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RESUMO

Esta dissertagdo busca compreender as tensdes entre a inclusdo e a exclusdo vivenciadas pelas
pessoas com deficiéncia (e também pelas suas familias) que sdo atendidas pelo Programa Sem
Limite, do municipio de Contagem (MG). Para o desenvolvimento do estudo, foi realizada uma
pesquisa bibliogréfica sobre as préaticas inclusivistas de pessoas com deficiéncia; uma pesquisa
documental dos ordenamentos legais, nos niveis municipal e federal, vigentes no pais; e
entrevistas semiestruturadas com os representantes da Comissdo de Avaliacdo Especial (CAE),
6rgdo responsavel por coordenar, monitorar e avaliar o Programa, e com as maes das criangas e
dos jovens com deficiéncia, atendidos pelo Programa. As reflexdes e andlises foram guiadas
especialmente pelas categorias conceituais de afetividade, sofrimento ético-politico e pela relagdo
dialética exclusdo/inclusdo, propostas por Sawaia (2008a,b). Tais ordenamentos contribuiram
para a compreensdo de que a exclusdo vivida pelas pessoas com deficiéncia ndo é apenas de
ordem material e econdmica, mas também de ordem simbolica. A analise dos principios do
Programa Sem Limite evidenciou a auséncia de um diagnostico inicial sobre a popula¢do com

deficiéncia no municipio de Contagem, o que dificultou o planejamento do Programa.

Palavras-chave: Exclusdo social. Dialética exclusdo/inclusdo. Pessoas com deficiéncia. Politicas

publicas. Politicas de inclusdo social.



ABSTRACT

This dissertation seeks to understand the tensions between inclusion and exclusion experienced
by people with disabilities (and also by their families) who are attended by Programa Sem
Limite, in Contagem (MG). To develop the study, it was made a bibliographic research about
inclusive practices of people with disabilities; a documentary research of the legal systems in the
municipal and federal areas according to the regulations in the country, and semi-structured
interviews with the agents of the Comisséo de Avaliacdo Especial (CAE), the agency responsible
for coordinating, monitoring and evaluating the Programa, and the mothers of children and youth
with disabilities attended by it. The reflections and analyses were guided specially by the
conceptual categories of affection, ethical-political suffering and the dialectic relation
inclusion/exclusion proposed by Sawaia (2008a,b). Such orders contributed to the understanding
that the exclusion experienced by people with disabilities is not only material and economic but
also of symbolic order. The analysis of the principles of Programa Sem Limite showed the
absence of an initial diagnosis about the disabled population in the area, hampering the planning

of the Programa.

Keywords: Social Exclusion. Dialectic inclusion/exclusion. People with disabilities. Public

policies. Social inclusion policies.
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1 INTRODUCAO

Esta dissertacdo de mestrado tem como tematica principal a compreensdo das tensdes
entre inclusdo e exclusdo dentro do Programa Sem Limite da cidade de Contagem (MG) — uma
acao de politica publica de inclusdo social. Para tanto, buscou-se conceituar os termos exclusao,
inclusdo social e politicas publicas, procurou-se também identificar, através do Programa, as
demandas tanto das pessoas com deficiéncia quanto de suas familias.

Contagem € um municipio situado na regido metropolitana de Belo Horizonte (MG), tem
603.442 habitantes, sendo considerado pelo IBGE como uma das mais importantes cidades da
regido metropolitana e a terceira maior cidade do estado de Minas Gerais. A economia do
municipio € caracterizada pelo seu parque industrial, mas tem como base o0 comércio e servicos.
Seu sistema viario comporta um fluxo intenso de veiculos e de cargas, feito através das principais
rodovias do pais, BR-381 (Ferndo Dias — acesso a Sdo Paulo), BR-262 (acesso a Vitoria e ao
Tridngulo Mineiro) e BR-040 (acesso a Brasilia e ao Rio de Janeiro). (IBGE, 2007).

Em relagdo as politicas publicas para as pessoas com deficiéncia, a cidade segue as
diretrizes nacionais. Existe, no municipio, a Secretaria Municipal dos Direitos de Cidadania
(SMDC) e, em sua estrutura, uma Coordenadoria de Politicas Publicas para Pessoas com
Deficiéncia, cujo objetivo é articular as politicas publicas em beneficio as pessoas com
deficiéncia, residentes no municipio de Contagem (MG). A cidade ainda conta com o Conselho
Municipal da Pessoa com Deficiéncia, constituido em 2007 e, neste ano de 2012, seré realizada a
I1 Conferéncia Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

O diferencial do municipio de Contagem (MG) em relacdo as politicas publicas para
pessoas com deficiéncia € a criacdo, em 2007, do Programa Sem Limite, foco desta dissertacéo
de mestrado. O Programa Sem Limite foi criado com base na experiéncia do municipio de
Uberlandia (MG), através do Projeto Porta a Porta, da Secretaria Municipal de Salde, cujo
objetivo consiste em oferecer transporte acessivel, por meio do servico de veiculo tipo van,
adaptado para o transporte especial no atendimento de pessoas com deficiéncia e

economicamente carentes.
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O Programa Sem Limite tem por objetivo proporcionar o servico de transporte
complementar para as pessoas com deficiéncia fisica’, com alto grau de comprometimento em
sua mobilidade, tanto em atendimentos de salde quanto de transporte escolar.

Assim, diante de tal contexto, problematizou-se a seguinte questdo: a experiéncia de
mobilidade da pessoa com deficiéncia contribui para a inclusdo social? Para responder a essa
pergunta, utilizou-se como estratégia a metodologia de investigagdo qualitativa por meio da
triangulacdo de dados. Benavides e Gomes-Restrepo (2011) definem a triangulacdo como o uso
de estratégias metodoldgicas para o levantamento de dados sobre o fendmeno que se pretende
estudar.

Desse modo, a primeira estratégia foi buscar amparo na revisao bibliografica a respeito
dos conceitos de exclusdo social, dialética exclusdo/inclusdo, inclusdo social de pessoas com
deficiéncia e politicas publicas. A segunda estratégia foi um levantamento documental, que
Marconi e Lakatos (1990) definem como a coleta de dados em documentos, escritos ou néo,
constituindo o que se denomina como fonte de coleta primaria, ou seja, documentos que ainda
ndo receberam tratamento. Foram analisados, para essa fase da pesquisa, documentos
disponibilizados pela Prefeitura Municipal de Contagem (MG), como o Decreto Municipal
n°® 904/2008 e n° 1.270/2009, entre outros que criam e regulamentam as normas do Programa
Sem Limite.

Posteriormente, foram realizadas entrevistas semiestruturadas com o0s técnicos que
compdem a Comissdo de Avaliacdo Especial (CAE) e que acompanham o Programa Sem Limite.
Foram entrevistadas, tambem, oito maes de criangas e jovens participantes do Programa Sem
Limite (roteiro das entrevistas conforme apéndice A e B).

Adianta-se que nogdo de exclusdo social trata-se de um conceito polissémico, de carater
ambiguo, assim, os autores citados contribuem valiosamente para a compreensdo desse fendmeno
em sua vasta complexidade.

Na elaboracdo do estado da arte, buscou-se, para a compreensdao dos fatores que
promovem a exclusdo, embasamento tedrico em Paugam (1999,2008), que desenvolve o conceito

de desqualificacdo social. De acordo com o autor, a desqualificacdo social

caracteriza o processo de expulsdo do mercado de trabalho de franjas cada vez mais
numerosas da populagdo e as experiéncias vividas na relagdo com a assisténcia, que as

! Terminologia utilizada no Decreto Municipal n® 1.270 de 17 de novembro de 2009.
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acompanham em diferentes fases. A desqualificacdo social ressalta o carater
multidimensional, dindmico e evolutivo da pobreza e o status social dos pobres
atendidos pela assisténcia. (PAUGAM, 1999, p. 42).

Para Fontes (1996), exclusdo social reflete uma situacdo de extrema fragilidade, bem
como crises ligadas as questdes de perdas de rendimentos, sentimentos de precariedade e
abandono de grupos ainda ligados ao universo do trabalho. A autora afirma que a nocéo de
exclusdo acentua as formas de segregacdo espacial, cultural e étnica, de desigualdades
econdmicas e também sentimento de vazio da existéncia. Esse sentimento de vazio estaria
relacionado a um colapso de propostas alternativas para o futuro.

Ja Escorel (1999) faz o estudo da compreensdo da exclusdo social a partir de uma analise
historica do termo e da representacdo social dele em cada época. A autora inicia revendo 0s
conceitos de marginalidade (na Ameérica Latina) e underclass (nos Estados Unidos) até o
surgimento e a configuragdo do conceito de exclusdo social na Franca. Ela propde pensar o
fendmeno exclusdo social integrado a processos “de vulnerabilidade, fragilizacdo, precariedade e
ruptura de vinculos sociais em cinco dimensGes: econdémico-ocupacional, sociofamiliar, da
cidadania, das representacdes sociais e da vida humana” (ESCOREL, 1999, p. 11).

Em Sawaia (2008a,b), autora referéncia desta dissertacdo, propGe-se pensar a exclusdo
social a partir da sua ambiguidade, refletida de forma construtiva para conseguir “captar o enigma
da coesdo social sob a légica da excluséo na versdo social, subjetiva, fisica e mental.” (SAWAIA, 2008a, p. 7).
A autora discute a exclusdo social pontuando-se na dialética exclusao/inclusdo, considerando que
a sociedade exclui para incluir, e essa relacdo dialética é condicdo da manutengdo da ordem
social desigual, o que implica o caréter ilusério da incluséo.

Outro conceito importante desenvolvido por Sawaia (2008,b) e que norteou esta
dissertagdo é o sofrimento ético-politico, que busca resgatar a humanidade do sujeito em situacao
de vulnerabilidade social “de forma que, ao falar de excluséo, fala-se de desejo, temporalidade e
de afetividade, a0 mesmo tempo em que de poder, de economia e de direitos sociais”. (SAWAIA 2008b, p. 98).

Para compreender o processo dialético de exclusdo/inclusdo proposto por Sawaia (2008b),
elaborou-se a construgdo da no¢do de inclusdo social da pessoa com deficiéncia. Os conceitos de
inclusdo social foram desenvolvidos a partir de Sassaki (2006) e Berthou (2009). Sassaki (2006)
trabalha a incluséo social fundamentando-se nos conceitos inclusivistas. Ele constroi a historia

desses conceitos e considera que a inclusdo social s6 acontece quando a sociedade absorve os
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conceitos inclusivistas: a autonomia, a independéncia, o empowerment e a equiparacdo de
oportunidades.

Segundo Berthou (2009), uma sociedade sO sera inclusiva se houver a mudanca de
mentalidade de cada individuo. Para o autor, a inclusdo ndo € apenas uma obrigacao legal, mas
um problema de valor.

Para a compreensdo da experiéncia do Programa Sem Limite, como logica de uma
politica de inclusdo social, fez-se necessario também aprofundar a discussdo a respeito de
politicas publicas, portanto, buscou-se alicerce tedrico nos autores Rocha (2001) e Pinheiro (2003).

De acordo com Rocha (2001), consideram-se as politicas publicas decisdes
governamentais estabelecidas para minimizar e eliminar problemas relacionados a politica
externa, saude publica, protecdo ao meio ambiente, crime e desemprego, entre outros. Para ele,
politicas publicas devem ser elaboradas diante da identificacdo do problema, que leva a um
planejamento, a uma implementacdo e a uma avaliacao.

Ja Pinheiro (2003) desenvolve a questdo de politicas publicas voltada para pessoas com
deficiéncia caracterizada por trés fases: a tradicional/caritativa, a reabilitatoria e a autonomia da
pessoa. Na fase tradicional ou caritativa, o sujeito com deficiéncia é considerado, segundo o
autor, como objeto de caridade. Na fase reabilitatoria, a problematica do sujeito € vista como uma
questdo individual e as intervencGes sdo através de multiprofissionais especializados. Ja a fase da
autonomia busca compreender o sujeito como centro de sua historia e a necessidade do meio
preparar-se para tornar-se favoravel a pessoa com deficiéncia.

Sendo assim, o trabalho esta estruturado da seguinte forma: no primeiro capitulo, é
apresentada a problematizacdo da temética do estudo. Em seguida, no segundo capitulo, é
realizada uma andlise, a partir de Paugam (1999,2008), Fontes (1996) e Sawaia (2008a,b), sobre
os multiplos fatores que produzem a excluséo social. As reflexdes propostas nesta dissertacdo sao
guiadas pelas categorias de sofrimento ético-politico e afetividade, sugeridas por Sawaia (2008b),
fundamentais para a compreensdo do fendmeno dialético da inclusdo/excluséo.

No terceiro capitulo, busca-se entender a nocdo de inclusdo social a partir de Sassaki
(2006) e Berthou (2009). Segundo Sassaki (2006), os conceitos de inclusdo social acompanham a
transformacdo dos valores éticos de uma sociedade, que acabam definindo a terminologia
utilizada para tratar as pessoas com deficiéncia e, consequentemente, a forma de lidar com os

mesmos. Na mesma vertente, Berthou (2009) considera que a problematica da inclusdo esta na
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mentalidade, ou seja, na capacidade das pessoas de perceberem as mudancas e reconsiderarem
posicdes pessoais.

Ainda no terceiro capitulo, identifica-se o processo das politicas publicas e politicas
publicas para pessoas com deficiéncia de acordo com os autores Rocha (2001) e Pinheiro (2003),
que identificam as politicas publicas brasileiras de inclusdo social, enquanto expressdo de
igualdade e principio. E delineado também, nesse capitulo, o Programa Sem Limite enquanto
politica publica de inclusdo social do municipio de Contagem (MG).

No quarto capitulo, sdo apresentados os dados das entrevistas realizadas com os membros
da Comissdo de Avaliacdo Especial (CAE) e das mées dos usuarios do Programa Sem Limite.
Buscaram-se, através de entrevistas semi-estruturadas, os saberes dos entrevistados para a
compreensdo das tensdes entre inclusdo/exclusdo que permeiam o Programa.

Nas consideracdes finais, é destacada a importancia do Programa Sem Limite para seus
usuarios e sua relevancia enquanto politica publica de inclusdo social. S&o apresentadas as
tensdes entre a inclusdo/exclusdo, bem como o sofrimento ético-politico vivenciado pelos
usuarios do Programa. Por fim, o tépico é encerrado com a sugestdo de realizagdo de uma
avaliacdo processual do Programa Sem Limite, com o propdésito de sistematizar sua trajetoria,

compreender a atual demanda e aprimorar o servico.
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2 EXCLUSAO SOCIAL: COMPREENDENDO O CONCEITO

A nocdo de exclusdo social é utilizada nas mais diversas areas de conhecimento. Trata-se
de um conceito amplo, diverso e polissémico. Assim, neste capitulo, sdo discutidas as
contribuicbes dos autores Paugam (1999,2008), Fontes (1996) e Escorel (1999), para a
compreensdo do que é a exclusdo social. Serd abordada, também, de forma especial, a
contribuicdo de Sawaia (2008 a,b), que entende a exclusdo social a partir da afetividade e do
sofrimento ético-politico, configurando, portanto, a exclusdo social pelo viés do processo
dialético entre exclusdo/incluséo.

A primeira perspectiva adotada nessa pesquisa para compreender o conceito de exclusao €
a de Paugam (2008). Seu estudo tem como ponto de partida a “nova pobreza”, que é
caracterizada pelos desempregados de longa duracdo, e que foram expulsos do mercado de
trabalho, e pelos jovens que ndo conseguiam o primeiro emprego.

A construcdo da teoria da exclusdo de Paugam (2008) baseou-se na pesquisa realizada
com individuos que mantinham relagbes com o servico de acdo social, entre 1986 e 1987, em
Saint--Brieuc, na Franca. Para o pesquisador, a populacdo que recorria a assisténcia ndo era
uniforme, pois a origem e os efeitos das dificuldades enfrentadas pelos individuos e por suas
familias eram diferentes e precisavam de atencdo especifica. Na tentativa de compreender esse
fendmeno, Paugam (2008) elabora o conceito de desqualificacdo social, que caracteriza tanto a
expulsdo da populacdo do mercado de trabalho quanto as experiéncias vividas por essas pessoas
na relacdo com a assisténcia, durante todas as fases do processo de desqualificacdo social.

A desqualificacdo social, de acordo com Paugam (2008), atinge a populagdo pobre
caracterizada como fragil, dependente, vulneravel, vivendo em um contexto de ruptura de
vinculos familiares e comunitarios.

Diante disso, Paugam (2008) considera que o enfraquecimento e a ruptura dos vinculos
sdo processos desencadeadores da desqualificacdo social. O enfraquecimento dos vinculos sociais
esta relacionado as fases de fragilidade e dependéncia, consideradas como as duas primeiras fases
da desqualificacao social.

Na fase de fragilidade, o trabalhador que foi demitido incorpora este acontecimento a um
fracasso profissional e, quando é obrigado a recorrer & assisténcia social, o sentimento de

inferioridade torna-se insuportavel. Nessa fase, o sujeito prefere ficar distante dos equipamentos
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de assisténcia social, pois: “a entrada na rede de assisténcia é percebida como uma rendncia a um
‘verdadeiro’ status social e a perda progressiva da dignidade.” (PAUGAM, 1999, p. 47). Mas,
mesmo diante de tal situacdo, nessa fase, ainda ha a esperanca, por parte do individuo, de
conseguir um emprego e ele se mantém atualizado sobre as ofertas de emprego.

Contudo, o desempregado que se encontra nessa fase de desqualificacdo social tende a se
fechar no espaco familiar e, refugiando-se, procura ocupacfes individuais. Em muitos casos,
passa a maior parte do tempo na frente da televisdo. Desse modo, a desqualificacdo social acaba
desestabilizando as relagdes interpessoais e afetivas, o que pode gerar uma desintegragdo
familiar. Segundo o autor, o desempregado confrontado a tais situacfes perde suas principais
referéncias e vive uma crise de identidade (PAUGAM, 2008).

A fragilidade vivida pelo desempregado pode conduzi-lo & fase de dependéncia, que é

caracterizada pelo estudioso como:

a fase onde os servigos sociais se encarregam dos problemas dos individuos. As pessoas
que passam pelo processo de desqualificagdo social procuram invariavelmente os
assistentes sociais, apds um longo periodo de desanimo — com exce¢do dos casos em
que o fracasso profissional € justificado pela deficiéncia fisica, mental, ou pela
invalidez. (PAUGAM, 2008, p. 75).

Paugam (1999) considera que o desempregado s6 busca a assisténcia social quando ele
vive uma fase longa de fragilidade, que o torna dependente dos equipamentos de protecdo e
assisténcia social.

A fase da ruptura de vinculos sociais é posterior & fase de dependéncia e a ultima no
processo de desqualificacdo social. O sujeito sai das malhas da protecdo social e depara-se com
situacdes de marginalidade. Essa Ultima fase da desqualificacdo social é caracterizada, segundo
Paugam (2008), por um acumulo de fracassos, que se traduz no sentimento de inutilidade,
perdendo o sentido da vida. Nessa situacdo de perda da esperanga, € comum a procura pelo alcool
e pelas drogas como um meio de compensacédo pela sua infelicidade.

Ainda segundo Paugam (2008), os processos de desqualificacdo social estdo encadeados e
as politicas sociais podem atenuar seus efeitos, mas ndo podem extingui-los. A desqualificacdo
social tem sido produzida pela exclusdo dos trabalhadores do mercado de trabalho. O desemprego

revela um processo abrangente, dindmico e de mdultiplas dimensdes, que gera uma forte
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degradacdo dos vinculos sociais levando a um individualismo e a uma inadaptagdo do sujeito as
propostas das intervencdes sociais.

Por conseguinte, a pobreza ou “nova pobreza” deve ser pensada em funcdo da sua
estrutura social, como um instrumento de regulagdo do conjunto de sociedade através das
instituicdes assistenciais. Assim, a situacdo dos pobres e suas experiéncias vividas devem ser
analisadas a partir da relacéo de interdependéncia, que varia de acordo com os diversos contextos
socioculturais.

A insercdo social, entdo, passa a ser considerada, segundo Paugam (2008), como um meio
de recuperar certa dignidade dos individuos vitimas do processo de desqualificacdo social.
Assim, a dependéncia referente a assisténcia é considerada como uma funcéo de regulacdo social,
que busca agir nas rupturas de vinculos, restabelecendo em parte os la¢os sociais.

Segundo Fontes (1996), o conceito de excluséo social tornou-se um paradigma do final do
milénio, aplicado a situacdes e conjunturas diversas. A autora propde pensar a exclusdo a partir
da sua articulagdo com a dinamica social, incluindo os desdobramentos do capitalismo. Ao pensar
o0 capitalismo como uma relacdo social, encontram-se, em sua base de formacdo, os individuos
despossuidos dos meios de producdo e detentores apenas da forca de trabalho.

Para Fontes (1996), a mercantilizacdo da forca de trabalho corresponde a exclusdo das
condicBes anteriores de existéncia, e corresponde também a uma inclusdo. A inclusao forcada é

caracterizada pela possibilidade da m&o de obra estar apta a entrar no mercado de trabalho.

O processo de mercantilizagdo da forga de trabalho corresponde de fato a uma excluséo
das condicBes anteriores de existéncia (...). Porém, corresponde igualmente a uma
inclusdo, uma vez que essa mao-de-obra deveria estar apta a entrar no mercado de
trabalho. Inclusdo néo idilica, nem resultado do desejo individual de cada trabalhador,
mas que constituiria o cerne central da producdo capitalista. Expropriados da
capacidade autdbnoma de sobrevivéncia e de parte do valor produzido por seu trabalho,
mas incluidos em um processo mercantil e industrial que produzird, ainda segundo
Marx, as formas de pensamento para assegurar sua continuidade. Uma verdadeira
sociabilidade adequada ao sistema capitalista pbr-se-ia em marcha, controlando e
disciplinando tanto a forgca de trabalho efetivamente empregada quanto aqueles que
constituissem suas bordas, enquanto exército industrial de reserva. (FONTES, 1996, p.
3, grifo da autora).

O processo de inclusdo, designado por Fontes (1996) de inclusdo forcada, assegura a
sobrevivéncia do sistema capitalista, ao passo que disciplina a forca de trabalho e a generalizacéo

da mercantilizagdo, eliminando a possibilidade de sobrevivéncia fora do mercado. Um grupo para
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ser considerado fora do mercado precisa garantir sua subsisténcia independente das formas
mercantis, 0 que é quase impossivel dentro da urbanizacdo incessante e do esvaziamento das
regides rurais. Os individuos estdo ligados ao mercado de trabalho, quer seja como assalariado,
servigos diversos, empregos domesticos, quer seja por ocupacgdes extralegais, como o tréfico e
contrabandos. Em todas essas circunstancias, eles participam das relacdes mercantis de cunho

capitalista. Balibar citado por Fontes (1996) afirma que:

ninguém pode ser excluido do mercado, simplesmente porque ninguém pode dele sair,
posto que o mercado é uma forma ou uma '‘formacdo social' que ndo comporta
exterioridade. Dito de outra forma, quando alguém é expulso do mercado, na realidade,
funcionalmente ou ndo, ele é mantido em suas margens, e suas margens estdo sempre
ainda em seu interior. Ndo seria 0 mercado essa estrutura ou instituicdo social
paradoxal, talvez sem precedentes na historia, que inclui sempre suas préprias 'margens'
(e portanto seus préprios 'marginais’) e que, finalmente, somente conhece excluséo
interna? (FONTES, 1996, p. 5, grifos do autor).

A inclusdo forcada, para Fontes (1996), envolve uma ativa participacdo de Varios
segmentos sociais, atraves da imposicdo de comportamentos, normas, cddigos e valores e
educagdo, o que resulta em formas de discriminacdo, reclusdo ou segregacdo. Esses
disciplinadores ou o0s procedimentos demarcam os limites da integracdo e desenham as
modalidades de exclusdo interna. A autora trabalha o conceito de exclusdo social, a partir da
leitura de Marx, que considera a exclusédo como expropriacdo do trabalhador direto e a criagdo de
desemprego.

A generalizacdo da nogdo atual de exclusdo — que acentua ndo apenas as formas de
segregacdo (espacial, cultural, étnica) ou as desigualdades econdmicas, mas também um
certo sentimento de vazio da existéncia — esta em grande medida associada ao quase
colapso de propostas alternativas de futuro. O termo aponta, assim, menos para uma
dimensdo de oposicdo e luta, e mais para a fraqueza ou auséncia de reivindicacfes
organizadas e de coesdo identitaria. (FONTES, 1996, p. 15).

Conforme Fontes (1996), o termo exclusdo social enquadra situagbes de extrema
fragilidade, bem como crises ligadas a perda de rendimentos, sentimentos de precariedade e
abandono de grupos que ainda estdo ligados a0 mundo do trabalho. A autora admite as
possibilidades contemporéneas de uma exclusdo por externalidades, ou seja, aquelas que

estabelecem fronteiras para as quais ndo ha modalidades possiveis ou previstas de inclusdo, como
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as separagdes radicais, em que ndo existiria universo comum: a exclusdo por indiferenga e a
exclusao por exterminio.
A exclusdo por indiferenca pode ser exemplificada com a situacéo indigena no processo

de colonizacgéo do Brasil.

Uma vez que ndo tivessem utilidade direta como méao-de-obra, ndo figurassem como
prioritdrios para conversdo ou ndo ameacgassem diretamente, apenas por sua
proximidade, os grupos coloniais, eles passavam a ser excluidos por indiferenca. N&o se
trata, em absoluto, da admissdo de diferencas e de uma coexisténcia pacifica, mas de
profundo desprezo por suas condi¢es de existéncia. (FONTES, 1996, p. 18, grifo da
autora).

A exclusdo por indiferenca ndo elimina o outro, mas legitima-se a indiferenca frente as
multiplas modalidades de constrangimento e padecimento do outro, daquele considerado
diferente (FONTES, 1996). Ja a exclusdo por exterminio pode ser exemplificada pelo nazismo,
responsavel pelo holocausto dos judeus na Alemanha durante a Segunda Guerra Mundial.

De acordo com Fontes (1996), a expansdo do capitalismo conviveu com a segregacao e
exclusdo e a prépria formacdo do mercado contribuiu para a inclusdo forcada e a exclusdo
interna, que acabaram, de alguma forma, consideradas como “naturalizadas”. Para a autora,
enquanto a mercantilizagcdo ocorria em niveis planetéarios, as conquistas sociais e politicas eram
demarcadas nos espagos nacionais, o que acarretou sempre um alcance limitado nas lutas contra
as exclus@es internas e inclusdes forcadas. O impulso & acumulacédo levaria a exclusdo interna,
caracterizada pelas desigualdades sociais, expressas através da segregacdo, discriminacdo,

apartheids (étnicos, sociais e nacionais).

A marcha cega do processo de acumulagdo, mesmo se inclusiva a longo prazo, deixa,
no curto e médio prazos, vitimas cujas vidas sdo destrocadas em nome de uma ldgica
"superior”, beneficiadora de alguns grupos restritos. A inclusdo forcada ndo assegura,
de per se, a integracdo efetiva das populagfes atingidas. (FONTES, 1996, p. 20, grifos
da autora).

Os grupos sociais em processo de exclusdo, assim, ndo seriam necessarios para a
sociedade. Eles teriam apenas uma existéncia lateral, supérflua e indiferente. Seriam grupos
expulsos ndo apenas do mercado de trabalho e de seus direitos, mas estariam sendo deixados de
lado pelo proprio mercado. Esses individuos em processo de exclusdo, por ndo possuirem meios

para sair de forma voluntiria da situacdo imposta, ficam segregados em regides onde a



24

acumulacéo capitalista se distancia, ndo permitindo formas diferentes de sobrevivéncia. Segundo
a autora, eles se tornam objetos de exterminio através de guerras, fomes, epidemias e omissao:
“sabe-se dos locais onde habitam e dos problemas que enfrentam, mas, desde que suas
manifestacbes permanecam virtuais, desde que ndo existam de fato para aquela sociedade, caem
num tipo de subexisténcia brumosa.” (FONTES, 1996, p. 21).

A situagdo dos “novos excluidos” é reforcada pela exposi¢do cotidiana feita pela midia,
que os tratam como se fossem sujeitos numa espécie de existéncia mitoldgica, a sociedade sabe
onde eles habitam e conhecem seus problemas, mas, desde que permanecam distantes, eles ndo
existem de fato para aquela sociedade. Contudo, se o contato é estabelecido, a sociedade vé-se
diante da “evidéncia brutal e real da existéncia do outro, de ruptura de um ‘esquecimento
desejado’, a luta contra o outro pode se travestir de ‘defesa’.” (FONTES, 1996, p. 21). Para a
autora, diante do contato estabelecido, a distancia entre a exclusdo por indiferenca e a excluséo
por exterminio pode ser facilmente transposta.

A questdo da exclus&o social traz como exigéncia compreender as dimensdes da excluséo
e da incluséo forgada, que convivem entrelagadas nos dias atuais (Fontes, 1996). De acordo com
a estudiosa, o grande desafio é buscar reconstruir uma reflexdo que possa integrar as dimensdes
do pertencimento social, econémico, politico, cultural e simbdlico, para entdo elaborar politicas
publicas que possam intervir na relacdo exclusao e inclusdo forcada.

Na mesma linha, para Escorel (1999), a nocdo de exclusdo social, fundamenta-se no
processo de crescimento do contingente de pobres e miseraveis com a crise do desenvolvimento
econémico. A pesquisadora considera que os excluidos sdo aqueles que estdo a margem do
processo produtivo, portanto, podem ser descartados pela sociedade.

Ao desenvolver seu pensamento, Escorel (1999) faz uma analise histdrica dos termos que
caracterizam a exclusdo social, a partir da representagdo social de cada época, a fim de situar a
exclusdo ndo apenas como uma privacdo material, mas também simbélica, uma vez que a
privacdo material desqualifica seu portador, no sentido que lhe retira as qualidades de cidadao e
de sujeito que o identificam e diferenciam.

Sendo assim, Escorel (1999) considera que as palavras sdo revestidas de significados que
emergem do senso comum e revelam elementos do universo simbdlico individual; no entanto,
ndo evidenciam uma teoria, nem o0s elementos constituintes de um processo de conhecimento,

mas evidenciam elementos iniciais de um processo de conhecimento.
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(...) s@o aqueles elementos de uma teoria que ndo representam clareza suficiente e séo
usados como ‘imagens’ na explicacéo do real. Por conceitos entendemos as unidades de
significacdo que definem a forma e o conteldo de uma teoria; representam as vigas
mestras de toda construcéo teorica (...) um caminho de ordenagdo da realidade. E, por
categorias, entendemos 0s conceitos mais importantes de uma teoria. (MINAYO, 1992
apud ESCOREL, 1999, p. 23).

A desigualdade é um termo constantemente associado a exclusdo social. Segundo Escorel
(1999), a desigualdade revela como ocorre a distribuigdo de renda em determinado contexto
historico-social, possibilita identificar os valores que estdo embutidos nessa realidade.

A autora considera que a sociedade € estruturada a partir das modalidades e mecanismos
pelos quais sdo distribuidos bens e servigos, 0 que gera posi¢oes diferentes entre individuos e
grupos em relacdo ao acesso aos bens, bem como uma escala de valores mediante a qual os

lugares sociais sao avaliados.

As classes sociais sao estabelecidas a partir de um sistema de relagdes distribuidas em
uma escala de acesso as riquezas e de valores (ndo-univocas) que lhes atribui
determinadas posi¢des sociais. Nesse sentido, a desigualdade social é um conceito
relativo, assim como os estatutos que adescrevem (riqueza, pobreza e média) sédo
estabelecidos uns em relagdo aos outros. (ESCOREL, 1999, p. 25).

Através da nocdo de distribuicdo de renda e valores que lhes sdo atribuidos a partir do
acesso aos bens, Escorel (1999) distingue a pobreza relativa da pobreza absoluta. A pobreza
relativa corresponde & desigualdade, é a falta de recursos ou consumo em relacdo ao que é
considerado essencial pela sociedade. Ja a pobreza absoluta significa ndo ter acesso aos bens e
servigcos essenciais, € ndo ter acesso a0 minimo necessario para a sobrevivéncia fisica do
individuo.

Desigualdade e pobreza, para Escorel (1999), s@o dependentes e se interagem, pois um
aumento na desigualdade acarreta, muitas vezes, num aumento da pobreza. Para a pesquisadora, a
pobreza sofreu, ao longo do século vinte, mudangas na forma de sua representacdo social,
contudo, dois tracos ficaram constantes na representacdo: a naturalizacdo e a estigmatizacdo da
pobreza.

O agravamento das desigualdades sociais, entre as décadas de 1960 a 1980 foi
denominado de “marginalidade” (América Latina), “underclass” (Estados Unidos), até o

surgimento do termo “nova pobreza” (Franca). O termo exclusdo social surge em meados da
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década de 1980, na Franca, diante do aumento das desigualdades e de mudancas do perfil da
pobreza através do debate publico e académico, suplantando a nocdo de “nova pobreza”.

Segundo Escorel (1999), o termo, a nogdo e o conceito de marginalidade foram utilizados
para significar um conjunto de situacdes sociais relacionadas a pobreza urbana. Entre essas se
tomou como indicio de marginalidade o local de moradia e, nesse sentido, foram considerados
marginais 0os moradores das favelas, a experiéncia migratoria, as minorias raciais e étnicas na
América Latina. A marginalidade significava, portanto, uma forma de exclusdo dos beneficios
inerentes a sociedade urbano-industrial.

O conceito de marginalidade, para Escorel (1999), traz uma forte influéncia do marxismo,
considerada (a marginalidade) parte da teoria que buscava entender a insercdo marginal no
processo produtivo capitalista. A marginalidade é uma nocdo que evoca a OpoSiGdo
centro/periferia, ou seja, 0 sujeito esta as “margens” em relacdo ao acesso e usufruto de riquezas
e beneficios disponiveis na sociedade. O fato de estar marginalizado em relacdo a esses
beneficios confere a esses sujeitos lugares de inferioridade e subalternidade. Escorel (1999)
considera que todas as abordagens que utilizam o termo marginalidade enfocam a relagédo
centro/periferia, e a variavel existente, caracterizada como ponto central, corresponde a valores,
comportamentos, atitudes, localizagao espacial, posi¢do no sistema produtivo.

No Brasil, Escorel (1999) considera que a marginalidade urbana apareceu como questao
teorica e prética apos a Segunda Guerra Mundial, caracterizada como precariedade habitacional.
Para a autora, no comeco dos anos 1950, a marginalidade apresentava-se a partir de uma
realidade espacial, ou seja, pelo local de moradia das pessoas. Nesse sentido, quem morava em
favelas era considerado marginal. Assim, a urbanizacdo e a segregacdo de novos moradores nas
cidades aumentaram a concentracdo de pessoas consideradas pobres em regides sem
equipamentos urbanos. “Essas areas constituiam locais de moradia periféricos, seja em relagdo a
centralidade urbana seja em termos de infra-estrutura.” (ESCOREL, 1999, p. 42).

A marginalidade ganhou, num segundo momento, uma associagdo com o local de moradia
das pessoas, indicativo de uma maneira de viver e de uma situacao de vida considerada de baixo
nivel de renda e educacdo, com subemprego e desemprego, desorganizacdo familiar, anomia e
falta de participagdo social. As pessoas que viviam sob esse aspecto eram geralmente 0s

imigrantes, que estavam a margem do dinamismo urbano-industrial (ESCOREL, 1999).
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Na década de 80, a no¢do de marginalidade foi substituida pela de “informalidade”, pois a
existéncia de um setor informal, que deixou de ser considerado como sinal de desestruturacédo
econdmica, passou a ser visto como uma alternativa para o mercado. O conceito de
marginalidade foi depurado ao longo dos anos e passa a ser considerado, segundo Fassim (1996b)
citado por Escorel (1999), com fraco valor operativo, pois ndo designa um grupo socialmente
identificavel, e sim agrupa diversas situagdes que incluem até mesmo individuos inseridos
ocupacionalmente.

Sobre marginalidade, Escorel (1999) afirma que:

Do conjunto de andlises emerge claramente uma nogdo e, por vezes um conceito,
definidos sobretudo por suas caréncias — sobre o mercado de trabalho, em termos de
protecdo social, do ponto de vista da habitacdo, em termos da cidadania — ou seja,
definida em negativo (Fassin, 1996b). E um tratamento negativo da problematica,
definida por um ndo-ser, isto é, pela auséncia de algo. (KOWARICK, 1995 apud
ESCORELL, 1999, p. 45).

A nocdo de underclass surgiu na década de 1960, mas o termo foi difundido nos Estados
Unidos a partir da década de 70, em publicagdes na revista Time, a respeito dos habitantes dos
guetos de Nova lorque e Chicago. Underclass foi utilizado para classificar moradores dos guetos
norte-americanos. A identificacdo trazia forte configuragcdo preconceituosa e estigmatizante,
classificando as familias e individuos subempregados, sem emprego, gradualmente
inimpregaveis, situados no piso mais baixo da escala social, a partir de um “destino”, por
exemplo, gravidez precoce, alcoolismo, familia desestruturada e criminalidade (ESCOREL, 1999).

A noc¢do de underclass é a Unica que caracteriza a pobreza a partir das desigualdades
concentradas na populagdo negra, trazendo a tona a questdo da etnia frente as desigualdades
sociais.

E uma nocdo que introduz o carater de raga nas geografias simbolicas da pobreza e que
reitera a caracterizagdo principal do fendmeno contemporaneo como a emergéncia de
grandes contingentes populacionais ‘supérfluos’ aos processos de produgdo e

acumulacdo capitalistas, tornando-os indesejaveis elementos de despesa. Designa
grupos sociais pobres e ameagadores, indteis e incdmodos. (ESCOREL, 1999, p. 50).

O termo underclass evoca, portanto, a dualizacdo social, bem como é uma maneira de
diagnosticar a pobreza a partir do espaco social, uma separacdo fundada em oposicGes espaciais
como dentro/fora, alto/baixo e centro/periferia. (FASSIN, 1999 apud ESCOREL, 1999).
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Escorel (1999) apoiou-se em Lenoir (1974) para compreender a origem do termo
exclusdo, que tem sido atribuida a literatura francesa, década de 1970, através de Lenoir, cuja
obra teve o mérito de suscitar o debate e ampliar a reflexdo em torno da concepcdo da excluséo,

ndo como uma questao individual, e sim social®.

No momento da publicagdo do livro de Lenoir, quando a situacdo de pobreza no pais
parecia ser residual e superével, a nogdo de exclusdo estava relacionada a dimenséo
subjetiva — ou seja, ser pobre “significava ser tratado como objeto” (Silver, 1994) — e
ndo a sua dimensdo objetiva, econdmico-ocupacional. (ESCOREL, 1999, p. 51).

Na Franca, entre as decadas 1970 e 1980, o fendmeno da excluséo era analisado como o
surgimento de uma ‘nova pobreza’, constituida por grupos considerados diferentes dos até entéo
marginalizados como imigrantes. Segundo Escorel (1999), para além da pobreza considerada
residual e transitoria, o processo de pobreza comecou a atingir grupos que pareciam inseridos
socialmente, mesmo que nas margens dos beneficios econémicos e da protecdo social.

A partir dos meados da década de 1980, na Franca, diante do aumento das desigualdades e
mudancas no perfil da pobreza, estabeleceu-se a no¢do de exclusdo social, caracterizada pelo
desemprego de longa duracdo e pela instabilidade dos vinculos sociais, assim como pela
responsabilidade do Estado diante da promoc¢do da “coesdo social.” (SILVER, 1994 APUD
ESCOREL, 1999, P. 45).

A “nova questdo social”, termo proposto por Rosanvallon (1995) citado por Escorel
(1999), tem como centro problemético a crise do assalariamento como mecanismo de insercao
social, pois as mudangas no processo produtivo e na dinamica de acumulacgéo capitalista geraram
diminuicdo de empregos.

Para Rosavallon (1995), citado por Escorel (1999), “a nova questdo social” € decorrente
da crise do Estado Providéncia, que ocorre na ordem filoséfica, em conjunto com as crises
financeiras e ideoldgicas. Assim, o termo exclusdo é utilizado pelo autor como situacdo extrema
de desemprego de longa duragéo, apontando como fendmenos da exclusdo a nova pobreza e as

pessoas sem teto. A exclusdo passa, portanto, a ser considerada a partir da disfuncdo da

?Lenoir é autor do Les Exclus: un frangais sur dix,cuja traducéo para o portugués é Os excluidos: um em cada dez
franceses. Em sua obra, suscitou o debate e alargou a concepcdo de exclusdo, ndo como um fendmeno de ordem
individual, mas social.
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sociedade, que assume varias formas e que se caracteriza por um processo que € temporal,
espacial e social.

Escorel (1999) considera que os trabalhos propostos por Castel, na década de 1990,
estabeleceram uma matriz para o0s processos de transformacdes do vinculo salarial, da
metamorfose da questdo social, bem como das politicas implementadas na Franca. O autor
propde dois eixos de integracdo social: 0 mundo do trabalho e o mundo das relagdes

sociofamiliares.

Assim, no debate publico francés, a nova questdo social que fincou a categoria de
exclusdo social estd constituida por transformacGes na esfera da produgdo e,
principalmente, no processo de acumulagdo capitalista, que prescinde cada vez mais da
forca de trabalho humana. E o pilar de sustentacio da coes&o social que esta em crise.
De forma tal que o que vem a unificar todas as manifestacdes da nova pobreza sob a
categoria de exclusdo social é que se trata dos ‘sem trabalho’, dos supérfluos e
desnecessarios ao mundo da producdo e sem perspectivas de (re)inser¢do ocupacional.
(ESCOREL, 1999, p. 54).

De acordo com Escorel (1999), os grupos sociais excluidos que se véem reduzidos a
condicdo de sobreviver sdo expulsos da ideia de humanidade, no sentido de que alguns grupos
estdo excluidos do acesso aos bens simbolicos. Os grupos sem trabalho perdem também os
vinculos com a familia, com a cidadania, sdo sujeitos que nao tém direito a ter direitos. Esses
grupos nao interessam a ninguém, sdo considerados supérfluos, descartaveis e desnecessarios a
vida social.

A partir da década de 1990, o termo excluséo social que estava relacionado até entdo aos
aspectos econdmico-ocupacionais, passa a incorporar também o sentido cultural. O isolamento
dos individuos, o abalo do sentimento de pertencimento social, a existéncia de uma anomia, a
questdo dos vinculos sociais e da coesdo social, a crise identitéria, a segregacado cultural, espacial,
étnica, as desigualdades econdmicas, bem como o sentimento de vazio passam a ser elementos
considerados na discussdo da exclusdo, que, nesse sentido, deixa de ser refletida apenas na
dimensao econdmica. Escorel (1999) baseou-se em Fontes (1996) para trabalhar o isolamento do
individuo e os termos de inclusdo forcada e de exclusdo interna e, em Paugam (2008), para
trabalhar a exclusdo a partir do processo de desqualificacdo, conceitos desenvolvidos
anteriormente neste capitulo.

Segundo Escorel (1999), a autora Xiberras (1993) propde uma defini¢do de exclusdo que
traz uma interacdo entre 0s aspectos macro e microssociais evidenciada em diversos processos e

grupos populacionais, formas e modalidades de excluséo e de excluidos, que trazem em comum a
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ruptura de vinculos sociais, materiais e simbdlicos. Xiberras (1993), autora em que Escorel
(1999) se apoia, entende a exclusdo como resultado de diferentes e multiplos processos de

conflitos entre valores e perspectivas. A autora enfatiza a dimenséo simbdlica da exclusao, pois:

os excluidos ndo sdo rejeitados apenas fisicamente (racismo), geograficamente (gueto)
ou materialmente (pobreza), sdo excluidos também das riquezas espirituais: seus
valores ndo sdo reconhecidos e sdo ausentes ou excluidos do universo simbolico.
Quando surgem, esses valores figuram como invertidos, atributos negativos que 0s
situam na categoria dos estigmatizados, a categoria negativa. (XIBERRAS, 1993 apud
ESCOREL, 1999, p. 59).

Xiberras (1993) compreende a exclusdo social em sua multiplicidade de formas, que

revela um emaranhado de processos excludentes. A autora afirma que:

existem, pois, formas de exclusdo que nao se véem, mas que se sente, outras que se véem, mas
de que ninguém fala e, por fim, formas de exclusdo completamente invisibilizadas, dado que
n6s nem sonhamos com sua existéncia, nem possuimos a fortiori nenhum vocéabulo para
designé-la”. (XIBERRAS, 1993, p. 20).

E dessa forma que se pode perceber os processos de exclusdo simbdlica, invisiveis e
portadores de imagens negativas. Esses processos de exclusdo, segundo a autora, que se ligam a
destruicdo das representagdes coletivas, ndo implicam a exclusdo fisica (XIBERRAS, 1993).

Ainda em Xiberras (1993) afirma-se que:

E possivel considerar como excluidos todos aqueles que o s&o no olhar dos actores
ocidentais. O excluido seria, pois, aquele que é rejeitado para fora dos nossos espacos,
dos nossos mercados materiais e/ou simbdlicos, para fora dos nossos valores.
(XIBERRAS, 1993, p. 22).

Para Xiberras (1993), citado por Escorel (1999), os termos assimilagdo, insercdo e
integracdo sdo conceitos positivos que buscam a coesdo social e que suas desintegracdes
promovem modalidades diferenciadas do mesmo fenémeno negativo, denominado de excluséo.
Por exemplo, os imigrantes, que sdo acolhidos na comunidade nacional ndo estdo inseridos, tendo
em vista que ndo usufruem os mesmos direitos, oportunidades e status. Assim, para Xiberras
(1993), excluséo e insercdo sdo conceitos relativos, e suas definicbes se apoiam reciprocamente
uma sobre a outra. A insercdo significa, portanto, ter direitos, oportunidade e estatutos similares

entre os individuos, dando-os um lugar na sociedade, que se desdobra em diversas esferas da vida
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em sociedade, tornando necessario definir esse espago de referéncia que se desenvolve o processo
de insercéo/excluséo.

Assim, entende-se que a exclusdo ndo esta ligada somente as condicbes fisicas,
geograficas ou materiais das pessoas e dos grupos sociais, mas, ha também uma excluséo
cultural, sempre que os valores de pessoas e grupos sociais ndo sdo reconhecidos ou s&o
desqualificados. A exclusdo pode, entdo, ser definida como ruptura dos vinculos sociais, em
diversas dimensdes. Vinculos estes que unem os individuos, que fixam os atores ao modelo da
sociedade, vinculos simbodlicos e das representacdes que configuram a identidade social
(ESCOREL, 1999).

A excluséo social da ruptura dos vinculos econdémicos é de facil visibilidade, contudo a
exclusdo da ordem simbdlica, apesar de dificil percep¢do, pode ser identificada através de
comportamentos como desconfianca, rejeicdo, ddio e evitagéo.

Para Escorel (1999), a exclusdo social é o resultado de um longo processo de ruptura
sucessiva de lagos sociais. A excluséo social designa, simultaneamente, um processo e um estado.
Processo, porque representa um movimento que exclui, através do eixo insercdo/exclusao.
Quanto ao estado de exclusdo, € um produto ou resultado do processo.

Outro fator a ser considerado ao definir excluséo social é a sobreposicdo das situacdes de
exclusdo em um mesmo grupo social. As desvantagens sociais podem ocorrer simultaneamente se
sobrepondo umas as outras, em uma tendéncia acumulativa. Essa concentracdo de critérios
sociais de discriminacdo, estigmatizacao e exclusdo em determinados grupos pode caracterizar o
contexto de sociabilidade, segundo Escorel (1999).

Ao mencionar o termo exclusdo social, percebe-se que, normalmente, ele é acompanhado
dos termos de precariedade, vulnerabilidade, marginalizacdo, segregacdo e discriminagéo
(ESCOREL, 1999).

precariedade e vulnerabilidade sdo fases ou momentos de qualquer processo;
marginalizacdo adquire dois sentidos principais: um que o adscreve a delinquéncia e
outro que situa uma posicdo especifica de insercdo no modo de producdo capitalista
dependente; segregagdo tem significado essencialmente geografico e espacial;
discriminacdo envolve o “‘colocar a parte’ pela acentuacdo da diferenca (de base racial,
étnica, sexual), o que em geral abrange processos de estigmatizacdo com ou sem
institucionalizagdo. (ESCOREL, 1999, p. 69).
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Em Escorel (1999), todos esses mecanismos tém consequéncias negativas nos processos
de inser¢do social, pois dificultam o acesso e o usufruto de direitos, oportunidades e estatutos
similares.

Escorel (1999) constrdi seu conceito de exclusdo a partir de Arendt (1989, 1990), que
estuda a condicdo humana por meio da sua condicdo ativa, atraves de trés atividades, a saber: a)
animal laborans, cujo labor (seja em fungédo da preservacao bioldgica) e metabolismo respondem
a necessidades que levam a propria vida; b) homo faber, passa pelo trabalho, através da
capacidade de fazer, fabricar e produzir; e, por ultimo, c) bios politikos, que é a capacidade da
acao, classificado pela esfera publica, é a condicdo de interacdo entre os homens. Assim, Escorel

considera a exclusdo social como:

um processo no qual — no limite — os individuos sdo reduzidos a condicdo (estado) de
animal laborans, cuja Unica atividade é a sua preservacdo bioldgica, e na qual estdo
impossibilitados do exercicio das potencialidades da condigdo
humana. (ESCOREL, 1999, p. 75).

Para Castel (1995) citado por Escorel (1999), o processo de exclusdo social esta sob a
influéncia dos eixos de vinculacdo/desvinculacdo e envolve trajetorias de vulnerabilidade,
fragilidade ou precariedade e até a ruptura dos vinculos nas dimensdes do trabalho, sociofamiliar,
dimensé&o politica e na dimensdo humana.

A vulnerabilidade dos vinculos na dimensdo do mundo do trabalho é compreendida, por
Escorel (1999), como contingentes populacionais considerados desnecessarios e supérfluos,
caracterizados pelo desemprego estrutural e pela auséncia de potencialidade de possiveis postos
de trabalho a serem ocupados.

De acordo com Escorel (1999), a sociedade impde o vinculo do trabalho, mas esse
vinculo é negado a0 mesmo tempo, pois ndo existem mais empregos para todos, e a propria
perspectiva de emprego ndo confere nenhuma garantia de estabilidade, de salario e de condicdes
de trabalho que permitam uma insercdo completa e durdvel em uma comunidade de
pertencimento.

Na dimensdo sociofamiliar, nota-se, segundo Escorel (1999), uma fragilizacdo e
precariedade das relacfes familiares, de vizinhan¢a e de comunidade, o que leva o individuo ao

isolamento e soliddo. “As transformagOes da esfera produtiva e financeira vulnerabilizam o
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ambito familiar, podendo inviabilizar os suportes de protecdo e reconhecimentos aos seus
membros.” (ESCOREL, 1999, p. 76).

A dimensdo sociofamiliar é considerada importante para compreender a exclusdo social
no Brasil, pois a familia é considerada a principal referéncia de suporte das relagdes sociais.
A desvinculacdo no ambito familiar configura situacdo de isolamento parcial ou completo nos
niveis sociais e comunitarios mais amplos, e os individuos passam a ndo se sentirem inseridos em
nenhum lugar social (ESCOREL, 1999).

Na dimensdo politica dos direitos, a experiéncia dos mais pobres revela a existéncia de
situacBes nas quais os direitos ndo sdo iguais para todos, ou até mesmo situacdes de auséncia de
direitos. Na trajetoria da cidadania, 0 acesso e exercicio aos direitos formalmente constituidos sao
precarios, bem como a incapacidade dos individuos fazer-se representar na esfera publica. O espaco
de ndo cidadania, segundo Telles (1990) citado por Escorel (1999), ocorre quando a destituicdo
de direitos € associada a privagdo de um poder de acdo e representacdo. “H& uma fragmentagédo
intensa, gerando uma estratificacdo da cidadania, que inclui o estatuto de ‘ndo-cidaddo’ ou de um
‘territdrio de infra-cidadania’.” (ESCOREL, 1999, p. 77).

A cidadania, portanto, segundo Escorel (1999), passa a ser desdobrada e fragmentada em

relacdo a determinados grupos populacionais, considerados como os excluidos.

Ha uma exclusdo da atividade politica porque estdo privados de recursos de poder e,
também, pelo desencanto com a politica, pela descrenca de que esta contenha as
potencialidades de a¢do na constru¢do de um mundo comum, de uma esfera publica de
igualdade. (ESCOREL, 1999, p. 77).

De acordo com Escorel (1999), a exclusdo social é produzida pela articulacdo entre a
pobreza e a ndo cidadania. No Brasil, percebe-se uma ampliacdo dos direitos, porém, atrelada a
uma cidadania seletiva, porque as pessoas em situacdo de vulnerabilidade encontram diversos

obstaculos para apresentarem-se como sujeitos portadores de direitos.

Ainda em Escorel (1999), é no cotidiano social, nas interagdes sociais e culturais, na troca
de valores simbolicos, que a exclusdo se manifesta na sua esfera mais radical, exemplificado na
separacdo de mundos diferentes. Para a autora, a invisibilidade da pobreza e a discriminacao
contribuem para a trajetoria de desvinculagdo dos valores simbolicos, que conduzem a uma

experiéncia de ndo reconhecimento. Para Xiberras (1993) citado por Escorel (1999):
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Certas formas de representacdo coletiva situam as pessoas tdo distantes de nosso
universo mental, tdo fora de nosso pensamento, que “é como se elas ndo existissem”
(Xiberras, 1993). Sdo caminhos de ndo reconhecimento, de indiferenca, de negacdo da
identidade ou de identidade negativa, de estigmatizacdo da diferenca. (ESCOREL, 1999, p. 19).

Na realidade, esses individuos estdo inseridos no pensamento a partir do momento em que
as representagdes sociais revelam a estranheza do outro, que tende tanto a acentuar as
similaridades, caracterizadas pela proximidade e igualdade, quanto a acentuar as diferencas
através da distancia e da estigmatizacao, que se estabelece em um conflito permanente.

Segundo Escorel (1999), a igualdade e a desigualdade sdo construcbes sociais. Para a
autora “a pluralidade humana se manifesta através da ‘diferenca’, da diversidade da espécie em
sua especificidade, singularidade, originalidade e identidade individual.” (ESCOREL, 1999, p. 79).

Escorel (1999) considera que todos os individuos tém direito a ter direitos. Para a autora,
a igualdade consiste no reconhecimento do outro como igual em direitos, mesmo que o individuo
seja diferente em personalidade, etnia, classe social, escolaridade, entre outros.

A excluséo social, para Escorel (1999), ndo se define apenas pela privacdo material, mas
essa privacao desqualifica o individuo, pois retira a qualidade de cidaddo, de sujeito e de ser
humano. A exclusdo social significa, portanto, ndo encontrar nenhum lugar social, 0 ndo
pertencimento, uma existéncia limitada a sobrevivéncia singular e diéria.

Em sintese, a no¢do de exclusdo social como fenbmeno multifacetado, esta relacionada a
diferentes vulnerabilidades, caracterizada pelo desemprego e pela desqualificacdo social. Na
busca da compreenséo do conceito de exclusio social, Paugam (2008)° procura enfatizar, em sua
teoria, a dimensao relacional, ao desenvolver o conceito de desqualificacdo social. Por sua vez, a
teoria proposta por Fontes (1996), é referendada a partir das questdes ligadas ao mundo do
trabalho, e avanca na discussao ao conceituar exclusao e incluséo forcada, considerando que uma
ndo existe sem a outra. Escorel (1999), apesar de enfocar a exclusdo social atraves da pobreza,
amplia a discuss@o a partir da desqualificacdo do individuo, o fato de o individuo ndo estar
inserido em um lugar e de sua existéncia estar baseada na sobrevivéncia o impossibilita de
exercer as potencialidades da condigdo humana.

Outra pesquisadora importante para a compreensao da exclusdo social é Sawaia (2008a,b).

A autora propde pensar a exclusdo considerando sua complexidade. Assim, direciona a discussao

® A teoria de Serge Paugam sobre desqualificagdo social surgiu por meio da pesquisa em Saint-Brieuc, em 1986-
1987.
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para o campo da humanizagdo das politicas publicas diante dos processos de inclusdo e recupera

a importancia da afetividade, pontuando a relevancia do exercicio critico ao individualismo.

(...) a exclusdo é processo complexo multifacetado, com uma configuracdo de
dimensdes materiais, politicas, relacionais e subjetivas. E um processo sutil e dialético,
pois existe em relagdo a inclusdo como parte constitutiva dela. Nao é uma coisa ou um
estado, é um processo que envolve o homem por inteiro e suas relagdes com os outros.
N&o é uma Unica forma e ndo é uma falha do sistema, devendo ser combatida como
algo que perturba a ordem social, ao contrario, é produto do funcionamento do sistema.
(SAWAIA, 20084, p. 9).

Sawaia (2008b), ao trazer a nocao da dialética exclusdo/inclusdo, enfatiza que estes dois
termos — exclusdo/inclusdo — ndo podem ser pensados separadamente, pois ambos ndo sdo
categorias em si, mas da mesma substancia e, portanto, indissociéveis. Para a autora, todos estdo
inseridos de algum modo, pois a sociedade exclui para incluir e essa dindmica configura a
capacidade de a sociedade existir como sistema.

Enfim, o que queremos enfatizar ao optar pela expresséo dialética exclusdo/inclusdo ¢é
para marcar que ambas ndo constituem categorias em si, cujo significado é dado por
qualidades especificas invariantes, contidas em cada um dos termos, mas que sdo da
mesma substancia e forma um par indissociavel, que se constituiu na propria relagéo. A
dinamica entre elas demonstra a capacidade de uma sociedade existir como um sistema.
(SAWAIA, 2008b, p. 108).

Sawaia (2008b) prioriza em suas anélises as contradi¢des da exclusdo como meio de
entender sua logica perversa. A exclusdo pressupde sua negacdo, ou seja, a “incluséo perversa”, o
que torna delicado o uso do termo inclusao, pois pode legitimar a ordem social desigual.

A afetividade é considerada por Sawaia (2008b) como uma categoria desestabilizadora,
porque é uma categoria que foi pouco considerada no campo das ciéncias humanas e sociais e
alarga o sentido da exclusdo para além do campo econdémico. A autora, dando continuidade as
suas analises, qualifica o sofrimento como ético-politico e, finalizando, contextualiza sua opg¢édo

pela dialética exclusdo/incluséo.
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2.1 A importancia da afetividade no estudo da excluséo social

Segundo Sawaia (2008b), discutir a exclusdo social a partir apenas dos eixos econdmico e
social, embora pertinente, ndo esgota a compreensdo da complexidade da exclusdo. A autora
considera que a exclusdo é produzida pela injustica social, que afeta também os sentimentos e as
emocoes daqueles que a sofrem.

Para desenvolver seu pensamento, Sawaia (2008b) defende a importancia da afetividade
no estudo da excluséo social e afirma que “perguntar por sofrimento e por felicidade no estudo da
exclusdo € superar a concepc¢do de que a preocupacao do pobre é unicamente a sobrevivéncia e
que ndo tem justificativa trabalhar a emocao quando se passa fome.” (SAWAIA, 2008b, p. 98).
Na realidade, Sawaia (2008b) propde pensar a exclusdo por meio das emocdes. Para isso, é
preciso quebrar a neutralidade da reflexdo cientifica, sem perder o rigor metodolégico.

Ao perceber a exclusdo a partir das emogdes, recupera-se o sujeito, perdido em analises
politicas, sem perder a propria concepcao do coletivo, bem como a propria responsabilidade do
Estado. Enfocar o sujeito é perceber que as formas de exclusdo sdo vividas por ele, sem, no
entanto, nomeéa-lo como Unico responsavel por sua situacdo social e pela capacidade de
superacao (SAWAIA, 2008b).

A afetividade, segundo Sawaia (2008b), quando € vista de forma negativa, é considerada
como desordem, empecilho para a aprendizagem, fenbmeno incontrolavel e depreciado do ponto
de vista da moral. Contudo, uma vez olhada positivamente, a afetividade vai se contrapor a
neutralidade da ciéncia frente & desigualdade social, permitir a capacidade de indignar-se diante
da pobreza.

Sawaia (2008b) considera que a exclusdo é um sofrimento ético-politico. Para esta
definicdo, a autora apoiou-se em Heller, Espinosa e Vigostsky, que concebem a emogdo como
parte constitutiva do pensamento e da agdo. Os autores nos quais Sawaia (2008b) referencia-se
tratam a emocao de forma positiva e como constitutiva do pensamento e da agdo humana.

A afetividade é compreendida por Sawaia (2008b) como sentimentos e emocdes. Ela
recorre a teoria dos sentimentos, proposta por Heller (1979), para elaborar seu conceito de

afetividade:

A afetividade é a tonalidade e a cor emocional que impregna a existéncia do ser
humano e se apresenta como: 1) sentimento: reagdes moderadas de prazer e desprazer
que ndo se refere a objetos especificos; 2) emocdo, fendmeno afetivo intenso, breve e
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centrado em fendmenos que interrompem o fluxo normal da conduta.
(SAWAIA, 2008b, p. 98).

Sawaia (2008b) propde adentrar no universo da exclusio por meio dos afetos. E através
do afeto que se pode perceber a poténcia ou padecimento do sujeito. Para Heller, citada por
Sawaia (2008b), a dor é considerada como propria da vida humana, o sentimento emana das
afeccdes do corpo no encontro com outros corpos e diz respeito a capacidade de sentir. Por sua
vez, o sofrimento é a dor mediada pelas injusticas sociais, produzido nas relagdes sociais, sentido
apenas por aqueles que vivenciam a situagio de exclusio “E o sofrimento de estar submetido &
fome e a opresséo, e pode ndo ser sentido como dor por todos.” (SAWAIA 2008b, p. 102).

Citando Heller, Sawaia (2008b) define culpa e vergonha como sentimentos morais
generalizados e ideologizados que contribuem para a manutencdo da ordem social excludente,
sendo que a vergonha das pessoas e a exploracdo social constituem duas faces da mesma
questdo. (SAWAIA, 2008b).

Para uma analise da exclusdo social, é preciso ir alem da culpabilizacdo da vitima.
Geralmente, a vivéncia da exclusdo esta associada a ideia de fracasso e incapacidade, inscritas no
ambito individual. E preciso compreender a exclusdo social como fendmeno que atinge a todos e,
consequentemente, exige agdes e responsabilidades compartilhadas do Estado e da sociedade
para o seu enfrentamento.

Sawaia (2008b) elabora o conceito de sofrimento ético-politico tendo como referéncia a
afirmagdo de Heller (1979) de que o sofrimento pertence a todos aqueles que se relacionam
conscientemente com a generacidade, ou seja, possui uma maior consciéncia da espécie humana,
e “torna as pessoas capazes de se indignar com o mundo e consigo mesmo, por questdes
universais”. (SAWAIA, 2008b, p.112). Para a autora, o sofrimento ético-politico retrata a
vivéncia cotidiana das questdes sociais em cada periodo histdrico da sociedade.

Sawaia (2008b) utiliza-se do conceito de afeto, elaborado a partir do livro Etica, de
Espinosa (1932-1977), para compreender a emocgdo. Para a autora, o problema que afligia
Espinosa e o0 levou a estudar os afetos foi a busca em compreender a questdo da servidéo,
identificando porque os homens aceitam sacrificar a prépria vida e seus bens por monarcas e

autoridades ambiciosas.
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A resposta ele vai encontrar no sistema dos afetos, 0 que o levou a escrever um
verdadeiro tratado das emoges em seu mais famoso livro, Etica (1957), no qual
demonstra de forma geométrica que a vida ética comega no interior dos afetos, e ndo
contra eles, pois constituem a base tanto da serviddo como da liberdade. (SAWAIA,
2008b, p. 366).

Segundo Sawaia (2008b), para compreender as emocdes em Espinosa, & preciso
considerar que 0 homem ndo existe sem o corpo, o qual é da mesma substancia da mente, ou seja,
a mente esta no corpo todo e dele deriva. A Psicologia Social, ao considerar as emog¢des como
constitutivas do sujeito, incorpora as questdes econémicas e politicas no corpo do sujeito, ou seja,
estas passam a ser questdes encarnadas.

Como afirma Sawaia (2008b) “é no sujeito que se objetivam as varias formas de excluséo,
a qual é vivida como motivacdo, caréncia, emog¢do e necessidade do eu” (SAWAIA, 2008b, p. 98).
Porém, o sujeito ndo pode ser considerado culpado nem responsavel por sua situagdo social, nem
supera-la por si mesmo.

Sawaia (2008b) continua sua reflexdo sobre o sofrimento e sua qualificagdo como ético-politico,
atraves dos conceitos de Vigostsky (2000), que considera que a emocdo e 0 sentimento sdo

significados radicados na vida cotidiana pelas relag@es intersubjetivas mediadas pela palavra.

O significado é o principio organizador de desenvolvimento da consciéncia, €
inseparavel da palavra (embora ndo idéntico a esta). Como componente da linguagem,
concentra em si as riquezas do desenvolvimento social de seu criador — 0 povo, e como
palavra, vive na comunicacao. (SAWAIA, 2008b, p. 103).

Sawaia (2008b) destaca, de acordo com a concepcéo de Vigostsky, que o significado é um
fendmeno intersubjetivo, considerado social e histérico, que se reverte em ideologia e fungdes
psiquicas distintas.

O sofrimento ético-politico significa, para Sawaia (2008b), as afec¢des do corpo e da
alma que mutilam a vida de diferentes formas. Para a autora, o sofrimento ético-politico revela a
vivéncia da desigualdade, a negacdo imposta pela sociedade as possibilidades de apropriar-se da
producdo material, cultural e social de sua época, de expressar desejo e afeto.

O percurso tedrico feito, até o momento, através dos autores Paugam (2008), Fontes
(1996), Escorel (1999) e Sawaia (2008b), em relacdo a excluséo social, buscou compreender a
dimens&o objetiva da exclusdo social, a dimensao subjetiva do sofrimento humano e a dimenséo
do sofrimento ético-politico.
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Para Sawaia (2008b), falar sobre sofrimento e felicidade no estudo da excluséo € trazer ao
centro da discussao a humanidade do sujeito, a forma como ele se relaciona com a familia, o
trabalho, o lazer e a sociedade. Ao falar de exclusdo, deve-se falar de desejo, afetividade, poder,
economia e direitos sociais sem, no entanto, sobrepor um ao outro, mas compreender sua relacéo

e impactos no sujeito, mostrando sua individualidade, sem excluir a responsabilidade do Estado.

Estudar excluséo pelas emogfes dos que a vivem é refletir sobre “o cuidado” que o
Estado tem com seus cidaddos. Elas sdo indicadores do (des)compromisso com o
sofrimento do homem, tanto por parte do aparelho estatal quanto da sociedade civil e do
préprio individuo. (SAWAIA, 2008b, p. 99).

Sawaia (2008b) afirma que sem o questionamento do sofrimento, que interfere na
capacidade de autonomia e na subjetividade dos seres humanos, a politica torna-se abstracdo e
instrumentalizacdo.

A discussdo feita por Sawaia (2008b) de considerar a exclusdo a partir dos preceitos da
afetividade, bem como qualifica-la como “ético-politica” insere o corpo do sujeito, até entdo

desconsiderado, nas analises econémicas e politicas. Ela afirma que:

(...) o sofrimento ético-politico retrata a vivéncia cotidiana das questfes dominantes em
cada época histdrica, especialmente a dor que surge da situagdo social de ser tratado
como inferior, subalterno, sem valor, apéndice inatil da sociedade
(SAWAIA, 2008b, p. 104).

2.2 Dialética da exclusao/inclusdo

Abordar a temética da excluséo social implica, necessariamente, refletir sobre a inclusdo
social. Para compreender o conceito de exclusdo e inclusdo, nesta pesquisa, sera utilizada a
proposta elaborada por Sawaia (2008b), que aborda esses conceitos como indissociaveis, uma vez
que se constituem na relagdo e se objetivam reciprocamente.

Para Sawaia (2008b), a ideia central da dialética exclusdo/inclusdo encontra-se na
concepcdo marxista sobre o papel fundamental da miséria e da serviddo na manutencdo do
capitalismo. A concepc¢édo de Marx consiste em que a sociedade inclui o trabalhador alienando-o
do seu esfor¢o vital, o que leva a refletir a exclusdo como estratégia de manutencdo da ordem

social.
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Segundo Marx (1989), a atuacdo simultdnea de grande nimero de trabalhadores, no
mesmo local, no mesmo campo de atividade, para produzir a mesma mercadoria, constitui,
historica e logicamente, o ponto de partida da producdo capitalista. Contudo, a miséria do
trabalhador aumenta com o poder e volume de sua producéo; pois ha o acimulo de capital nas
maos de poucos. O trabalho, segundo Marx (1989), ndo produz somente objetos, ele produz a si
mesmo e transforma o trabalhador em uma mercadoria, na medida em que produz os bens.

O objeto produzido pelo trabalhador, agora lhe é estranho, tornando-se uma perda, uma
serviddo ante o objeto. A alienacdo do homem acontece quando o prdprio objeto de trabalho
transforma-se em algo dificil de adquirir, caracterizando-se por uma perda e serviddo diante do
objeto produzido.

Nessa concepcdo a exclusdo perde a ingenuidade e se insere nas estratégias histéricas
de manutencdo da ordem social, isto €, no movimento de reconstituicdo sem cessar de
formas de desigualdade, como o processo de mercantilizacdo das coisas e dos homens e
0 de concentragdo de riquezas, 0s quais Se expressam nas mais diversas formas:
segregacao, aparthaid, guerras, miséria, violéncia legitimada. (SAWAIA, 2008b, p. 108).

Sawaia (2008a), portanto, opta pelo uso da dialética exclusdo/inclusdo, na busca de
inverter a l6gica da inclusdo social, como a adaptacdo e normatizacdo, a fim de liga-las aos
mecanismos psicoldgicos de coacdo. Para a autora, a logica dialética explicita a reversibilidade da
relacdo entre a subjetividade e a legitimacdo social e desvela o processo que liga o excluido a
sociedade no processo de manutencdo da ordem social. “O pobre é constantemente incluido, por
mediacdes de diferentes ordens, no n6 que o exclui, gerando o sentimento de culpa individual
pela exclusdo”. (SAWAIA, 20083, p. 9).

A dialética inclusdo/exclusdo gesta subjetividades especificas que vao desde o sentir-se
incluido até o sentir-se discriminado ou revoltado. Essas subjetividades ndo podem ser
explicadas unicamente pela determinacdo econdmica, elas determinam e séo
determinadas por formas diferenciadas de legitimacdo e individual, e manifestam-se no
cotidiano como identidade, sociabilidade, afetividade, consciéncia e inconsciéncia.
(SAWAIA, 20084, p. 9).

A nocdo, portanto, da dialética exclusdo/inclusdo demonstra que a exclusdo pressupde sua
negacao, ou seja, a inclusdo. A exclusao/inclusdo ndo constitui categorias em si, mas se constitui

na propria relacdo, formando um par indissociavel (SAWAIA, 2008a).
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A concepgdo de um conceito de exclusdo que passa pela logica de um processo é
defendida por Fontes (1996) quando a autora elabora o conceito de excluséo e inclusdo forcada
e considera que um ndo existe sem o outro.

Ao incluir-se o sujeito, legitima-se a ordem social desigual. A inclusdo social, portanto,
produz uma falsa sensacdo de pertencimento, que traz para o sujeito a responsabilidade pela sua
“inadequacdo” através da culpabilizagdo e da vergonha. A culpa é caracterizada pelo
sentimento de fracasso e insucesso na vida e a vergonha por ndo conseguir se adequar as

exigéncias sociais.

A sociedade exclui para incluir e esta transmutagdo é condi¢cdo da ordem social
desigual, o que implica o carater ilusério da inclusdo. Todos estamos inseridos de
algum modo, nem sempre decente e digno, no circuito reprodutivo das atividades
econdmicas, sendo a grande maioria da humanidade inserida através da insuficiéncia e
das privacdes, que se desdobram para fora do econémico. (SAWAIA, 2008a, p. 8).

A possibilidade de interpretacdo dialética da relacdo exclusdo/inclusdo permite
compreender a inclusdo ndo como uma contraposicao a exclusdo, mas como um fenémeno nela
contido. Assim, a inclusdo social deve ser vista como um processo abrangente, que deve buscar,
para a pessoa com deficiéncia e suas familias, a reconstrucdo dos vinculos sociais e comunitarios.

Portanto, busca-se entender, para fins desta dissertacdo, a exclusdo social enquanto
dialética exclusdo/inclusao, trazendo para o centro da discussao o sujeito, a partir do sofrimento
ético-politico, que vai além da exclusdo produzida pela pobreza. As familias das criancas e dos
adolescentes com deficiéncia, atendidas pelo Programa Sem Limite da cidade de Contagem (MG)
estdo incluidas em programas sociais, muitos dos pais, mées e responsaveis estdo incluidos no
mercado de trabalho ou em estratégias de geracdo de renda, mas, muitas vezes, vivem a exclusdo
que se manifesta no preconceito, no estigma por serem familias que produziram um “membro
deficiente”. O que esta em jogo na questdo do sofrimento ético-politico é como o individuo €
tratado e como ele trata o outro na intersubjetividade. O sofrimento ético-politico revela, segundo
Sawaia (2008b), a questdo ética da vivéncia cotidiana da desigualdade social, a negacdo imposta
aos sujeitos de se apropriarem da producdo material, cultural e social de sua época, de
movimentar-se no espaco publico e de expressar desejo e afeto.

Ao utilizar o conceito de Sawaia (2008b) sobre a dialética exclusdo/inclusdo, para tratar a

questdo da exclusao social da pessoa com deficiéncia, faz-se um ato ético e politico, pois busca
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romper com a linearidade da l6gica de causa-efeito e da naturalizacdo e banalizacdo da exclusao.
A exclusdo em suas multiplas faces é tomada, entdo, como objeto de reflexdo critica, como
producdo socio-histérica nas relagdes sociais. A reflex@o critica inspira novas acfes que visam

contribuir na construcao de formas de inclusdo social que potencializem os sujeitos.
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3 POSSIBILIDADES E LIMITES DA INCLUSAO SOCIAL

Neste capitulo, trataremos das discussGes sobre a inclusdo social das pessoas com
deficiéncia. Este tema tornou-se pauta das convencgfes internacionais no campo dos direitos
humanos e foi incorporado as agendas das politicas publicas brasileiras que, desde a promulgagéo
da Constituicdo de 1988, chamada de constituicdo cidadd vém se pautando em busca da

universalizacdo dos direitos sociais.

3.1 Incluséo Social de pessoas com deficiéncia

O tema inclusdo social tem ganhado espago na sociedade e vem sendo aplicado em
diversas areas, principalmente, em relacdo as politicas publicas. Sua relevancia faz-se necessaria
tendo em vista que, no Brasil, somam-se 14,5% da populacdo que apresenta algum tipo de
incapacidade ou deficiéncia, segundo o Censo publicado pelo IBGE, em 2000. Estas pessoas
apresentam, pelo menos, uma deficiéncia, tais como: sensoriais, de locomogao, fisica ou mental. (Anexo 1).

Entretanto, s € possivel pensar a inclusdo das pessoas com deficiéncia, a partir do
momento que estas sdo vistas como sujeitos, 0 que s6 acontece com a modernidade e o advento
da sociedade individualista, que valoriza o individuo, que passa a ocupar o lugar de valor
supremo. “Foi a partir de entdo que o sujeito PPD (Pessoa Portadora de Deficiéncia) teve chances
de, aos poucos, experienciar-se como ‘si mesmo’, comegando a buscar suas possibilidades de
inclusdo”. (MOREIRA; ARAUJO; ROMAGNOLI, 2006, p. 81). Isso ocorreu, segundo 0s
autores, porque a ciéncia moderna se abriu ao estudo dos sujeitos com deficiéncia, embora, por
longo tempo, tenha sustentado sua excluséo.

Moreira, Araujo e Romagnoli (2006) consideram que, na pdés-modernidade, ha um
discurso hegemdnico do capital, que demanda novos trabalhadores, mas também novos
consumidores. Essa logica do mercado reorganizou a sociedade incentivando a inclusdo das
minorias pela via do consumo e pela inclusdo no mercado de trabalho. Os autores mostram que as
pessoas com deficiéncia sdo consumidores de uma gama de produtos feitos exclusivamente para
elas, bem como demandam espacos proprios no mercado de trabalho, direito que lhes séo
assegurados atraves de leis. Nesse sentido, a inclusdo das pessoas deficientes se da pela dupla via:

consumo e producéo.
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Portanto, ao considerar as pessoas com deficiéncia como sujeitos de sua propria historia,
percebe-se que as dificuldades de sua inclusdo estdo muito mais associadas a falta de estrutura,
que dificulta a acessibilidade, do que de fato as suas limitagdes fisicas e/ou sensoriais. E a
sociedade que cria problemas, atribuindo-lhes incapacidades, desvantagens e restringindo seus
espacos de atuagio (MOREIRA; ARAUJO; ROMAGNOLLI, 2006).

Levando em conta a complexidade e ambiguidade da inclusdo social, o tema sera
trabalhado pela ética de Sassaki (2006), que contribui para a reflexdo sobre a questdo da inclusdo
da pessoa com deficiéncia®. Para o autor, a inclusdo social acontece quando a sociedade se adapta
para poder incluir e, simultaneamente, as pessoas com deficiéncia também se preparam para viver
em sociedade. Sassaki (2006) defende a ideia da modificacdo da sociedade para atender a
demanda das pessoas com deficiéncia, tendo-as como parceiros na discussdo dos problemas e
solucdes.

De acordo com Sassaki (2006), os conceitos de inclusdo acompanham a transformacéo
dos valores éticos de uma sociedade. O autor destaca que os valores vigentes de uma determinada
época definem a terminologia utilizada para nomear e, consequentemente, lidar com a pessoa
com deficiéncia. Contudo, os termos ndo conseguem revelar todas as questdes que envolvem as
pessoas com deficiéncia. Por isso, 0s conceitos ndo podem ser tratados como um fim em si
mesmos, 0 que se propde € um mergulho no campo da ética, que emerge como problematica
inerente a politica, a cidadania e a democracia.

A temética da inclusdo vincula-se, entdo, a da transformacdo social, reclamando pela
compreensdo das novas cenas sociais em que se constituem os novos campos de conflitos e os
novos atores sociais, nem sempre transparentes ao olhar publico em tempos de privatizacdo dos
espagos coletivos.

Segundo Sassaki (2006), para entender a inclusdo da pessoa com deficiéncia, é preciso
compreender os conceitos inclusivistas, pois eles abrangem os valores que defendem a incluséo.

Os conceitos inclusivistas surgiram do que hoje se poderia chamar de conceitos pré-
inclusivistas, que foram trabalhados, modificados e ampliados, a partir de contextos sécio-
culturais. Entre os conceitos considerados pré-inclusivistas estdo o modelo médico da deficiéncia

e a ideia de integracdo social, caracterizada pelo principio de normalizacdo e pelo principio de

* Graduado em Servico Social, atua como consultor de reabilitacfo, integracdo e inclusdo social de pessoas com
deficiéncia.
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mainstreaming, que consistia em levar os alunos com deficiéncia para os servigos educacionais
disponiveis na comunidade.

O modelo médico via a pessoa com deficiéncia como um doente que precisa ser curado ou
tratado. Esse modelo caracterizava a pessoa com deficiéncia como “invélida”, incapaz de exercer
sua cidadania através de seu trabalho e de sua participacdo dentro da sociedade. Até hoje, esse
conceito mantém sua influéncia e € utilizado como justificativa para a sociedade ndo mudar suas
estruturas e atitudes no que se refere a inclusdo da pessoa com deficiéncia.

Conforme Sassaki (2006), o modelo médico da deficiéncia:

tenta melhorar as pessoas com deficiéncia para adequa-las aos padrdes da sociedade.
(...) E claro que algumas vezes pessoas com deficiéncia necessitam de fato, apoio fisico
ou médico, porém é importante que isto atenda as suas necessidades e lhes dé& maior
controle sobre sua vida. (WESTMACOTT, 1996 apud SASSAKI, 2006, p. 30).

Outro conceito pré-inclusivista é o da “integracdo social”, que buscava prover nas
instituicdes, nas quais estavam “internadas” as pessoas com deficiéncia, 0s servicos existentes na
comunidade. Surgem, entdo, as instituicdes especializadas, como escolas especiais e centro de
habilitacdo. O principio de normalizacdo surge a partir da década de 1960, através de
movimentos que buscam a insercdo das pessoas com deficiéncia nos sistemas sociais comuns,
como a educacdo, o trabalho, a familia e o lazer.

O principio de normalizacdo é caracterizado pela ideia de que toda pessoa com deficiéncia
deve vivenciar um estilo de vida condizente com sua cultura. Esse principio criou, para as
pessoas com deficiéncia e atendidas pelas institui¢des, ambientes 0 mais parecido possivel com
aqueles vividos pela populagéo em geral.

Na década de 1980, surge, segundo Sassaki (2006), a pratica de mainstreaming, ligada ao
principio de desinstitucionalizacdo. O objetivo da pratica de mainstreming era inserir as criangas
e os jovens com deficiéncia que conseguiam acompanhar aulas em escolas comuns. Entretanto, as
instituicbes ndo estavam preparadas para atendé-los e proporcionar a inclusdo.

A integracdo social tinha, portanto, o objetivo de inserir a pessoa com deficiéncia na
sociedade, contudo, o esforco para a insercdo era realizado apenas de forma unilateral, pois a
sociedade ndo se preparava para esse acolhimento. Apenas a pessoa com deficiéncia, as
instituicOes especializadas e os familiares é que se adaptavam, tornando esse convivio social

aceitavel. Nesse sentido, o0 modelo de integracdo social nada mais era do que a busca pela
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insercdo da pessoa com deficiéncia, mas em uma sociedade que lhe exigia certas capacidades
para a sobrevivéncia.

O conceito de integracdo social ndo toma a sociedade como responsavel principal no
processo de inclusdo, pois é a pessoa com deficiéncia que devera adequar-se a estrutura
oferecida, aos mais diversos procedimentos e papéis sociais que lhe sdo exigidos, a fim de ser
aceita.

A inclusdo social, para Sassaki (2006), acontece quando a sociedade absorve os conceitos
inclusivistas e percebe a pessoa com deficiéncia com capacidade para exercer sua autonomia,
independéncia e empoderamento, preparando-se e adapatando-se para poder inclui-la em seu
meio. A mudanca na sociedade é a primeira etapa para que a pessoa com deficiéncia possa
construir seu desenvolvimento e desempenhar o seu papel de cidaddo. Criar uma realidade
inclusiva resulta na mudanca de toda a sociedade para que esta possa atender as necessidades de
cada individuo.

Sassaki (2006) define como conceitos inclusivistas a autonomia, a independéncia, o
empowerment e a equiparacdo de oportunidade.

A autonomia € definida por Sassaki (2006) como a “condi¢do de dominio no ambiente
fisico e social, preservando, ao maximo, a privacidade e a dignidade da pessoa que a exerce.”
(SASSAKI, 2006, p. 35). O grau de autonomia da pessoa com deficiéncia dependerd da sua
prontiddo fisico-social e da realidade do ambiente fisico no qual esta inserida.

O conceito inclusivista de independéncia esta relacionado a possibilidade de decidir sem
depender de outras pessoas. A pessoa com deficiéncia podera desenvolver sua independéncia a
partir da quantidade e qualidade de informacg6es que estiverem disponiveis para sua decisao, bem
como da sua autodeterminacdo e prontidao — que devem ser desenvolvidas desde crian¢a — para
realizar as escolhas.

O uso do termo empowerment, que significa empoderar, refere-se ao conceito inclusivista
no qual uma pessoa, ou um grupo, usa seu poder pessoal, independente de sua condicdo, para
fazer escolhas e tomar decisdes, bem como da sua autodeterminacéo e prontidao para realiza-las.
Segundo Sassaki (2006), a autodeterminacéo e a prontiddo podem ser aprendidas e, quanto mais

cedo a crianca for trabalhada, melhor.
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Em conformidade com o conceito de equiparagdo de oportunidades, compreende-se que
os diversos sistemas da sociedade e do ambiente sdo tornados disponiveis para todos,
particularmente para pessoas com deficiéncias.

A incluséo ¢ definida para Sassaki (2006) como:

(...) um processo pelo qual a sociedade se adapta para poder incluir, em seus sistemas
sociais gerais, pessoas com necessidades especiais e, simultaneamente, estas se
preparam para assumir seus papéis na sociedade. A inclusdo social constitui, entdo, um
processo bilateral no qual as pessoas ainda excluidas e a sociedade buscam, em
parceria, equacionar problemas, decidir sobre solucbes e efetivar a equiparacdo de
oportunidades para todos. (SASSAKI, 2006, p. 3).

Na pratica, a inclusdo social esta relacionada a principios de aceitagdo das diferencas
individuais, da valorizacdo da pessoa, da convivéncia a partir da diversidade humana,
representada pela origem social, pela religido, género, etnia, idade e tipo de deficiéncia.

Sassaki (2006) reconhece que a inclusdo ndo ocorre de um dia para o outro, ela é um
processo que auxilia na construcdo de um novo tipo de sociedade. A transformacdo de uma
sociedade, por meio dos conceitos de inclusdo, pode ocorrer atraves da acessibilidade (espacos
fisicos e transportes), das politicas publicas e na forma em que os individuos percebem as pessoas
com deficiéncia.

Outro autor a ser considerado para construir o conceito de inclusdo social € Berthou
(2009). Ele defende que uma sociedade so sera inclusiva se houver uma mudanca de mentalidade
de cada individuo. O autor considera que as politicas publicas existentes, na realidade, nédo
promovem o individuo e apenas sustentam a exclusdo social.

A ideia central da incluséo para Berthou (2009) consiste nas representacfes sociais que
fazemos da pessoa com deficiéncia, portanto, ele defende uma mudanca no modo de construir
essas representacfes. Para o pesquisador, a sociedade precisa encarar as pessoas com
deficiéncias, os idosos, 0os moradores de periferias, entre outros, como possuidores de potenciais e
capacidades, ou seja, como atores na sociedade.

Segundo Berthou (2009), o sujeito que necessita da protecdo de politicas publicas nao
deixa de estar no centro da reflexdo e da acdo como um ser de palavra, desejos e potencialidade.
Assim, é importante vé-lo como sujeito de direitos e ndo através de rotulos. A forma de ver esse

sujeito define comportamentos e programas, que podem levar em conta a dependéncia, a
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transmissdo e a recepg¢do de beneficios ou buscar os conhecimentos e recursos existentes através
da integracdo, mediacao e iniciativa do proprio sujeito assistido.

A inclusdo para Berthou (2009) ndo é apenas uma obrigacdo legal, mas um problema de
valor, uma expressdo de humanidade. Para o autor, a inclusao se estabelece numa sociedade que
reconhece a primazia de cada cidaddo, admitindo as diferengas entre seus membros e dando a
chance de cada individuo participar da sociedade de acordo com suas possibilidades.

Segundo Berthou (2009), a inclusédo deve ser sustentada pelos conceitos de insercéo e
integracdo. Termos estes que a legislacdo brasileira utiliza para caracterizar as politicas publicas
de incluséo, desde a Constituicdo de 1988, e que demarcaram a garantia de direito a educacéo,
na rede regular de ensino as pessoas com deficiéncia e, também, a proibicdo de discriminacao na
admissdo de trabalhadores que tenham algum tipo de deficiéncia. Os termos sdo empregados em

textos como:

A Lei Complementar n° 7.853/89, sobre 0 apoio as pessoas portadoras de deficiéncia e a
Politica Nacional para a Integracdo delas; o Estatuto da Crianca e do Adolescente
(1990); a Politica Nacional de Educacéo Especial (1994); a Lei de Diretrizes de Base da
Educacdo Nacional (1996), em particular o capitulo V, as Diretrizes Nacionais para a
Educacdo Especial na Educacdo Basica (2001); e o Parecer CNE/CEB n° 17/2001.
(BERTHOU, 2009, p. 30).

Apesar de a inclusdo social ser sustentada pelos termos inser¢éo e integracao, eles ndo sao
sinbnimos. Para Berthou (2009), o uso do termo insercdo esta relacionado a tarefas da
organizacdo, que cabe criar possibilidades para a insercéo no trabalho, no ensino fundamental, ou
seja, acolher as pessoas e identificar seus potenciais. Ja o termo integracao esté relacionado a
sociedade que assume duas caracteristicas: a primeira ligada a procedimentos coletivos, como
integracdo de 6rgdos, equipes, entre outros, e a segunda, relacionada as acbes concretas de
insercdo, como integracdo a vida comunitéria, integracdo social por meio do trabalho, que pode

ser considerada uma integracédo diante da mudanca de mentalidade.

Adotar a proposta de inclusdo é necessariamente uma decisao laboriosa, conflitante, em
que a pessoas e as organizacBes devem superar as pressdes contrarias e a propria
experiéncia pessoal que geram convicgoes, atitudes e praticas, e, sobretudo, aceitar 0s
interessados como parceiros. (BERTHOU, 2009, p. 162).
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Segundo Berthou (2009), a problematica da inclusdo é caracterizada pelo reconhecimento
de ser um cidad&o diferente, mas igual; o direito de compartilhar as vantagens e os recursos da
sociedade; o direito de tornar-se ator, na medida de suas capacidades.

Escolher a inclusdo, preferencialmente a integragdo, é colocar a pessoa com deficiéncia
no centro, por meio de um posicionamento intelectual, o que significa reconhecer seus direitos,
como a igualdade e a existéncia de cada um de forma diferenciada.

A mentalidade representa uma cultura interiorizada, segundo Berthou (2009), e dificulta o
acesso a um pensamento proprio. As pessoas se exprimem através do olhar, da linguagem,
atitudes, relacGes e tratamento. Em relacdo as pessoas excluidas, tem-se, muitas vezes, a
repressao, bem como pensamento, sentimento e projecées de conformismo e dependéncia. Do
lado dos grupos dominantes, encontram-se preconceitos, normas estabelecidas e controle. Pela
perspectiva da inclusdo social, ha a renovacdo de pensamentos e acoes, que deve ser considerada
ndo como uma obrigacédo legal, mas como uma obrigacdo moral, pois propde uma nova forma de

perceber, pensar e agir, individualmente e coletivamente.

a problematica da inclusdo esta nas mentalidades: a capacidade das pessoas de perceber
mudancgas no consenso social e reconsiderar suas posi¢cdes pessoais, 0 que implica
revisdo de seu sistema cognitivo e suas atitudes. (BERTHOU, 2009, p. 166).

Sendo assim, a inclusdo traz a possibilidade de transformacéo da sociedade, a perspectiva
de renovar conceitos e definir prioridades.

O uso do termo inclusdo, tema desta pesquisa, € de uso recente e ganha forca a partir da
Conferéncia Mundial em Educacdo Especial, realizada em Salamanca, em 1994. A Declaragéo
final da conferéncia afirma que as diferencas humanas existem e que a aprendizagem deve
condizer com a necessidade de cada crianga. O termo inclusdo assume o carater de normalidade e
a escola inclusiva se alicerca em uma pedagogia centrada na crianca (BERTHOU, 2009).

A inclusdo social consiste em tornar a sociedade um lugar viavel para a convivéncia entre
pessoas de todos os tipos e condicBes na realizacdo de seus direitos, necessidades e
potencialidades. Este paradigma ja serviu de base para a aprovagdo de diversos instrumentos
legais, assim como de vérias declaracdes e recomenda¢cdes mundiais, tais como a Declaragédo de
Salamanca (SALAMANCA, 1994); a Carta para o Terceiro Milénio (LONDRES, 1999); a
Classificagcdo Internacional de Funcionamento, Deficiéncia e Saude, produzida pela Organizagéo

Mundial de Saude (OMS) e aprovada pelas Nagdes Unidas em 2001, em substituicdo a
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Classificacdo Internacional de Impedimentos, Deficiéncias e Incapacidades (ORGANIZACAO
MUNDIAL DE SAUDE, 1980); a Declaracdo de Washington (WASHINGTON, 1999): a
Declaracdo Internacional de Montreal sobre Inclusdio (MONTREAL, 2001), a Declaracdo de
Madri (MADRI, 2002); a Declaracdo de Sapporo (SAPPORO, 2002); a Declaracdo de Caracas
(CARACAS, 2002) e, finalmente, a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(ORGANIZACOES DAS NACOES UNIDAS, 2006).

Entende-se, portanto, para esta dissertacdo de mestrado, como sociedade inclusiva, a
conceituacdo de Goma (2003). Para o autor, a sociedade inclusiva é aquela em que as pessoas, de
pleno direito, possam acessar 0os mecanismos de desenvolvimento e inser¢cdo em redes sociais,
permitindo-lhes desenvolver seus projetos vitais com liberdade e igualdade, na auséncia de
relacbes sociais de dominacdo, em um contexto de autonomia e de reconhecimento da
diversidade.

Na verdade, podemos concluir que ninguém se constitui plenamente excluido ou
permanentemente incluido. N& €& uma questdo de permanéncia, mas uma questdo de
identificacdo da poténcia do movimento, ou seja, da dialética exclusdo/inclusdo e do significado
que tem para 0 sujeito, em especifico para as pessoas com deficiéncia e suas familias, que
vivencia essa relacdo.

Apesar de, nas Ultimas décadas, haver um crescente interesse voltado para as pessoas com
deficiéncia, o que pode ser comprovado pelas declaracGes e recomendacGes mundiais € que,
ainda, é incipiente a escuta desses sujeitos e de suas familias, ndo se levando em consideracdo

seus pontos de vista, seus valores e necessidades para se sentirem incluidos.

3.2 Politicas Publicas

Para compreender as tensdes inclusdo/exclusdo do Programa Sem Limite, faz-se
necessario entender o conceito de politica publica. Para Rocha (2001), o principio bésico da
politica é que os homens sdo diferentes e necessitam uns dos outros para viver. Assim, o objetivo
da politica para o autor € o de processar as diferencas entre as pessoas e possibilitar uma vida em

comum.

A politica pode ser vista como constituida de ambos os momentos: um de identificacdo
com o outro, visando a estabelecer uma acdo comum; e em um momento de disputa de
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quem ¢ capaz de fazer valer os seus interesses e valores frente a valores e interesses
divergentes. Em qualquer sociedade moderna hd uma diversidade de focos de disputa:
classe social, género, religido e raca, dentre tantos outros. (ROCHA, 2001, p. 9).

Segundo Rocha (2001), as politicas publicas sdo decisdes governamentais estabelecidas
para minimizar e eliminar problemas que estdo relacionados a politica externa, saude publica,
protecdo do meio ambiente, crime e desemprego, entre outros.

A identificacdo do problema, ou seja, a insatisfacdo diante de uma determinada realidade
€ 0 primeiro passo para se estabelecer uma politica pablica, pois, a partir do problema, busca-se
estabelecer outra realidade. Para que isso ocorra, faz-se necessario que as politicas publicas
passem pelas fases de planejamento, implementacéo e avaliacao.

Outra questdo a ser considerada nas politicas publicas é o repasse de verbas e, para isso, é
preciso estabelecer prioridades entre os problemas detectados. Assim, a alocacdo de bens é
influenciada pela distribuicdo e utilizagdo do poder. E possivel concordar com Rocha (2001)

quando ele diz que:

Quem tem mais poder vai tirar maiores vantagens da acdo estatal. Como 0s recursos
escassos sdo disputados por grupos ou pessoas, pode-se dizer que se trata de alocacdo
de valores entre unidades interatuantes. As decisdes governamentais resultam da
combinagdo da participacao direta e indireta de atores politicos, que atuam por diversos
meios, como persuasdo, ameacas, promessas, manipulacdo direta, coergdo, etc.
(ROCHA, 2001, p. 13).

Assim, pode-se dizer que a politica € concebida através de uma relacdo dialética ente
conflito e consenso, na qual hd de um lado o consenso de interesses entre grupos que buscam
reivindicar seus objetivos e, por outro lado, tém-se atores que interagem de forma estratégica, na
busca de realizacdo de seus interesses em sobreposicdo aos demais.

Para Rocha (2001), a politica social ¢ uma modalidade da politica publica, que tem como
objetivo fornecer condicOes basicas de vida a populagdo, definidas a partir do contexto de cada
sociedade. O autor aborda que a politica social deve buscar uma situacdo de igualdade entre os
individuos de uma sociedade e fornecer niveis basicos de seguranca socioecondmica. Fazem
parte da politica social as modalidades de salde, educacdo, habitacdo, amparo aos
desempregados, criancas, velhos, pessoas com deficiéncia, programa de renda minima, entre

outros tipos de intervencéo.
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A questdo social impbe-se como um problema a partir do capitalismo. Rocha (2001)
retrata que, com a Revolucdo Industrial, ha um aumento de pessoas no espagco urbano,
empobrecidas e expostas aos riscos do mercado. A desigualdade deixa de ser vista como vicios e
habilidades individuais, e passa e ser percebida como parte do funcionamento do sistema
econémico. Assim, de forma progressiva, as politicas passam a contemplar a questdo social.

O Estado passa, portanto, a intervir na economia, na busca de uma sociedade mais
igualitaria e, portanto, certas condigdes basicas de vida sdo tomadas como direitos de qualquer

cidaddo. Assim, as politicas sociais implicam o Estado em a¢do, como diz Rocha (2001):

com o objetivo de melhoria a qualidade de vida da populagdo, especialmente das
populagdes excluidas, integrando-as economicamente e socialmente a um certo padrdo
de desenvolvimento econdmico-social. (ROCHA, 2001, p. 19)

O conceito chave para as intervengdes de protecdo social do Estado brasileiro inicia-se na
década de 1930 e é caracterizado por Santos (1998), citado por Rocha (2001), até a déecada de
1980, como “cidadania regulada”. Segundo o autor, a nogdo de “cidadania regulada” implica a
exclusdo de parcelas da populacdo da esfera de direitos. O acesso dessa populagdo aos direitos
dependia do reconhecimento do Estado a esses grupos, que era feito segundo o lugar que as
pessoas ocupavam no processo produtivo. Assim, as politicas sociais adotadas no Brasil visavam
ao desenvolvimento da economia, e as profissGes reconhecidas eram as mais relevantes do
aspecto econémico.

Para Rocha (2001), a politica social desenvolvida no Brasil, nessa época, reforgcava as

desigualdades, pois:

O padrdo de intervencdo social brasileiro é entdo seletivo, no plano dos beneficiarios,
heterogéneo, no plano dos beneficios. Seletivo, porque sé alguns tém direitos;
heterogéneo, porque esses direitos sdo diferenciados conforme a empresa ou a categoria
do trabalhador. Um ferroviério, por exemplo, nos anos 30, ocupava um lugar
privilegiado no mercado de trabalho e, por isso, tinha direito a aposentadoria, penséo e
assisténcia medica; jA um trabalhador rural, além de ocupar um posto de trabalho
inferior, ndo tinha quaisquer direitos sociais. (ROCHA, 2001, p.25).

A partir da década de 1970, ainda sob o regime militar, hA uma organizacdo de varios
segmentos no Brasil, como sindicatos, associa¢des de bairros, fundacdo de partidos politicos que

reivindicavam espacos de participagdo democratica.
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Na década de 1980, quando ocorre o fim da ditadura militar e o processo de
democratiza¢do surge, também, ha a participagdo popular de forma mais ativa nas politicas
sociais, buscando que elas deixem seu carater de clientelismo e passem a atender as verdadeiras
demandas existentes. “As politicas sociais, passam, entdo, a expressar ndo s0 a Otica dos
administradores, mas sobretudo a dos beneficiarios.” (ROCHA, 2001, p. 33).

As politicas publicas, visando atender ao maior numero possivel de cidad&os, assumem
uma condicdo de “politicas generalistas”. Essa condigdo, em particular, faz com que as politicas
publicas ndo atendam ou atendam com precariedade aqueles que sdo considerados “diferentes” e
requerem procedimentos e adequaces especificas (PINHEIRO, 2003).

A elaboragdo de politicas publicas em um Estado democréatico deve considerar que todos
os cidadaos sdo sujeitos de direitos e, nesse sentido, para Pinheiro (2003) a politica publica
precisa de duas caracteristicas fundamentais: a universalizacéo e a democratizagéo.

A universalizagdo € considerada, por Pinheiro (2003), como a condi¢do fundamental para
que a politica publica atenda toda a diversidade humana como homens e mulheres, jovens e
velhos, brancos e negros, hétero e homossexuais, habitantes do campo e da cidade, ricos e pobres,
as pessoas com deficiéncia, enfim, seja qual for a particularidade de cada sujeito, todos sé@o
universalmente sujeitos de direitos, e a politica publica visa, em Gltima instancia, a garantia e a
defesa desses direitos. O conceito de universalizacdo para o Pinheiro (2003) é o mais dificil de

ser colocado em prética, pois segundo o autor:

Sonhamos com uma cidadania universal, em escala planetaria, que respeite as diferentes
culturas e etnias, mas, a0 mesmo tempo em que rejeitamos um falso universalismo que
destroi todas as diferencas, vivemos uma realidade opressora que impde a cultura branca,
masculina, heterossexual e ocidental como o padréao universal. (PINHEIRO, 2003, p. 104).

A democratizacdo da politica publica para Pinheiro (2003) sé sera realizada se todos os
setores da populacdo, ja incluidos pelo principio da universalidade, puderem controlar essas
politicas de forma direta e transparente. O que implica a necessidade de implantacdo de
mecanismos de participacdo popular, para que os individuos possam participar em todas as
instancias, tais como a de planejamento, de deciséo, de execucgéo, de fiscalizacdo e de avaliacdo.
Os Conselhos, por exemplo, o Conselho Municipal de Saude, o Conselho Municipal de Direitos
da Crianca e do Adolescente, o Conselho Municipal da Pessoa com Deficiéncia sdo alguns dos

equipamentos sociais criados para viabilizar a participacao popular na gestao das cidades.
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A universalizacdo dos direitos pode ser encontrada a partir da Constituicdo Federal de
1988, que considera que todos os cidadaos sdo iguais e possuem direitos sociais, independente de
qualquer qualificacdo. O que consolida a ideia de direitos universais.

Com a universalizagao dos direitos, ocorre, consequentemente, um aumento da demanda
pelos servigos publicos, o que ndo foi acompanhado de aumento de verbas, ocasionando a
precarizagdo dos servicos, levando a uma busca de alternativa tanto nos setores privados, como
nas Organizagdes N&o Governamentais (ONG).

Como visto, as politicas publicas visam resolver, ou minimizar, as questdes da
desigualdade e da pobreza. Assim, o Brasil carece de politica social, pois o desenvolvimento
econémico no pais tem pouco impacto na diminui¢do da pobreza, uma vez que ainda persiste

uma grande concentracdo da renda.

3.3 Politicas publicas para pessoas com deficiéncia

E importante compreender que, apesar da universalizagdo dos direitos, no que se refere as
pessoas com deficiéncia, ha uma dupla exclusdo, entendida como restricdo ou impossibilidade de
acesso aos bens sociais, que podem proporcionar uma vida independente e autossustentada
(PINHEIRO, 2003).

A primeira exclusdo, segundo Pinheiro (2003), é inerente a sociedade capitalista, que
exclui uma grande parcela da populagéo, confinando-a a condicdo de miséria absoluta, ou & mera
subsisténcia. A segunda exclusdo é caracterizada pela inconformidade aos padrdes estabelecidos
e socialmente aceitos, ou seja, pela condicdo de portar uma “diferenca restritiva” nos aspectos
fisicos, sensoriais, cognitivo ou comportamentais, que contradizem os padrbes estabelecidos
como produtivos, eficientes e funcionais, e até mesmo esteticamente valorizados.

A questdo com a inconformidade com os padrdes estabelecidos socialmente ndo é
exclusiva das pessoas com deficiéncia, ela também atinge outros setores excluidos, como 0s
negros, as mulheres, os homossexuais, entre tantos outros. Contudo, as pessoas com deficiéncia
encontram ainda dificuldades para dar visibilidade as suas proprias questdes e necessidades
relacionadas as suas limitacdes e suas “diferencas restritivas”. Muitas vezes, como no caso das
pessoas assistidas pelo Programa Sem Limite, os portadores de deficiéncia ndo tém condicdes

objetivas de expressar suas reivindicacOes e de lutar pela garantia de seus direitos, sendo, nesses
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casos, representados por suas familias e tutores. A dificuldade em dar visibilidade somada a
inadaptacdo do meio social como, por exemplo, 0s meios de transportes, acesso a educacéo,
espagos arquitetdnicos, e uma visdo e pratica social assistencialista, constituem fatores que
contribuem para a excluséo social das pessoas deficientes. (PINHEIRO, 2003).

As politicas publicas voltadas para as pessoas com deficiéncia, segundo Pinheiro (2003),
sdo construidas, muitas vezes, por técnicos, que elaboram leis e decretos, mas sem a participacdo
ativa e propositiva dos seus interessados, ou seja, as familias e os prdprios deficientes, nesse

sentido, os deficientes sdo excluidos do espaco publico e politico.

(...) € chegado o momento histérico de abrir espago para que os proprios “portadores de
deficiéncia” desempenhem o papel de protagonistas nesse processo de romper
definitivamente com a tutela e o paternalismo, para, como limite maximo — naqueles
casos de portadores de deficiéncias e sindromes mais severas, que comprometam a
autonomia pessoal —, colocarem-se como parceiros, ao lado dos “portadores de
deficiéncia” e ndo mais acima deles, substituindo-os nesta construcéo.
(PINHEIRO, 2003, p. 107).

Pinheiro (2003), ao refletir sobre a historia das politicas sociais no Brasil, voltadas para as
pessoas com deficiéncia, conclui que estas reservaram para esses sujeitos a posicdo de
dependéncia e de subordinacgdo, respondendo unicamente as suas demandas para salde, educagédo
e assisténcia social, numa perspectiva assistencialista, e ndo de promogéo de direitos. O acesso a
salde, educacdo e seguranca social sdo direitos fundamentais de todos os cidadaos,
independentemente de sua condicdo. No entanto, chama a atencdo o que o autor considera um
equivoco dos gestores das politicas publicas, que restringem seus investimentos para promover o
acesso das pessoas deficientes somente a salide, educagdo e seguranca social.

Pinheiro (2003) alerta para a necessidade de se garantir as pessoas com deficiéncia
também o direito a cultura, ao lazer, aos bens simbodlicos etc. Se de um lado, ha o esforco pela
inclusdo dos deficientes na saude, na educacdo e assisténcia social;, de outro, permanece a
exclusdo dos mesmos da cultura. Esses aspectos evidenciam que, ainda, ndo superamos a Vvisdo
assistencialista, que reduz o sujeito a um estado de necessidade material. Nesse sentido, 0 sujeito
estd excluido da possibilidade de vivenciar e expressar a afetividade, de exercer sua
potencialidade simbdlica, como nos alerta Sawaia (2008b).

De acordo com Pinheiro (2003), a trajetoria das politicas publicas para pessoas com

deficiéncia passa por trés fases: a tradicional/caritativa, a reabilitatoria e a da autonomia pessoal
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ou vida independente. Para o autor, essas fases coexistem nos dias atuais e se manifestam em
funcdo da conjuntura local, observando-se as condigdes de infraestrutura, recursos humanos,
caréncia socioecondmica, entre outros.

A fase tradicional/caritativa consiste em compreender a pessoa com deficiéncia como
objeto de caridade, sujeito de assisténcia, o que reforca o esteredtipo de incapacidade.

Na fase reabilitatoria, a problematica das pessoas com deficiéncia é compreendida como
uma questdo individual, e as saidas sdo através da intervencao multiprofissional de especialistas.
Nessa fase, a pessoa com deficiéncia € vista como paciente, os profissionais exercem o controle
dos processos de intervencdo médico-curativo e os resultados sdo mensurados pelas habilidades
alcancadas ou recuperadas. O traco marcante, nessa fase, € caracterizado pelo esteredtipo da
“anormalidade” e pela dependéncia.

A fase da autonomia pessoal/vida independente é introduzida nos Estados Unidos,
segundo Pinheiro (2003), por volta de 1970, através de lutas pelos direitos civis de grupos sociais
minoritarios. E uma reacio ao modelo reabilitatério e busca a desinstitucionalizaco dos
pacientes. A marca dessa fase consiste no deslocamento do problema do individuo para 0 meio
ambiente, ou seja, 0 meio deve preparar-se para tornar-se favoravel a pessoa com deficiéncia.

No Brasil, as leis e decretos que asseguram os direitos das pessoas com deficiéncia tém
como caracteristica a busca da autonomia desses sujeitos como detentores de sua propria historia.
Aqui se pretende marcar os avancos das politicas publicas, sem negar, contudo, as fases de
assistencialismo, que ainda persistem em considerar a pessoa com deficiéncia como sujeito de
protecao e tutela.

A Constituicdo brasileira ao estabelecer que todos os cidaddos brasileiros sdo iguais
perante a lei, também estabelece que cidaddos com deficiéncia tenham direito ao atendimento de
suas necessidades. As politicas publicas, portanto, sdo norteadas pela Constituicdo Federal de
1988, que estabelece o direito de igualdade, descrito em seu art. 5°, em que todos sdo
considerados iguais perante a lei, sem nenhuma distingdo e garantindo o direito & vida, a
igualdade, a seguranca e a propriedade (BRASIL, 2004).

Para compreender as politicas publicas voltadas para a pessoa com deficiéncia, é
necessario conhecer como a Constituicdo Federal define as pessoas com deficiéncia. No artigo 4°,
do Decreto n°® 3.298/1999 (BRASIL, 1999) e artigo 5° do Decreto n° 5.296/2004 (BRASIL, 2004),
é considerada pessoa com deficiéncia a que se enquadra nas seguintes categorias:
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| - pessoa portadora de deficiéncia, além daquelas previstas na Lei n° 10.690, de
16 de junho de 2003, a que possui limitacdo ou incapacidade para o desempenho
de atividade e se enquadra nas seguintes categorias:

a) deficiéncia fisica: alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo humano, acarretando o comprometimento da funcgdo fisica, apresentando-
se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia,
tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputagéo
ou auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade
congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que ndo produzam
dificuldades para o desempenho de fungdes;

b) deficiéncia auditiva: perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis
(dB) ou mais, aferida por audiograma nas frequéncias de 500Hz, 1.000Hz,
2.000Hz e 3.000Hz;

c) deficiéncia visual: cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que
0,05 no melhor olho, com a melhor corregdo éptica; a baixa visdo, que significa
acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor correcéo Optica;
0S casos nos quais a somatoria da medida do campo visual em ambos os olhos
for igual ou menor que 60°% ou a ocorréncia simultanea de quaisquer das
condigdes anteriores;

d) deficiéncia mental: funcionamento intelectual significativamente inferior a
média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e limitagdes associadas a duas
ou mais areas de habilidades adaptativas, tais como:

. comunicacao;

. cuidado pessoal;

. habilidades sociais;

. utilizagdo dos recursos da comunidade;

. salde e seguranga;

. habilidades académicas;

7. lazer; e

8. trabalho;

e) deficiéncia multipla - associagdo de duas ou mais deficiéncias; e

Il - pessoa com mobilidade reduzida, aquela que, ndo se enquadrando no
conceito de pessoa portadora de deficiéncia, tenha, por qualquer motivo,
dificuldade de movimentar-se, permanente ou temporariamente, gerando reducéo
efetiva da mobilidade, flexibilidade, coordenagdo motora e percepcdo. (BRASIL,
2004, DECRETO 5.296, Capitulo I, paragrafo I1).

OO WN P

Ja o artigo 4° do Decreto n° 5.296/2004 considera que os conselhos nacional, estaduais,
municipais e do distrito federal, que cuidam dos direitos da pessoa com deficiéncia tém
legitimidade para acompanhar e sugerir medidas para o cumprimento dos requisitos estabelecidos
no Decreto n° 5.296/2004 que regulamenta as Leis n° 10.048 de 08/11/2000 e n°® 10.098 de
19/12/2000, que estabelecem normas gerais e critérios basicos para a promogéo da acessibilidade
das pessoas com deficiéncia ou com mobilidade reduzida e da outras providéncias (BRASIL,
2004).

Em relacdo aos direitos das pessoas com deficiéncia, podemos vé-los assegurados na
Constituicdo, em seu art. 1° e art. 3°, com 0 objetivo de promover a dignidade da pessoa humana

e garantir o exercicio da cidadania, para que ndo haja desigualdades sociais e sejam eliminados
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quaisquer preconceitos ou discriminacdo. Nesse sentido, a Constitui¢cdo garante as pessoas com
deficiéncia direitos sociais a educacdo, a salde, ao trabalho, ao lazer, a seguranca e a previdéncia
social, que prevé um salario minimo mensal aos que comprovem insuficiéncia de renda
(BRASIL, 2004).

Os artigos 7°, 23° e 24° da Constituicdo Federal definem os direitos especificos das
pessoas com deficiéncia em relacdo ao trabalho, & salde e a integracdo social. O artigo 37° versa
sobre o percentual de vagas em empregos publicos que deve ser reservado para as pessoas com
deficiéncia. Nos artigos seguintes, sdo abordados temas como a reabilitacdo, o beneficio
previdenciario, o atendimento educacional, o atendimento especializados, o transporte coletivo
adaptado e a adaptacao de logradouros publicos. (BRASIL, 2004)

Na perspectiva da garantia dos direitos da pessoa com deficiéncia, pode-se considerar que
0 governo federal brasileiro vem se destacando cada vez mais, principalmente, nas areas de
assisténcia social, saude, educacdo, acessibilidade, esportes, entre outros. O Brasil vem
incorporando as a¢des que visam a garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia, ao ratificar
tratados e convengdes internacionais, que acabam auxiliando na criacéo de leis que beneficiam as
pessoas com deficiéncia.

O empenho do Brasil foi reconhecido no &mbito da inclusdo da pessoa com deficiéncia,
em 2004, ao ser considerado um dos cinco paises mais inclusivos das Américas, juntamente com
Estados Unidos, Canada, Costa Rica e Jamaica. O relatorio elaborado pelo Centro de
Reabilitacdo Internacional baseou-se nos critérios de protecéo legal, oportunidades de educacéo e
emprego, mobilidade, servigos de saide e moradia, facilidade de comunicagéo e apoio a tratados
internacionais.

A andlise dos critérios para a escolha dos paises mais inclusivos foi norteada na legislagdo

vigente, 0 que, as vezes, ndo se efetiva na realidade da populag¢do com deficiéncia do pais.

O Brasil foi bem qualificado em todas as categorias, mas o presidente do Centro,
Willian Kennedy Smith, afirmou que a boa classificagdo do pais baseou-se
principalmente no arcabouco legal do pais, que entre outras coisas, proibe
discriminacdo no ambiente de trabalho, estabelece cotas de contratacdo e prevé
garantias constitucionais de apoio financeiro. No entanto, ele reconheceu que foi mais
facil para os responsaveis pelo relatério terem acesso a legislacdo do pais do que a
realidade cotidiana das pessoas com deficiéncia. (CHAGAS, 2006, p. 102).
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Um fato relevante que demonstra a preocupacao do Brasil, pelo menos, em nivel das leis,
foi a participacdo em 1994, na assinatura da Declaracdo de Salamanca, que propde que as escolas
devem acolher todas as criancas, independente de suas condi¢es fisicas, intelectuais, sociais,
emocionais ou linguisticas. A Declaracdo de Salamanca proclama as escolas inclusivas como
uma saida possivel para a discriminagéo.

As leis internacionais que foram ratificadas pelo Brasil sdo: a Resolugdo da ONU n° 29,
de 05 de marco de 1993, que trata do dia internacional da pessoa com deficiéncia; a Convencgéo
159 da OIT (Organizacdo Internacional do Trabalho), de 1983, que aborda a reabilitacdo
profissional e emprego das pessoas com deficiéncia; a Resolucdo da ONU n° 37/52 com data de
3/12/1982, sobre o programa de acdo mundial para as pessoas com deficiéncia; Resolucédo da
ONU n° 2.542/75, que consiste na Declaracdo dos direitos das pessoas portadoras de deficiéncia.

Em relacdo a legislacdo brasileira, hd uma série de leis, portarias e decretos que buscam
assegurar os direitos da pessoa com deficiéncia como, por exemplo:

a) decreto n° 93.481 de 29/10/1986 que institui a Coordenadoria Nacional Para

Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE) (BRASIL, 1986);

b) lei n° 7.853 de 24/10/1989, que define preconceito como crime e dispde também sobre
0 apoio a pessoa com deficiéncia, que esta relacionado a Coordenadoria Nacional Para
Integracéo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE) (BRASIL, 1989);

c) lei n° 8.069 de 13/7/1990, Estatuto da Crianca e do Adolescente, que assegura ao
adolescente com deficiéncia o trabalho protegido, garantindo seu treinamento e
colocagdo no trabalho, bem como o incentivo na criagdo de oficinas abrigadas
(BRASIL, 1990);

d) lei n° 8.112 de 11/12/1990, que reserva 20% dos cargos publicos para pessoas com
deficiéncia e dispde sobre o regime juridico dos servidores publicos civis da unido, das
autarquias e das fundacgdes publicas federais (BRASIL, 1990);

e) decreto n° 914 de 6/9/1993, que institui a politica nacional para a integracdo da pessoa
com deficiéncia e d& outras providéncias (BRASIL, 1993);

f) lei n° 8.899 de 29/6/1994, que concede passe livre as pessoas com deficiéncia no

sistema de transporte coletivo interestadual (BRASIL, 1994);



60

g) lei de Diretrizes de Base (LDB), nimero 9.394, aprovada em 1996, que tem um
capitulo dedicado a Educacdo Especial enfatizando a inclusdo da pessoa com
deficiéncia (BRASIL, 1996);

h) decreto n° 3.298 de 20/12/1999, que regulamenta a lei n® 7.853/89 que dispde sobre a
Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 1999);

i) lei n® 10.098 de 19/12/2000, que estabelece normas gerais e critérios basicos para a
acessibilidade das pessoas com deficiéncia ou mobilidade reduzida (BRASIL, 2000);

J) decreto n° 4.229 de 13/05/2002, que dispde sobre o Programa Nacional de Direitos
Humanos (BRASIL, 2002);

K) portaria n°® 98 de 9/7/2003, que institui o Comité Nacional de Educagdo em Direitos
Humanos (BRASIL, 2003);

[) lei n° 10.754 de 31/10/2003, que garante a isencdo de Imposto sobre Produtos
Industrializados (IP1) aos automdveis a gasolina adquiridos por deficientes fisicos,
mentais, visuais ou autistas (BRASIL, 2003).

Um 6rgdo importante na garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia, criado pelo
governo federal em 1.999, foi o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (CONADE), através do Decreto n° 3.076 de 1/6/1999, que tem como objetivo
viabilizar e facilitar a inclusédo social dos portadores de deficiéncia no Brasil. Compete ao
CONADE acompanhar e avaliar o desenvolvimento da Politica Nacional para Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia e das politicas setoriais de educacao, saude, trabalho, assisténcia
social, transporte, cultura, turismo, desporto, lazer e politica urbana, dirigidas a este grupo social
(BRASIL, 1999).

Através do CONADE, as pessoas com deficiéncia podem tomar parte do processo de
definicdo, planejamento e avaliagdo das politicas destinadas a elas, por meio da articulacdo e
didlogo com as demais instancias de controle social e com os gestores de administracdo publica
direta e indireta.

No ano de 2009, atraves do Decreto n° 6.980, a Coordenadoria Nacional para a Integracéo
da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE) transformou-se na Subsecretaria Nacional de
Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNPD), um 6rgédo vinculado & Secretaria de
Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (SDH/PR), responsavel pela articulacdo e

coordenacdo das politicas publicas voltadas para as pessoas com deficiéncia. A SNPD tem como
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atribuicdo coordenar e supervisionar o Programa Nacional de Acessibilidade e o Programa de
Promogdo e Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Esses programas pretendem
estimular todos os setores, publicos e privados, para que as politicas e programas contemplem a
promocao, a protecao e a defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia (BRASIL, 2009).

A SNPD ganhou mais importancia no momento em que o Brasil ratificou a Convengéo
sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados na sede da
Organizagédo das Nacgdes Unidas (ONU), em Nova York, em 30 de marco de 2007.

Recentemente, foi promulgada pela presidente da republica, Dilma Rousseff, o Decreto n®
7.612, de 17 de novembro de 2011, que institui o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia — Plano Viver Sem Limite —, que estabelece eixos de atuacdo na educacdo, salde,

acessibilidade, trabalho e assisténcia social, conforme descrito em seu artigo 3°.

| - garantia de um sistema educacional inclusivo;

Il - garantia de que os equipamentos publicos de educacdo sejam acessiveis para as
pessoas com deficiéncia, inclusive por meio de transporte adequado;

Il - ampliacdo da participacdo das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho,
mediante sua capacitacdo e qualificacdo profissional;

IV - ampliacdo do acesso das pessoas com deficiéncia as politicas de assisténcia social e
de combate a extrema pobreza;

V - prevencgéo das causas de deficiéncia;

VI - ampliagdo e qualificacdo da rede de atencédo a saude da pessoa com deficiéncia, em
especial os servigos de habilitacdo e reabilitacao;

VII - ampliagdo do acesso das pessoas com deficiéncia a habitacdo adaptavel e com
recursos de acessibilidade; e

VI - promogéo do acesso, do desenvolvimento e da inovagdo em tecnologia assistiva.
(BRASIL, 2011, PLANO NACIONAL DOS DIREITOS DA PESSOA COM
DEFICIENCIA, ARTIGO 3°).

O Plano Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia — o Viver sem Limite —traz a
perspectiva de pensar a pessoa com deficiéncia a partir da autonomia, eliminando barreiras e
permitindo o0 acesso a bens e servigos. Entretanto, sabe-se que, entre o planejamento e a
implementacdo, ha varias contradi¢cbes e, nem sempre, a sua efetivacdo corresponde a seus
propositos iniciais.

Através do Plano, pretende-se investir R$ 7,6 bilhdes até o ano de 2014. As agles na
educacdo, salde, trabalho, assisténcia social e acessibilidade serdo executadas sob a coordenacéo
da Secretaria de Direitos Humanos da Republica (SDH/PR). Além da SDH/PR, integram o Viver
Sem Limite: a Casa Civil, a Secretaria-Geral da Presidéncia da Republica e os Ministérios da

Educacdo, Saude, Trabalho e Emprego, Desenvolvimento Social e Combate a Fome, Ciéncia,
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Tecnologia e Inovagdo, Cidades, Fazenda, Planejamento, Comunicagdes, Previdéncia Social e
Cultura.

Na educacdo, é proposto pelo Viver sem Limite acOes ligadas ao transporte escolar
buscando viabilizar o acesso dos alunos com deficiéncia as escolas; adequacdo arquitetdnica das
escolas publicas e instituicdes federais de ensino superior, visando a acessibilidade; implantacéo
de novas salas de recursos multifuncionais e atualizagdo das ja existentes; e oferta de 150 mil
vagas para pessoas com deficiéncia em cursos federais de formacéo profissional e tecnoldgica.

Na salde, a proposta do Plano é ampliar as a¢des de prevencédo as deficiéncias, criar um
sistema nacional para 0 monitoramento e busca ativa da triagem neonatal, aumentando o nimero
de exames no Teste do Pezinho. Fortalecer as a¢des de habilitacdo e reabilitagdo, atendimento
odontoldgico, ampliacdo das redes de producdo e acesso a Orteses e proteses, entre outras agdes
clinicas e terapéuticas.

No @mbito da acessibilidade, as agdes estdo caracterizadas por atuagdes conjuntas entre a
Unido, estados e municipios. O Programa Minha Casa, Minha Vida 2 tera suas unidades
projetadas com a possibilidade de adaptacéo para pessoas com deficiéncia. Esta prevista a criagao
de cinco centros tecnoldgicos para a formacédo, a nivel técnico, de treinadores e instrutores de
caes-guia em todas as regibes do pais. As acBes de mobilidade urbana do Programa de
Aceleracdo do Crescimento (PAC 2) e da Copa de 2014, também, devem cumprir 0s requisitos de
acessibilidade.

O Plano prevé, ainda, varias outras a¢fes, como a implantacdo de Centros de Referéncia,
com a finalidade de oferecer apoio para as pessoas com deficiéncia em situacdo de extrema
pobreza, abandono e isolamento social; linha de crédito para a pesquisa de tecnologias assistivas,
além de subsidiar a compra de proteses e equipamentos para a populagéo de baixa renda.

Outra linha de acdo é a liberacdo de linha de crédito para as empresas que desejem
investir em tecnologia e produzir préteses ortopédicas, leitores de Braille e cadeiras de rodas com
interacdo com o cérebro da pessoa com deficiéncia.

O Plano Viver sem Limite foi promulgado em 2011 e estd em pleno processo de
implantagdo, através do pacto federativo, o que significa que os estados precisam aderir a
proposta para que 0s municipios se beneficiem com as suas a¢fes. Nesse sentido, a Secretaria de
Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (SDH/PR), atraves da Subsecretaria Nacional de

Promocgdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNPD), criou a caravana do Viver sem
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Limite. A Caravana pretende percorrer todos os estados da federagdo, juntamente com o
CONADE, para fazer reuniGes preparatérias a adesdo dos estados. Segundo informacgbes da
Secretaria de Desenvolvimento Humano, os seis estados que ja aderiam ao Plano sdo: Mato
Grosso, Goiés, Rio Grande do Sul, Rio Grande do Norte, Acre e Piaui.

Apesar dos varios 0rgaos e secretarias criados, bem como o conjunto de leis, nem as leis
nem 0s equipamentos por si sO garantem a inclusdo das pessoas com deficiéncia. Filgueiras
(2004), citando Zaluar (1997), afirma que as politicas publicas, mais do que incluir, deveriam ter
como eixo norteador: prevenir a excluséo.

Assim, é necessario superar alguns desafios que, segundo Filgueiras (2004), consistem em
criar estratégias de prevencao de risco (evitar crises), de mitigacdo (diminuir o efeito do risco) e

superacdo (aliviar o impacto do risco), que devem estar conectadas a politicas sociais universais.

3.4 Politicas publicas para pessoas com deficiéncia de Contagem (MG)

O municipio de Contagem (MG) implantou em 2007 o Programa sem Limite, em
consonancia com o CONADE e CORDE, atual SNPD, com o objetivo de contribuir para a
inclusdo das pessoas com deficiéncia, oferecendo o transporte para facilitar o acesso das mesmas
as escolas e aos atendimentos de salde. O Programa Sem Limite se pauta pelos principios de
acessibilidade e de incluso social de acordo com a Lei n°.10.048 de 19 de dezembro de 2000°
(CONTAGEM, 2000).

Para serem incluidas no Programa, as pessoas devem atender as seguintes
condicionalidades: alto grau de comprometimento ou com mobilidade reduzida; ser membro de
familias com renda per capita de até um salario minimo; pessoas que estejam impossibilitadas de
utilizarem o transporte publico convencional para ir a escola e para fazer tratamento médico. O
servico prestado destina-se a pessoas moradoras no municipio de Contagem, sem limitacdo de

faixa etaria.

consideram-se pessoas com deficiéncia fisica as que se enquadram nas hipoGteses de
alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretando
o0 comprometimento da fungdo fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia,
paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,

® Esta Lei estabelece normas gerais e critérios basicos para a promogao da acessibilidade das pessoas com deficiéncia
ou com mobilidade reduzida.
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hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia
cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto as
deformidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o desempenho de
fungdes. (CONTAGEM, 2009, DECRETO MUNICIPAL N° 1.270, ARTIGO 2°, p.2).

O Programa pauta-se pela nocéo de acessibilidade contida no Artigo 8 do Decreto Federal

n° 5.296/2004, que define a acessibilidade como:

a condigdo para utilizagdo, com seguranca e autonomia, total ou assistida, dos espagos,
mobiliarios e equipamentos urbanos, das edificagdes, dos servicos de transporte e dos
dispositivos, sistemas e meios de comunicagdo e informacédo, por pessoa portadora de
deficiéncia ou com mobilidade reduzida. (BRASIL, 2004)

O regulamento operacional do servigo de transporte suplementar para as pessoas com
deficiéncia fisica foi aprovado pelo Decreto Municipal n® 926 em 07 de maio de 2008, ou seja, 0
programa funcionou por aproximadamente um ano, para depois ser regulamentado®
(CONTAGEM, 2008). Além disso, constatou-se, através da anélise dos documentos e por meio
dos relatos dos representantes da CAE, que o Programa iniciou suas atividades sem um
diagnéstico da demanda existente no municipio. Portanto, conclui-se que a falta de um
diagnostico prévio pode ter sido um elemento dificultador para o planejamento e implantacéo
inicial do programa, uma vez que a oferta gerou uma demanda desconhecida tanto nos aspectos
quantitativos (nUmero de pessoas a serem atendidas) quando nos aspectos qualitativos (quais as
necessidades de atendimento de saude, escolares, entre outros).

Atualmente, a verba disponivel para o Programa é de aproximadamente R$ 9.800,00
(nove mil e oitocentos reais), por més, sendo que 85% dos recursos Sd0 provenientes da
Secretaria Municipal da Educacdo e 15% da Secretaria Municipal da Sadde. A Prefeitura
Municipal de Contagem (MG) ndo conta com nenhuma parceria publica nos niveis estadual e
federal e nem da iniciativa privada ou de ONGs.

O Programa Sem Limite possui 25 veiculos adaptados, com espaco para acompanhantes e

motoristas capacitados para atender aos usuarios.

® O Decreto Municipal n° 375 de 18 de maio de 2006 foi 0 primeiro decreto que instituiu 0 Programa Sem Limite.
Nele séo especificadas as regras para o cadastro no Programa. No ano de 2008, é instituido o regulamento para o
Programa Sem Limite através do Decreto Municipal n° 904, em 27 de margo de 2008, que revogada o decreto
anterior. Logo em seguida, no més de maio, ele também é revogado pelo Decreto Municipal n° 926 de 07 de maio de
2008.
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FIGURA 1 - Croqui do veiculo do Programa Sem Limite
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Fonte: Material de divulgacéo fornecido pela TRANSCON.’

FIGURA 2 Velculo do Programa Sem lelte

Fonte: Material de divulgagéo fornecido pela TRANSCON.?

Para que seja efetuado o transporte das pessoas com deficiéncia, estas devem estar
acompanhadas de um familiar ou responsavel. Apesar de ndo ter limitacdo de idade, a maioria do
publico atendido pelo Programa Sem Limite é de criancas e adolescentes. Atualmente, o
Programa atende a 296 pessoas, com um total de 2.368 transportes para atendimentos da
demanda escolar e 708 transportes para atendimentos de consultas de salde por més. Vale
ressaltar que os atendimentos sdo contabilizados pelo nimero de deslocamentos diarios. Por
exemplo, uma crianca que vai a escola todos os dias (segunda a sexta-feira, ou seja, 5 dias) e faz

tratamento fisioterapico duas vezes por semana, totaliza sete atendimentos por semana.

" Foto cedida por funcionario da TRANSCON.
® Foto cedida por funcionario da TRANSCON.
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Antes da implantagdo do Programa Sem Limite, as criancas e os adolescentes ficavam em
casa e seus familiares, especialmente suas mées, tinham que fazer verdadeiros malabarismos para
conseguirem leva-los a escola e as consultas médicas.

Ao pensar o Programa Sem Limite pela légica da inclusdo/exclusdo, encontra-se, de um
lado, a ampliacdo de oportunidades para as pessoas transitarem pela cidade, possibilitando a ida a
escola e a servicos de saude. Por outro lado, nessa proposta de incluséo, atraves da acessibilidade,
ja estava contida sua negacdo, a exclusdo. Esse fato é verificado através do proprio nome do
Programa que traz uma incoeréncia, pois “Sem Limite” pressupde atender a todos, a partir da
I6gica universal das politicas publicas. Entretanto, a verdade se apresenta de forma diferente,
porque, para realizar os atendimentos, € necessario preencher os critérios estabelecidos no
Decreto Municipal n° 926 de 07 de maio de 2008 e Decreto Municipal n® 1.270 de 17 de
novembro de 2009, que prioriza o atendimento de determinado publico, que se encontra em
situacdo de vulnerabilidade social, bem como define o que considera pessoa com deficiéncia
fisica, com alto grau de comprometimento na sua mobilidade (CONTAGEM, 2008,2009).

O Decreto municipal n® 926 de 07 de maio de 2008, institui e aprova o regulamento
operacional do servico de transporte suplementar para as pessoas com deficiéncia, com alto grau
de comprometimento, impossibilitadas de utilizarem veiculos adaptados do sistema de transporte
publico convencional no municipio de Contagem (MG). O decreto estabelece que o atendimento
sera realizado para fins médicos e escolares. O decreto define, também, critérios de renda,
prioridades no atendimento, critérios para a inscricdo e para utilizacdo do programa, bem como
rege sobre as atribuicdes da CAE (CONTAGEM, 2008).

O Decreto Municipal n® 1.270 revoga o Decreto n° 926 e estabelece algumas mudancgas na
operacionalizacdo do Programa Sem Limite, a saber (CONTAGEM, 2009):

A primeira mudanca esta relacionada ao uso do Programa Sem Limite, antes ele era
destinado a deslocamentos para tratamentos médicos e fins escolares e, agora, é destinado para
servicos ofertados pelo SUS (Sistema Unico de Saude) e para atendimentos escolares em
instituicbes do municipio de Contagem (MG), ou seja, para o0s servigos de saude publicos e para a
escola publica. Neste pardgrafo, percebe-se uma especificagdo maior sobre o destino nos

atendimentos do Programa, priorizando as institui¢cbes do proprio municipio.
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A segunda mudanca esta relacionada ao acréscimo do Art. 3°, que dispde sobre o alto grau
de comprometimento de sua mobilidade e estabelece a condicdo que impede a pessoa com
deficiéncia fisica de utilizar veiculos adaptados do sistema de transporte publico convencional.

A terceira mudanca consiste na inclusdo de critérios de atendimento, conforme o Capitulo
I, Art. 4°, que estabelece critérios de prioridade para os atendimentos escolares. O capitulo,
também, estabelece, nos Art. 5°, 6° e 7° critérios para atendimentos de saude, sendo dois
deslocamentos semanais, desde que estes atendimentos sejam ofertados pelo SUS. Estes também
deverdo ser concentrados nos horarios de intervalos escolares, compreendidos entre entrada e
saida das escolas (manhd e tarde). Os atendimentos esporadicos, um por semana, devem ser
solicitados @a TRANSCON, que tera o prazo de 48 horas para analisar e, se aprovado, agendar o
transporte. No Art. 8° é estabelecido que as alteracbes de locais e/ou horérios de atendimentos
agendados deverdo ser encaminhadas a TRASCON, que ter4 um prazo de dez dias para decidir
sobre seu deferimento ou indeferimento. Por fim, no seu Art. 9°, é estabelecido que a interrupcéo
ou encerramento do atendimento de saude ou escolar devera ser comunicado 8 TRANSCON.

A quarta mudanga trata da inscricdo e inclusdo no Programa, através do Art. 12, que
estabelece que os deferimentos e indeferimentos na avaliacdo clinica devem ser comunicados ao
requerente pelo Comité Gestor Regional® e os deferimentos devem ser encaminhados, também, &
TRANSCON, que providenciard o agendamento operacional.

A quinta alteracdo consiste na inclusdo do Capitulo VIII, que estabelece em seu Art. 27°
mecanismos de monitoramento dos usuérios do programa, para acompanhamento de frequéncia e
do desenvolvimento escolar, bem como dos atendimentos da saude. O Art. 28 versa sobe as
reavaliaces socioecondmicas e clinicas periddicas e, no Art. 29°, aborda-se a reavaliagéo clinica
periddica, para os casos classificados como deficiéncia temporéaria pela JAME. O Art. 30°, desse
mesmo capitulo, estabelece que o cadastro possui validade de doze meses e que, para a
renovacdo, o0 usuario deverd apresentar comprovante de endere¢o e comprovante de matricula
escolar além de cadastro de realizacdo de tratamento de salude em estabelecimentos credenciados

com o SUS. Por fim, no Art. 31°, é estabelecido que os usuarios poderdo ser desligados do

°® O Comité Gestor Regional é um colegiado onde se retinem o Administrador Regional, 0 Gerente do Distrito
Sanitario, o Gerente do Nucleo de Educacdo, e o Gerente do CRAS (Centro de Referéncia da Assisténcia Social),
que tem a funcdo de discutir os problemas e seus encaminhamentos da regional no qual estio inseridos. E uma
tentativa de experiéncia de intersetorialidade desenvolvida no municipio de Contagem (MG).
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Programa, mediante reavaliacdo socioecondmica e clinica, caso ndo se enquadrem nos critérios
de incluséo.

As mudancas apresentadas pelo Decreto Municipal n°® 1.270 ocorreram tendo em vista o
Programa Sem Limite ser surpreendido pela alta demanda de transporte suplementar para as
pessoas com deficiéncia existente no municipio (CONTAGEM, 2009). Ap6s um ano e trés meses
de sua implantacdo, o Programa ja demonstrava saturacdo. Nesse periodo, constatou-se a
necessidade de sua ampliacdo operacional, contudo, devido a impossibilidade de alocar recursos,
a coordenagdo reorganizou os critérios para sua utilizacdo, na tentativa de ampliar o nimero de
usuarios, mas restringindo os servicos prestados. Nos trés primeiros anos do Programa, 0s
usuarios podiam utilizar os servicos de transporte de segunda-feira a sexta-feira para
atendimentos a educacdo e atendimentos medicos. A partir de 2010, ficou estabelecido que o
atendimento escolar permaneceria sendo realizado em todos os dias da semana, mas 0s
atendimentos meédicos seriam limitados em dois atendimentos fixos por semana e um
atendimento esporadico. Embora a alteracdo do critério possibilite a incluséo de novas familias
no Programa, o problema da lista de espera ainda nédo foi resolvido e a demanda é cada vez mais
crescente.

Para que uma pessoa ingresse no Programa, ela precisa dirigir-se ao Plantdo Social ou ao
Centro de Referéncia da Assisténcia Social (CRAS/ Casa da Familia), correspondente a regional
a que pertence e bairro em que reside. Na data agendada, o requerente ou responsavel legal
deverd levar coOpias e originais dos documentos solicitados e a assistente social far4& uma
avaliacdo socioecondmica, que visa identificar situacdes de vulnerabilidade social e econdmica
do requerente e, depois, 0 encaminhar para a Junta de Avaliacdo Médica Especial (JAME). Tendo
sido deferido o beneficio, o requerente se apresenta a Autarquia Municipal de Tréansito e
Transportes de Contagem (TRANSCON), para preenchimento da Guia de Viagem Programada
(GVP), que devera constar os dias, horarios, rotas e locais necessarios a prestacdo do servigo de
transporte suplementar.

A execucdo do Programa envolve uma equipe de profissionais, formada por 25
motoristas, 03 técnicos da Autarquia Municipal de Transito e Transportes de Contagem
(TRANSCON), 16 Assistentes Sociais e 33 integrantes dos Comités Gestores Regionais,
dois médicos e 0s membros que compdem a Comissdo de Avaliacdo Especial (CAE), que s&o o

Secretario Adjunto de Defesa Social, 0 Coordenador de Transporte Coletivo da TRANSCON, o
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Gerente de Atendimento Basico da Salde, o Coordenador de Politicas para os Portadores de
Necessidades Especiais da Educacdo e a Diretora de Atendimento Basico da Secretaria de
Desenvolvimento Social, que ddo um caréter intersetorial ao Programa.

A importancia e relevancia do Programa para o municipio de Contagem (MG), bem como
para as pessoas com deficiéncia, ganhou reconhecimento nacional. No segundo ano de atuacao, o
Programa Sem Limite participou do concurso promovido pela Comissdo de Desenvolvimento
Urbano (CDU) da Camara dos Deputados, em Brasilia, que visa premiar e destacar cidades em
que tenham sido implementadas politicas publicas de mobilidade urbana, sustentavel e inclusiva.
O Programa Sem Limite venceu o concurso e Contagem recebeu o selo de “Cidade Cidad&-2009’.

Embora a relevancia do Programa Sem Limite tenha sido reconhecida, a analise dos
decretos que regulamentam o Programa, feita a luz dos pressupostos de Pinheiro (2003), revela
que o Programa Sem Limite pode ser identificado com a fase caritativa e reabilitatoria da politica
publica voltada para a pessoa com deficiéncia. A pessoa com deficiéncia € vista pelo Programa
como um sujeito de necessidade e ndo de direitos. Assim sendo, o Programa responde a
necessidade do transporte especial de levar as pessoas com deficiéncia para a escola e para 0s
atendimentos médicos, mas o Programa ndo estabelece, em nenhum momento, didlogo com seus
usuarios e seus familiares, para conhecer as suas demandas, para possibilitar a participacdo ativa
nas decisdes do Programa, ou seja, ndo favorece a autonomia e o empoderamento das familias.
O prdprio termo utilizado nos decretos para tratar a pessoa com deficiéncia, configurando-a como
beneficiario de uma politica, coloca a pessoa com deficiéncia no lugar de recebedor de uma
politica que foi feita para ele e ndo com ele. A ideia de beneficio estipula de um lado aquele que é
carente, vulneravel, desprovido, e de outro aquele que ¢é benfeitor, que é detentor dos bens e dos
servicos e que se dispde a doagdo. Portanto, o Programa de embasa na maxima, Beneficio ndo se

questiona, se agradece.
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4 METODOLOGIA

Ao considerar a particularidade do estudo proposto nesta dissertacdo, a pesquisa

qualitativa foi a melhor opc¢éo, pois segundo Minayo (1998):

a pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares. Ela se preocupa, nas
ciéncias sociais, com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado, ou seja, ela
trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo das relagbes dos processos e
dos fendbmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de variaveis.
(MINAYO, 1998, p. 21-22).

Para desenvolver a pesquisa qualitativa desta dissertacdo, foi realizada a triangulacdo de
métodos para a analise do Programa Sem Limite. A triangulacdo estabelece ligacGes entre
descobertas obtidas de diferentes fontes. Para isso, a pesquisa utilizou de trés métodos
conjugados: a elaboragédo do estado da arte, a pesquisa documental e a entrevista semiestruturada,
instrumentos que compuseram a pesquisa qualitativa.

O estado da arte ja foi apresentado nos capitulos anteriores e buscou a construcdo de
conceitos-chave para essa dissertacdo, como exclusdo social, inclusdo de pessoas com
deficiéncia, dialética exclusdo/incluséo e politicas pablicas.

A pesquisa documental baseou-se em fontes documentais disponibilizadas pelo Programa
Sem Limite: lista geral de usuérios; relatérios de atendimentos, cadastro das familias assistidas,
Projeto que deu origem ao Programa Sem Limite, Decreto Municipal n® 926 de 07 de maio de
2008 e Decreto Municipal n° 1270 de 17 de novembro de 2009, que regulamentam o Programa
Sem Limite, folders sobre o programa, bem como outros documentos sobre politicas publicas da
cidade Contagem (MG) (CONTAGEM, 2008,2009). Vale ressaltar que esses documentos foram
utilizados como fontes de informagdo e seus conteudos foram analisados com o objetivo de
elucidar algumas questdes sobre o Programa Sem Limite, como, por exemplo, seu planejamento e
sua implementacdo como politica publica municipal para pessoas com deficiéncia.

Os documentos disponibilizados sdo considerados como fontes primarias na pesquisa
documental, ou seja, sdo dados originais, a partir dos quais se tem uma relacdo direta com 0s
fatos a serem analisados (SA-SILVA; ALMEIDA; GUINDANI, 2009).

Os autores Sa-Silva, Almeida e Guindani (2009) consideram impossivel transformar um

documento, para eles é preciso aceitar o documento como ele se apresenta, as vezes, incompleto,
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parcial ou impreciso. Assim, € preciso que o pesquisador tenha um olhar critico sobre a
documentacgéo que se pretende analisar.

E com esse olhar critico que se procurou contextualizar o momento historico, politico e
econémico de producdo dos documentos do Programa Sem Limite. Procurou-se ler as entrelinhas
e, por meio da literatura estudada, a interpretagdo dos documentos foi tomando forma e
desvelando as contradiges da proposta do Programa Sem Limite do municipio de Contagem (MG).

De acordo com a entrevista semiestruturada, procurou-se compreender como as familias
usuarias do Programa, levando em consideragdo seus valores, interesses e demandas,
relacionam-se com o programa, o grau de satisfacdo das mesmas e suas criticas. Foram
entrevistados também os representantes da Comissdo de Avaliacdo Especial (CAE), responsaveis
por coordenar, monitorar e avaliar o Programa.

As entrevistas com as familias e com os técnicos do Programa possibilitaram conhecer o
Programa através de duas perspectivas distintas. Para a conducdo das entrevistas, foram
elaborados eixos tematicos (Apéndices A e B), o que permitiu ao entrevistado a liberdade na
construcdo de sua narrativa de modo singular, a fim de que pudesse tecer suas associagdes, além
de permitir ao entrevistador introduzir novas questfes que pudessem elucidar a narrativa.

O roteiro semiestruturado foi construido contendo temas e subtemas relevantes aos
objetivos dessa investigacdo, além de servir como guia durante as entrevistas. Além disso, as
entrevistas com roteiro semiestruturado possibilitam uma melhor condi¢do de comparar os dados
entre os entrevistados.

Os sujeitos entrevistados para essa pesquisa foram indicados pela coordenacédo
operacional do Programa, a TRANSCON. Eles indicaram oito familias que participam do
Programa sem Limite, sendo uma de cada regido administrativa da cidade e dois
integrantes da CAE.

Os sujeitos da pesquisa foram escolhidos a partir dos critérios de participacdo no
Programa e local de residéncia. As familias sdo usuarias do Programa Sem Limite desde sua
fundacdo, o que possibilitou maiores informacgdes. A escolha de uma familia por regional da
cidade de Contagem (MG) teve como base o fato de cada regional possuir realidades distintas em
termos de acesso a bens e servigos publicos. Por exemplo, a Regional Eldorado possui uma
concentracdo de servicos publicos muito mais proximos do que a Regional VVargem das Flores

(Nova Contagem).
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As entrevistas foram realizadas, no caso das familias, com 0s responsaveis pela pessoa
com deficiéncia, apontados no cadastro do Programa, essas pessoas, em todos 0s casos, foram as
mées. A escolha por realizar a entrevista com a mae e ndo a prépria pessoa com deficiéncia
ocorreu tendo em vista a gravidade do comprometimento fisico e mental da maioria dos usuarios,
inviabilizando a possibilidade da entrevista com 0s mesmos.

As maes optaram por realizar as entrevistas em suas proprias residéncias, j& o0s
representantes da CAE solicitaram que as entrevistas fossem em seus locais de trabalho. Apds
receber o0 nome e os nimeros dos telefones dos sujeitos de pesquisa, pela coordenacdo da
TRANSCON, foi realizado um primeiro contato por telefone, com o objetivo de apresentacdo da
entrevistadora e explicitar a proposta de pesquisa, apds a aceitacdo da mée para a entrevista,esta
foi agendada levando-se em consideracdo a sua disponibilidade. De forma geral, houve um bom
acolhimento dos sujeitos de pesquisa a pesquisadora.

Todos os entrevistados assinaram o Termo de Consentimento Livre Esclarecido. A
pesquisa foi submetida ao Comité de Etica na Pesquisa (CEP) da Pontificia Universidade
Catdlica de Minas Gerais e aprovada. As entrevistas foram gravadas e, posteriormente,
transcritas, com duragdo, em média, de 60 minutos. Com o objetivo de preservar a privacidade
dos sujeitos de pesquisa, todos os nomes mencionados sdo ficticios.

A técnica de anélise de dados escolhida nesta dissertacdo foi a de analise de conteldo, que

pode ser definida de acordo com Bardin (2009) como:

Um conjunto de técnicas de analise de comunica¢do visando obter, por procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo de conteldo mensagens, indicadores que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de produgdo/recepcao
destas mensagens. (BARDIN, 2009, p. 42).

A andlise de conteldo é caracterizada como um procedimento de pesquisa que se situa em
um contexto mais amplo da comunicacao e tem, como ponte de partida, a mensagem transmitida
pelos documentos, ou pela fala dos entrevistados. Para Franco (2008), a anélise de contetido
permite ao pesquisador fazer inferéncias a partir da intensidade, frequéncia, siléncio, entrelinhas e
simbolos figurativos que sdo utilizados para expressar determinadas ideias.

A fala do sujeito de pesquisa € vista por Franco (2008) como uma fonte que permite
infinitas extrapolagdes e valiosas interpretagdes. Contudo, para a autora, o resultado da analise de

conteido deve refletir os objetivos da pesquisa e ter como apoio indicios manifestos na
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comunicacao emitida. O que ndo impede uma analise nos contetdos “ocultos” e nas entrelinhas
das mensagens expressas pelos sujeitos de pesquisa. Dados esses que estdo para além do que
pode ser identificado, classificado e quantificado, mas podem ser decifrados atraves codigos
especiais e simbolicos.

As descobertas feitas atraves da analise de contetdo tém uma grande relevancia teorica,
mas devem estar acompanhadas de uma contextualizagdo a partir do sujeito de pesquisa,

conforme explicita Franco (2008):

Uma informacdo puramente descritiva ndo relacionada a outros atributos ou as
caracteristicas do emissor € de pequeno valor. Um dado sobre o conteldo de uma
mensagem deve, necessariamente, estar relacionado, no minimo a outro dado. O liame
entre este tipo de relacdo deve ser representado por alguma forma de teoria. Assim, toda
a analise de contelido implica comparagfes contextuais. Os tipos de comparac¢des
podem ser multivariadas. Mas, devem, obrigatoriamente, ser direcionados a partir da
sensibilidade, da intencionalidade e da competéncia teérica do pesquisador.
(FRANCO, 2008, p.16).

Assim, a andlise de contetido possibilitou uma leitura profunda da comunicacao expressa
pelos sujeitos de pesquisa, indo aléem da leitura aparente, ou seja, buscou-se compreender o
significado das falas dos entrevistados, para além das palavras expressas durante as entrevistas. A
compreensdo do significado das falas auxiliou na avaliagdo dos impactos do Programa Sem

Limite sobre cada usuério.

4.1 Compreendendo o Programa Sem Limite

O objetivo inicial do presente trabalho era o de investigar e avaliar os impactos do
Programa Sem Limite da Cidade de Contagem (MG) na vida das pessoas com deficiéncia.
Entretanto, no percurso da elaboracdo da pesquisa, deparou-se com a realidade de um Programa
que se iniciou sem um planejamento prévio e que, durante sua implementacdo, foi surpreendido
pelo volume da demanda da populacdo de Contagem, exigindo que sua estruturacdo fosse
realizada, concomitantemente, a abertura do servico ao publico. Aliadas a esse fator, as
discussbes elaboradas nesta dissertacdo sobre a dialética exclusdo/incluséo e, principalmente,
sobre a questdo do sofrimento ético-politico, proposta por Sawaia (2008a,b), trouxeram uma nova
perspectiva para a presente pesquisa. Assim sendo, buscou-se compreender a realidade atual do

Programa através da narrativa de seus usuarios, especificamente, das mées das pessoas com
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deficiéncia, bem como da visdo dos representantes da CAE. Buscou-se também estabelecer as
relacbes entre ambos os pontos de vista, destacando as convergéncias e as divergéncias. Dessa
forma, acredita-se ser possivel construir alguns subsidios que possam ser utilizados para uma
posterior avaliacdo do Programa a ser desenvolvida tanto pelos seus responsaveis quanto por
pesquisadores interessados no campo.

Assim, a analise dos depoimentos sobre a experiéncia vivida pelos usuarios e
representantes da CAE, no Programa Sem Limite, sera realizada a luz das categorias da dialética
exclusao/inclusdo e do sofrimento ético-politico, propostas por Sawaia (2008b). As entrevistas

foram realizadas no periodo de janeiro a junho de 2012.

4.2 Analise dos depoimentos

A analise da narrativa das maes das pessoas com deficiéncia atendidas pelo Programa
Sem Limite foi realizada a partir dos seguintes nucleos de sentido: (1) a relagcdo das mées com
seus filhos com deficiéncia; (2) a relagdo da familia com o Programa Sem Limite; e (3) as acdes
da familia diante da questdo da incluséo social.

Em relacdo aos representantes da CAE, buscou-se, nas entrevistas, compreender o
Programa Sem Limite a partir de seu planejamento e desafios, além de identificar e compreender
as politicas publicas para as pessoas com deficiéncia do municipio de Contagem (MG). Na
narrativa dos representantes da CAE, os nucleos de sentido sdo (1) a compreensdo da demanda e
(2) eixos principais da politica pablica municipal para a inclusdo de pessoas deficientes.

Visando a melhor compreensdo da andlise dos depoimentos, 0s mesmos serdo
apresentados da seguinte maneira: primeiramente, sera apresentado o Programa Sem Limite a
partir do olhar dos representantes da CAE, em seguida, serd apresentada a analise dos
depoimentos das mées entrevistadas. A escolha por iniciar a apresentacdo a partir dos
representantes da CAE, leva em consideracdo que, através dos mesmos, é possivel ampliar o
conhecimento sobre o Programa: sua origem, regras, organizacao, entre outros fatores relevantes

que séo do conhecimento dos seus coordenadores.
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4.2.1. Analise dos depoimentos dos representantes da Comissédo de Avaliacéo Especial (CAE)

O quadro abaixo apresenta o perfil dos representantes da CAE, em seguida € também

apresentada uma sintese de cada um dos depoimentos.

Quadro 1 — Resumo da caracterizagao dos entrevistados da CAE

Nome Ficticio Idade Estado Civil Nivel Educacional
Antbnio 40 anos Casado Superior
Jodo 42 anos Casado Superior

Fonte: dados coletados pela autora.

Antbnio — Participa do Programa Sem Limite desde seu planejamento, durante a
entrevista, mostrou-se receptivo e falou detalhadamente do Programa. Acredita que o municipio
de Contagem (MG) teve avancgos nas questdes de politicas publicas de inclusdo social para as
pessoas com deficiéncia, citando exemplos nas areas da saude, esportes e transporte publico.
Percebe o Programa como um marco para a cidade em termos de politicas publicas e acredita na
possibilidade de ampliacdo do mesmo. No seu relato, destaca fatores importantes, como a
necessidade de ampliar o estudo sobre as pessoas com deficiéncia no municipio.

Jodo — Sua participacdo no Programa Sem Limite ocorreu ap6s um ano de implementagédo
do mesmo. No seu relato, h& preocupacdo com a organizagdo e com os critérios de utilizacdo do
Programa. Acredita na necessidade de ampliar a participacdo das familias no Programa. Outro
ponto de atuacdo demonstrado na sua entrevista é a abertura do didlogo com o Ministério
Publico, para evitar situacGes de desgastes ocorridas quando as familias procuram a justica para a
manutencao ou inclusdo de uma pessoa com deficiéncia no Programa.

As categorias de analise que emergiram no contetdo das falas dos representantes da CAE
foram os seguintes: planejamento do Programa, desafios enfrentados, perspectivas futuras e
acessibilidade no municipio. Tais categorias foram construidas apos a realizacdo da entrevista e

de sucessivas leituras do material transcrito.
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4.2.1.1 Planejamento do Programa

Segundo Rocha (2001), a identificacdo do problema é o primeiro passo para se
estabelecer uma politica publica. Uma das formas de identificacdo do problema é estabelecida
atraves do diagnostico, que oferece dados orientadores a elaboracdo de uma politica pubica.
Através dos discursos dos representantes da CAE, evidencia-se que o Programa Sem Limite ndo
foi Planejado diante um diagndstico que demonstrasse a demanda existente na cidade. Segundo
Jodo, foi feito um processo de escuta da associacdo de deficientes da cidade, mas, apesar da

consulta, ndo houve um levantamento prévio da demanda real existente no municipio.

Em 2005, primeiro ano de mandato da Prefeita Marilia Campo, surgiu a necessidade de
pensar uma forma de transporte para deficientes fisicos; pois a limitacdo de mobilidade
impossibilitava 0 acesso destas pessoas a escola e, principalmente, ao tratamento de
salde. Era muito comum as pessoas perderem secOes de fisioterapia, por exemplo,
porque ndo tinham como fazer a locomogdo. Assim, num processo de escuta com a
populacdo, através de associacOes de deficientes, foi nascendo a ideia do Programa.
(JOAO)Y

Nessa perspectiva, o Programa Sem Limite foi lancado como oferta, para que,
posteriormente, surgisse a demanda. Essa informacao é confirmada através do relato de Antonio:
“a grande dificuldade foi trazer pessoas para o programa”.

Quando questionado se havia pessoas suficientes para o Programa, Antdnio relata que

existiam as pessoas, mas que elas ndo procuravam o Programa.

Tinha. Tinha, mas elas ndo estavam procurando, percebe a sutileza do que eu to
querendo dizer. Eu sabia que tinha, eu sabia que essas pessoas chegariam, mas a
principio achar essas pessoas era dificil. Entende o que eu estou falando? (ANTONIO)

Antbnio associa a falta de procura para o Programa a uma cultura de clientelismo
existente na cidade. O clientelismo, segundo Carvalho (1997), de modo geral, indica uma relagéo
entre atores, que envolve concessdo de beneficios publicos, na forma de empregos, beneficios
fiscais, isencdes, entre outros, em troca de votos. No caso especifico da pessoa com deficiéncia,

de um lado existem sujeitos que tém como demanda 0s servicos publicos oferecidos, como é o

10 Os textos foram transcritos com base nas entrevistas realizadas, portanto, o caréter oral da linguagem.
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caso da locomocdo para os centros de salde, e, do outro lado, h4 os vereadores que atendem a

demanda e estabelecem vinculos que podem resultar em votos.

Entdo, as pessoas quando precisavam de leva-las a um determinado lugar como o
médico. Elas ligavam para o vereador que mandava um carro leva-la. Era uma relagdo de
assistencialismo. (ANTONIO)

Outro fator que demonstra o clientelismo é constatado através da fala de Jodo quando
relata o processo de implementacdo do Programa: “houve uma dificuldade grande de conseguir
usuarios, abrindo para indicagdes de vereadores e liderancas comunitérias.” A relacdo de
clientelismo serd confirmada, posteriormente, através das entrevistas com as familias.

A narrativa dos entrevistados mostra a cultura clientelista enraizada. Ou seja, as pessoas
néo acreditavam, em um primeiro momento, que poderiam, como cidadas e sem a intermediagéo
de qualquer vereador, acionar o Programa Sem Limite e, se cumprissem as condicionalidades do
mesmo, serem atendidas ndo como uma benesse de um politico, mas como realizagdo de um
direito social.

Sabe-se que, na questdo das politicas publicas, é preciso pensar a inclusdo por meio do
que assegura a Constituicdo Federal, em seu art. 1° e art. 3°, que promove a dignidade da pessoa
humana e garante o exercicio da cidadania (BRASIL, 1988). Para que isso ocorra, € preciso
oferecer a todos direitos & educacdo, a saude, ao trabalho, ao lazer, a seguranca e a previdéncia
social. O Programa Sem Limite atende a duas dessas areas, educacdo e salde, mas ndo atende as
areas do trabalho e lazer.

Quanto ao transporte das pessoas com deficiéncia para o trabalho, podem-se levantar duas
consideragdes. A primeira: o transporte para o trabalho ndo seria uma necessidade atual para o
publico atendido pelo Programa Sem Limite, uma vez que sdo pessoas portadoras de deficiéncias
gravissimas e ndo tém condi¢fes de inclusdo no mercado de trabalho. Segundo: hd uma falta
planejamento do Programa, que parece desconhecer se existe e qual é o tamanho da parcela da
populacdo com deficiéncia, porém com condig¢des de insercdo no mercado de trabalho, mas com
dificuldades de acesso aos locais de trabalho pela falta de transporte especial.

Quanto ao acesso ao lazer, este parece ndo ser considerado como um direito bésico,
conforme a fala: “A gente pensou assim, que no eixo de inclusdo dois direitos que séo basicos é a

pessoa ter acesso a escola e a saude.” (ANTONIO)
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Ao considerar a légica da afetividade no estudo da exclusdo proposta por Sawaia (2008b),
0 sujeito deve ser pensado ndao somente na dimensdo material da sobrevivéncia, mas em toda sua
dimens&o afetiva, que demanda também lazer, cultura, entre tantas outras atividades necessarias
para que ele possa se desenvolver em toda a sua plenitude. O Programa, ao considerar apenas as
areas de saude e educacao, restringe a pessoa com deficiéncia a sua dimensao de sobrevivéncia,
ndo levando em conta a dimens&o simbdlica.

Apoés a definicdo das areas a serem atendidas, foi estipulado o nimero de veiculos
necessarios para a realizagdo do servi¢o, no entanto, a definicdo do nimero de veiculos ndo

estava ancorada na demanda real existente no municipio de Contagem (MG), mas em projec¢des:

Eu pensei o Programa para trezentas e poucas pessoas. E comegou... a gente fez o
calculo de 25 vans, porque essa seria a quantidade que daria conta da demanda. No
inicio vocé tinha 50 pessoas, 60 pessoas. (ANTONIO)

Novamente, a falta do diagndstico inicial trouxe consequéncias para a execugdo do
Programa, pois, se considerarmos que uma van tem capacidade para 12 pessoas e, no inicio, 60
pessoas estavam inscritas, cinco vans seriam suficientes, ou seja, a falta de planejamento néo
permitiu inicialmente um bom uso dos recursos financeiros.

Os motoristas que trabalham no Programa s&o terceirizados. Eles arcam com a adaptagéo

do veiculo, o combustivel e a manutencéo.

O Sem Limite é assim, o motorista recebe por um nimero de quilémetros, que ele tem
que rodar. Pra garantir que essas cooperativas todas, pra garantir que ele tenha 0 minimo
de rentabilidade. E, as vezes, ele anda menos do que é a quilometragem que ele tem que
rodar. (ANTONIO)

Uma caracteristica estrutural de uma politica publica € a universalizagdo, ou seja, a
condicdo de atender a todos que necessitem daquele servico indiscriminadamente. O Programa
Sem Limite, contudo, faz um recorte a universalidade e estabelece algumas condicionalidades
para sua utilizagdo. A primeira condicdo estabelecida pelo Decreto Municipal n°® 1.270 de
17/11/2009 é a baixa renda, ou seja, 0 Programa destina-se as familias com renda mensal per
capita de um salario minimo (CONTAGEM, 2009). No entanto, este crivo ndo foi suficiente para
conter a demanda atual, ou seja, muitas familias que tém a renda estabelecida pelo Programa nédo

conseguem ser atendidas por falta de vagas. Ap6s um ano e trés meses de funcionamento, o
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Programa atualmente vive uma saturagdo, Ant6nio declara que “hoje n6s ndo temos mais espaco
e temos mais gente para entrar”.
Atualmente, quando surge alguma vaga, o Programa lanca um edital divulgando a

abertura de inscri¢do para os interessados:

[...] é publicado um edital onde as pessoas se inscrevem e fazem o processo de selecdo a
partir de dois critérios, que ja foram mencionados: a renda per capta de 1 (um) salario
minimo e o grau de comprometimento da mobilidade da pessoa. (JOAQ)

O relacionamento dos usuarios com o Programa acontece, segundo Jodo, através do
comité gestor regional, que faz todo o contato, esclarece as duvidas e encaminha as reclamacdes
para a CAE. Jodo menciona que “um avanco que tivemos foi colocar uma assistente
social no Iria Diniz", que faz a mediacdo das demandas dos usuarios com o Programa, no que

diz respeito as questdes da satde”.

4.2.1.2 Desafios enfrentados

Para Jodo, um dos desafios enfrentados pelo Programa localizou-se dentro do préprio

governo municipal:

No primeiro momento, foi o convencimento dentro do governo de que era uma politica
publica prioritaria, afinal, € uma politica intersetorial e houve uma dificuldade enorme
de se entender esta ldgica. Assim, varios problemas surgiram, entre eles: de qual rubrica
iria sair o dinheiro para bancar o Programa, quem iria coordenar, quais atendimentos
eram prioritarios. (JOAO)

Outro desafio ocorreu diante da saturagdo do Programa Sem Limite, que traz questdes
como a reorganizacdo do programa e a criacdo de regras para sua a utilizagdo. Jodo demonstra
que a criagdo de regras e a organizacdo da intersetorialidade tornaram-se desafios a serem

suplantados para a continuidade do Programa.

[...] na medida que o Programa foi se legitimando, foram aparecendo novos usuarios e
fomos obrigados a colocar critérios de atendimento, ja ndo era mais possivel fazer o
nimero de atendimentos que cada pessoa queria e limitar para atendimentos que

1 Centro de Consultas Especializadas Iria Diniz, localizado no bairro Eldorado em Contagem (MG), que oferece
atendimentos especializados, identificados pelos médicos das Unidades Basicas e ou Equipes de Salde da Familia.



80

tivessem encaminhamento do SUS e para escolas publicas municipais de Contagem.
Portanto, internamente a forma de efetivar a acdo de forma intersetorial foi organizar a
CAE com a coordenagdo da Secretaria de Governo e externamente, fazer um trabalho de
convencimento com as familias de que é um programa publico e que tem seu publico
prioritario. (JOAO)

Até o momento, o Programa Sem Limite foi custeado exclusivamente pela prefeitura de
Contagem (MG), que ja investiu no Programa R$ 2.200.000,00 (dois milhdes e duzentos mil
reais) anuais, e ndo tem mais recursos para aumentar a dotacdo orcamentaria para 0 Programa
Sem Limite. Na tentativa de resolver a questdo da ampliacdo do financiamento do Programa,
surgem, entdo, algumas propostas, entre elas, a de captacdo de recursos através do Fundo para a
Infancia e Adolescéncia (FIA) e a busca de parceria com empresas — uma vez que Contagem

conta com um expressivo parque industrial — que possam financiar a ampliagdo do Programa.

A parceria de financiar, né. Por exemplo, vocé pega uma grande empresa, eu estou
falando de empresas grandes, ta. Vocé pega ai um Banco Itad, por exemplo, ele pode
financiar dois veiculos, com duzentos mil por ano. (ANTONIO)

Jodo, nessa mesma linha de raciocinio, afirma que estdo buscando investimentos tanto no
governo federal quanto no setor privado.

Mas estamos na busca alternativas no governo federal, a partir de repasses de fundo para
fundo, que poderia ser gasto em custeio. Além disso, ja estamos discutindo formas de
investimentos do empresariado da cidade, a partir de lei de incentivo. (ANTONIO)

A dificuldade em angariar recursos para ampliacdo do Programa esta associada a uma
auséncia de planejamento adequado que visasse, além de conhecer a demanda, estabelecer uma
proposta de parceria com poderes estaduais e federais. Para a apresentacdo de projetos para o
financiamento publico, nos niveis estaduais e federais, é necessario que o Programa conhega a
regras e rubricas destes financiamentos para promover a adequagdo do proprio Programa. Jodo

explica uma das dificuldades encontradas na busca dos recursos das instancias estadual e federal.

O Programa baseia-se em manter o seu custeio, as vans sdo alugadas. Os entes estadual e
federal s6 bancariam se fosse investimento, ou seja, se comprassemos os veiculos.
Porém, isso ndo compensa o gasto que teriamos com o desgaste do veiculo, combustivel,
motorista, manuten¢éo etc. Olha... seria muito maior do que pagamos com o aluguel e
ndo termos a preocupagdo com estes itens. Portanto, ndo existe expectativa de se
conseguir recursos dos dois entes federativos. (JOAQ)
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E considerado pela equipe da CAE como grandes desafios do Programa Sem Limite trés
pontos que sdo essenciais para sua efetividade: a légica da intersetorialidade, a descentralizagédo

para 0s comités gestores e a aproximacdo com as familias.

Ainda entender esta logica da intersetorialidade e da descentralizagdo para 0s comités
regionais. Além do desafio de ampliar o nimero de vans. Ademais, uma questdo que o
Programa ndo conseguiu alcancar é a participacdo efetiva das familias no Programa, a
perspectiva era de se ter um contato constante com as familias para que elas discutissem
com o poder publico os problemas e buscassem solugdes, mas isso aconteceu em poucos
momentos em 2008 e n&o se desenvolveu muito mais. (JOAO)

Jodo associa a dificuldade em avancar na aproximacdo com as familias usuérias do
Programa a centralizacdo dos comités gestores. Para Jodo, é necessario que cada regional assuma
0 Programa e promova a participa¢do dos usuérios.

Podemos considerar que a participacdo ativa das familias no Programa € uma estratégia
importante para a superacdo das relacGes de clientelismo e para a afirmagcdo de uma postura
cidadd, que coloca as familias numa posicéo ativa de afirmacéo e defesa de seus direitos.

Segundo Antbnio, as familias elogiam o Programa e apontam, também, as suas
dificuldades. Ele relata que elas reclamam “daquelas coisas que sdo pontuais, como casos de
motoristas que chegam muito atrasados.” Esse relato vem a confirmar a falta de participacdo das
familias na gestdo do Programa, tornando-as receptoras de uma politica publica, mas sem
nenhuma participacéo na sua construgdo, implementacéo e avaliacao.

Os representantes da CAE entrevistados véem no Programa Sem Limite uma perspectiva
inovadora enquanto politica de inclusdo social, como demonstra Antdnio ao afirmar “Eu acho o
Sem Limite um grande marco.” Jodo também percebe o Programa como um avango na area de

politicas publicas para pessoas com deficiéncia.

[...] a l6gica do programa € inovadora, pois é um programa com recorte da Assisténcia
Social (politica publica focalizada) com atendimento de duas politicas publicas
universais (educagdo e salde); entender esta dinamica foi muito complicado dentro do
governo e para as familias que hoje utilizam o Sem Limite. (JOAO)

Um fator que chama a atencdo nas entrevistas é a existéncia de um personalismo em
relacdo ao Programa Sem Limite, que pode ser detectado da fala de Antonio, quando ele relata a

escolha do nome do Programa.
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Tinha varios nomes como transporte eficiente, 0 nome Sem Limite foi eu que escolhi.
Tinha eficiente, competente e tinha sem limite, por fim ficou esse nome sem limite, ndo
sei quem sugeriu esse sem limite. (ANTONIO)

Ao ser perguntado sobre o ganho do Programa Sem Limite para a cidade, a resposta de
Antbnio, novamente, traz um personalismo: “o grande ganho que é um servico, que pra mim é
fundamental.”

Conforme observado nos depoimentos, esse personalismo existente leva a conceber o
Programa Sem Limite como iniciativa de uma pessoa e ndo como resultado da mobilizagédo
coletiva, da participagdo popular e de acordos com gestdo de recursos e estruturas de ordem
publica. O que reforca a cultura de uma politica clientelista.

O Programa Sem Limite depara-se cotidianamente com a questdo da universalizacdo da
politica publica, que, concebida por Pinheiro (2003) como a capacidade da politica publica em
atender a todos os cidaddos brasileiros, independente de suas condicdes e caracteristicas. Como 0
Programa Sem Limite iniciou suas atividades sem um planejamento prévio, que orientasse sua
implantag&o, hoje, seus coordenadores tém que lidar com uma demanda cada vez mais crescente
pelos servicos do Programa. Demanda esta considerada até mesmo fora dos critérios
estabelecidos pelo Decreto Municipal 1.270 de 11/12/2009 (CONTAGEM, 2009).

A equipe da coordenacdo do Programa vé-se diante de varios casos de usuérios, ou
pessoas que ainda ndo usufruem do Programa, embora atendam as suas condicionalidades e que
entraram na justica para assegurar seu atendimento. Existem casos inclusive de pessoas que

buscam o atendimento para tratamento de quimioterapia, como relata Jo&o.

Existem, hoje, varios casos de pessoas que entraram na justica, principalmente, no
momento que tivemos que restringir o nimero de atendimentos da saude. Além disso, 0
judiciario, muitas vezes, ndo entende a Idgica do Programa e manda atender pessoas que
estdo totalmente fora dos critérios, como, por exemplo, transportar pessoas para fazer
tratamento de quimioterapia. (JOAO)

Segundo Jodo, quando eles recebem uma liminar do juiz, incluem essa pessoa no
atendimento e entram com recurso na justica, com o objetivo de cagar a liminar. A partir do
momento em que € apresentado o decreto e 0s critérios para a inser¢do do Programa Sem Limite,
normalmente, a liminar € cassada, contudo, h&4 um desgaste da equipe e da prépria relagdo com o

judiciério.



83

Na tentativa de evitar essas liminares, a equipe da CAE realiza, anualmente, reunides com

0 ministério pablico para esclarecer o objetivo e os critérios do Programa.

No6s fazemos anualmente reunides com os Juizes e ministério publico para explicar o
funcionamento e tentar minimizar estes casos. E bom salientar que todos 0s casos que
estdo fora da légica do Programa nds buscam cassar a limitar. Como ja mencionado, a
acdo é sempre tentar cassar a liminar. Tentamos mostrar ao judiciario que na medida em
que se atende alguém que entrou fora do processo e/ou esta fora dos critérios, estamos
deixando de atender pessoas que ja estdo inseridas no Programa e que obedecem todos
os critérios. (JOAO)

No que diz respeito as politicas publicas para as pessoas com deficiéncia no municipio de
Contagem (MG), depara-se com a questdo do conceito de acessibilidade. Enquanto o Programa
trabalha a légica de locomogé&o, ou seja, levar as pessoas para as escolas e atendimentos médicos.
A cidade vive um grande desafio na perspectiva da mobilidade urbana.

A acessibilidade, de acordo com a Lei Municipal n° 1.098/2000 (CONTAGEM, 2000),
esta relacionada ao oferecimento para as pessoas com deficiéncia ou com mobilidade reduzida,
de condicBes para alcancarem e utilizarem, com seguranca e autonomia, 0s espacos, mobiliarios e
equipamentos urbanos, as edificagdes, 0s transportes e 0s sistemas e meios de comunicacao. Para
que haja a acessibilidade, é necessario eliminar barreiras e obstaculos que possam limitar ou
impedir o acesso, a liberdade de movimento e a circulagdo com seguranca das pessoas com
deficiéncia.

Mobilidade e acessibilidade s@o duas condigdes relacionadas e complementares, pois,
quando ha um aumento do nivel de acessibilidade a determinados espagos, espera-se como
consequéncia a melhoria na mobilidade das pessoas, principalmente, quando se trata da
mobilidade de pedestres.

O Programa Sem Limite atua a partir da oOtica da acessibilidade, possibilitando através do
transporte 0 acesso aos servicos de educacdo e saude. Entretanto, através das entrevistas,
constatou-se que € preciso avancar na questdo da acessibilidade das pessoas com deficiéncia no
municipio de Contagem, tendo em vista a dificuldade encontrada ao transitar pelas ruas e
calcadas. Um desafio que envolve, segundo Antbnio, uma mudanca de cultura, que deve ser
trabalhada com a sensibilizacdo dos moradores para a realidade das pessoas com deficiéncia que
transitam pela cidade. Segundo ele, é preciso que cada pessoa aprenda a cuidar de seu passeio,

possibilitando a passagem de pessoas com deficiéncia ou com mobilidade reduzida. Ele relata,
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ainda, que, em alguns pontos da cidade, a passagem através dos passeios é praticamente

impossivel.
No6s temos aqui em Contagem, por exemplo, no centro de Contagem onde tem o Banco
Santander, ali ¢ um lugar muito perigoso pra pessoa com deficiéncia passar. Perigoso e
criminoso, basta passar 1a para perceber, se vocé passar hoje, ou amanhd, vocé vai
lembrar do que eu t6 te falando. Como esse lugar, aqui na cidade a gente tem outros
lugares. [...] Ali tem um declive no passeio enorme, qualquer pessoa com mobilidade
reduzida ndo passa la sozinho, sem colocar em risco a integridade fisica da pessoa. E
cheio de vaos, cheio de escadas. Nao tem sentido ter escada, ndo € so porque nao pode

ter escada. E claro que pode, mas ali ndo tem sentido ter escada. E uma coisa malfeita, é
uma coisa improvisada. (ANTONIO)

Jodo alega que houve avancgos na cidade em termos de investimentos, mas considera que
ainda h4 muito o que fazer para ter assegurada a questdo da acessibilidade no municipio. Ele
aponta, ainda, para a questdo dos transportes publicos que, em Contagem (MG), tem sua frota
adaptada para viabilizar o acesso de cadeirantes, contudo, ressalta que a frota municipal é
pequena diante do contingente de dnibus que circula na cidade e esta sob a supervisdo do
DER/MG (Departamento de Estradas de Rodagem de Minas Gerais).

Houve muitos investimentos nas ruas e passeios, escolas, centros de salde e prédios
publicos; porém, ainda falta muito a ser feito. O transporte publico, por exemplo, tem
uma caréncia enorme de elevadores para cadeirantes; ressaltando que somente 15% da
frota estdo sob controle do municipio. Assim, acredito que apesar das rampas e
elevadores implantados nas vias, prédios publicos e privados, ainda falta muito para
garantir, de fato, a acessibilidade para as pessoas com deficiéncia. (JOAO)

Antdnio encerra a entrevista dizendo que “as pessoas precisam que a universidade estude
as questdes sobre a deficiéncia.” Ele considera que a questdo sobe a deficiéncia deve ser estudada
ndo sob a Gtica médica, mas do posto de vista social, e as demandas das pessoas com deficiéncia
sejam escutadas.

Os depoimentos dos representes da CAE demonstram que o Programa Sem Limite foi
idealizado diante de interesses em criar uma politica de inclusdo social para as pessoas com
deficiéncia. Contudo, o planejamento e a implantagdo ocorreram sem um levantamento da

demanda do municipio, o que gerou uma série de contratempos no decorrer de sua execucao.
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Outra consideracdo a ser feita, a partir dos relatos, € a compreensdo do Programa Sem
Limite como uma politica na fase caritativa, que considera a pessoa com deficiéncia como objeto

de caridade, pois o Programa Sem Limite existe sem a participacao efetiva de seus usuérios.

4.2.2 Andlise dos depoimentos das familias

Durante o processo de escolha das familias para as entrevistas, percebeu-se que, na
maioria das vezes, as mées eram os membros de referéncia familiar, registradas no cadastro do
Programa Sem Limite como responsaveis pelas criancas e adolescentes com deficiéncia.
Portanto, sdo elas as responsaveis por intermediar as necessidades de seus filhos diante do
Programa Sem Limite. Nesse contexto e devido a gravidade da deficiéncia de seus filhos, que os
impossibilitam de se comunicarem com a entrevistadora, as maes foram entrevistadas, elas foram
as porta-vozes de seus filhos, por meio do relato delas € que se pdde compreender as relagdes
familiares e as relacdes que elas estabelecem com o Programa Sem Limite.

A seguir, apresenta-se um quadro com o resumo de identificacdo das mulheres
entrevistadas: idade, estado civil, nivel educacional e religido. Também serdo apresentados

alguns aspectos da histdria de gestacdo e parto de seus filhos e das caracteristicas da deficiéncia.

Resumo da caracterizacdo das mées entrevistadas
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Ana 40 anos | Casada | Superior Catolica 3 Paralisia  cerebral:  diplegia
espastica
Beatriz | 48 anos | Casada | Ensino Fundamental | Catdlica 2 Paralisia cerebral
Incompleto
Cida 59 anos | Solteira | Ensino Fundamental | Catdlica 1 Paralisia cerebral: microcefalia
Incompleto
Elza 34 anos | Casada | Ensino Médio Evangélica 2 Paralisia  cerebral:  hipdxia
neonatal
Flavia 33 anos | Casada | Ensino Médio | Evangélica 1 Paralisia cerebral devido a uma
Incompleto infeccdo generalizada.
Ldcia 29 anos | Casada | Ensino Médio Catolica 1 Lesdo medular
Rita 28 anos | Solteira | Ensino Médio Catdlica 1 Paralisia  cerebral:  hipoxia
neonatal
Vera 32 anos | Casada | Ensino Médio Catélica 1 Paralisia cerebral: hidrocefalia

Fonte: dados coletados pela autora.



86

Ana — No momento da entrevista, estava com 40 anos, é formada em pedagogia, casada, e
diz ter tido uma gravidez tranquila. Ana é mae de trés filhos, sendo que sua primeira filha, de 18
anos, foi adotada. A familia reside em uma casa de dois pavimentos, mas o segundo pavimento
esta desabitado devido a dificuldade de locomocgao da menina para o segundo andar. No primeiro
andar, cada crianga tem seu proprio quarto. Sua filha de seis anos tem paralisia cerebral. A
gravidez da crianca foi planejada, no entanto, quando ela estava com seis meses de gravidez a
bolsa estourou e a crianga nasceu prematura. O bebé ficou hospitalizado durante quarenta dias e
foi diagnosticada a paralisia cerebral — diplegia espastica, que ocorre quando a lesdo esta
localizada na area responsavel pelo inicio dos movimentos voluntérios, trato piramidal, o ténus
muscular € aumentado, ou seja, 0s musculos sdo tensos e os reflexos tendinosos sdo exacerbados.
No caso da filha de Ana, ela consegue andar com o auxilio do andador, consegue expressar-se

verbalmente, mas tem dificuldade de alimentar-se sozinha. Ana descreve assim a sua filha:

Ela tem uma deficiéncia motora, ela ndo consegue, por exemplo, segurar coisas com as
duas maos. Por exemplo, um lanche. Comer Danoninho, por exemplo, ela ndo consegue
segurar o potinho e a colher. O processo normal que qualquer crianga poderia fazer. Ela
ndo consegue comer, por exemplo, se ela ndo apoiar o prato, ela ndo consegue comer.
Assim no ar ela ndo consegue, ela vai derramar e isso vai trazer um certo
constrangimento. Ela ainda faz muita bagunga pra comer. Ela ndo tem muito equilibrio
com a comida. As vezes, ela se suja muito, eu acho que ela nfo tem sensibilidade. Ela
ndo sente que a mao e a boca estdo sujas. Ela tem dificuldade pra escrever e ler. Ela esta
na primeira série dela agora. Ela tem muita dificuldade pra escrever, mas agora gragas a
Deus ela ta conseguindo e com certa facilidade e... as outras atividades ela tem uma
vontade de fazer as outras coisas que 0s meninos fazem e que ela ndo pode, como pular
corda. Ela fica louca com o andador, mas ela sabe que nfo consegue andar sem ele. As
vezes, ela quer brincar de bola, mas ela sé chuta, ndo consegue associar a mao e 0s pés.
(ANA)

Beatriz — Na data da entrevista, estava com 48 anos, casada, ensino fundamental
incompleto, dois filhos, sendo uma de 21 anos e um menino que possui deficiéncia, com 11 anos.
Ela mora com o marido e os filhos, a casa estd em construcdo, sendo que cada crianga possui seu
préprio quarto. A gravidez foi planejada, mas, quando faltavam poucos dias para completar seis
meses, ela teve descolamento de placenta. Beatriz relata que foi informada que seu filho estava
sem vida, mas constataram, na hora do parto, que a crian¢a ainda respirava. O filho foi
encaminhado para o CTI Neonatal e ficou 47 dias internado. Ele foi diagnosticado com paralisia
cerebral, devido a falta de oxigénio. A crianca fica em cadeira de rodas, ndo consegue comunicar-

se oralmente e tem dificuldade de alimentar-se sozinha. A mé&e relata que “Faltou oxigénio e
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afetou a parte motora, mas é uma das partes grandes, eu € que ensino sentar, andar, brincar com

as préprias maos e falar”.

Cida — No momento da entrevista, estava com 59 anos, solteira, possui ensino
fundamental incompleto, reside no mesmo terreno que seu irm@, em um barracdo que foi
emprestado e que fica nos fundos da casa de seu irmdo. A gravidez néo foi planejada e ela ndo
vive e nem tem contato com o pai de seu filho. Seu filho tem 24 anos de idade e é diagnosticado
com paralisia cerebral — microcefalia caracterizada quando o cérebro tem uma dimensdo menor
do que o esperado. Ele ndo consegue expressar-se oralmente, fica em uma cadeira de rodas e
apresenta dificuldades motoras e ndo tem controle de esfincter. A entrevistada tem como
principal fonte de renda o Beneficio de Prestacdo Continuada (BCP), que seu filho recebe do governo.

Sobre a deficiéncia de seu filho Cida relata:

A gravidez foi toda muito bem e quando tava no fim da gravidez e que os médicos me
explicaram que ele ia nascer especial, que ele era uma crianga especial, que ele ia nascer
com microencefalia. ... Tem dois sentidos da microencefalia. A cabeca dele é dois
centimetros a menos que o normal, por isso, que ele tem dificuldade de aprender as
coisas e ndo fala, ndo anda, isso. (CIDA).

Elza — No momento da entrevista, estava com 34 anos, casada, mée de dois filhos, sendo
uma menina de 6 anos e um menino de 2 anos. A menina foi diagnosticada com paralisia
cerebral. A familia vive do BCP e da renda do pai, que faz servicos de pedreiro, como autbnomo.
Eles residem em uma casa em construgdo e que possui dois quartos, sala, cozinha e banheiro. Os
dois filhos dormem no mesmo quarto. Apesar de simples, a casa € muito bem cuidada e possui
varios equipamentos eletrénicos, como televisdo, home theater e computador. A gravidez foi
planejada e, segundo relatos da mée, a crianga teve uma hipdxia neonatal, que ocorre devido a
privacdo de oxigénio durante o nascimento. A menina ndo anda, ndo fala, usa sonda para

alimentar-se e ndo possui controle de esfincter. Sobre a deficiéncia de sua filha Elza expde:

Ela teve hipdxio perinatal, ou seja, falta de oxio... oxigénio durante o nascimento. Entdo
isso afetou a degluticdo, a coordenagdo motora, os cognitivos dela, ndo posso dizer o
tanto, a gente sé vai saber no cotidiano. Nem o proprio profissional ndo pode dizer o
tanto que isso foi afetado. Vai ser de acordo com a capacidade. (ELZA)
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Flavia — No momento da entrevista, ela estava com 33 anos, era casada, com ensino
médio incompleto, mde de um menino com 8 anos, diagnosticado, segundo o relato da mée, com
paralisia cerebral devido a uma infecgdo generalizada. A gravidez foi planejada e, apds dois anos
de tentativa, Flavia conseguiu engravidar. Ele nasceu prematuro, com 34 semanas, e ficou
internado no CTI por 32 dias. Depois de uma semana de internacdo, Flavia recebeu a noticia que
a crianca estava com infeccdo generalizada, o que, segundo a entrevistada, resultou na paralisia
cerebral. A crianga tem dificuldades motoras, anda na cadeira de rodas, ndo consegue alimentar-
se sozinha, faz uso de fraldas e sua fala é comprometida. A renda familiar é complementada BCP

que seu filho recebe do governo.

Ldcia — Na data da entrevista, ela estava com 29 anos, vivia em unido estavel, atuava
como cabelereira (apenas uma vez por semana) e tinha o ensino médio completo. A renda
familiar era complementada com o BCP que seu filho recebe do governo. A pessoa com quem
vivia, no momento da entrevista, ndo era o pai de seu filho. O casal e 0 menino dividem o mesmo
quarto. Ela mora em um barracdo nos fundos da casa de sua irma, que € composto por um quarto,
sala, cozinha e banheiro. Tem um filho de doze anos, que foi diagnosticado com lesdo medular,
que acredita ser consequéncia do parto. Ela tinha 16 anos quando engravidou, a gravidez nao foi
planejada e o pré-natal foi normal. Ele nasceu com 4 Kg e 52 centimetros. Segundo Lucia, seu
filho “é uma crianca normal, somente ndo fala e o lado direito dele ndo tem movimento, o

esquerdo ele consegue movimentar sem nenhum problema.”

Rita — No momento da entrevista, ela estava com 28 anos, solteira, residia com a mée,
trabalhava como consultora de beleza, vendendo produtos da Mary Kay, fez curso técnico de
radiologia, tem um filho de 10 anos, diagnosticado com paralisia cerebral. Ele teve hipoxia
neonatal, ou seja, falta de oxigénio no cérebro ao nascer. Ele apresenta problemas motores, ndo
consegue falar e alimentar-se. Tem controle de esfincter e faz uso de cadeira de rodas. Eles
moram em um barracdo com um quarto, um banheiro e outro espaco que serve de sala e cozinha
ao mesmo tempo. Rita divide o quarto com sua mae e seu filho e tem como principal fonte de

renda BCP que seu filho recebe do governo.
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Vera — Na data da entrevista, ela estava 32 anos, possui ensino médio completo, casada,
mée de um menino de 13 anos. Seu filho tem paralisia cerebral, ela descobriu sobre a deficiéncia
do filho com sete meses de gravidez, durante o pré-natal. O médico resolveu fazer uma cesariana,
antecipando o parto em alguns dias. A crianca ndo fala, ndo anda, tem problemas motores e toma
remédios controlados para evitar as convulsées. Ela ndo exerce nenhuma funcédo fora de casa e a
renda é complementada com o beneficio que seu filho recebe do governo. A familia reside em um
apartamento adquirido no municipio de Contagem (MG) através do Programa Habitacional
Minha Casa Minha Vida do governo federal. O apartamento é composto de dois quartos, sala,

cozinha e banheiro.

4.2.2.1 A relacdo da familia e o filho com deficiéncia

Os vinculos familiares constituem um fator importante, segundo Escorel (1999), para a
compreensdo da exclusdo social. Para a autora, a familia € o elemento fundamental de apoio
material, de solidariedade e de referéncia no cotidiano.

Quando ha no meio familiar uma pessoa com deficiéncia, seja originada por questdes
genéticas ou por fatores externos, como acidentes e sequelas na hora do parto, o efeito que esse
fato tem sobre a familia é, geralmente, desestruturador. A familia, na maioria dos casos, ndo
dispde de informaces técnicas, médicas ou sobre os cuidados que deverdo ser tomados e, diante
do impacto inicial da noticia, os pais tém um curto espaco de tempo para assimilar a situacéo e as
informac0es fornecidas que modificardo seu modo de vida.

A partir da informacdo sobre a deficiéncia de um de seus membros, é a familia que se
desdobra para dar conta tanto das questdes de ordem econémica e social quanto das questdes de
ordem médica e educacional. As instituicdes cumprem um papel importante, principalmente, na
area da educacdo e da saude, mas a familia vive sentimentos ambivalentes de culpa, de rejeicdo,
de protecdo, além de arcar com o 6nus do enfrentamento das dificuldades relacionadas a
deficiéncia.

Diante da comunicacdo do diagnostico, observou-se, na fala das entrevistadas, um
estranhamento em relacdo a fala dos médicos sobre a deficiéncia de seus filhos. O que gerou, em

alguns casos, como nos de Ana, Vera e Elza uma demora na busca do tratamento adequado para
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as criangas. Segundo Ana, o pediatra falava somente que a crianca teria algumas dificuldades e

ela s6 compreendeu o significado das dificuldades quando sua filha estava para fazer um ano.

Quando ela estava pra fazer um aninho, eu levei em uma especialista e ela disse que ela
tinha displegia espastica. [...] Eu queria saber. Primeiro, eu digitei e encontrei um nome
grande que eu nem consigo falar direito. Era um tipo de paralisia. SO que eu ndo
consegui nada na internet sé falava que era displegia espastica. Quando eu digitei
displegia espastica, ja vem falando que era um tipo de paralisia cerebral. [...] Ent&o foi
muito dolorido e muito dificil, e eu tive que tomar as rédeas. Tive que correr atras pra
saber do que se tratava o problema e saber como ajuda-la. (ANA)

Vera relata a mesma incompreensdo frente ao diagnostico apresentado pelo médico. No

seu depoimento, ela fala:

Ele disse que ia encaminhar para o tratamento, que ele teria um atraso na coordenacéo,
atraso na mente. Sé que eu nao entendi 0 que era esse atraso. Ai eu vim para casa com
ele e fiquei até os... cinco meses. Eu achava que ele teria s um atraso, sabe. Que ia
demorar um pouco, mas ele ia conseguir fazer, sabe. (VERA)

Diante do diagndstico do médico, Elza achou que sua filha teria somente uma dificuldade
de aprendizado, caracterizado apenas pela questdo cognitiva. Conforme seu relato. “Ai eles foram
me explicar que ela ia ter uma dificuldade no aprendizado e eu muito dindmica falei: Ah! Sem
problema, isso eu vou tirar de letra, mas ndo foi bem o que aconteceu ne.”

Outro fato que chama a atencdo diante do diagnostico é o processo de culpabilizacdo
vivido pelas mées. Elas remetem a deficiéncia dos filhos ao fracasso e incapacidade pessoais.
Para Sawaia (2008b), “a vergonha e a culpa sdo apresentadas como sentimentos morais
degenerativos e ideologizados, com a funcdo de manter a ordem social excludente, de forma que
a vergonha das pessoas e a exploracdo social constituem as duas faces de uma mesma questao”.
(SAWAIIA, 2008b, p.102).

Os sentimentos de culpa e vergonha das mées frente ao filho com deficiéncia pode ser
compreendido como um sofrimento ético-politico, categoria proposta por Sawaia (2008b), uma
vez que é um sofrimento produzido nas relagfes sociais, pelo preconceito e estigmatizacdo aos
quais as pessoas com deficiéncia e suas familias sdo submetidas em uma sociedade como a nossa
que valoriza a produtividade, o individualismo, o consumo, determinados padrdes estéticos, entre

outros aspectos.
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A culpabilizagdo pode ser percebida no relato de Cida, em que ela diz “[...] o [nome da
crianga] veio por falta de juizo mesmo, né.” Nessa perspectiva 0 depoimento aponta para um
sentimento de culpa, pois ela ndo seguiu as normas estabelecidas em sua cria¢do e o fato de ser
mée solteira € uma consequéncia de néo ter juizo.

O fato de ter uma crianca com deficiéncia tambeém é relacionado pelas familias a questéo

de aceitacdo da vontade divina. Esse fato pode ser constatado diante do relato de Elza:

Entdo mais pelo lado até espiritual que eu pensava que... a Biblia diz que ndo cai uma
folha sequer de uma arvore que nao seja da vontade de Dele e tudo que acontece é com a
permissdo de Deus. Entdo, se aconteceu com a (N), é porque tinha que acontecé. Esse
sempre foi 0 meu pensamento. N&o que eu ndo orasse, aconteceu porque Deus permitiu.
(ELZA)

Os pais de uma crianca com deficiéncia véem, em um segundo momento, diante do
dilema em conciliar trabalho, obrigacdes pessoais e cuidados especiais com a crianca deficiente.
Além disso, a familia tem que lidar com o aspecto financeiro e emocional. Do ponto de vista
financeiro, os gastos da familia se ampliam e, muitas vezes, as fontes de renda diminuem, nao
raras vezes as maes deixam o trabalho remunerado para dedicarem-se ao cuidado do filho, como
vimos nos relatos de nossas entrevistas, a maioria das maes nao tem uma atividade remunerada
regular e algumas buscam geracdo de renda com atividades que podem desenvolver em suas
préprias casas, produzem algum artesanato, doces, salgados, por exemplo. O impacto emocional
também é intenso quando se tem uma pessoa com deficiéncia na familia, muitas relagdes
conjugais se rompem, em alguns casos, as maes ou 0S pais passam a viver certo isolamento
social. Por outro lado, os sentimentos de culpa, de fracasso, de vergonha também sé&o vividos.

Uma das principais transformagfes ocorridas nas familias usuérias do Programa Sem
Limite, a partir do diagndstico de se ter uma crianca com deficiéncia, esté relacionada ao papel
das mées. As maes entrevistadas relatam que trabalhavam e deixam seus empregos para cuidarem
dos seus filhos. Esse fato é exemplificado pela fala de Elza que diz “Olha, agora, atualmente,
antes da vinda da [nome da crianca], em especial, eu trabalhava. Agora, com as dificuldades que
ela tem né, eu sou do lar, [...]”. Das entrevistadas, LUcia era a Unica que nao trabalhava antes da
gravidez. Ela tinha 16 anos quando engravidou e somente estudava. Algumas maes, como 0 caso
da Cida e Rita, organizam suas atividades profissionais buscando concilid-los com as
necessidades e os horérios da escola e dos atendimentos de saude de seus filhos. Cida faz

trabalhos manuais e Rita € consultora de beleza dos produtos Mary Kay. Ana, por sua vez, tentou,
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por varias vezes, retornar a profissdo de professora da educacdo infantil, mas teve que

interromper para acompanhar sua filha.

Eu parei quando estava com trés meses de gravidez, [...]. Voltei a trabalhar quando ela
estava com trés anos de idade, mas tive uma crise emocional e fui indicada a parar. Parei
de trabalhar e, agora, esse ano tornei de novo a trabalhar. No inicio do ano, trabalhei até
0 més de agosto (referéncia ao ano de 2011), mas ai estava ficando pesado acompanhar
as criancas e o trabalho, entdo, parei de novo, mas eu fui e volto varias vezes para tentar
trabalhar. (ANA)

Dessa forma, percebe-se nas entrevistas que a mae assume um papel de destaque no
cuidado com o filho com deficiéncia, e o pai, quando presente, pelo sustento da familia. O
abandono do lar pelo pai, segundo Campos (2009), apresenta-se de forma mais frequente, mesmo
ndo sendo uma caracteristica exclusiva das familias com pessoas com deficiéncia, o surgimento
de um filho deficiente €, muitas vezes, um episodio que desencadeia algumas separacoes.

E comum a mae tomar para si a atencéo e o cuidado para com seus filhos, mas em relag&o
a mée de um filho com deficiéncia, € ela quem trava uma verdadeira batalha contra a indiferenca
social. O pai, geralmente, omite-se e afasta-se do meio familiar.

O abandono paterno é encontrado nos depoimentos de Cida, Rita e Lucia. Lucia e Cida
ndo mantém nenhum tipo de contato com os pais das criancas. Ja Rita expressa em seu discurso
que o término do seu relacionamento ocorreu devido a dificuldade que o pai de seu filho tinha em

aceitar a deficiéncia da crianca.

Eu costumo dizer que quando os pais percebem que as criangas tém problema e eles ndo
tém como fazer nada, 99%, quase todos os homens vao embora. Pela quantidade de mées
gue eu vejo sozinha em todos os tratamentos e atendimentos que eu levo meu filho, eu
percebo que eles sempre fogem da situacdo. Fogem da responsabilidade de cuidar de
alguém que é dependente.[...] Quando ele percebeu isso, que quanto mais ele fizesse ndo
teria a resposta esperada, né. Entdo ele viveu alguns meses muito angustiado, frustrado
com a situagdo que ele ndo podia fazer, ndo podia mudar a realidade, por mais que ele
tentasse e fizesse. Entdo, ele preferiu terminar. (RITA)

Para Ana, Beatriz, Elza, Flavia e Vera, mesmo vivendo com seus conjuges, elas alegam
que toda a responsabilidade em relacdo ao tratamento médico, educacdo e acompanhamento nos
cuidados com seus filhos e filhas ficam sobre a responsabilidade delas. Os pais tendem a se
afastar das decisOes referentes a seus filhos com deficiéncia e ocupam-se de prover o sustento da

casa. Fica claro nos depoimentos que esse afastamento acaba afetando os vinculos familiares e
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fragilizando a relacéo do casal. Podemos ver, por exemplo, a partir do relato de Ana, o quanto seu
casamento foi afetado depois do nascimento da filha com deficiéncia, levando-os a se separarem

temporariamente.

Ele fala que antes ele sofria demais, eu acho que era ma vontade de ajudar. E como eu
tinha uma pessoa que me ajudava, entdo, ele achava que néo precisava. Mas lugar de pai
e marido ninguém toma, ninguém toma. E isso, as brigas, e o pedido de separacdo foi
inevitavel. Durante a crise, eu cheguei a me separar dele. Eu fui pra casa da minha mée
com meus filhos e fiquei um més, mais ou menos, separada dele. Eu falei com ele que eu
s0 voltaria pra casa se ele mudasse [...]. Se ele quisesse ficar comigo, ele tinha que ficar
comigo. (ANA)

Flavia, também, relata muitos conflitos em seu casamento apds o nascimento de seu filho,
0 que demonstra a dificuldade das familias em lidar com a situacdo de verem-se diante de uma
crianca com deficiéncia. Segundo Flavia: “[...] no comeco ele ndo tinha paciéncia, a gente
brigava e a gente chegou a separar varias vezes. E, quando a gente chegava ao ponto de brigar,
ele nem olhava para 0 menino, descontava em cima dele [...]".

E possivel perceber, nas entrevistas, que mesmo ndo havendo, aparentemente, conflito
entre o casal, a responsabilidade da crianga com deficiéncia recai sobre a méae. A seguir o relato
de Elza sobre a relacdo com a filha expressa esse lugar ocupado pela mae. Segundo ela: “meu
marido fala ‘Linda, né. Ei, linda do pai vem ca no pai.” Mas vocé nao sabe o trabalho que ela me
deu, pra da banho, pra arrumar [...]".

Outro aspecto presente na relacdo entre a mae e o filho deficiente € a formacdo de um
vinculo de co-dependéncia. A mae passa a viver exclusivamente para o filho, Cida relata assim a
sua experiéncia: “Eu fiquei s pra ele. Eu vivi so pra ele”. No mesmo sentido, Vera diz: “no
momento eu ndo trabalho eu sou mae.” Assim sendo, a diade mae-filho torna-se muito forte, e 0
pai acaba sendo excluido.

Apenas um pai, entre as familias entrevistas, apresentou envolvimento mais préximo com
seu filho. A mée, por sua vez, relata um sentimento de culpa toda vez que seu filho ausentava-se

em viagens e passeios com o pai. Segundo Vera:

No dia dos pais foi a Gltima vez que ele foi, ele foi na sexta, e ficou na sexta, sdbado e
domingo. Mas eu fico e choro muito, principalmente, no sabado. Porque ele acorda de
noite e eu vou... eu fico mais no quarto dele que no meu. Entdo, é o tempo inteiro, eu
fico fazendo as coisas e ele gosta de dormir o soninho dele de tarde, eu fico preocupada
se ele dormiu. As vezes, eu estou fazendo alguma coisa, esqueco que ele no esta aqui, e
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vou no quarto e dou uma olhada. Quando é a noite, eu vou na cozinha tomar agua e
passo o olho no quartinho dele. E o tempo inteiro esta preocupacdo. (VERA)

As familias usuarias do Programa Sem Limite vivenciam cotidianamente a exclusdo
social a partir da ruptura de vinculos em diversas dimensdes. A ruptura de vinculos sociais pode
ser percebida através das falas das mdes que narram a vivéncia da estigmatizacdo diante da
deficiéncia de seus filhos. Elas acabam isolando-se e tém dificuldades em estabelecer lacos
comunitérios e sociais. Houve, também, em alguns casos, a ruptura de vinculos familiares, ou
pelo rompimento conjugal ou pelo afastamento dos membros de familia extensa.

As familias usuérias do Programa Sem Limite estdo sujeitas, também, a ruptura de
vinculos econdmicos. A ruptura de vinculos econdmicos é facilmente percebida atraves de suas
residéncias, que sdo normalmente pequenas. Em alguns casos, a residéncia € composta de apenas
um quarto, sala, cozinha e banheiro, os cémodos sdo pequenos e simples, como ocorre na
residéncia da Rita e Cida. Ambas precisam dividir o quarto com seus filhos, sendo que Rita
compartilha o quarto também com sua mae. Outro fator que demonstra a exclusdo através da
pobreza esté relacionado ao beneficio recebido pelos seus filhos através do governo federal, que
caracteriza a principal fonte de renda familiar. Conforme é comprovado através do discurso de
Cida: “Eu vivo do beneficio dele. E que eu tenho que comprar toda a despesa de fralda, né. Ele
gasta mais fralda que comida.”

Ja nas familias de Beatriz, Elza, Flavia, Lucia e Vera, o beneficio € um importante
complemento na renda familiar, tornando-se indispensavel para manter o conforto da familia. No
relato de Elza, fica evidente essa questdo quando ela diz que alguns eletrodomesticos s6 foram

adquiridos devido ao beneficio que sua filha recebe.

Entdo, a partir do momento que eu tenho uma maquina de lavar, que é do beneficio dela.
E beneficio... a roupa ndo sai ai sequinha néo é pra ela. Eu tenho um tanquinho, que bate
calcinha, jogo de toalha. A televisdo LCD que eu tenho, ndo é porque a gente tem
dinheiro é porque eu pago com o beneficio dela, dividi em 18 vezes. (CIDA)

Ao observar a sucessdo de rupturas de vinculos que atingem as familias usuérias do
Programa Sem Limite, resgatam-se as categorias de sofrimento e de felicidade, conforme propde
Sawaia (2008a,b) em seu estudo sobre a exclusdo. E preciso superar a concepcdo de que a
preocupagdo do pobre é unicamente a sobrevivéncia e que ndo tem justificativa trabalhar a

emogdo quando se passa fome. Ora, os usuarios do Programa falam de sua pobreza e das
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dificuldades resultantes, mas sdo sujeitos que sentem e se emocionam e buscam o enfrentamento
da realidade imposta por terem uma crianca com deficiéncia.

No caso em estudo, as familias sdo representadas pela figura da mée. Portanto, as maes
s80 sujeitos que necessitam estar no centro da discussdo sobre inclusdo social das pessoas com
deficiéncia, elas e os demais membros da familia necessitam de espacos nos quais possam
expressar e elaborar os sentimentos de exclusdo, dos seus desejos, da afetividade. Os esforcos
pela inclusdo das pessoas com deficiéncia devem contemplar também as suas familias, uma vez
que as pessoas com deficiéncia ndo estdo isoladas, mas compdem um sistema familiar.

A questdo do sofrimento ético-politico fica evidenciada quando Elza relata sobre as

dificuldades em levar sua filha ao tratamento.

Até quando ela fazia tratamento de fonoaudiologia eu ja deixei de leva-la porque era
muito fora de méo e, enquanto ela fazia o tratamento, eu ndo poderia ficar esperando, eu
tenho que pensar em mim também. Eu sou mée ndo sou escrava. Agora eu tenho que
pensar em mim, ndo é porque a (N) precisa de escola, que eu vou ficar a tarde toda fora,
sem vir na minha casa, sem tomar dgua. Entdo a escola ndo tem estrutura pra nos acolher
e nem o Sem Limite também tem condi¢do pra poder nos ajudar nesse sentido. (ELZA)

4.2.2.2 O papel da familia frente a inclusdo social

As maes entrevistadas, de forma geral, apresentam pouco envolvimento com as questdes
ligadas a inclusdo social, a partir de uma oOtica coletiva. Normalmente, elas se envolvem
reivindicando seus direitos por meio de a¢des individuais. Como demonstra o relato de Beatriz,
que buscou a justica para assegurar que seu filho tivesse acesso & educacdo com
acompanhamento de estagiario. No bairro onde reside, h& dificuldade de conseguir estagiarios,
devido a localizagdo, assim, a méae buscou escolas mais centrais, nas quais houvesse facilidade

para encontrar estagiarios.

[...] eu entrei no SEDUC (Secretaria Municipal de Educacdo e Cultura de
Contagem) e disse que queria que mudasse ele de escola, mais centralizada,
aonde pudesse ir estagiario, que aonde tem énibus véo estagiario com facilidade.
Ai falavam que ndo, que meu filho tinha que estudar na escola perto da minha
casa, que por zoneamento. Eu achava estranho, por meu filho ser uma crianga
especial, ele pode estudar aonde eu quiser, eu posso levar ele para BH, aonde eu
quiser e eles ndo deixavam, ai eu entrei com processo no Juizado da Infancia e da
Juventude, ai 0 juiz mandou uma carta, que era para transferir ele para uma escola
centralizada [...]. (BEATRIZ)
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Verifica-se, em varios relatos, que a inclusdo passa, particularmente, pela questdo
relacionada a escola. A inclusdo de seus filhos na escola torna-se um desafio para as familias
entrevistadas que travam verdadeiras batalhas, a fim de que seus filhos tenham a oportunidade de

socializacdo, da alfabetizacdo e da realizacdo pessoal. Como é expresso atraves do relato da Ana.

Eu senti a preocupacgdo... preocupacdo dos funcionarios que iam lidar com ela. A
preocupagdo assim “Ai meu Deus, como eu vou lidar com essa crianga?” Isso ficou
estampado assim tanto na diretora quanto na professora. E eu tive que buscar alguns
recursos, algumas ajudas, mas ai eu... depois eu.... ndo sei se eu posso entrar nesse
assunto: falar da escola. Entdo, na escola, uma das coisas mais importantes para as
criancas estarem na escola é a estagiaria. S6 que eu acho que eles ndo estavam
preparados. O papel deles era ajudar a crianca, para que ela ndo se sentisse tdo
debilitada, tdo atrasada perto das outras criangas, né? No decorrer, quando eu vi que a
coisa ndo ia fluir do jeito que eu achava, fiquei preocupada. (ANA)

Para Elza, contudo, a escola é vista com descrenga, pois nao representa um lugar que
oferece seguranca e condigdes proprias para educar uma crianga com deficiéncia que tem um alto
grau de comprometimento fisico e intelectual. O que gera uma recusa em matricular a filha em

uma instituicdo de ensino regular.

Se for pra ela, com as dificuldades que ela tem, ir pra uma escola regular. Quem quiser
até me levar na justica pode levar, mas no mundo que esta hoje, minha filha é bonita, é
simpatica. L4 ndo vai... fala que vai ter monitor pra ela, mas nédo vai ter. Ela usa sonda.
Ela ndo vai esta la para aprender. Eu sei que ela ndo vai aprender conta. Ela ndo vai
aprender a ler. Ela ndo vai aprender a escrever. E para interagir, se é para interagir,
interaja comigo em casa, mas se for pra ela ir pra uma escola regular comum, eu nao
coloco. (ELZA)

No entanto, Elza busca para filha um lugar onde ela possa se desenvolver e ter todos 0s
atendimentos necessarios. De acordo com sua fala, ela busca recursos para matricular sua filha

em uma escola que atenda exclusivamente criancas com deficiéncia.

Agora a [nome da crianga] acabou de sair do CEMEI do Bom Jesus, aqui no bairro
Nacional, e agora, é eu cadastrar ela numa escola regular, mas isso eu ndo vou fazer.
Entdo eu liguei pra CAADE perguntei sobre os documentos que e do valor de R$
400,00, que eles fornecem pra te ajudar e eu olhei uma escola especial pra (N), que fica

em R$ 830,00, 14 do outro lado da cidade.(ELZA)"

12 A CAADE (Coordenadoria de Assisténcia & Pessoas Deficiente) foi extinta em 2005. Em sua substitui¢do, surgiu a
Coordenadoria de Politicas Publicas para Pessoas com Deficiéncia, ligada a Secretaria Municipal de Direitos de
Cidadania.
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Ainda sobre a questdo escolar, no depoimento abaixo, evidencia-se uma descrenca da

escola na capacidade de aprendizagem das pessoas com deficiéncia.

[...] assim tudo o que eu busquei agora no final do ano é que ela (professora) virou pra
mim e disse: “realmente eu me surpreendi com a sua filha, porque ela esta lendo melhor
do que alguns alunos da turminha dela. Faz atividade mais rapida que as outras.” Entéo
ela veio até mim e me deu os parabéns o0 quanto eu realmente tinha razdo de tentar
mostrar que eles eram competentes. (ANA)

Beatriz relata 0 mesmo descrédito em relacéo a escola onde seu filho estava matriculado,
0 que demonstra um desconhecimento ou uma auséncia de um projeto politico pedagogico de
inclusdo escolar que possa dar tranquilidade as familias sobre sua efetividade no processo de

ensino-aprendizagem das criangas com deficiéncia.

Ai ele ficou estudando cinco anos na escola e ndo teve nenhum tipo de aprendizado,
porque a professora que quis ficar com ele na sala de aula, quis ele como aluno
referéncia, todo ano ndo deixava ele mudar de sala ndo, sabe, para anular a vida dele, e 0
aprendizado que ele tinha na outra escola, ele esqueceu. Porque deixou ele sem trabalhar
e deixava ele no cantinho da sala, achava que ele tava incluido, ai, um dia, eu briguei e
falei: “olha, o meu filho entrou para inclusdo, ndo para exclusdo, ele esta excluido na
sala de aula”, ai que a Secretaria de Educacdo comegou a mandar estagiario para ele,
mas, mesmo assim, 0s estagiérios pediam ajuda para mim. (BEATRIZ)

O descredito sobre a proposta da educacdo inclusiva na rede de ensino regular leva as
familias a buscarem escolas particulares, que possam atender a seus filhos com deficiéncia. Como

é exemplificado por Vera.

Porque antes ele estudava aqui, mas a escola ndo era boa. A gente ndo tava satisfeito
com a escola aqui. E a escola que ele estava era a Unica particular especial. Entdo eu fiz
a inscricdo dele numa escola especial em BH, porque ele tem uma bolsa do Estado, né.
Eu fiquei com medo de colocar ele na escola publica e eu perder essa bolsa. Depois
arrepender e ndo ter como voltar. Entdo, eu preferi ndo arriscar com o que ele ja tem |a.
(VERA)

H& um desconhecimento, por parte das familias usuarias do Programa Sem Limite, sobre
as politicas publicas do municipio para as pessoas com deficiéncia. Quando perguntadas sobre
programas e projetos voltados para as pessoas com deficiéncia em Contagem (MG), elas dizem
desconhecer, como comprovado no relato de Flavia: “E eu nio conheco nada.”. Quando as maes
conhecem, apenas ouviram falar, mas ndo parecem seguras quanto ao dominio das informacdes.

Essa questdo é percebida através dos relatos a seguir:
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Na realidade eu ndo conhego, eu fico tdo atarefada com os meninos que eu nao tenho
tempo de saber. As vezes, eu fico sabendo pelas faixas nas ruas, ah! teve alguma coisa
na Praca da Gloria. Ai eu fico sabendo que Papai Noel vai chegar na Praga da Gléria. Eu
fico sabendo por faixas. Ou alguém comenta na van. Eu fiquei sabendo que teve a
semana da pessoa com deficiente, né? E que teve varias apresentacfes. Mas eles estavam
em semana de prova ha escola e ndo teve como leva-los. (ANA)

Eu conheco s6... , que pega as criangas desde cedo... Agora tem o Programa Sem Limite,
mas eu ndo conheco mais nada. Eu sei que em Contagem tem os CEMEI (Centros
Municipais de Educacdo Infantil), que é uma cépia de Belo Horizonte né, mas, ainda
precisa melhorar muito para ficar parecido com Belo Horizonte. (ELZA)

Das entrevistas realizadas, somente Cida apresenta envolvimento com as atividades que
promovem a pessoa com deficiéncia. Ela j& participou de passeatas que reivindicavam melhoria
quanto a acessibilidade na cidade de Contagem (MG), participou da Semana da Pessoa com
Deficiéncia, promovida pela Coordenadoria dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. As
participacOes sdo vistas com orgulho por Cida, que guarda recordagdes como jornais e fotos:
“Ah! Tenho algo pra mostrar. Eu participei de uma passeata na Jodo César (avenida central da
cidade), deixa eu mostrar a foto que tiraram do [nome da crianca].”

Em relacdo a cidade de Contagem (MG), foi unanime a percepcdo de todas as maes
entrevistadas de que a cidade possui uma organiza¢do que nao permite a mobilidade de uma
pessoa com deficiéncia, seja a deficiéncia visual ou motora. No caso em especifico dos usuérios
do Programa Sem Limite, o uso da cadeira de rodas é bastante dificultado pela condicéo das ruas.

Como evidencia os relatos a seguir.

[...] mas essas ruas sdo tdo dificeis. Sdo tdo ruins para andar, mexer. Os passeios estdo
sempre ocupados. E bar, é cadeira de bar, essas dificuldades, né? Pra sair com ele, eu
prefiro andar com ele na méo, do que no carrinho, né? Na cadeira. (CIDA)

N&o sei direito, acho que a gente poderia melhorar a questdo da acessibilidade mesmo de
ter mais acesso, ruas e passeios mais planos e em todos os lugares que elas chegassem
elas pudessem ter o atendimento e o carinho que elas merecem. (ANA)

E também nas ruas, os passeios ndo ajudam quem tem cadeira, ndo tem como atravessar.
(VERA)

Flavia, por sua vez, relata mais sobre a dificuldade da pavimentacdo das ruas. Segundo

ela, no seu bairro, mesmo as ruas pavimentadas sao dificeis para um cadeirante transitar.
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Mais é isso mesmo é a locomocgédo, que tem sido muito dificil pra vocé andar. Essa
questdo da pavimentacdo. Igual esse corrego ai, pois, quando a gente chega, as vezes, eu
fico irritada, pois eu tenho que lavar as rodas da cadeirinha. Entdo, isso me irrita, sabe?
Chega aqui com as rodinhas todas sujas, quando eu vou no posto de salide mesmo, sabe?
Que ndo é muito legal é muito buraco. VVocé vé que s6 aqui, mesmo a pavimentacdo, as
ruas, mesmo que a gente passa é muito ruim, sabe. [...] Eu ndo conhego muito
Contagem, mas eu acho que, assim, deveria olhar mais, né, para a pavimentagdo mesmo
da rua, principalmente, mais pra questdo dos deficientes, que precisam usar uma muleta,
que, as vezes, tem dificuldade pra andar, e um cadeirante. (FLAVIA)

Beatriz relata que:

[...] as vezes vem alguém que mora em BH (Belo Horizonte) e fala ‘nossa que pracinha
linda!’. Ai t4 jogando agua nas plantas, cuidando, enquanto no meu bairro aqui, os carros
passam, empurram poeira na cara do meu filho, que nem posso chegar com ele na
varanda, dentro de casa.

4.2.2.3 A relacdo da familia com o Programa Sem Limite

As maes relataram que ndo tiveram dificuldade para ingressarem no Programa Sem
Limite. Elas tiveram acesso a informacdes sobre o Programa através de fontes diversas. Elza e
Beatriz tomaram conhecimento do Programa através dos 6nibus coletivos que utilizavam “foi
através dos motoristas que faziam o complementar, dentro aqui do meu bairro.”, diz Beatriz. Ja

Elza ficou sabendo do Programa através do trocador do énibus que utilizava. Ela relata:

O trocador me falou. “Elza vocé tem uma filha especial, tem o Programa Sem Limite”,
mas, na verdade, eu ja tinha visto no jornal que fica do lado do motorista. Eu vi aquilo,
mas ndo dei muita ideia pra aquilo. Eu ndo vi, mas o Programa j4 tava ali. Esse trocador
me incentivou para eu fazer a inscri¢do. (ELZA)

Algumas familias ficaram sabendo do transporte através de cartazes afixados em postos
de salde, como € o caso da Vera, que relata: “Eu vi no posto e tive que ir na escola, porque a
inscricdo era na escola. S6 que me indicaram a Casa da Familia, 14 no Eldorado, para fazer a
inscricdo.”

Por outro lado, Cida recebeu a informacdo de um vereador do municipio, que lhe enviou
uma carta para que ela pudesse procurar a Casa da Familia e se inscrever no Programa. Seu relato
evidencia a importancia da intermediacdo do vereador, 0 que comprova a questdo da politica

publica clientelista.
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Quem me falou foi o vereador [nome], aqui de Contagem inclusive ele &€ muito meu
amigo. [...] Ele escreveu pra mim sabe... mandou carta pra mim que tinha saido o Sem
Limite e o transporte pro deficiente e era pra mim procurar e fazer a inscricdo. Ai eu fui
14 e procurei eles (vereador), inclusive no dia que eu fui la pra saber sobre a escola. Eu
queria por ele na escola. [...] Ai do mesmo jeito que eles arrumaram transporte pra mim,
eles ja arrumaram escola pra mim. No dia que eu fui I, eles ja tinham arrumado
escolinha pra mim.

Cida parece desenvolver com o vereador uma relacdo de dependéncia, ela ndo se sente
como cidada que tem o direito de reivindicar o servico do Programa Sem Limite, ela parece
acreditar que é preciso a intermediacdo do vereador. A relacdo que Cida estabelece com o
vereador, considerando-o “seu amigo”, demonstra a pratica de uma politica clientelista, que ndo
considera o sujeito enquanto portador de direitos e passa a trabalhar pela légica de trocas e
favores, nesse caso, a possibilidade de votos.

Nas entrevistas realizadas, percebeu-se uma relacao inicial com o Programa, em que todas
as solicitacOes das familias eram atendidas. Em um primeiro momento, como o publico atendido
era pequeno, os atendimentos se concentravam no acesso a escola e atendimentos médicos
necessarios, inclusive fora do municipio de Contagem (MG). Como é relatado por Vera “logo no
inicio do programa, ele podia utilizar para qualquer tratamento.”

O atendimento inicial do Programa Sem Limite realizado aparentemente com poucas
restricGes parece ter produzido em seus usuérios certa postura de “consumidor” de um bem
publico, como se fosse um bem privado, disponivel para o atendimento individualizado, e ndo
para um atendimento coletivo, para o qual todos precisavam se organizar. O relato de Beatriz €

ilustrativo:

[...] tinha uma mae, que a gente chegava na casa dela, dai ela pegava o esporadico no
horério do [nome da crianca], e as duas vezes que a gente chegou atrasado foi por causa
dela. A gente chegava na casa dela e ela ndo saia pra fora. Ai vinha e “espera um
pouquinho, s6 estou dando comida pra ele”, mas a gente marcou que eu ia chegar aqui,
ai o motorista ficou nervoso e falou, quando acontecesse de novo, ele ndo iria esperar.
Que se fosse atrasar o atendimento, eles iriam embora. (BEATRIZ)

No mesmo sentido, o relato de Elza sobre a demora do veiculo em busca-la aponta para

uma privatizacdo do servico publico pelas familias.

Entdo o motorista falou que ia embora e que depois mandava outro me pegar. Eu disse
“Se eu descer e esperar mais de dez minutos, vou pegar um taxi e vou parar dentro... vou
fazer um boletim de ocorréncia, vou parar dentro da TRANSCON e eles terdo que
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pagar”. Foi batata e ai a pessoa da dire¢do falou assim espera s6 mais um pouquinho. Eu
estava saindo do consultério, e falei que ja estava saindo. Ai a pessoa falou assim “Elza,
vocé estd achando que a van estd por sua conta.” Eu disse assim “por que ndo ta? O
tempo que estava aqui, 0 motorista estava por minha conta”. (ELZA)

O Programa Sem Limite, em sua trajetoria, deparou-se com uma demanda crescente, 0
que gerou algumas mudancas em relagcdo as préaticas iniciais, ou seja, Programa reviu as suas
regras, criou condicionalidades, ficando mais seletivo e restritivo. Essas mudangas geraram
conflitos, principalmente, entre 0s usuarios mais antigos que tinham a sua disposi¢do os veiculos
para os atendimentos escolares e médicos. Com as mudancas, os atendimentos escolares foram
mantidos, desde que dentro do municipio de Contagem (MG), e os atendimentos médicos foram
reduzidos para dois por semana e um esporadico.

Algumas maes chegaram a entrar na justica para assegurar o atendimento amplo a seus
filhos, outras procuraram informacGes junto a advogados e associacOes, para verificarem a
possiblidade de manuten¢do dos atendimentos que ja vinham recebendo anteriormente.

Vera foi uma das mées que buscou na justica a garantia dos atendimentos, pois com a
criacdo das regras, ficou estabelecido que o atendimento escolar seria feito somente em
Contagem (MG) e seu filho havia sido transferido para um a escola em Belo Horizonte, devido a

sua insatisfacdo com a escola em Contagem.

Eu fui 14, avisei para eles que eu tava trocando a escola. Ai eles me pediram o relatério,
onde o relatério dizia que eu ndo estaria completando nada mais na mensalidade, né?
Que ele estaria indo pra Ia somente por causa da bolsa, do valor da bolsa. E ai eu peguei
esse relatério na escola trouxe para eles. Ai, mesmo assim, eles ndo quiseram. Eu ainda
estou aguardando resposta. Ai eu acabei entrando na justica. Ai o juiz mandou eles
atenderem e levar o Vinicius na escola. Ai, eles responderam que ndo ha vagas nos
carros que fazem essa rota, tem dois ou trés carros que levam pessoas na escola e que
ndo tem uma vaga pra ele. E ai eu t& mais uma vez esperando o juiz responder de novo.
E isso. Eles responderam para o juiz, ele vai analisar de novo e vai responder. Esta na
Vara da Infancia. Estou aguardando o oficio para isso. (VERA)

Rita também buscou a justica para a manutengdo dos atendimentos, entretanto, em seu
relato mostra-se que nao acompanhou o desenrolar da questdo na justica e, até 0 momento da

entrevista, ndo sabia como estava 0 processo.

Rita: Fui na TRANSCON e conversei com a assistente social, porque eles ndo podiam
sair cortando n&o.

Pesquisadora: VVocé chegou a entrar na justica?

Rita: Entrei, entrei sim.
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Pesquisadora: Quando vocé entrou na justica?

Rita: Foi ha... pra mim foi final de 2009, ou inicio de 2010. N&o. N&o foi em 2009, foi
em 2010 mesmo. Eu ndo sei te falar a data.

Pesquisadora: Qual foi seu objetivo ao entrar na justica?

Rita: Manter os atendimentos. Eu queria que eles ndo fossem cortados. SO que eu
comecei a ver que eles estavam cortando todos, ndo era s6 do [nome da crianca]. Eles
estavam cortando os atendimentos de todos que tinham mais que dois atendimentos por
semana. E ai é com isso eu até ndo fiquei correndo atras do processo que eu tinha aberto
ndo. Mas como eles ficaram sabendo que o processo estava aberto eles foram mais
cautelosos, né? Entdo como tinha dois atendimentos que eles deixaram, eu pedi pra
trocé-los e ai foi feito essa troca sem problema nenhum.

Ana relata que tomou conhecimento das mudancas e procurou informar-se sobre seus

direitos atraves de um advogado.

[...] quando fiquei sabendo, fiquei desesperada. Ai eu é... busquei informacgdes, cheguei a
procurar um advogado. Quando vocé me perguntou agora eu lembrei, cheguei a procurar
uma advogada da Associagdo dos Deficientes de Contagem, pra ele me orientar o que eu
poderia fazer. S6 que se fosse s6 pra mim, ela poderia tentar alguma coisa, mas como
estava sendo feito pra todo mundo, ela ndo tinha o que fazer.

Por outro lado, Beatriz relata sua satisfacdo com as mudancas, pois, segundo ela,

garantiram um melhor atendimento para o seu filho.

a TRANSCON andou limitando, cortou uma montoeira de atendimento que era para
mais, deixou s6 dois dias na semana que era para terapia, porque antes tinha mae que
usava o carro o dia inteiro, de manhd, de tarde e a noite, achava que o carro era s delas,
e a gente ndo tinha acesso de ir para o lugar, adiantado porque ja tinha outra pessoa la
dentro. Agora, hoje em dia, ja mudou gragas a Deus. (BEATRIZ)

Considerando que o descontentamento referente aos critérios elaborados atingiu a maioria
dos entrevistados, percebe-se que a politica foi construida numa abordagem caritativa, conforme
definida por Pinheiro (2003), que pensa as pessoas com deficiéncia como alvo de caridade e nédo
como sujeitos de direito que possam participar ativamente na elaboracdo de politicas que atendam
efetivamente a suas necessidades. O Programa Sem Limite é oferecido as pessoas com
deficiéncia, mas seus usuérios ndo participam de sua elaboracao, apontando sua real demanda.

As familias foram informadas sobre as mudancas, a partir do convite para uma reunido,
que aconteceu nas regionais, com 0 objetivo de notificar os novos critérios de utilizacdo do
Programa. As familias que ndo participaram da reunido ficaram sabendo das mudancas através de
motoristas e de outros usuérios do Programa Sem Limite. Como relata Beatriz “foi, na época,

passado pelo motorista em reunido que eles tiveram e foram ligando pra gente”. Vera ressalta
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que, no inicio do Programa, existiam varias reunifes, mas que, até momento da entrevista, eles

tinham parado com as reunides, desde a comunicagdo das mudancas nos atendimentos.

Antes tudo que eles queriam, eles faziam reunido com a gente, ta. Depois de uns tempos
pra c4, ndo tem mais reunido. Nem lembro quando foi a Gltima. Eu lembro que a Ultima
foi para esclarecer esses critérios, que seriam dois atendimentos fixos e um esporadico. E
gue eles queriam que quem estivesse (na escola) em BH o transporte ndo ia atender.
(BEATRIZ)

A falta de participacéo das familias no Programa e a pouca informacdo que elas tém sobre
as regras e os critérios de utilizacdo é um dificultador nas relagdes entre os gestores do Programa
e as familias. Foi verificado que os representantes da CAE expressaram seu desejo de
descentralizagdo do Programa, a fim de que se pudessem estreitar as relagbes com as familias.

As maes expressaram, nas entrevistas, algumas criticas ao servico, que vao desde a
reclamacdo de direcdo perigosa até falta e atrasos nos atendimentos, 0 que gera a perda de
atendimentos de saude especializados ou faltas a escola, bem como algumas dificuldades na
liberacdo dos atendimentos esporadicos.

Rita relata que, ao pedir um atendimento esporadico, 0 mesmo demorou a ser autorizado e

ela acredita que a demora ocorreu por influéncia negativa do motorista que atendia sua rota.

Entdo, com isso, eu soube que um motorista 14 de dentro que estava cozinhando na
cabeca de alguém para que o responsavel ndo liberasse. Tinha o motorista dizendo que
ndo tinha como levar para o tratamento de bobath, porque era brincar de bola e ficava
falando “Vocé vai liberar para ele brincar de bola nessa distancia? ” porque era longe, eu
moro quase divisa com Esmeraldas. E ai liberar uma van para sair de 1a vir me buscar e
levar no centro é muito longe. (RITA)

Nesse caso, Rita procurou um funcionario da TRANSCON e disse:

Entdo quando aconteceu esse.... esse... problema, eu fui a até o diretor que no
caso era o Geraldo. Eu falei “Oh, Geraldo, eu nunca reclamei desse motorista
quando ele ia atender o [nome da crianga], mas agora eu vou reclamar porque ele
t4 dizendo pro (N) que ndo pode fazer o atendimento, porque ele diz que néo é
um atendimento de fisioterapia é uma brincadeira. Coisa que ele ndo tem estudo
pra saber o que é feito no Bobath e ele ndo tem capacidade nenhuma de avaliar se
ele precisa ou ndo do Bobath. Eu tenho relatérios e laudos das pessoas que
cuidam do [nome da crianca] que é o pediatra, o ortopedista e o neurologista. T4
aqui os relatorios que ele precisa. Eu ndo vou aceitar um motorista e, muito
menos, outros pais dizerem que meu filho ndo precisa desse tratamento. Olha, se
os proéprios profissionais que cuidam dele dizem que ele precisa, entdo, sdo esses
profissionais que eu tenho que seguir. E ndo eles ai fora que dizem se é bom ou
ndo. Entdo, eu vou reclamar do motorista porque ele ta4 fazendo com que atrase
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mais 0 atendimento ao [nome da crianga], sendo que o atendimento é um més e
eu ja estou ha duas semanas que estou levando de 6nibus. Entdo, gostaria de saber
se é possivel fazer o atendimento.” Entdo, naquele momento ali, ele ligou pro
Célio e perguntou quando que ia ser liberado o atendimento do [nome da
crianga). Ele disse “a partir de quarta-feira”. Ele virou pra mim e disse “a partir
de quarta-feira esta bom pra vocé?”. Eu disse “Esta”. Entdo, a partir de quarta-
feira ele passou a atender o [nome da crianga]. (RITA)

Ana relata que é preciso mais sensibilidade dos motoristas em relacdo as criangas com

deficiéncia.

Entdo eu gostaria de mais seriedade e sensibilidade, pois as pessoas que trabalham com
criancas especiais precisam de mais sensibilidade, porque néo sdo todos que tém. E, por
exemplo, os motoristas levam, mas tem uns que nem cumprimentam as criangas. [...]
Hoje eu conhego, posso falar que os 25 motoristas e faltam trés ainda pra serem
motoristas, eu brinco com todos eles, mas sei que tem quatro ou cinco que ndo gostam
desse servico, que ndo tém paciéncia com as criancas. (ANA)

Ela relata ainda situacdes em que a diregdo de alguns motoristas € considerada perigosa

para seus USUarios.

[...] eu ja bati boca com motorista. Eu sou motorista e sei dirigir, é claro que sozinha eu
vou dirigir do meu jeito, ultrapasso como quero, mas se estou com outras pessoas e no
caso deles que eles estdo trabalhando é preciso dirigir com o maximo de cuidado
possivel. Tem motorista que freia e vai colado na traseira do outro carro e quando vé que
ndo vai dar, ele da cada freada. Teve um dia que eu disse pro motorista: “Péra ai, vocé
precisava dar essa freada desse jeito?” Ele disse “ndo teve jeito ndo”. “Ndo teve jeito é
sO ir mais devagar e dar espaco entre o carro da frente. Vocé esquece que esta com
cadeirante aqui dentro?” Vocé entende, uma crianga assusta, chora, e 0 motorista ndo
estd nem ai. (ANA)

O mesmo fato de diregdo perigosa, com freadas bruscas, foi relatado por Rita e Elza, que

descrevem a dificuldade de alguns motoristas em estabelecer uma direcdo preventiva. Rita

comenta que:

Eu achava ele um péssimo motorista também, né? Assim, dirigia correndo demais,
qguando o sinal tava amarelo, ele continuava correndo e, se ficava vermelho, ele dava
aquela freada brusca, a gente la dentro ndo conseguia segurar a cadeira de rodas. Depois
disso, eles colocaram a trava para ajudar a segurar melhor a cadeira. O motorista foi
obrigado a colocar esse corrimdo. Mas antes ndo tinha. Isso foi colocado para a melhor
seguranga da criangca mesmo. Mas eu acho que ndo precisava dele dirigir daquela forma.
(RITA)

As queixas das mées referentes a conduta dos motoristas revelam que os mesmos nédo

recebem treinamento especifico para o desempenho de suas funcbes ou, se receberam, nédo

demonstram esse fato através de condutas na direcdo. Nesse momento, apos cinco anos de

funcionamento, parece que seria muito pertinente uma avaliacdo do Programa para que pudesse
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ser elaborado um novo plano de acdo que adequasse 0 Programa as necessidades atuais e, entre
elas, o treinamento de pessoal.

Se, em determinados momentos, 0s motoristas sdo alvo de criticas, em outros sdo
considerados como amigos e mediadores em situacfes nas quais auxiliam os usuérios, conforme

o relato de Flavia:

O motorista, porque a gente tem o telefone dele e a gente liga e fala “ah! Vocé esqueceu
de mim” e ele fala “ndo, eu estou garrado aqui”, porque pode ter acontecido alguma
coisa, né? Entdo a gente esta sempre se comunicando, né? Eu tenho o telefone deles e
eles tém o nosso telefone. (BEATRIZ)

Flavia considera o atendimento muito bom e diz ndo ter nada para reclamar, contudo vale
uma ressalva, pois ela compara sua situacdo atual de atendimento no Programa com a sua
situacdo anterior de usuéria do transporte publico comum. A fala de Flavia denota a sua
compreensdao da politica publica de assisténcia ndo como um direito, mas como uma pratica
caritativa, o fato de ser atendida pelo Programa Sem Limite ndo € visto como a realiza¢do de um

direito, mas como privilégio ao qual ela deve agradecer:

Eu mesmo, gragas a Deus, ndo tenho nada a reclamar, eu s6 tenho que agradecer. Porque
eu olho do ponto de vista, eu pegava dois dnibus para fazer o atendimento dele e hoje eu
tenho um carro que me pega na porta e me traz de volta. Para gente que é mae e tem
estas criangas, para nds, € uma vitdria ter conseguido este Programa. Igual quem esta na
lista, eu penso para 0 meu lado e penso por todas as mées, eu queria que estas maes
tivessem este tipo de atendimento, porque ajuda demais. Vocé entra num carro e tem um
lugarzinho para vocé sentar, porque quando a gente anda de dnibus, igual quando eu
andava com ele de 6nibus direto, tinha aquela preocupagéo de estar sempre segurando a
cadeirinha pelos movimentos dos &nibus, tem motorista que é muito bruto para dirigir.
(FLAVIA)

A mesma ldgica de favor e bondade aparece no discurso de Cida, quando fala dos

motoristas e do Programa.

Como assim... se € bom? Ele é 6timo. Ele é 6timo e ajuda demais a gente. SO deles
aparecerem aqui, ndo ter que enfrentd 6nibus. Se tenho um médico, eu ligo pra eles ai
eles me busca aqui e chega 14 o motorista espera |a na porta. E 6timo, gostei demais. Os
motoristas sdo 6timos todos eles, sdo bons me ajudam a colocar o [nome da crianga] e
tirar. Ajudam a levar a cadeira pra dentro e ajudam na hora que sai também. Eles séo
super carinhosos e sdo bons demais. (CIDA)
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Ao ser incluida como usuario do Programa Sem Limite, a pessoa com deficiéncia, precisa
comprovar sua condicdo de deficiéncia fisica, com alto grau de comprometimento na sua
mobilidade e provar, ainda, que sua renda esta nos niveis considerados pelo Programa como
situacdo de vulnerabilidade social. Somente ap6s a comprovacgdo desses critérios, a pessoa com
deficiéncia tem assegurada a sua vaga no Programa Sem Limite. Assim, a pessoa com deficiéncia
e suas familias véem-se incluidos/excluidos, o que pode ser compreendido a partir da categoria
analitica dialética exclusdo/inclusdo, proposta por Sawaia (2008,b), que permite analisar o quanto
a pessoa com deficiéncia vivencia a exclusdo para ser incluido. E, mesmo quando incluido,
percebe-se excluido como, por exemplo, quando o Programa elabora critérios para a utilizacdo
dos servicos, limitando os atendimentos médicos.

No momento em que o Programa Sem Limite demonstra sua saturagdo, outro processo
dialético de inclusdo/exclusdo faz-se presente. Dessa vez, através das pessoas com deficiéncia,
que se incluem nas diretrizes do Programa, mas vivenciam a exclusdo, pois ndo h& vagas

suficientes para atender a real demanda do municipio.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O titulo desta dissertacdo de mestrado “Programa Sem Limite: tensdes entre inclusédo e
exclusdo” faz alusdo a complexidade das politicas publicas que visam a inclusdo, neste caso
especifico, inclusdo das pessoas com deficiéncia. Essa complexidade esta relacionada a dialética
entre exclusdo/inclusdo proposta por Sawaia (2008b): tanto a excluséo quanto a inclusdo fazem
parte do mesmo processo, e estdo em constante tensdo. Essa légica dialética é revelada na
narrativa dos sujeitos de pesquisa, que oscilam entre sentir-se incluidos e excluidos.

Assim sendo, diante desse pressuposto, o objetivo do presente trabalho foi investigar as
relacbes dos usudrios do Programa Sem Limite da Cidade de Contagem (MG) e dos
representantes da CAE com o proprio Programa, buscando compreender o alcance deste servigo
na vida das pessoas com deficiéncia que possuem dificuldades na sua mobilidade. O que
implicou em verificar se o atendimento previsto pelo Programa de transporte suplementar as
pessoas com deficiéncia para a escola e atendimentos médicos estd em consonancia com a
politica nacional de inclusdo social, bem como se ela possibilita a inclusdo social de seus
USUArios.

Para responder a essa questdo, foram levantados alguns conceitos norteadores como
exclusao, inclusdo social, dialética exclusdo/incluséo, politicas publicas e politicas publicas para
pessoas com deficiéncia.

Ao longo da construcdo desta dissertacdo de mestrado, alguns desafios se manifestaram
de forma contundente diante dos dados levantados. O primeiro desafio estd ligado a propria
complexidade que envolve a questdo da exclusdo social, aqui considerada a partir da dialética
exclusdo/inclusdo proposta por Sawaia (2008b). Pensar a logica dialética da exclusdo €
percebé-la como um processo que abrange configuragcdes nas dimens@es politicas, relacionais e
subjetivas.

Nessa particularidade, o Programa apresentou-se a partir de um conjunto de tensdes entre
a perspectiva da inclusdo e exclusdo. TensGes estas que se transformaram em verdadeiros
obstaculos a serem transpostos na implementacdo do Programa Sem Limite.

O segundo desafio ocorreu diante da constatagdo, através de documentos e das narrativas
dos entrevistados, de que o Programa Sem Limite nasce da sensibilidade do municipio de
Contagem (MG), por meio de seus gestores, na busca da inclusdo das pessoas com deficiéncia.

Contudo, alguns equivocos foram detectados seu planejamento. O Programa é implementado, ou
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seja, inicia sua execugdo, mas sem um levantamento da demanda existente. Depois de
implementado, ao deparar-se com a crescente procura, surge a necessidade de estabelecer
critérios para sua utilizacdo. Esses fatores geraram conflitos entre os usuarios e o Programa, pois
ao incluir um publico ja excluido (devido as fragilidades de vinculos econémicos, familiares e
simbolicos), gerou-se uma exclusdo interna ao precisar delimitar o nimero de atendimentos de
cada usuario.

O terceiro desafio foi compreender o Programa Sem Limite a partir do conceito de
sofrimento ético-politico proposto por Sawaia (2008a,b), o que significa pensar como centro do
Programa o sujeito usuario dele, resgatando a sua humanidade através da afetividade e de seus
direitos. Porém, percebeu-se, pelos relatos, que a familia usuaria ndo tinha nenhum papel atuante
no Programa, em nenhum dos niveis de planejamento, implementacdo e avaliacdo. Ou seja, 0
Programa foi pensado para elas, mas sem elas.

Pelo exposto, pode-se compreender, & luz do que Sawaia (2008b) denomina como
sofrimento ético-politico, que o sofrimento da pessoa com deficiéncia vem de um sentimento de
ter menos valor na sociedade, o que, muitas vezes, a impede de desenvolver seu potencial
humano. A autora acrescenta que a génese do sofrimento ético-politico esta ligada ao sentimento
de menos-valia, da ilegitimidade social dos sujeitos. No caso das pessoas com deficiéncia,
percebeu-se que ha uma sobreposicdo de elementos que geram a exclusdo: a pobreza, a
impossibilidade de acesso a bens simbdlicos, o estigma que cerca as marcas corporais da
deficiéncia, entre outros fatores (SAWAIA, 2008b).

De acordo com Pinheiro (2003), a politica publica de carater assistencialista e caritativo
ndo contribui para a inclusdo das pessoas com deficiéncia, uma vez que as mantém apenas no
lugar de sujeitos de necessidade, e ndo sujeitos de direitos. Para que se promova a incluséo da
pessoa com deficiéncia é necessario considerar ndo somente as dimensdes da salde, da educacao,
e da seguranca social, mas também as dimens@es da cultura, do lazer e do acesso aos bens
simbdlicos.

O Programa Sem Limite, ao buscar a inclusdo através da acessibilidade pelo transporte
suplementar destinado as pessoas com deficiéncia, a fim de que possam usufruir dos
atendimentos nas areas de salude e educacdo, se inscreve na perspectiva dialética

exclusao/inclusdo de Sawaia (2008b), uma vez que inclui parcialmente. O Programa néo previu a
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necessidade de seus usuarios terem acesso ao lazer e a cultura, 0 que vem a produzir uma
exclusdo social.

O acesso aos espacos de lazer, cultura e esporte foi uma demanda das mées entrevistadas.
Cida explicita claramente sua expectativa quando diz que o Programa leva para atendimentos
escolares e na area da saude, mas “eles s6 ndo levam tipo assim, para um passeio.” E quando
questionada sobre o que ela mudaria no Programa, diz “olha eu ndo mudaria nada. S6 se for
assim, por exemplo, liberar pra gente passear pra longe, ndo sei se pudesse levar a gente, né. Ai
seria legal.”

Ora, pensar uma politica publica de inclusdo, que se insira na fase da autonomia, proposta
por Pinheiro (2003), é considera-la ndo somente pelo viés de minimizar o sofrimento do sujeito,
mas também pela Gtica de promocdo da felicidade. E perceber que a pobreza vivida pelos
usuarios do Programa Sem Limite ndo retira deles a vivéncia da afetividade nem a sua condigéo
de sujeitos de sua prépria historia.

A pesquisa realizada permite concluir que o Programa Sem Limite necessita de uma
avaliacdo processual e, nesse sentido, esta dissertacdo pretendeu contribuir com subsidios para a
realizacdo de tal avaliacdo. Assim, para que o desenho do Programa Sem Limite possa ser
revisto, sugere-se um levantamento da atual demanda das pessoas com deficiéncia moradoras do
municipio de Contagem (MG) e uma avaliacdo dos avancos e dos limites do Programa em
relacdo as familias que ja sdo atendidas. Considera-se que este estudo contribuird para a
otimizacdo dos recursos ja disponibilizados pela Prefeitura, bem como podera sensibilizar novos
parceiros para o Programa.

E importante ressaltar que o Programa Sem Limite é uma proposta de relevancia para
inclusdo social das pessoas com deficiéncia, pois garante que as pessoas com comprometimento
severo na sua mobilidade possam ter acesso a servigos na area da educacao e saude. Portanto, 0s
limites e os desafios do Programa aqui apontados néo invalidam a sua importancia.

Assim, conclui-se que a construcao de politicas publicas que buscam a inclusdo da pessoa
com deficiéncia ter4d maior éxito se considerar “os céalculos econémicos, 0s custos sociais e
humanos das decis6es econdmicas”, sem negligenciar a dimensdo da afetividade, do sofrimento
ético-politico e da busca legitima da felicidade por todos. (SAWAIA, 2008b, p. 113). Por
conseguinte, finalizam-se as consideracdes, reportando-se a fala de Antbnio, representante da

CAE: “inclusdo seria quando ndo se precisasse falar mais disso, porque, quando essa palavra,
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esse conceito ndo precisasse mais ser falado, talvez essa fosse a defini¢do de incluséo. A auséncia

de definicdo seria a defini¢do de incluséo”.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA: RESPONSAVEL PELA PESSOA COM
DEFICIENCIA

PUC Minas

PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE MINAS GERAIS
Pro-Reitoria de Pesquisa e de Pds-graduagdo
Comité de Etica em Pesquisa — CEP

ROTEIRO TEMATICO PARA ENTREVISTA COM
O RESPONSAVEL PELA PESSOA COM DEFICIENCIA

¢ ldentificacdo da pessoa com deficiéncia.
Nome:
Idade:
Escolaridade:

¢ ldentificacdo da pessoa responsavel com deficiéncia.
Nome:
Idade:
Estado Civil:
Profissao:

e Historico da Deficiéncia.
Investigar dados objetivos que a pessoa com deficiéncia, ou seu responsavel, possui
sobre a deficiéncia.
Tipo de deficiéncia.
Dificuldades que a deficiéncia provoca na socializacdo do usuario do Programa.

e Sobre o Programa Sem Limite.
Forma de inclusdo no Programa e quando foi incluido.
Tipo e forma de utilizagdo (educacional, médica e quantas vezes por semana).
Novas demandas para utilizacéo.
Normas do Programa Sem Limite.
Impactos do Programa na socializa¢do do usuario.



APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA COM O REPRESENTANTE DA CAE

PUC Minas

PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE MINAS GERAIS
Pro-Reitoria de Pesquisa e de Pdés-graduagdo
Comité de Etica em Pesquisa — CEP

ROTEIRO TEMATICO PARA ENTREVISTA COM

OS REPRESENTANTES DA CAE (COMISSAO DE AVALIACAO ESPECIAL)

Identificacdo do Representante da CAE.

Nome:

Idade:

Estado Civil

Escolaridade:

Cargo:

Como se tornou representante da CAE.

Quais as atribuicdes do Representante da CAE?
Quais as dificuldades? Como sao enfrentadas?
Quiais os pontos positivos e negativos do Programa, em sua opiniao?
Programa Sem Limite.

Origem do Programa.

Impactos para a cidade de Contagem.

Impactos na educacéo e saude.

Impacto financeiro para 0 municipio.

Politicas Publicas.
Interface do programa com outras politicas publicas sociais do municipio.
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ANEXO A - TABELA 1: DIST RIBUICAO PERCENTUAL DOS CASOS DE DEFICIENCIA, POR
GRANDES REGIOES, SEGUNDO O TIPO DE DEFICIENCIA—-2000.

Tipo de Tipo de deficiéncia Distribuicdo percentual dos casos de deficiéncia (%)

Deficiéncia Brasil  Norte Nordeste  Sudeste  Sul  Centro-Oeste
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Deficiéncia
Mental 8,3 6,6 7,4 9,4 8,0 8,4
Permanente
Deficiéncia Fisica 41 3,6 3,5 4.6 45 4.4
Deficiéncia 22,9 19.8 22,6 239 237 20,2
Motora
Deficiéncia 481 552 499 456 450 50,7
Visual
Deficiencia 16,7 14,8 16,7 16,4 187 16,7
Auditiva

Fonte: IBGE, Censo Demogréfico 2000.
Nota: As pessoas com mais de um tipo de deficiéncia foram incluidas em cada uma das categorias
correspondentes.



