como abordagem central
a perspectiva foucaultiana a partir de sua reflexdo sobre relagbes de poder, bipoder,
biopolitica, governamentalidade e (in)visibilidade. Delinear este estudo por Michel
Foucault permitiu uma outra visdo ap0s o processo de investigacdo. Ele afirma que a

o trabalho de pesquisa, “[...] quando n&do &, ao mesmo tempo, uma tentativa de
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modificar 0 que se pensa, ou mesmo 0 que se €, ndo é muito interessante”
(FOUCAULT, 1984/2004, p. 240, apud FERREIRA NETO, 2017). Ademais, foi
mobilizado o conceito de estigma de Goffman e revisada a literatura recente sobre as
relacdes entre pandemia e pessoas com deficiéncia.

A partir das leituras, foi importante compreender que o cenario da pandemia
se relaciona com a biopolitica de Michel Foucault no controle coletivo dos corpos, uma
vez que a circulacao do virus reverbera em questdes de acesso a direitos basicos, de
precariedade e de apagamento dos mais vulneraveis. A Covid-19 intensificou
problematicas relativas ao controle da vida e da morte.

Logo que iniciou o periodo da pandemia, os trabalhos eram primarios, havia
uma dificuldade em sistematizar o estudo e a pesquisa sobre deficiéncia devido a falta
de conhecimento da realidade dos sujeitos. N&o obstante, o artigo publicado por Ethel
Maciel (2020), uma das responséaveis por implantar, no Espirito Santo, o quadro
Covid-19 incluindo dados sobre as pessoas com deficiéncia, ja apontava para
propostas sociais durante a pandemia, além das reivindicacdes das pessoas com
deficiéncia sobre como agir/fazer funcionar de forma a garantir e acolher a diversidade
humana.

As evidéncias deste trabalho apontam para um descuido generalizado dos
gestores na elaboracdo de planos de enfrentamento a Covid-19, levando em
consideracao as especificidades das pessoas com deficiéncia e a sua auséncia na
construcdo desses planos. Essa questdo se deu, em parte, devido ao atraso dos
governos, demostrado na pesquisa, em incluir as pessoas com deficiéncia no quadro
de informacdes da Covid-19.

Porém, foi em funcdo de muitos debates e embates de pessoas,
pesquisadores, movimentos e instituicdes que a Cidade de Vitéria se estabeleceu
como a primeira capital brasileira a incluir os dados das pessoas com deficiéncia no
painel da Covid-19, por meio da Lei 11.130/2020. Durante a escrita da concluséo desta
dissertacao, o Painel Covid-19 apresentava 494 6bitos de pessoas com deficiéncia no
Espirito Santo, representando 3,8% da letalidade (em comparac¢do, as pessoas sem
deficiéncia tém 1,14% de letalidade). Os dados comprovam que as pessoas com
deficiéncia, desde o inicio da pandemia, estiveram mais vulneraveis ao contagio e a
morte.

A partir da realizacdo de 13 entrevistas com pessoas com deficiéncia na
cidade de Vitéria-ES, focamos em quatro categorias principais de analise a respeito

das vivéncias durante a pandemia: medo, vacinagao, acessibilidade e esporte.
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Quanto a primeira categoria, 0s relatos apontaram para sentimentos
recorrentes de medo, principalmente ligados ao risco da morte. As respostas deixam
evidente o quanto a pandemia produziu soliddo, sofrimento, angustia, uma vez que 0s
participantes se sentiram sozinhos, sem apoio para enfrentar a morte desenfreada e
o colapso na saude. Esse medo se amplificou no caso das pessoas com deficiéncia
em funcéo do receio do contagio por cuidadores (uma vez que, para diversas pessoas
com deficiéncia em funcéo da importancia dos cuidadores na sua rotina, o completo
isolamento tende a ser inviavel).

No que se refere a vacinacgéo, a andlise apontou para a apreensao dos
participantes quanto ao processo de inclusdo das pessoas com deficiéncia como
grupo prioritario. O debate nesse tdpico girou em torno da delimitacdo dos corpos
julgados como “uteis” em contextos de crise. A vacinagao também era percebida pelos
participantes como uma esperanca que, em alguma medida, poderia aplacar o medo
vivenciado.

A andlise quanto a acessibilidade permitiu a identificacdo de determinadas
barreiras durante a pandemia, como a dificuldade de acesso a informagdes por
pessoas com deficiéncia visual e os relatos de dificuldade no acesso a salude em
diferentes etapas da pandemia. Os dados indicam que a promulgacdo da Lei
11.130/2020 néao foi suficiente para enfrentar os desafios de acessibilidade das
pessoas com deficiéncia no periodo pandémico.

O tema do esporte mostrou-se central, pois muitas das pessoas
entrevistadas sdo atletas ou realizam atividades esportivas com frequéncia. A andlise
indicou a ruptura dos vinculos com 0s seus grupos de treinamento e pratica esportiva,
a propria diminuicdo da atividade fisica e o cansa¢o como pontos de tensdo. Por outro
lado, os entrevistados tendem a ver o esporte a partir da possibilidade de “superacéo”
e reconhecimento, de modo que as praticas esportivas se constituem como
dispositivos de resisténcia diante do contexto pandémico.

A investigacao possibilitou, enfim, enxergar a necessidade de politicas que
garantam a equidade no cuidado e protecéo das pessoas com deficiéncia. As reacdes
subjetivas das experiéncias vividas e relatadas pelas pessoas com deficiéncia sao,
principalmente, da invisibilidade e do sofrimento. As mortes viram estatisticas, mas o
gue ocorre quando chegamos perto de quem perdeu entes queridos ou quando nos
mesmos perdemos familiares? Nesse caso, a reacdo € afetiva por ter sido atingida
pela dor do outro, que € nossa também. Quando habilitamos o nosso olhar para o

modo diversidade, conseguimos perceber as diferentes formas para ocupar esse
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mundo, podemos dar valor ao quanto somos Unicos e merecemos todos a
possibilidade de existir plenamente.

Convém ressaltar que o trabalho ndo teve, como objetivo, abordar
profundamente as politicas publicas durante a pandemia, mas apontar possibilidades
de andlise, entendendo que a ética do cuidado passa pela compreensdo da
manutencgao da vida e deve sustentar a caminhada desses milhGes de cidad&dos com
deficiéncia no Brasil que, invisibilizados, lutam para garantir seus espacos e direitos.
Destaca-se que falar sobre as questdes da pessoa com deficiéncia ndo se esgota
aqui; do contrério, pretendemos, por meio da pesquisa, que haja abertura para novos

guestionamento e reflexdes.
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7. APENDICE — Roteiro de entrevistas

. Conta-me um pouco como foi para vocé viver a pandemia da Covid-19.

. O que vocé sentiu durante a pandemia? Vocé sentiu medo? Ou algum outro

sentimento? Vocé poderia me descrever?

. Vocé pegou Covid? Se sim, como foi passar por isso?

. Quando vocé precisou de atendimento em servi¢cos de saude durante a pandemia,

como foi? Houve alguma dificuldade especifica?

. Qual rede de apoio lhe deu suporte nesse periodo? Se faltou apoio, como foi isso

para vocé?

. Qual o papel da espiritualidade na sua vida nesse periodo?

. Vocé acha que ser uma pessoa com deficiéncia fez a vivéncia da pandemia ser

mais dificil? Por qué?
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