UFFS

UNIVERSIDADE FEDERAL DA FRONTEIRA SUL
CAMPUS ERECHIM
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO INTERDISCIPLINAR EM CIENCIAS
HUMANAS

VANDRIANE CAROLINE TRUYLIO

SAUDE MENTAL DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA NO CONTEXTO DA
PANDEMIA DE COVID-19

ERECHIM
2023



VANDRIANE CAROLINE TRUYLIO

SAUDE MENTAL DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA NO CONTEXTO DA
PANDEMIA DE COVID-19

Dissertacado apresentada ao programa de
Po6s-Graduagao Interdisciplinar em
Ciéncias Humanas da Universidade
Federal da Fronteira Sul — UFFS como
requisito para obteng¢ao do titulo de Mestre
sob a orientagao da Prof.2 Dra. Ivone Maria
Mendes da Silva.

ERECHIM - RS
2023



UNIVERSIDADE FEDERAL DA FRONTEIRA SUL

Av. Fernando Machado, 108 E
Centro, Chapecd, SC - Brasil

Caixa Postal 181
CEP 89802-112

Bibliotecas da Universidade Federal da Fronteira Sul - UFFS

Truylio, Vandriane Caroline

Saude mental das pessoas com deficiéncia no contexto
da pandemia de COVID-19 / Vandriane Caroline Truylio. --
2023.

153 f.

Orientadora: Doutora Ivone Maria Mendes da Silva

Dissertagdo (Mestrado) - Universidade Federal da
Fronteira Sul, Programa de Pés-Graduagéo
Interdisciplinar em Ciéncias Humanas, Erechim,RS, 2023.

1. COVID-19. 2. Deficiéncia. 3. Pandemia. 4.
Psicologia. 5. Saude mental. I. Silva, Ivone Maria
Mendes da, orient. II. Universidade Federal da Fronteira
Sul. III. Titulo.

Elaborada pelo sistema de Geracéo Automatica de Ficha de Identificagdo da Obra pela UFFS

com os dados fornecidos pelo(a) autor(a).




VANDRIANE CAROLINE TRUYLIO

SAUDE MENTAL DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA NO CONTEXTO DA
PANDEMIA DE COVID-19

Dissertagao apresentada ao programa de Pés-Graduacéao Interdisciplinar em
Ciéncias Humanas
da Universidade Federal da Fronteira Sul — UFFS. Para obtencéao do titulo de
Mestre, defendido em banca examinadora em 27/04/2023

Aprovado em: 27/04/2023

BANCA EXAMINADORA

Prof.2. Dra. lvone Maria Mendes da Silva — UFFS
Presidente da banca/orientador

Prof.2. Dra. Anahi Guedes de Mello — ANIS
Membro titular externo

Profé. Dra. Zoraia Aguiar Bitencourt — UFFS
Membro interno

Erechim/RS, abril de 2023.



AGRADECIMENTOS

O amor salva e literalmente me salvou. Mae, agradego a ti pois desde o meu
diagndstico de Neuromielite Optica, a dedicacéo e o cuidado exclusivo a fim de que
eu pudesse ter qualidade de vida foram cruciais para que este momento chegasse.
Se hoje estou tendo a possibilidade de me tornar Mestre foi pelas inUmeras vezes que
acreditou nos meus sonhos, sempre pronta para me motivar. Vocé € luz que ilumina
0os meus dias de escuriddo. Sou eternamente grata por ser sua filha e ter a sorte de
dividir o mundo com vocé.

Experienciar a pandemia sendo uma pessoa com deficiéncia vivendo com uma
doenca autoimune nos deixa mais vulneraveis do que o costume. Meu esposo Samuel
Rodrigo dos Santos ndo apenas foi um apoiador para que eu continuasse escrevendo
essa dissertagdo como também utilizou e ainda utiliza dos mais variados meios de me
proteger do Coronavirus. Nesses trés anos de pandemia, a mascara de protegao fez
parte de todos eles, o alcool seja liquido ou em gel percorreu seus dedos até
ressecarem a pele e medo de me perder quando me infectei por COVID-19 ficou claro
através das lagrimas dos olhos.

Amor é cuidado. E por isso agradecgo a vocé hoje, por ndo me deixar desistir,
escutar incessantemente sobre o assunto deste trabalho, vibrar com as minhas
conquistas porque a cada entrevista eu ficava mais animada e também preocupada
pensando quem poderia aceitar falar sobre seus sentimentos com uma pessoa que
nem conhece. Agradeco por ser tdo doce, pontuar quando necessario e saber o que
fazer durante minhas crises de ansiedade, pois eu estava mergulhada nos medos,
frustracdes e saudades advindos desse virus que modificou a vida de varias pessoas,
inclusive a nossa. Espero poder retribuir na mesma proporcgao.

Profe Ivone, uma relacdo entre orientadora e orientanda a qual se deu
totalmente online, mas por incrivel que pareca este meio nao impossibilitou que meu
carinho e admiragcao por vocé crescesse dia a dia. Uma profissional e ser humano
incrivel que me mostrou que as intempéries da vida sdo inevitaveis, no entanto
provisoérias. Tivemos muitas trocas e sou muito grata pela oportunidade de conhecé-
la e crescer profissionalmente através dos teus ensinamentos.

Agradeco também a minha banca de defesa: Professora Anahi, Professora
Zoraia e Professor Mairon. Espero fazer jus a poténcia das suas contribuigdes,

profissionais aos quais acompanho o trabalho e sao referéncia tal qual em cada area.



Por fim, minha gratiddo aos participantes desta pesquisa, sem vocés essa
dissertacdo nao existiria. Agradeco a disponibilidade e a confianga para que eu
pudesse realizar um trabalho com alma, cumprindo seu papel social e cientifico.

Conhecé-los foi um grande presente e me marcou de uma forma totalmente singular.



RESUMO

Desde o surgimento do Coronavirus se discute os impactos na vida da populagdo do
mundo todo, no entanto existem grupos sociais mais vulneraveis os quais tém maior
dificuldade de acessar ao basico. A pesquisa tem como principal objetivo descobrir
como a saude mental de pessoas com deficiéncia fisica esta sendo afetada em
tempos de pandemia. Através da perspectiva hermenéutica foram analisados os
discursos de nove pessoas com deficiéncia entrevistadas de modo online utilizando o
questionario sociocultural e um roteiro semiestruturado. A pesquisa concluiu que a
saude mental das pessoas com deficiéncia foi afetada durante a pandemia, no entanto
sofrimento psiquico dessa parcela da populagéo ja fazia parte de suas vidas. Alguns
fatores que contribuiram para o aumento do sofrimento psiquico incluem a néao
garantia dos direitos como: acesso a educacgdo, ao trabalho, a informacédo e as

politicas publicas.

Palavras-chave: COVID-19, Deficiéncia, Pandemia, Psicologia, Saude Mental.



ABSTRACT

Since the emergence of the Coronavirus, the impacts on the lives of the population
around the world have been discussed, however there are more vulnerable social
groups who have greater difficulty in accessing the basics. The main objective of the
research is to discover how the mental health of people with physical disabilities is
being affected in times of a pandemic. Through the hermeneutic perspective, the
speeches of nine people with disabilities interviewed online using the sociocultural
questionnaire and a semi-structured script were analyzed. The research concluded
that the mental health of people with disabilities was affected during the pandemic,
however psychological suffering of this part of the population was already part of their
lives. Some factors that contributed to the increase in psychic suffering include the
non-guarantee of rights such as: access to education, work, information and public

policies.

Keywords: COVID-19, Disability, Pandemic, Psychology, Mental health.
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1 O INICIO DA TRANSFORMACAO

Foi durante quase trés anos que da parede de vidro do escritério vivenciei a
pandemia de COVID-19, a sensacgéao era de realmente estar num casulo esperando o
momento certo de sair. Nesses longos meses, 0s sentimentos eram variados e a
pesquisa com enfoque em saude mental e deficiéncia foi uma maneira de descobrir
se individuos na minha condi¢cdo vivenciavam a mesma experiéncia. A metafora da
transformacao da borboleta ndo é por acaso, na psicologia ela € muito utilizada como
forma de entender o processo da psique dos sujeitos e baseado nela a apresentagao
da dissertacdo irei decorrer.

Dia 11 de marco de 2020 a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) anunciava,
através de videoconferéncia, que o surto de Coronavirus fora reconhecido como
pandemia. Isso significava que o virus havia se espalhado por diversos paises e
regides do mundo. Segundo os especialistas em saude, o isolamento era a melhor
opcao visto que, por ser uma doenca desconhecida, sem vacina, o Unico tratamento
eram a quarentena e o uso de medicamentos para reducéo de sintomas.

O debate em torno da pandemia, conforme Mendonga et al. (2020), se deu pela
defesa do isolamento social versus a privacao da liberdade, onde muitos se negavam
a usar mascara e manter condicdes de higiene compativeis a fim de diminuir o
aumento do contdgio pela pandemia. O discurso do ex-presidente Jair Messias
Bolsonaro (2019-2022) contra o isolamento social, posicionamentos discrepantes que
geraram conflitos entre os governantes e a violacao dos direitos humanos somaram-
se ao medo da falta de testes para diagndéstico, aumento dos 6bitos e subnotificacao
de casos.

Desde o primeiro semestre, pesquisadores ja atentavam sobre o quanto a
saude mental seria afetada, dada a complexidade em experenciar uma pandemia a
gual deixou milhées de mortos no mundo todo. Scorsolini-Comin, Rossato, Santos
(2020) revelam gque muitos sujeitos passaram a ter uma posicao de perplexidade a
hiper vigilancia, o que resultou em oscila¢cdes no estado de humor e pensamentos
negativos que se deram pelo fato de o virus ser altamente transmissivel e a falta de
acOes sanitarias por conta do governo de Bolsonaro (2019-2022), j& que o Brasil se

tornou o epicentro da COVID-19.
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Segundo Barros et al. (2020) a pandemia de COVID-19 desencadeou varios
fatores de estresse devido a soliddo causada pelo isolamento social, tenséo
econbmica e incerteza sobre o futuro, ja que ndo existiu uma previsdo que
determinasse o fim da mesma. A psicoterapia on-line foi um meio de encontrar apoio
emocional diante da impossibilidade do encontro fisico e ganhou adeptos, crescendo
500% de acordo com Schlindwein (2020). Apesar de ser uma alternativa, a realidade
€ que nem todos tém acesso a este tipo de tratamento simplesmente porque naquele
momento, 70% dos brasileiros ganhavam menos de R$ 1871,00, conforme os dados
da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua (IBGE, 2019).

De acordo com a reportagem da Fiocruz (2020), o Conselho Nacional de Saude
(CNS) advertiu sobre os grupos em situacao de vulnerabilidade, que sé&o as pessoas
em sofrimento mental, com deficiéncia, vivendo com HIV/Aids, LGBTI+, populacao
indigena, negra e ribeirinha e trabalhadores do mercado informal, como catadores de
lixo, artesdos, camel6s e prostitutas os quais precisam de maior assisténcia devido a
conjuntura que se encontravam. Condi¢cdes de saneamento e moradia séo duas das
grandes preocupagbes do CNS, a pandemia aumenta a desigualdade social
necessitando de outras acdes além dos servicos de saude.

Dentre essas populacdes, ha um grupo especifico que precisa de destague e
que esta pouco amparado pelas politicas publicas do Brasil: as pessoas com
deficiéncia. E ndo s6 em relacdo aos direitos basicos, mas como questionam Bock,
Gomes, Beche (2020), também quanto a importancia de certos recursos de apoio,
como cuidadores, por exemplo, 0os quais durante a pandemia precisaram ser
dispensados a fim de evitar o risco de contagio, impactando a autonomia dos
individuos com deficiéncia.

Outro ponto importante trazido pelas autoras é a acessibilidade informacional
no que diz respeito a pessoas com deficiéncia visual, uma vez que ocorre a auséncia
de contetdos com textos alternativos que possam explicar o0 modo de higienizagéo
das maos, como utilizar a mascara, dados de graficos etc. Esses fatos, que sao
apenas alguns dentre as diversas particularidades e necessidades das pessoas com
deficiéncia, demonstram o quanto essa minoria € invisibilizada e, por conseguinte,
excluida pela sociedade.

Essa exclusdo por conta da deficiéncia vem sendo estudada por muitos
pesquisadores, que também investigam a relacdo dessas “violéncias” do cotidiano

com a saude mental. Dentre os trabalhos com este tema esta a dissertacdo de Amorim
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(2016) na qual analisa, dando énfase a saude mental, as contribuicbes dos
determinantes sociais através do cotidiano das pessoas com deficiéncia visual. A
partir disso, é possivel perceber que a vivéncia destes sujeitos contempla inUmeros
fatores como: saude, autonomia, relagdes sociais etc., de modo a pensar como
influenciam no emocional podendo gerar sofrimento psiquico?.

Stevanato (2019) também pesquisou sobre o assunto, mas focando nos
indicadores de estresse, depressao e qualidade de vida das pessoas com deficiéncia
que nao tém vinculo empregaticio. Em seus achados, a autora destaca que 75% dos
entrevistados apresentavam algum nivel de estresse e 37,5% desses individuos
tinham sintomas para depresséo leve ou moderada. O estudo conclui que existe uma
necessidade de ampliagcdo de politicas publicas e inclusdo das PCD, visto que a
maioria quer estar no mercado de trabalho, mas por falta de informacé&o ou receio de
perder o Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC), acabam néo tendo uma atividade
laboral.

No artigo “Deficiéncia fisica e salde mental: uma epidemiologia dos transtornos
psiquiatricos e de substancias”, Turner, Lloyd, Taylor (2006) analisam a prevaléncia
de estresse e abuso de substancias ao longo de um ano nas pessoas com deficiéncia.
No total, 1986 individuos foram entrevistados e o resultado foi de que existe uma
relacdo consideravel entre deficiéncia e risco de ocorrer transtornos psiquiatricos e
uso de substancias. Os autores acrescentam que a deficiéncia fisica pode caracterizar
uma elevacgéao de estresse.

Diante dos fatos citados e levando em consideracdo o contexto atual, surge o
principal problema desta pesquisa: como a saude mental de pessoas com deficiéncia
esta sendo afetada em tempos de pandemia?

A fim de responder esta pergunta, a presente dissertacéo teve como objetivo
geral analisar se e como a saude mental de pessoas com deficiéncia esta sendo
afetada no contexto geral da pandemia. Assim sendo, 0s objetivos especificos foram:
i) identificar os fatores que possam interferir na saude mental de pessoas com
deficiéncia durante a pandemia; ii) compreender, com base numa analise
interseccional (género, pertencimento étnico-racial, idade/geragcéo, pertencimento

geografico, opg¢do religiosa, etc.), 0 modo como pessoas com deficiéncia estdo lidando

! Entende-se por sofrimento psiquico ou psicoldgico “uma variedade de sintomas e experiéncias da
vida interna de uma pessoa que sdo comumente perturbadores, confusos e fora do comum”
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014, p. 830).
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com os fatores acima citados; iii) aproximar o debate acerca saude mental das
pessoas com deficiéncia em meio ao cenario pandémico.

De acordo com os dados do IBGE (2020), cerca de 12,5 milhdes de pessoas
possuem deficiéncia no Brasil, ou seja, 6,7% da populacdo declarou ter grande ou
total dificuldade para enxergar, ouvir, caminhar ou subir degraus, além dos que
alegaram deficiéncia intelectual. Ja& em relacdo a pessoas com deficiéncia

diagnosticadas com sofrimento psiquico, ndo ha dados disponiveis.

Infelizmente, transtornos mentais ainda sao considerados tabu na sociedade
atual e o tratamento muitas vezes é postergado pelo estigma que o individuo carrega
ao ser diagnosticado. No entanto, € importante esclarecer que este trabalho tem a
saude mental como objeto de estudo e a compreensdo deste termo vai além da

auséncia de perturbacdes mentais.

O conceito de saude mental é amplo, o que se tem de mais concreto é o fato
de que o seu funcionamento esta ligado a fatores fisicos, psicoldgicos e sociais.
Segundo o Relatério Mundial de Saude (2002) da OMS, existe um risco genético
significativo em quase todas as perturbacfes mentais e comportamentais. O fator
psicolégico também se faz presente quando relacionado ao sofrimento mental. No
tocante aos fatores sociais que influenciam a salude mental da populacdo, o
documento indica a pobreza, o desemprego, o baixo nivel de instrucéo, a falta de
habitacdo, entre outras condicbes que podem favorecer a incidéncia de transtornos
mentais na populacdo. Outrossim, é necessario salientar que apenas um fator ndo é

decisivo para decidir a origem de uma patologia, mas a relacao entre eles.

Longo foi o caminho percorrido para que a sociedade mudasse o modo de
compreender a saude mental, muitas pessoas vulneraveis com transtornos graves ou
gravissimos foram excluidas do convivio social justamente pela falta de conhecimento
aliada ao preconceito. No século XV, a Nau dos Loucos, como era chamada, cumpria
com esse papel de expulsar cidadaos que fugiam as normas. Foucault (1972) afirma
que essa pratica dos barcos abandonarem em outras cidades os “loucos”, assim
entendidos por eles, perdurou por mais de cinquenta anos. O autor ressalta a trajetoria
destes sujeitos: das embarcacdes aos hospitais, colocados em leitos e tratados
apenas se realmente residissem na localidade, do contrario caminhavam sem destino

ou infelizmente eram chicoteados em praca publica.
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Quando a loucura passa a ser objeto de estudo da medicina, a terminologia
“‘doenca mental” comega a ser utilizada e os hospitais se consolidam como
instrumentos terapéuticos, a finalidade era de cura, conforme referem Barbosa et al.
(2016). A instituicdo em questéo precisou ser reformulada e a disciplina passou a ser
um meio de controlar os corpos. Para Foucault (1984), a soberania e a disciplina se
encontram através desse controle de desejos, de discursos e da medicalizacdo do
comportamento.

Essas técnicas utilizadas por diversas instituicdes atuavam como um sistema
de segregacdo, aumentando ainda mais as relacfes de dominacdo e hegemonia
(FOUCAULT, 1999). A psicologia fez parte deste processo através dos laudos
periciais e psicoldgicos, ou seja, também contribuiu com a separacao dos sujeitos de
acordo com a norma. A0S poucos, a escuta terapéutica foi tomando o lugar da
lobotomia e do tratamento de eletrochoque. Com a Reforma Psiquiatrica no Brasil, a
intervencdo se torna mais humanizada, oferecendo dignidade aos individuos com
sofrimento mental.

E entdo, surge a pandemia de COVID-19 refletindo diretamente na saude
mental das pessoas, nesse periodo o poder médico ganhou mais for¢a. Caponi (2021)
afirma que o inicio da pandemia se assemelhava as narrativas de Foucault sobre o
século XVIII, quando a quarentena era necessdaria para o controle de pestes,
associada ao fechamento de fronteiras, controle da mobilidade e diferenciacdo entre
doentes e ndo doentes. No entanto, alguns grupos eram excluidos por serem
considerados impuros, tais como 0s leprosos e as prostitutas, numa espécie de
tentativa de purificar a cidade através de suas mortes. E uma parte da histéria que se
repetiu com a negligéncia do governo anterior perante muitas minorias nesse cenario
pandémico.

O carater social desta pesquisa esta embasado na tentativa de escutar este
grupo social, de pessoas com deficiéncia, que assim como eu lutam diariamente por
seus direitos. Direitos esses que durante a pandemia precisaram ser mais que
garantidos, pois nossas vidas estdo em jogo e por muito tempo parecem ser
descartaveis para a sociedade.

O processo de reconhecer-se como um sujeito politico ndo é de uma hora para
outra, ndo tem volta e por vezes é cansativo. Foi durante a minha graduagéo em
psicologia que a ideia de estudar sobre deficiéncia surgiu. No meu trabalho de

conclusao de curso que depois foi publicado como e-book escrevi sobre a vivéncia da
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sexualidade das pessoas com deficiéncia e nesse processo que finalmente me vi
como um corpo dissidente. O mestrado se tornou um divisor de aguas, possibilitando
a compreensdo das mais diversas nuances dos grupos vulneraveis e a partir dele a
vontade de exigir melhores condi¢des de vida aumentou, inclusive dando origem a um
coletivo fundado e representado apenas por pessoas com deficiéncia, algumas delas
participantes deste trabalho.

Os Disability Studies (Estudos sobre deficiéncia) tiveram inicio em 1975 no
Reino Unido através do primeiro curso de graduagdo com o nome de “A pessoa com
deficiéncia na comunidade”, este por sua vez, fez sucesso entre os alunos com
deficiéncia afirma Diniz (2007). A autora explica que em seguida, um novo curso, mas
de pdés graduacgéao foi oferecido no mesmo pais, nele a expressao “Estudo sobre
deficiéncia” foi utilizada pela primeira vez. A partir dai alguns autores como Oliver, Len
Barton e Barnes se destacaram e publicaram livros e artigos sobre o tema com o
enfoque no modelo social.

No meio académico brasileiro os “Estudos sobre deficiéncia” ainda sédo pouco
difundidos, principalmente na area da psicologia. Apesar de ter varios dossiés sobre
deficiéncia e COVID-19 fora do Brasil e alguns por pesquisadores brasileiros, estudos
destacando este assunto sempre serdo bem vindos, visto que a vivéncia de cada
pessoa com deficiéncia € muito particular.

O estudo seguiu 0 método qualitativo através da perspectiva hermenéutica, o
qgual se baseia na compreenséo do pensamento humano. Minayo e Deslandes (2008)
explicam melhor como funciona a hermenéutica:

Compreender implica a possibilidade de interpretar, de estabelecer relacdes e
extrair conclusdes em todas as dire¢cdes. Mas, compreender acaba sempre
sendo ‘compreender-se’. A estrutura geral dessa forma de abordagem atinge
sua concrecdo na compreensao historica, na medida em que ai se tornam
operantes as vinculacdes concretas de costumes e tradicbes e as

correspondentes possibilidades de seu futuro. (MINAYO; DESLANDES, 2008,
p. 90)

Foram realizadas, como parte do estudo, a pesquisa bibliografica que auxiliou
na construcdo do referencial tedrico e na andlise de dados, e a pesquisa empirica,
que foi conduzida por meio da aplicacdo de questionario sociocultural e da realizagéo
de entrevistas a partir de um roteiro semiestruturado. E importante salientar que a
perspectiva hermenéutica abarca todo o estudo, mais do que um método de “fazer

ciéncia”, através dela é possivel ser realizado um trabalho coerente e auténtico.
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Ressalto que a interdisciplinaridade desta dissertacdo se mostra através dos
tedricos utilizados de varias areas como: psicologia, ciéncias sociais e filosofia. O
entendimento da similaridade dessas disciplinas enriquece a visdo de mundo dos
sujeitos que a tomam conhecimento. O trabalho que se segue faz parte da linha de
pesquisa “Sujeito e Linguagem” onde o enfoque é a subjetividade e o discurso dos
individuos que séo analisados a partir de parametros sociais, politicos e culturais.

A pesquisa esté organizada da seguinte forma: no segundo capitulo se aborda
a “Saude mental no contexto da pandemia” onde é contextualizado todo o panorama
da COVID-19, desde os primeiros casos até as implicacdes na psique dos individuos
aos quais se mantinham em isolamento a fim de evitar o contagio. Para além disso
explica-se o conceito de saude, a dicotomia entre o normal e o patolégico e como esta
patologizacao segregou algumas minorias.

“A deficiéncia como construcdo social” é referida no terceiro capitulo, nesta
sessdo apresenta-se a tematica da deficiéncia onde o leitor pode entender de que
forma a segregacéo e a discriminacdo ainda se faz presente nos dias atuais. Ressalta-
se também a importancia que as conferéncias mundiais tiveram para que leis fossem
criadas e assim, fazer valer o direito de cada pessoa com deficiéncia.

No quarto capitulo nomeado de “Entendendo o processo” se explica como a
pesquisa sera conduzida. A perspectiva hermenéutica, a pesquisa bibliografica e
pesquisa empirica sdo detalhadas juntamente com os tipos de participantes utilizados
no estudo e os procedimentos adotados para a constru¢ao dos dados.

“Crisalida” é o quinto capitulo desta dissertacdo, onde séo caracterizados 0s
participantes e a vivéncia de cada um com relacéo a discriminacéo sofrida antes da
pandemia. A partir dela é possivel observar a realidade social de cada pessoa com
deficiéncia entrevistada e o capacitismo vivido, de modo que estes possam ter
causado algum dano psiquico aos sujeitos.

No sexto capitulo ao qual chama-se “Durante a metamorfose perdas e lutos”, a
nao garantia dos direitos é retratada. A dificuldade em acessar ao trabalho, a
educacao, a informacao, a saude, as politicas publicas e até mesmo poder sentir 0
luto das mais diversas formas acaba tendo um grande reflexo na saide mental das
pessoas com deficiéncia que participaram da pesquisa.

No “Imago — saindo do casulo” que compde o sétimo capitulo do estudo, é
mostrado como as pessoas com deficiéncia lidaram com as dificuldades acima citadas

e 0 que mudou na vida delas desde o surgimento do coronavirus. As consideracfes
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finais fecham os escritos ressaltando os resultados encontrados durante a construcao

da dissertacao.
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2 SAUDE MENTAL NO CONTEXTO DA PANDEMIA

Final de dezembro de 2019 e o primeiro caso de COVID-19 é registrado na
Republica Popular da China. A principio, a transmisséo teria se iniciado em Wuhan,
mas a sua origem ainda esta sendo investigada. De acordo com Forato (2022) dois
anos depois, a principal hipétese continua sendo a de que um animal infectado possa
ter transmitido a doenca para os humanos. Foram publicados novos trés estudos
cientificos onde pesquisadores do mundo todo analisaram amostras do mercado e
rastrearam casos a fim de validar as pesquisas.

No Brasil, mais precisamente dia 26 de fevereiro de 2020, foi notificado o
primeiro caso de infeccdo pela doenca. Semanas depois, a Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) informa que devido ao alto nimero de contdgio e mortes pelo mundo
todo, a COVID-19 torna-se pandemia.

Conforme Brasil (2020), o quadro clinico da doenca pode variar desde um
simples resfriado até uma pneumonia severa, e 0S sintomas em sua maioria Sao:
febre, tosse e dificuldade para respirar. A letalidade entre os pacientes que acabam
sendo hospitalizados é de 11% e 15%. O contagio ocorre através das goticulas
respiratorias produzidas por um individuo infectado ao tossir, espirrar ou aerossois
guando feitos procedimentos nas vias aéreas de pacientes. Apds a pessoa ser
infectada, o virus passa por um periodo de incubacdo que vai de 5 a 12 dias com
transmissibilidade média de 7 dias depois do inicio dos sintomas. No entanto, alguns
organismos podem ser assintomaticos e mesmo assim, infectar quem com ele tiver
contato.

Scorsolini-Comin, Rossato, Santos (2020) afirmam que a alta taxa de
transmissibilidade e letalidade da doenca, além do impasse por parte dos
governantes, fizeram com que as ag¢les sanitarias fossem tomadas tardiamente
tornando o Brasil epicentro da COVID-19 ja em maio de 2020. Os autores revelam
gue durante os primeiros meses de pandemia, houve uma mudanca gradual de humor
da populacéo por conta das incertezas geradas pelo momento pandémico. Uma vez
que o tempo de isolamento se estendia, as tensdes das popula¢cdes mais vulneraveis
aumentavam e, assim, a necessidade de garantir o sustento se sobressaia ao medo

do contagio, de modo a abrandar as medidas de protecéo das familias.
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Neste cenario, € importante que o poder publico dé a atencdo necessaria para
guestdes referentes a salude mental da populacdo. As a¢des em prol do individuo,
segundo Faro et al. (2020) precisavam acontecer no ano de inicio da pandemia, haja
vista que seus reflexos s6 seriam mensurados depois dela. Para minimizar os
resultados negativos, profissionais da salde devem estar capacitados, além de haver
investimentos na area garantindo maior assisténcia governamental.

Reforcando o fato de que a saude mental da populacéo é influenciada pela
pandemia, Silva e Rodrigues (2021) revelam um estudo realizado pela Universidade
do Estado do Rio de Janeiro, no qual indica o aumento de estresse e ansiedade em
80% dos cidadaos, bem como casos de depressdo em 90%, sendo as mulheres as
mais afetadas diante desses resultados. O que contribui muitas vezes € o excesso de
trabalho domeéstico, a alta demanda no cuidado da familia e a violéncia doméstica, a
gual cresceu 50% nesse periodo.

Diante dos fatos expostos acima, fica clara a relacéo entre pandemia e saude
mental, no entanto é preciso entender o seu conceito, o qual abrange muito mais do
que a dicotomia saude/doenca. Definir o termo “saude mental” ndo é tdo simples, visto
qgue ele engloba vérios aspectos do sujeito. No entanto, antigamente o modo de
entendimento sobre salde baseava-se na existéncia ou ndo de doencgas. Canguilhem
(2009) ressalta que é dificil separar saude de doenca, de maneira que a fronteira entre
o normal e o patolégico ndo € tdo delimitada quanto parece. Nesse sentido, a
avaliacdo que o individuo faz a respeito de sua saude pode representar normalidade
ou patologia. O autor reconhece que, apesar da doenga ser uma espécie de “norma
bioldgica”, ainda assim:

(...) o estado patoldgico ndo pode ser chamado de anormal no sentido absoluto,
mas anormal apenas na relagdo com uma situacdo determinada.
Reciprocamente, ser sadio e ser normal ndo séo fatos totalmente equivalentes,
ja que o patoldgico é uma espécie de normal. Ser sadio significa ndo apenas
ser normal em uma situagao determinada, mas ser, também, normativo, nessa
situacdo e em outras situagfes eventuais. O que caracteriza a saude é a
possibilidade de ultrapassar a norma que define o normal momenténeo, a

possibilidade de tolerar infragdes a norma habitual e de instituir normas novas
em situagBes novas. (CANGUILHEM, 2009, p. 64)

Foucault (2001) atenta para um tipo de poder utilizado para controlar a
populacdo chamado de normalizacdo, que aliado ao poder médico e ao judiciério
intervinha sobre individuos anormais que por muito tempo eram 0s leprosos, mas

acabaram sendo também os pobres, os loucos, os mendigos, os doentes, as criangas.
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A fiscalizacdo, a triagem e o registro eram algumas das formas de exercer esse poder,
a negacao da individualidade dos sujeitos vinha da separacdo dos mesmos.

Foucault (1984) afirma que o poder médico era intensificado através da
medicalizacdo dos corpos, sendo este um mecanismo disciplinar, € o médico que
detém o conhecimento, que sabe como intervir e qual sua decisdo perante a saude
do doente. Nesse sentido, 0 psiquiatra encontrava no asilo duas fungdes: “prova e
producdo da verdade por um lado; conhecimento e constatacdo dos fenémenos por
outro” (FOUCAULT, 1984, p. 112).

Atualmente, Carvalho et al. (2015) acreditam que problematizar a
medicalizacdo nao fara com que surja um movimento de retirada do poder médico, no
entanto cabe aos pacientes ou profissionais da salde uma reflexdo a respeito destas
praticas disciplinares de dominacéo e controle. Os autores entendem que a medicina
ainda tem um papel de controle social a qual mantém uma alianca entre as instituicdes
e os profissionais; em contraponto, assume de alguma forma a funcdo social de
produzir regimes morais e éticos.

Ainda sobre as sociedades disciplinares Deleuze (2013) explica:

As sociedades disciplinares tém dois pdlos: a assinatura que indica o individuo,
e 0 numero de matricula que indica sua posicdo numa massa. E que as
disciplinas nunca viram incompatibilidade entre os dois, e € ao mesmo tempo
gue o poder é massificante e individualizante, isto €, constitui num corpo Unico
aqueles sobre os quais se exerce, e molda a individualidade de cada membro
do corpo (Foucault via a origem desse duplo cuidado no poder pastoral do

sacerdote - 0 rebanho e cada um dos animais - mas o poder civil, por sua vez,
iria converter-se em "pastor"” laico por outros meios). (DELEUZE, 2013, p. 226)

Antigamente os manicédmios funcionavam como locais onde as relacfes de
poder eram evidenciadas. O tratamento do louco dependia da disciplina, das regras
e, por conseguinte sua subjetividade ficava a mercé da instituicdo. A subjetividade,
conforme Parpinelli e Fabiano (2007), € um processo de producdo de si mesmo, 0
qgual ganha sentido quando se liga a elementos da coletividade como: relacbes com a

7z

familia, cultura, violéncia social, midia, etc. Deste modo, é através dela que séo
produzidos emocbes, pensamentos, posturas referentes a politica, desejos,
interagcdes sociais sendo influenciada por fatores internos e externos.

Guattari e Rolnik (1996) explicam que a subjetividade pode ser fabricada e as
maquinas de producdo de subjetividade variam. Numa sociedade capitalista é
entendida como matéria prima das revolugdes cientificas, biologicas, da informatica.

Ressaltam ainda que:
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Tudo o que é produzido pela subjetivacéo capitalistica — tudo o que nos chega
pela linguagem, pela familia e pelos equipamentos que nos rodeiam — ndo é
apenas uma questao de ideia, ndo é apenas uma transmisséao de significacdes
por meio de enunciados significantes. Tampouco se reduz a modelos de
identidade, ou a identificagdes com polos maternos, paternos, etc. Trata-se de
sistemas de conexao direta entre as grandes maquinas produtivas, as grandes
magquinas de controle social e as instancias psiquicas que definem a maneira
de perceber o mundo. (GUATTARI; ROLNIK, 1996, p. 27)

Em consonancia com Guattari e Rolnik (1996), Torre e Amarante (2001)
entendem que o comportamento dos individuos é afetado e docilizado por meio dos
processos de subjetivacdo dos equipamentos sociais e dos dispositivos politicos. A
naturalizacdo de praticas e discursos faz com que o poder exercido seja bilateral e
assim, todos e inclusive os “trabalhadores sociais” (jornalistas, psicologos, assistentes
sociais) agem em torno da producéo de subjetividade. A producdo de subjetividade
modela o comportamento dos sujeitos, condicionando seus modos de existéncia. Os
autores enfatizam que a subjetividade ndo € interior ao individuo, mas produzida
através da coletividade.

Torre e Amarante (2001) afirmam que, durante a reforma psiquiatrica, o lugar
do louco foi sendo modificado, tornando-se um ator social, um sujeito politico. O
debate sobre saude mental e como se daria o processo da reforma psiquiatrica trouxe
a necessidade de desconstrucdo dos antigos paradigmas e a desinstitucionalizacao
do individuo.

Os desafios em torno da reforma psiquiatrica ndo foram poucos. Segundo
Bezerra Junior (2007), era necessario pensar além dos ambientes hospitalares,
considerando que as intervencdes abrangem os diversos contextos socioculturais e
populacdes, requerendo a ampliacdo da clinica, a fim de que outros profissionais
acrescentem estratégias terapéuticas para que o sujeito com sofrimento psiquico
fosse visto com respeito, tolerancia e responsabilidade. Com a mudanca de olhar
perante o individuo em sofrimento psiquico, o estigma e esteredtipo em torno dele vai
se desconstruindo, bem como o préprio conceito de saude mental.

Almeida Filho, Coelho, Peres (1999) atentam para a importancia da
conceituacdo positiva da saude mental, que abrange a compreensdo da experiéncia
do individuo com sofrimento psiquico, tratamento da doenca, prevencao dos riscos e
promocdo da saude. Para eles, “o conceito de saude mental vincula-se a uma pauta
emancipatoria do sujeito, de natureza inapelavelmente politica. (ALMEIDA FILHO;
COELHO, 1999, p. 123)
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O trabalho em prol da saude mental € incessante, mas nunca foi tdo
importante nessas Ultimas décadas quanto durante a pandemia, a qual afetou
diretamente o modo de vida das pessoas. Desde o inicio, médicos, psicologos e outros
profissionais da saude alertavam sobre os possiveis resultados acerca do sofrimento
psiquico no mundo pos-pandémico. De acordo com Pavani et al. (2020) foi identificado
um aumento de sujeitos com sofrimento mental, pertencentes a grupos mais
vulneraveis, entre os transtornos estdo a ansiedade e depressdo. Os autores
problematizam o acesso a tecnologia, a qual facilitou as intervencdes, mas também
escancarou a desigualdade social visto que nem todos tém acesso a internet e
computador, pois a higiene, moradia e 4gua séo considerados privilégios.

Santos (2020) afirma que toda quarentena é sempre discriminatéria, para
alguns grupos sociais ela se torna mais dificil do que para outros. As pessoas com
deficiéncia vivem uma quarentena permanente ja que, devido ao capacitismo, o
acesso a mobilidade néo é facilitado, a sociedade os discrimina e ndo reconhece suas
necessidades de modo a ndo conseguirem desfruta-la como qualquer outro sujeito.

Orlando, Alves, Meletti (2021) revelam alguns dados referentes a pessoas
com deficiéncia para se levar em consideracdo: o alto nimero de PCD na linha da
pobreza, que ndo conseguem ter acesso aos materiais disponibilizados pelo ensino
remoto, além dos professores ndao saberem adaptar os conteudos para este ambiente;
o retorno as aulas das pessoas com deficiéncia pode demorar mais do que dos outros
alunos devido a vulnerabilidade do virus jA que muitas delas também possuem
comorbidades.

Entende-se que pessoas com deficiéncia antes da pandemia ja sofriam por
conta da ndo garantia dos direitos e ndo ha duvidas que as dificuldades aumentaram,
principalmente para aqueles ainda mais vulneraveis. Pesquisas referentes ao tema
podem contribuir para que haja politicas publicas e, assim, os direitos basicos sejam
supridos. E indispensavel também compreender as pessoas com deficiéncia nesse

contexto pandémico, levando em consideracao a particularidade dessa populacao.
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3 A DEFICIENCIA COMO CONSTRUCAO SOCIAL

Pessoas com deficiéncia sempre existiram e por alguns povos eram entendidas
como mais fracas ou como um empecilho para a sobrevivéncia do grupo. Conforme
Alves (2016) o homem primitivo utilizava esta condicdo como pretexto para poder
abandonar pessoas com deficiéncia ou destrui-las, algumas eram enterradas vivas,
asfixiadas ou mortas a pauladas. Na Antiguidade Classica o posicionamento com
relacdo a deficiéncia ndo muda. Esse periodo é denominado por estudiosos como
“Periodo de Exterminio”, devido a aniquilacdo daqueles que, na visao dos Espartanos,
eram imperfeitos.

Gaio e Meneghetti (2004) ressaltam que muitas destas atitudes de rejeicao por
parte deste povo vém de encontro ao fato de que pessoas com deficiéncia estariam
inaptas a guerrear e este era um dever dos cidaddos naquela época, fazendo parte
de uma politica de eugenia. Era comum pais abandonarem filhos com deficiéncia ou
mata-los em frente a uma legido de pessoas. Percebe-se aqui que a violéncia era
muito utilizada contra as pessoas com deficiéncia naquela época.

A teoria da eugenia, de acordo com Ribeiro et al. (2019), baseava-se na
biologia. Segundo esta teoria, cada individuo que nascia era determinado pela
hereditariedade, sendo classificados em superiores e inferiores. Os inferiores ficavam
impedidos de reproducgdo, sendo como principal método utilizado a esterilizag&o.
Muitos paises foram adeptos disso, entre eles Estados Unidos, através também do
controle da imigracdo. Na Alemanha, durante o Holocausto do dominio nazista, cerca
de 200 mil pessoas com deficiéncia perderam suas vidas.

Outros povos tinham uma visao diferente, mas ainda segregadora. O sujeito
com deficiéncia era meio que um produto, ou melhor, um servigo. No Egito Imperial,
conforme Piccolo e Mendes (2012), haviam espetaculos nos quais 0S corpos
considerados bizarros serviam de entretenimento ao publico. “Anestésico social” é o
termo utilizado por esses autores a fim de definir a finalidade que pessoas com
deficiéncia exerciam para sociedade daquela época.

Piccolo e Mendes (2012) reiteram que com a ascensao do Cristianismo, a figura
caricata da pessoa com deficiéncia se modifica e com a crenca de que 0os homens sdo
considerados como filhos e semelhantes a Deus, aqueles com corpos diferentes

simbolizavam o pecado. No entanto, conforme Pessotti (1984), a ética crista
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condenava o ato de livrar-se da pessoa com deficiéncia como na Antiguidade. Assim,
a rejeicdo da lugar a segregacao-protecédo, no sentido de castigo-caridade, visto que
ao mesmo tempo que esses sujeitos ndo eram descartados, acabavam por ser
isolados da sociedade.

Pessotti (1984) fala da transicdo do feudalismo para o capitalismo, onde a
producao voltada para o0 mercado possibilitava a acumulacéo e o desenvolvimento de
ciéncia e tecnologia. Neste momento o teocentrismo vai dando espaco para
antropocentrismo, possibilitando aos poucos que a ciéncia entre em cena mesmo que
o0 corpo humano seja visto como maquina. A partir daqui a deficiéncia passa a
significar disfuncionalidade.

Foucault (1984) descreve com clareza a ligacdo que este marco tem com o
capitalismo, visto que neste contexto 0 corpo era objeto e operava apenas como forca
de producéo, ou seja, precisava ser saudavel e util. Ribeiro et al. (2019) revelam que
a Revolucdo Industrial atraiu milhares de pessoas para as cidades, 0s operarios
incluiam homens, mulheres e crian¢as. Foi necessario criar mecanismos para prevenir
a degradacédo de cada trabalhador ja que muitos deles moravam em corticos com o
basico para sobreviver.

Para Alves (2016) com influéncia do lluminismo na Contemporaneidade, a
ciéncia avanca e por consequéncia disso, eventos antes explicados pela religido agora
tém fundamentacao cientifica. A pessoa com deficiéncia deixa de ser tomada por
demdnios e passa a ser vista através da medicina, o confinamento foi um meio
utilizado por eles a fim de combater o que acreditavam ser uma ameaca a populacao.
Os séculos XVIII e XIX foram marcados pela fase de institucionalizacdo das pessoas
com deficiéncia. Para os médicos, a causa da condi¢do da deficiéncia intelectual, por
exemplo, era orgéanica, biolégica e irreversivel.

Goffman (1974) detalha que as instituicées tendiam a ser fechadas no espaco
fisico com paredes altas, arame farpado, fossos ou pantanos proibindo seus usuarios
de sair daqueles ambientes, impedindo a relacdo deles com o mundo externo.
Guareschi, Lara, Adegas (2010) afirmam que o poder disciplinar era usado nestes
locais (além de outros como prisdes, escolas, hospitais). A fim de controlar os sujeitos,
eram estabelecidas as regras que ndo sendo seguidas eram passiveis a punicao.
Segundo Foucault (2013), o poder disciplinar era justamente esse processo, onde

aplicado a instituigcdes ou regimes, o individuo era submisso aos poderes do Estado.
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Para melhorar o futuro da populacgéo, as Politicas Publicas aparecem como um
tipo de intervencdo menos autoritaria onde, de acordo com Guareschi, Lara, Adegas
(2010) elas interviriam em todo conjunto. As Ciéncias Humanas, a exemplo da
Medicina, Psicologia, Pedagogia e Antropologia aliaram-se ao Estado e assim, eram
guem planejavam e coletavam dados para essas intervencfes. Nota-se o carater
interdisciplinar deste meio de funcionamento da sociedade, onde o poder soberano
Nao exercia mais.

Biopolitica foi o nome dado por Foucault (2005) para as a¢des que atuavam em
prol da vida. Os objetos de estudos eram a natalidade, a mortalidade, as endemias,
anomalias, fatalidades causadas por acidentes. Além disso, a biopolitica também agia
frente aos fendmenos, fossem universais ou acidentais, mas principalmente
acidentais, visto que na Era Industrial ocorriam alguns imprevistos que deixavam
cidadaos incapacitados para o trabalho.

Silva (2018) atenta sobre como a anormalidade era vista pela sociedade, como
certos comportamentos eram considerados desvios e assim, anormais. Se buscava
sinais de desequilibrio ou sintomas que denunciassem a pessoa fora do padréo,
alguns transtornos mentais inclusive eram classificados assim, a exemplo da
esquizofrenia e da depressao.

De acordo com Foucault (2013), foram criadas escolas pedagdgicas com
avaliacdo padronizada, organizou-se um corpo médico que deveria seguir as normas
de saude, bem como a regularizacédo dos produtos e procedimentos. Seguindo este
contexto, o individuo é colocado a mercé de varias avaliacbes, comparacfes para que
caso nao siga o critério dos demais, ele seja reeducado, e nas palavras de Foucault
(2013, p. 149), “normalizado, excluido”.

Visto como monstro, perigoso ou passivel de corregéo, o sujeito “anormal”, de
acordo com Foucault (2013), vai sendo adestrado, podendo haver a interdicdo em
casos de resisténcia ou insucesso da corre¢cdo como também o enclausuramento nas
proprias instituicbes. O enclausuramento era muito utilizado, e com a mesma
justificativa de corrigir, acaba por excluir ainda mais. Nota-se aqui uma nova forma de
enxergar as pessoas com deficiéncia, mas estratégias antigas para lidar com elas.

Conforme explanado anteriormente, a medicina teve um papel importante para
a biopolitica, mas com relagcéo as pessoas com deficiéncia, contribuiu para aumentar
preconceito, seja pelo enclausuramento das mesmas, como visto nas linhas acima,

seja pela classifica¢éo dos individuos. Foucault (1996) chama esse poder de “discurso
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da verdade”, pois antigamente a palavra do louco nado tinha validade, portanto as
Gnicas pessoas que lhe escutavam eram os profissionais ligados a area da saude
(médicos, psiquiatras) nas instituicdes, e estas funcionavam como uma maneira de
exclusdo. O profissional retém esse saber, ele que |he d& ouvidos, racionaliza,
prescreve e age deste modo, através de rituais e procedimentos onde a subjetividade
da pessoa com deficiéncia é deixada em segundo plano.

Este era o Modelo Médico, onde a deficiéncia era considerada uma doenca e a
causa estava no individuo. O Modelo Médico aos poucos vai sendo contestado e
fazendo com que seja necessaria mais complexidade no olhar acerca das pessoas
com deficiéncia. De acordo com Diniz (2007), o sociélogo e também pessoa com
deficiéncia Paul Hunt foi um dos precursores do Modelo Social, ele que ja escrevia
sobre o tema da deficiéncia enviou uma carta para o jornal The Guardian em 20 de
setembro de 1972. Hunt relatava que individuos com lesdes graves se encontravam
institucionalizados e, por conseguinte, isolados a regimes autoritarios sem poder
expressar suas ideias, no documento solicitava a criagdo de um grupo a fim de levar
essas ideias ao Parlamento.

Diniz (2007) conta que como resultado deste escrito de Hunt, quatro anos
depois, se formou a 12 organizacao politica referente a este tema chamada de Liga
dos Lesados Fisicos contra a Segregacédo (UPIAS), que além de ter participantes com
deficiéncia eles também a administravam. A critica com relacdo ao Modelo Médico
comecou a ser evidenciada. Para os integrantes da UPIAS, a deficiéncia ndo era
apenas um problema do individuo, mas da sociedade que tinha dificuldade de lidar
com a diversidade.

O Modelo Social evidencia algo bem mais complexo que salde-doenca. A
opressao social que este grupo sofria condizia também a outros, como mulheres e
negros, de modo discriminatério. Tedricas feministas também contribuiram com o
tema. Gesser (2019) ressalta esses novos pensamentos a respeito da deficiéncia
trazidos por elas: “a) a interseccionalidade da deficiéncia com as questdes de raca,
género, sexualidade, geracao e classe social, b) a critica a no¢ao de independéncia e
defesa da interdependéncia como inerente a condicdo humana, c) o cuidado com um
principio que deve atravessar todas as relacdes e d) a experiéncia da dor.” (GESSER,
2019, p. 354)

Anos mais tarde, através do modelo social, pessoas com deficiéncia

comegaram a ser vistas de maneira diferente, e o termo “inclusdo” comecou a ganhar
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mais visibilidade. Mendes (2006) relata que a inclusado social iniciou nos Estados
Unidos em meados de 1990, ganhando midia e sucessivamente o mundo com temas
acerca de uma educacao igualitdria. Neste mesmo ano é realizada a Conferéncia
Mundial sobre Educacdo para Todos: Satisfacdo das Necessidades Basicas de
Aprendizagem na Tailandia, participando educadores de varios paises. Neste evento
foi também aprovada a Declaracdo Mundial sobre Educacao para Todos.

Em 1994 ocorreu a Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educacionais
Especiais: acesso e qualidade, onde foi elaborada a Declaragcédo de Salamanca. Este
foi promovido pelo governo da Espanha e pela UNESCO (BRASIL, 1997) e foi muito
importante para que essas ideias chegassem ao Brasil. De acordo com Mendes
(2006) o principio da incluséo era equiparar as oportunidades, para que a diversidade
fosse respeitada, resultando uma sociedade democrética onde houvesse respeito as
diferencas.

A Convencao Internacional sobre os Direitos das pessoas com deficiéncia, que
ocorreu em 2006, evidenciou a importancia de que esses direitos fossem cumpridos
e 0s sujeitos pudessem desfrutar realmente de uma vida plena e igual. De fato, ocorre
uma grande mudanca, ao menos na teoria, sobre como a deficiéncia deve ser
encarada pelo meio social. Mendes (2006) esclarece como funciona esse movimento:

O principio da inclusdo passa entdo a ser defendido como uma proposta da
aplicagdo pratica ao campo da educagdo de um movimento mundial,
denominado inclusdo social, que implicaria a construcdo de um processo
bilateral no qual as pessoas excluidas e a sociedade buscam, em parceria,
efetivar a equiparacdo de oportunidades para todos, construindo uma
sociedade democrética na qual todos conquistariam sua cidadania, na qual a

diversidade seria respeitada e haveria aceitac@o e reconhecimento politico das
diferencas. (MENDES, 2006, p. 395)

A palavra estigma, segundo Goffman (2008), teve inicio na Grécia quando era
usada para denominar os corpos marcados. Os gregos utilizavam os sinais para, com
fogo ou objeto cortante, identificar os escravos ou criminosos. Mais tarde, essa
denominacéo foi mudando, referindo-se metaforicamente a sinais corporais, algo
fisico, significado carregado até os dias atuais acrescido a desgraca desta condicao.

A discriminacdo permeia toda a histéria da deficiéncia, conforme os achados
acima, seja escancarada através da segregacdo ou mais velada, como nos dias de
hoje. O preconceito, de acordo com Crochik (1995), € um manifesto individual, onde
surge através da socializacao, sendo um processo psicoldgico. Nas palavras do autor

‘o preconceito diz mais respeito as necessidades do preconceituoso do que as



27

caracteristicas do seu objeto”. Ou seja, por mais que a cultura tenha peso como
reforcador do estigma, o preconceituoso € quem ira atribuir as caracteristicas da vitima
de preconceito.

De acordo com Mello e Nuernberg (2012), o fenbmeno da deficiéncia é

entendido como:

(...) um processo que ndo se encerra no corpo, mas na producdo social e
cultural que define determinadas variacBes corporais como inferiores,
incompletas ou passiveis de reparacao/reabilitacdo quando situadas em
relacdo a corponormatividade, isto €&, aos padrdes hegemonicos
funcionais/corporais. (MELLO E NUERNBERG, 2012, p. 636)

Diante de uma sociedade capitalista que presa somente pela funcionalidade do
corpo ou que compreende a deficiéncia como uma doenca passivel a ser curada,
parece ser dificil modificar a visdo que se tem da pessoa com deficiéncia. Infelizmente,
para que se possa beneficiar das politicas publicas € importante acentuar o quanto o
Modelo Médico ainda se faz necessario no momento atual, visto que para a garantia
desses direitos é preciso comprovar a deficiéncia.

Silva, Miranda, Germano (2012) exemplificam e detalham os servicos que
necessitam desse discurso médico: laudos para conceder beneficios, recebimento de
medicacbes, cadeiras de rodas, Orteses, comprovacdes de reabilitacdo para o
cumprimento de cotas nas empresas, entre outros. O profissional que emite este
documento deve ter competéncia para avaliar o individuo fisico e mentalmente, ou
seja, ele tem a autoridade de definir quem tem ou néo direito de ser “incluido”.

Silva (2006) argumenta que as politicas publicas agem como meio de
‘reparacao”, tornando individuos com deficiéncia dependentes e assim, aumentando
a discriminacao. Percebe-se que os governantes conduzem esses temas mais de uma
maneira assistencialista do que inclusiva de fato. Para Silva, Miranda, Germano
(2012) essas estratégias do Estado acabam por excluir as pessoas com deficiéncia
visto que existe uma dificuldade em se ter servigos especializados. Perceber a
individualidade e as diferentes necessidades do sujeito com deficiéncia €
indispensavel.

A partir do conceito de Biopolitica de Foucault, Mbembe (2016) apresenta a
Necropolitica, o poder de determinar quem deve morrer ou viver. O autor cita
acontecimentos muito recentes a fim de mostrar ao leitor como funciona essa politica
gue permite usar tortura, massacres e expulsbes em massa fazendo com que a

sociedade permita ou ndo perceba esse movimento macabro do Estado.
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Sefair e Cutrim (2019) sdo enfaticas quando dizem que essa escolha de vida
ou morte ndo é simplesmente aleatoria, mas sim ligadas a fatores como raca e classe.
A Necropolitica estd também associada as politicas de austeridade e exclusao que,
com o intuito de cortar gastos, se reduz os investimentos publicos e assim, o custo do
trabalhador diminui, aumentando a desigualdade social. As pessoas diretamente
afetadas sdo as minorias, aquelas que, conforme Valverde (2017), ndo produzem e
nao consomem, 0s “corpos nao rentaveis”.

No Brasil, especificamente no governo do ex-presidente Jair Bolsonaro, essas
politicas vém sendo implementadas, principalmente no caso de pessoas com
deficiéncia que convivem diariamente com a incerteza de que seus direitos serdo mais
cedo ou mais tarde retirados. No ano de 2020 em que teve inicio a pandemia da
COVID-19, Praxedes (2020) diz que as estratégias para disseminar a informacao a
respeito de como se prevenir diante da contaminacao pelo virus é pouco efetiva e se
deve considerar a complexidade pela especificidade de cada deficiéncia.

Quanto menos informacgdes acessiveis, menor sera o cuidado e maior o risco
de infeccdo. E necessario a utilizacdo de libras, legendas, textos alternativos, estes
citando apenas a parte referente a informacgéo. O plano de vacinacéo para as PCDS
s6 foi garantido devido as reivindicagbes dos movimentos sociais e entidades
pertencentes a este grupo. De acordo com o Artigo 10 do Estatuto da pessoa com
deficiéncia, Paragrafo Unico, a PCD sera considerada vulneravel em situagdes de
risco, emergéncia ou calamidade e assim, o poder publico devera adotar medidas de
protec&o e seguranca.

De acordo com Sefair e Cutrim (2019) fica claro o quanto a exclusao é presente
no campo das politicas publicas, oprimindo as minorias e vitimando essa populacéo.
Deste modo nem sempre a Necropolitica aparecera na sua pior forma, a da morte,
pois existem meios mais sutis de acabar com um povo - o isolando ou negando a
existéncia dele.

Amaral (1994) afirma que esse método que a sociedade utiliza para lidar com
a deficiéncia faz parte totalmente de um olhar de negacado. A autora desenvolveu, a
fim de refletir sobre o tema, trés tipos de concretizacdo desta negacédo: atenuacao,
compensacgao e simulacdo. Sao fases que podem ser usadas por qualquer pessoa
gue tem contato com o diferente (propria pessoa com deficiéncia, profissional, familiar

ou sujeito comum). Para Amaral (1994):
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A atenuacdo expressa-se por acdes especificas, ilustradas por frases de tipo:
“Poderia ser pior”, “Nao é tdo grave assim” etc. A compensagéao, que poderia
ser uma ferramenta preciosa, se usada per se, e ndo para instrumentalizar a
negacdo, é segunda forma. Possui também sua concretizacéo verbal, e, “mas”
e a palavra-chave: “Corcunda, mas téo inteligente”. Inteligente sim, se for o
caso, e corcunda também. Em vez de um, mas, simplesmente um e — a
conjuncao aditiva € mais valiosa que a adversativa. A terceira e Ultima forma
de negacao, a por simulacédo, é expressa pela ideia contida em afirmac6es do
género: “E cega, mas & como se nao fosse”. Mas &, continua sendo. A servico
de que, se ndo negacao, esta o “como se”. (AMARAL, 1994, p. 263)

Nega-se a deficiéncia e negando-a ela ndo existe. Atualmente, esse conjunto
de expressoes relacionadas as pessoas com deficiéncia chama-se capacitismo. Dias
(2013) salienta que capacitismo vem do termo em inglés “ableism”, que significa
“discriminacdo em razéo da deficiéncia” e associa também em seus escritos com o
neoliberalismo. A partir disso, manifesta-se o principal desafio do individuo com
deficiéncia na sociedade atual que é a autonomia, onde a obsesséo por capacidade
acaba por nao o tratar com igualdade imperando o individualismo.

Gesser, Block, Mello (2020) entendem que o capacitismo é estrutural e
estruturante, de modo que as minorias (mulheres, pessoas com deficiéncia, idosos,
negros, indigenas, LGBTQIA+) sejam modeladas e atravessadas por normas
Impostas por organizagdes e instituicdes nas quais existe um ideal de sujeito medido
por sua capacidade, interferindo na maneira de se relacionar e assim, afasta-lo
guando ele ndo performa como esperado. De acordo com a Lei Brasileira de Incluséo
(Lei 13.146/15), discriminar uma pessoa com deficiéncia é crime sob pena recluséo
de 2 a 5 anos e multa (BRASIL, 2015). O Cdodigo Penal e a Lei Brasileira de Inclusao
sdo documentos que esclarecem como a penalidade deve ser aplicada.

Ao mesmo tempo que se tem menos de um por cento de trabalhadores com
deficiéncia, surgem projetos para ser aprovados com o intuito de desobrigar que o
empregador contrate um colaborador nesta condi¢do. A lei das cotas nas empresas
ficou prestes a ser inutil perante a PL 6.195/2019, dando mais uma amostra do que é
Necropolitica. Sefair e Cutrim (2019) destacam que mesmo que algumas leis néo
sejam aprovadas gragas as manifestagbes ou por oposicdo da esquerda no
Congresso Nacional, o objetivo é a reducdo das desigualdades e das injusticas
sociais.

Modificam-se as leis e vagarosamente retiram-se os direitos, as minorias
enfraquecem e sao criados, conforme Mbembe (2016), “mundos de morte” capazes

de destruir um enorme numero de pessoas conferindo a elas um status de “mortos-
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vivos”. Como a pessoa com deficiéncia é vista pela sociedade? Sera essa parte
metade humana aquela que angustia por respeito e melhoria no sistema?

McRuer (2021) afirma que o neoliberalismo contribui para o aumento da
desigualdade social interferindo na realidade das pessoas com deficiéncia, de modo
a exacerbar o desemprego, falta de moradia e dificultar a assisténcia médica
universal. Essa ideologia faz com que se tenha a falsa sensacéo de progresso, de
evolucao, no entanto um abismo separando a populacdo mais vulneravel vai sendo
criado.

E necesséario politicas publicas efetivas que garantam a vida plena da pessoa
com deficiéncia, tornar o mundo acessivel a todos é essencial visto que algumas
vivéncias destes sujeitos deveriam permanecer na Pré-Historia. Estas, no contexto da
pandemia podem provocar prejuizos ainda maiores para 0 grupo social, nos mais

variados ambitos.
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4 ENTENDENDO O PROCESSO

Numa dissertacdo, acessar ao tema e obter os dados necessarios para
responder aos objetivos, leva tempo e requer paciéncia. Neste trabalho a perspectiva
hermenéutica esteve presente desde a pesquisa bibliografica, de modo a fazer parte
de todo o processo. A partir da pesquisa empirica, o discurso dos participantes foi
analisado e juntamente com a teoria buscou-se entender os resultados daquilo

construido. Os detalhes destes procedimentos podem ser lidos a seguir.

4.1 PERSPECTIVA HERMENEUTICA: DA CONSTRUCAO A ANALISE DE
DADOS

A origem da palavra hermenéutica, de acordo com Palmer (1999), vem do
grego hermeneuein que € traduzida por ‘interpretar” e hermeneia como
“‘interpretacao”. Estes termos eram utilizados em diversos textos de autores
importantes tais como Aristételes e Platdo. A derivacdo destes verbos surge com
Hermes, um deus-mensageiro-alado que tinha a fungdo de “transmutagdo —
transformar tudo aquilo que ultrapassa a compreensao humana em algo que essa
inteligéncia consiga compreender” (PALMER, 1999, p.24).

Mais do que um método, a hermenéutica é entendida como um modo de
pensar, sendo a compreensdo a palavra-chave. Gadamer (1999) refere a
hermenéutica como a arte em compreender textos e essa compreensao precisa ser
vista como modo de entender o sentido, formulado e realizado através do enunciado.
Segundo o autor, no século XIX, a hermenéutica auxiliou como disciplina da teologia
e da filosofia se transformando no fundamento das ciéncias do espirito.

Mandelbaum (2012) afirma que para Dilthey o espirito tinha um sentido social,
onde era refletido devido ao contexto sécio-historico do sujeito. A visdo de mundo e
de homem seria alcancada a partir do conhecimento e da interpretacdo da obra do

espirito. As crencas, os valores e as visdes de mundo tém um papel importante para
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a hermenéutica; compreender € interpretar e através dessa interpretacdo é percebida
a maneira de estar no mundo.

Ricoeur (2002) explica que, conforme a hermenéutica ganhava espaco, Dilthey
comeca um processo de aperfeicoamento da mesma, percebendo que, para conhecer
o homem, fazia-se necessario utilizar um método diferente do aplicado nas ciéncias
naturais. Com essa atitude, esperava tornar as ciéncias humanas também respeitadas
pelo modo de fazer pesquisa. Parecia aqui ocorrer uma oposicao de ideias, onde uma
era objetiva (ciéncias naturais) e outra era subjetiva (ciéncias humanas).

Para Dilthey, afirma Mandelbaum (2012), enquanto as ciéncias naturais eram
entendidas a partir da causa e efeito, as ciéncias do homem necessitariam da
compreensao ou da interpretacdo dos signos para firmar-se como método. Nesse
sentido, o explicar e o compreender referem-se ao pensar e ao falar, com a
compreensao sendo apreendida como uma especificidade das ciéncias humanas, a
gual tange a maneira de olhar o mundo, suas intencdes e sentidos.

Minayo (2008), no entanto, reitera que a hermenéutica abarca a experiéncia
cientifica em sua totalidade e com maior amplitude, sem que haja separacdo entre
ciéncias humanas e sociais e da natureza. Os processos de intersubjetividade e
objetivacdo humana dado origem a hermenéutica. Mais do que um método, a
hermenéutica, quando bem utilizada, permeia todo o trabalho da pesquisa, sendo
aplicada desde o referencial tedrico até a analise dos dados.

Desde o inicio do trabalho, o pesquisador tem o entendimento de que para fazer
uma investigacao através da perspectiva hermenéutica ele pode ser atravessado pelo
pré-julgamento e este fato € algo inerente ao seu ser. Sendo assim, Costa (2002)
ressalta que:

A compreensdo hermenéutica ndo pode penetrar na coisa (Sache) sem
preconceitos, mas ja esta inevitavelmente condicionada pelo contexto no qual o
sujeito que compreende adquiriu inicialmente seus esquemas de interpretacao.

Esta pré-compreensé@o pode ser tematizada, e em cada analise hermenéutica
consciente precisa ser experimentada na coisa. (COSTA, 2002, p.5)

Nesse sentido, entende-se que existe uma maior liberdade em construir um
trabalho no qual o autor/a ndo é visto como uma tabula rasa, ao contrario, no encontro
com o outro ele se funde. Essa “fusdo de horizontes” descrita por Gadamer (1999) é
provocada pela compreensdo hermenéutica, o sentido do texto advém deste modo.

Assim, ao proceder-se com a analise dos dados da pesquisa essa

compreensao também se fara presente. A escolha desse método foi apontada como
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a mais adequada levando-se em consideracdo o tema abordado e todas as nuances
do contexto atual e o histérico da deficiéncia. De acordo Minayo (2008):
A hermenéutica se move entre 0os seguintes termos: compreensdo como a
categoria metodolégica mais potente no movimento e na atitude de
investigacao; liberdade, necessidade, forca, consciéncia histérica, todo e
partes, como categorias filoséficas fundantes e significado, simbolo,

intencionalidade e empatia como balizas do pensamento. (MINAYO, 2008, p.
82)

Sidi e Conte (2017) explicam que a hermenéutica pode ser entendida como o
modo de interpretacdo da constituicdo do ser humano a qual advém de atitudes,
gestos e textos da relagcédo do outro que se comunica e interage. As autoras reforcam
a funcdo da hermenéutica, onde reflexdo e a compreensao de nossas vivéncias,
leituras, entre outros proporciona diversas experiéncias e tradicdes fazendo com que
conforme séo interpretadas acabam sendo relacionadas com nossa a visdo de mundo.

O circulo hermenéutico proposto por Ricoeur (2011) foi criticado justamente por
esse motivo, de que o leitor teria influéncia na compreensao da obra. A compreenséo
do texto e de si mesmo provocariam uma circularidade. O autor ainda enfatiza que “a
interpretacdo € o processo pelo qual a descoberta de novos modos de ser da ao
sujeito uma nova capacidade de se conhecer”’ (RICOEUR, 2011, p. 86).

Outro ponto a ser destacado é sobre a neutralidade do pesquisador. Costa
(2002) afirma que, nessa perspectiva, a ele é atribuido um carater de “neutralidade
ideal”, visto que € necessario assumir uma postura critica perante os expostos, tendo
consciéncia de nossos preconceitos a fim de reconstruir a histéria dos grupos
contextualizados. De fato, nas ciéncias humanas existe uma dificuldade em ser neutro
quando se pesquisa sobre pessoas, ndo ha como nédo ser interpenetrado diante do
gue se escuta ou estuda, o que acaba influenciando no resultado final do trabalho.

Mandelbaum (2012) ressalta o quanto a troca entre pesquisador e pesquisado
se torna um desafio visto que deve haver uma compreenséo auténtica e genuina. E
necessario atentar-se a relacéo de poder e submisséo destes sujeitos, marcada pelas
desigualdades sociais, onde os simbolos, linguagem e cultura caso sejam muito
diferentes podem atrapalhar a entrevista.

Mediada pela linguagem, a hermenéutica faz com que o passado e o futuro se
encontrem atraveés do presente, afirma Minayo (2008). A autora complementa que
nem sempre essa linguagem sera transparente podendo chegar a “um entendimento

(nunca completo e nunca total)l como a um ndo entendimento”. Essa
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interdependéncia, juntamente com a ideia de discordancia, é vista como possibilidade
de ambos: do cientifico e da vida.

Segundo Schleiermacher (2000), a compreensao do outro e de seu discurso
parte do pressuposto da expressao de seu pensamento que é transmitido através da
linguagem. Ela € o uUnico meio de acesso ao seu discurso, sendo “o objeto, o
instrumento e o resultado da hermenéutica” (SCHLEIERMACHER, 2000, p. 19). Um
método humano em fazer pesquisa valorizando cada sujeito, buscando compreendé-
los em favor da ciéncia e da sociedade devido o valor social que ela tem, ndo apenas

para os participantes, mas também para os pesquisadores.

4.2 PESQUISA BIBLIOGRAFICA

Este trabalho teve a pesquisa bibliografica como guia a fim auxiliar na
construcdo tedrica para, assim, servir de base dos outros métodos que foram
utilizados. A pesquisa em si € entendida como um processo no qual o pesquisador
tem “uma atitude e uma prética tedrica de constante busca que define um processo
intrinsecamente inacabado e permanente” (MINAYO, 1994, p.23). Ele € quem age em
torno de encontrar semelhangas da teoria com a realidade que apresenta “uma carga
historica” e reflete posi¢des a frente de seu tempo, afirma a mesma autora.

Sobre a pesquisa bibliografica, Salomon (2004) explica que sua principal
funcdo é colocar o escritor em contato com outros referenciais a respeito do assunto.
Ela é parte da dissertacdo, contendo o que de mais importante foi pesquisado até o
momento. Lima e Mioto (2007) salientam a importancia de diferir o método acima
mencionado com revisdo teodrica, jA que o primeiro implica hum conjunto de
procedimentos para com o objeto de estudo responder aos objetivos da pesquisa. Os
critérios adotados para a realizacdo da pesquisa bibliogréafica deste trabalho foram:

e Parametro tematico: buscou-se livros, artigos, teses e dissertacbes com o tema
deficiéncia, saude mental, pandemia ou assuntos relacionados.
e Parametro linguistico: grande parte do material que foi utilizado neste estudo é na

lingua portuguesa.
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e Principais fontes: como exposto acima livros, artigos (armazenados em Google
Académico, Scielo, PePSIC) e teses e dissertagcbes da plataforma BDTD
(Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacdes) foram utilizados neste
estudo.

e Paradmetro cronolégico: o periodo estipulado para escolha principalmente de
artigos, teses e dissertacdes foi de 10 anos, isto se deve ao fato de o asunto ser

atual e bastante delimitado.

Dito isso, € imprescindivel ter o tema da pesquisa claro. Pizzani et al. (2012)
explicam que a partir desta etapa comeca a busca por fontes como artigos, teses
universitarias, livros, anais de congressos. Acrescentam que com o aumento do
acesso as tecnologias de informacéo e comunicacéo e também da producdo cientifica,
ocorreu o surgimento de bases de dados que funcionam como um suporte e assim,
fazendo da internet um meio comum e confiavel de investigacéao.

Por fim, segundo Lima e Mioto (2007) a principal técnica da pesquisa
bibliografica € a leitura, visto que através do material selecionado é possivel
reconhecer e analisar a relacdo entre ele e o estudo. A busca incansavel por fontes
de qualidade e senso critico a respeito das obras utilizadas permitem que outras
guestbes surjam e assim, gere novos pontos de vista sobre assuntos pouco

abordados.

4.3 PESQUISA EMPIRICA

A pesquisa empirica ou pesquisa de campo tem a finalidade de auxiliar na
fundamentacdo da teoria. A andlise de dados é construida a partir da busca de
informacgdes a respeito do tema escolhido e assim, pode-se obter os resultados do

estudo.
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4.3.1 PARTICIPANTES

O estudo foi realizado no segundo semestre do ano de 2022 com participantes
da regido norte do estado do Rio Grande do Sul, todos maiores de 18 anos, na
modalidade online, através de videochamada. Participaram desta pesquisa o total de
nove pessoas com deficiéncia, dentre elas: auditiva, fisica, psicossocial e visual.
Patias e Hohendorff (2019) explicam que um numero menor de participantes é
indicado quando o estudo possui um objetivo bem definido, a teoria delineada,
participantes que fazem parte de um grupo especifico, entrevista com dialogo
desenvolvido e andlise de dados na qual discursos ou narrativas sdo aprofundados
em detalhes.

Glaser e Strauss (1967 apud Minayo, 2017) afirmam que quando num trabalho
de campo, a coleta de dados nédo traz mais esclarecimentos a respeito do objeto
estudado € chamado de saturacédo. Na pesquisa qualitativa, 0 nUmero de entrevistas
pode variar e a qualidade das informacfGes sera o medidor para mais ou menos
participantes.

Adotando a perspectiva interseccional, cinco participantes foram do sexo
masculino e quatro do sexo feminino, desta forma foi possivel obter um equilibrio de
género na pesquisa e atentar-se a essa possivel varidvel. Os participantes foram
convidados a participar do estudo por meio de telefone (mensagem de Whatsapp), a
pesquisadora jA possuia contato prévio de alguns, devido ao meio social onde faz
parte. A técnica de amostragem foi a “bola de neve” que de acordo com Biernacki e
Waldorf (1981):

O método é adequado para uma série de fins de pesquisa e é particularmente
aplicavel quando o foco do estudo é uma questdo sensivel, possivelmente
sobre algo relativamente privado, e, portanto, requer o conhecimento das

pessoas pertencentes ao grupo ou reconhecidos por estas para localizar
pessoas para estudo. (BIERNACKI, WALDORF; 1981; p. 141)

ApOs contatado, a pesquisadora enviou o link do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido e do Questionario Sociocultural a fim de que o participante respondesse.
A entrevista foi marcada previamente de acordo com a disponibilidade do participante,
a coleta de dados foi realizada pela pesquisadora de modo online através de chamada
de video, via Google Meet ou quando fosse necessario devido a internet lenta ou o

sistema incompativel, videochamada de WhatsApp e também gravada apenas em
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audio. Como material de apoio foi utilizado o roteiro de entrevista semiestruturada a
fim de nortear a conversa e assim, ndo desviar dos objetivos propostos pela pesquisa.
Pelo fato de as entrevistas terem sido de modo remoto e através de videochamada,
foi necessario que os participantes tivessem uma internet com velocidade de ao
menos 15 Mbps, bem como uma nocdo basica do equipamento tecnoldgico
manuseado (computador, tablet ou smartphone) e utilizar fone de ouvido, caso nao

esteja sozinho no local, a fim de garantir o sigilo das informacgdes.

4.3.2 PROCEDIMENTOS ADOTADOS PARA A CONSTRUCAO DOS DADOS

Durante o processo de construcdo dos dados foi utilizado um Questionario
Sociocultural (vide APENDICE B) onde juntamente com o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido foram enviados e devolvidos preenchidos em caso de
concordancia para participar da pesquisa. Gil (2008) define como questionario o
método ao qual se investiga e se submete o participante através de uma série de
guestBes, tais como: sentimentos, crencas, conhecimentos a fim de obter as
informacdes necessdrias para o trabalho. O Questionario Sociocultural possibilitou
que a pesquisadora tivesse acesso a informacdes basicas do participante, pois sdo
mais objetivas e neste contexto, tem a funcao de diminuir o tempo da entrevista além
de criar uma atmosfera mais confortavel para o sujeito sendo utilizado também como
rapport.

O roteiro de entrevista semiestruturada (Vide APENDICE C) serviu como um
norteador da conversa bem como dos objetivos da pesquisa. As informacdes obtidas
através da entrevista semiestruturada sdo mais pessoais e aos poucos vao acessando
ao principal objetivo da pesquisa que é saber a respeito da saude mental do
participante. De acordo com Duarte (2004) a entrevista pode ser um 6timo instrumento
guando bem realizada pelo/a pesquisador/a permitindo que ele/a se aprofunde no
estudo do tema e obtenha dados sobre como cada um dos participantes percebe sua
realidade e atribui significado a ela. Essas informacdes fazem com que o/a autor/a
possa descrever e compreender como se dao as relagdes do grupo estudado com o

tema pesquisado.
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Duarte (2004) também reflete acerca do mito relacionado ao uso de entrevistas,
em que se tem a crenga de que esse método serve para “dar voz” as minorias,
comunidades que acabam sendo silenciadas ou a um grupo social oprimido. A autora
enfatiza que esta € uma visdo errbnea. O fato de o pesquisador pertencer a
comunidade, estar envolvido com a causa ou ter empatia com aqueles problemas
sociais, ndo o torna igual aos informantes, visto que € ele quem idealizou e esta
conduzindo a pesquisa. O papel do pesquisador precisa ficar bem definido pois neste
contexto ha uma relacédo de poder devido ao caréater cientifico do trabalho e sua fala
gue sera ouvida no findar da pesquisa.

As entrevistas tiveram em média uma hora e 45 minutos, foram gravadas
mediante consentimento do/a participante e ocorreram de modo remoto. Devido ao
contexto atual de pandemia de COVID-19 e pelo fato de que alguns dos participantes
fazerem parte do grupo de risco mesmo que vacinados e utilizando aparatos de
protecdo ainda existia chance de contaminacdo. Por isso o ambiente virtual foi
escolhido como mais adequado. E importante deixar clara a preocupagdo com a
saude dos mesmos, visto que esta é uma pesquisa com humanos e a intencdo foi
diminuir ao maximo os possiveis prejuizos causados.

Schmidt, Palazzi, Piccinini (2020) afirmam que inclusive pelo motivo do
distanciamento social, abre-se o leque para pesquisar outros temas ligados a esta
situacdo atipica em que o sofrimento psiquico, as relacdes familiares conflituosas ou
n&o, possam ser revelados e refletidos facilitando o processo de coleta de dados. E
importante salientar que, para garantir o sigilo da entrevista, percebeu-se a
necessidade de que ambos, participante e pesquisadora, utilizarem fone de ouvido e
permanecessem num local reservado.

Apés ser contatado por telefone pela entrevistadora, o participante recebeu
orientacdes de como a entrevista iria se suceder e este informou o dia e horario de
sua preferéncia, assinando as duas vias do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Vide APENDICE A), uma ficou com o participante e outra com a
pesquisadora. O Google Meet foi a plataforma utilizada para entrevistar os
participantes, a gravagdo em audio se fez necessaria para transcricdo dos discursos.

O projeto de pesquisa desta dissertacéo foi submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal da Fronteira Sul e apos a
validagdo, a pesquisadora deu inicio a coleta de dados. Dentre os beneficios

esperados para esta pesquisa estdo a contribuicdo para com os Estudos sobre
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Deficiéncia, principalmente relacionado a saude mental visto que € um campo pouco
explorado, além de propiciar ao participante um momento de escuta jA que a
pesquisadora € psicologa, aumentando as possibilidades de ele sentir-se confortavel
e seguro expondo seu relato. O roteiro de entrevista semiestruturada foi planejado de
modo a adentrar em assuntos que poderiam causar algum desconforto com cautela,
iniciando pela parte da deficiéncia, falando sobre pandemia e apenas do meio para o
final citando a saude mental.

A Resolucdo N° 510, DE 07 DE ABRIL DE 2016 garante aos participantes o
anonimato; o sigilo; o direito de desistir da entrevista; bem como o livre acesso aos
dados conforme necessidade, mediante a apresentacio do TCLE. E importante
salientar que depois da divulgacdo dos resultados, os dados (as gravacdes e
transcricdes derivadas, fisico ou digital) serdo arquivados em pastas fisicas e HD
externo conforme o tipo de arquivo. Apds 5 anos as pastas serdo destruidas e o HD
externo sera formatado. Estes ficardo armazenados em uma gaveta com chave no
escritorio da pesquisadora onde so6 ela terd acesso. Ao findar o estudo, a pesquisadora
entrara em contato com cada participante a fim de realizar a devolutiva dos dados,

além de enviar uma copia da pesquisa.



40

5 CRISALIDA:

Crisalida ou pupa é entendido como o estagio de amadurecimento da borboleta
dentro do casulo. O isolamento social traz esta sensacao, que pode ser de inércia e
falta de controle misturada com o desejo de sair diferente daquela situagdo. Como as
borboletas a grande parte da populacdo compartilhava deste pensamento, inclusive
0s participantes. Antes de entender como se deu este processo, durante a pandemia,
com os entrevistados é necessario conhece-los. Cada um com uma diferente historia,

todas igualmente essenciais.

5.1 CARACTERIZACAO DO BORBOLETARIO

Para preservar o anonimato dos entrevistados, os participantes foram
identificados ao longo desta dissertacéo por nomes ficticios. A fim de continuar com a
metafora da borboleta, cada pessoa teve o nome trocado por uma espécie do animal:
Methona, Heliconius, Panacea, Danaus, Siproeta, Arcas, Juonia, Mesene e Anteos.
Participaram do estudo nove pessoas com 0s seguintes tipos de deficiéncia: auditiva,
fisica, psicossocial e visual. Os dados obtidos através do Questionério Sociocultural

estdo situados no quadro abaixo:



Quadro 1 — Dados obtidos através do Questionario Sociocultural
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Pergunta Lcipante Anteos Arcas Danaus Heliconius Juonia Mesene Methona Panacea Siproeta
Sexo Homem Homem Homem Homem Mulher Homem Mulher Mulher Mulher
. Def. fisica _ - . Def. fisica
dt;l;‘lirc):%gsia Def. visual | Def. auditiva Autismo (perna Def. visual (D;; f:zlciz) (D;; f:zlciz) (Daer; f:zmiz) (brago
amputada) parapleg parapleg parapieg amputado)
Idade 33a41 18a25 18a25 42 a 49 33a41 58 a 65 33a41 18a25 50 a 57
anos anos anos anos anos anos anos anos anos
Orientagdo Todos heterossexuais
sexual
Estado civil Solteiro Casado Solteiro Casado Casada Divorciado Casado Solteira Casada
Racga Preto Branco Branco Branco Branco Branca Branca Branca Branca
Religidao Catdlica Testemunha Evangélico Evangélico Evangélica Nac_> ??m Catdlica Espirita Catdlica
de Jeova religido
M:;l:z;??m Familia Familia Amigo Familia Familia Cuidadora Familia Familia Familia
Participa de
alguma ADEVE? Nao Nao Nao ADEVE Nao APNES?3 Nao Nao
ONG?

Tecnologia I_B;P(?raéz Aparelho N&o Perna Leitor de Cadeira de Cadeira de Cadeira de Prétese no
assistiva tela auditivo mecanica tela rodas rodas rodas brago
Renda Nao quis Até N30 sabe Até Até Até Até Até Até

familiar responder R$1894,95 R$10788,76 | R$3194,33 R$3194,33 | R$3194,33 | R$1894,95 | R$10788,76

2 Associacgdo dos Deficientes Visuais de Erechim
3 Associagdo dos Portadores de Necessidades Especiais
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5.2 CADA BORBOLETA, UMA VIVENCIA

Anteos era casado, mas se separou no inicio da pandemia. Morou 6 meses
sozinho e atualmente divide o lar com a mae e as irmas. Em 2015, o participante ficou
cego em decorréncia ao trauma de um projétil, precisou de procedimentos cirlrgicos
perdendo a visdo totalmente de um olho e parcialmente de outro. Até hoje néo se
sente bem falando sobre o assunto. De tempos em tempos vai a Sdo José do Rio
Preto — SP para fazer tratamento custeado integralmente por ele, ja que nao é possivel
pelo SUS.

O patrticipante conta que € horrivel viver com essa deficiéncia pois antes tinha
uma vida agitada, trabalhava, etc. Hoje é diferente, explica que ndo tem como dizer
que é bom, acordando todos os dias sem enxergar nada. Em dezembro de 2021
formou-se em agronomia, mas ndo trabalha na area porque é aposentado por

invalidez.

Arcas é casado e tem um filho. O participante nasceu surdo?, sua méae contraiu
rubéola na gravidez. O diagndstico ocorreu com mais ou menos dois meses de idade,
desde entdo iniciou-se a busca por aparelhos auditivos. O treinamento para a
oralizagdo comecou aos 4 anos, consegue fazer leitura labial, mas prefere Libras por
conta da acessibilidade. Sobre a deficiéncia relata a dificuldade em encontrar
intérprete, no trabalho e na familia existem muitas barreiras na comunicacéo, fazendo
com que busque outras formas de ser entendido. De acordo com o participante, a
esposa que também é surda sofre mais devido a falta de vagas de emprego. Explica
gue no trabalho precisa se esfor¢car muito para que percebam sua capacidade pois a

maioria das pessoas acredita que a surdez o impossibilita de realizar as atividades.

Panacea é paraplégica desde o nascimento, a deficiéncia foi oriunda de uma
prematuridade e cesariana que demorou a se realizar. Na infancia se perguntava do

porqué de ndo conseguir correr igual aos amigos, mas eles mesmos adaptavam as

4 E importante salientar que durante a entrevista, houve a participacdo de uma intérprete de LIBRAS,
uma vez que a fluéncia da pesquisadora nessa lingua ndo lhe garantia a manuten¢éo segura do fluxo
do dialogo. Desse modo, a transcri¢cdo do discurso do participante por vezes se dard na 32 pessoa do
singular.
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brincadeiras para que ela pudesse participar. Brincava na rua e as pessoas que a
cercavam estavam sempre dispostas em fazé-la se sentir confortavel. Conviver com

a deficiéncia € muito natural para a participante devido ao fato de ser congénita.
Atualmente mora com a mée e faz faculdade de Direito.

Juonia é uma pessoa com deficiéncia visual, hasceu com catarata congénita
hereditaria bilateral, fez cirurgia ainda bebé e seguiu tendo uma visdo subnormal até
0s 23 anos de idade. Hoje aos 39 anos, devido ao descolamento da retina ndo enxerga
mais nada. A participante conta que € muito dificil viver com a deficiéncia e que as
vezes sente-se triste e impossibilitada por causa da visdo. Nas suas palavras tenta
levar a vida “o mais normal possivel”, tentando sempre conseguir fazer o maximo que
pode. Juonia divide o lar com o marido e dois filhos, um deles é adolescente e o outro,

uma crianga autista.

Mesene € paraplégico, era representante comercial e em 2016, numa das
viagens, sofreu um acidente — dormiu ao volante e acabou rompendo a quinta vértebra
da coluna. O participante ja foi casado e ndo tem filhos. Mesene afirma que é horrivel
viver com a deficiéncia, explica que é dependente de outra pessoa para tudo, para
comer, se trocar, tomar banho. Depois que saiu do hospital o participante morou num
lar de idosos enquanto construia uma casa adaptada nos fundos da residéncia da
familia. Na residéncia contratou uma cuidadora para o auxiliar no dia a dia, no entanto
ela o maltratava e assim, devido a este fato preferiu morar com outra profissional na

casa dela, onde consegue ter cuidados integrais.

Danaus € autista, mora com um colega e faz faculdade de Arquitetura e
Urbanismo. Foi diagnosticado em 2020 apOs procurar varios especialistas, o
participante tem um primo que também € autista e sua mée percebeu semelhancas
entre seus comportamentos, além de algumas dificuldades de aprendizagem como
discalculia. Danaus disse que sempre teve um ritmo mais lento que os colegas e néo
gosta muito de conviver com as pessoas. Revela que no inicio foi dificil lidar com o
diagnoéstico, mas depois foi se acostumando visto que, nas suas palavras, ele ndo &

um “caso grave”.

Methona era técnica em enfermagem, atualmente mora com o filho e o
companheiro que, assim como ela, € paraplégico. A deficiéncia foi devido a uma
tentativa de homicidio. Atingida com 3 tiros voltando para casa do trabalho ela rompeu
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totalmente a medula. A participante explica que viver com deficiéncia tem suas
dificuldades, entre elas a falta de acessibilidade e a dor neuropatica, mas que nao sao

tdo ruins a ponto de fazé-la nao sair de casa.

Siproeta é casada, tem dois filhos e uma neta. A participante tem o braco
amputado devido a um cancer. Estava gravida da filha quando recebeu a noticia.
Desse modo, ndo pode iniciar o tratamento de imediato. Era setembro de 1993 quando
deu a luz, trés meses depois fez uma bidpsia e teve a confirmacao. O caso j4 era de
amputacdo no punho, mas ela ndo aceitou, estava recém separada e os filhos eram
pequenos, tinha 21 anos. Mais tarde, decidiu passar pela cirurgia e colocou proétese,
mas O corpo rejeitou, o tumor havia voltado e com maior intensidade. Precisou
amputar mais dois ossos do bracgo, fez o tratamento e em 2003, nas consultas de
rotina, descobriu que existiam metastases no pulméao e teria que tirar todo 6rgdo do
lado direito. Novamente ignorou a decisdo dos médicos e foi encaminhada para um
cirurgido retirou apenas os locais afetados. Iniciou a quimioterapia, teve uma reacéo

alérgica e entrou em coma, se recuperou.

A participante conta que até hoje ndo se aceita, nas fotos do Facebook néo
existe sequer uma a qual apareca a amputacdo. Lembra do dia que chegou em casa
apos a cirurgia e a mae havia tirado todos os espelhos da casa para que Siproeta ndo
visse seu braco amputado. De vez em quando esquece da deficiéncia, mas sente-se
incomodada com a curiosidade das pessoas em saber o que aconteceu com ela.
Durante a entrevista Siproeta se emociona, fala o quanto perdeu do desenvolvimento
dos filhos, principalmente da filha onde relata que ela chamava sua irma (que era
guem cuidava deles) de mae. A participante pareceu encontrar na entrevista um meio

de colocar para fora suas dores.

Heliconius é casado e tem uma filha. Atualmente exerce a profissao de
advogado, mas antes e se tornar uma pessoa com deficiéncia era bombeiro. O
participante teve COVID-19, o sistema vascular foi afetado resultando numa trombose
e assim, precisou ter a perna amputada. Teve momentos bastante dolorosos,
fisicamente e psicologicamente, em se olhar no espelho e perceber a falta do membro.
Certo momento da entrevista, chorou em lembrar das conversas que teve com a
esposa no hospital. Apesar das dificuldades, entende que hoje tem uma maior

qualidade de vida, até pelo tempo que passa com a familia.
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5.3 CAPACITISMO E O DIREITO DE SER QUEM SE E

Ser uma pessoa com deficiéncia no Brasil € saber que em algum momento o
preconceito e a discriminacao faréo parte da vivéncia como sujeito. Apesar de estarem
correlacionadas essas palavras tém significados diferentes. De acordo com Nucci
(2010) o preconceito é definido pela opinido formada sobre algo ou alguém de maneira
precipitada através de um julgamento equivocado e injusto, gerando aversao a estas
pessoas ou situagbes. Ja a discriminacdo refere-se ao ato de diferenciar e separar
pessoas, animais ou coisas, perante a lei e no caso da discriminacdo de humanos,

esta é considerada crime.

7z

O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia € incisivo em afirmar que a
discriminagédo compreende “toda forma de distingéo, restricdo ou exclusao, por acéo
ou omissdo, que tenha o proposito ou o efeito de prejudicar, impedir ou anular o
reconhecimento ou o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais de pessoa
com deficiéncia” (BRASIL, 2015, p. 12). A pena para quem pratica, induz ou incita a
discriminacdo de uma pessoa em razdo a deficiéncia € de um a trés anos de reclusao
e multa que aumenta dependendo se a vitima se encontrar sob responsabilidade e

cuidado do agente.

Atualmente a discriminacdo das pessoas com deficiéncia tem nome:
capacitismo. Este conceito bastante difundido no exterior esta ligado aos Estudos

sobre Deficiéncia. Campbell o descreve como:

(...) uma rede de crencgas, processos e praticas que produzem um tipo
particular de self e corpo (o padrdo corpdreo) que é projetado como o perfeito,
tipico da espécie e, portanto, essencial e totalmente humano. A deficiéncia,
entdo, é considerada um estado diminuido do ser humano. (CAMPBELL
2009, p. 5)

Na sociedade capacitista da qual os participantes fazem parte € comum a
associacdo da deficiéncia a vulnerabilidade e a incapacidade. Dessa forma, varios
deles ja vivenciaram situacdes em que se viram diante de preconceitos, julgamentos
morais e expectativas normatizadoras que colocavam em questao suas habilidades e
potencialidades humanas. E como se, a todo momento, precisassem provar para a

sociedade que sao capazes de trabalhar, de amar e vivenciar experiéncias sexuais,
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de constituir familia, de dirigir, de exercer sua autonomia, de responder por conta

prépria quando lhe dirigem uma pergunta, etc.

O capacitismo impede que pessoas com deficiéncia tenham seus direitos
garantidos, e uma vida plena com qualidade. Dentre os participantes entrevistados,
todos foram vitimas de alguma forma de discriminacdo. O participante Danaus nunca
sofreu discriminagao por conta do autismo, no entanto antes de ser diagnosticado fora
alvo de bullying, hoje em dia ele evita falar sobre o assunto e n&o gosta nem de

lembrar dos apelidos recebidos pelos colegas.

(...) antes de descobrir, na minha infancia toda sofri bullying, essas coisas. Jeito
de ser assim sempre... Sempre fui tipo caluniado, sempre fui.... Eu lembro que
sem motivo algum. Pessoas que ja tinham pensamento mal. Nao tinha motivo
para tudo aquilo. (Danaus — Participante autista)

Bittencourt e Fumes (2020) explicam que € comum individuos com diagnostico
tardio em Transtorno do Espectro Autista (TEA) sofrerem bullying, principalmente na
adolescéncia, além do estresse e da ansiedade devido a busca incessante em
acompanhar o ritmo da turma e diminuir a evidéncia da diferenca. Ndo se sabe ao
certo o motivo de Danaus nédo ter sido vitima de capacitismo, mas o fato de a
deficiéncia ndo ser visivel colabora com a ideia que as outras pessoas possam ter

dele.

O contrario ocorre com a deficiéncia fisica, principalmente pessoas que utilizam
cadeira de rodas para locomocao, ja que é impossivel esconder a tecnologia assistiva
e a discriminacdo é mais exacerbada. Segundo Pacheco e Alves (2007) o modo de
perceber o individuo com deficiéncia depende dos valores sociais, morais, filosoéficos,
éticos e religiosos de cada cultura e se modifica ao longo da histéria. No entanto,
mesmo nos dias atuais ou com outro tipo de configuracdo o preconceito referente a
deficiéncia ainda esta latente na sociedade. Algumas atitudes de pessoas sem
deficiéncia acabam gerando inUmeras situagfes embaracgosas e discriminativas, quica

traumaticas, como recorda Panacea:

Acho que dos exemplos mais emblematicos, que mais me marcaram, foi um
dia que estdvamos eu e a mae na pracga... conversando, tomando chimarrdo e
tal; dai veio um senhor e me deu uma moeda de cinquenta centavos. Disse
“toma para vocé”. E esse foi um dos episddios mais emblematicos. Como se
estando numa cadeira de rodas vocé torna-se um pedinte. (Panacea —

Participante com deficiéncia fisica)
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Esta viséo caritativa e assistencialista € antiga, mas presente nos dias atuais.
Inclusive muitas instituicbes voltadas para este grupo, se preocupam mais em suprir
as necessidades fisicas das pessoas com deficiéncia ao invés de focar na reabilitacéo
global que inclui fatores emocionais, sociais e profissionais, afirmam Pacheco e Alves
(2007).

Varias sdo as formas de discriminacdo por conta de viver na condi¢cdo de
pessoa com deficiéncia. Estar exposto ao objeto de ridiculo muito comum
antigamente. Minois (2003) relata que em tempos historicos pessoas consideradas
feias ou estranhas fisicamente conforme a percepcao dos reis eram tidos como bobos
da corte e assim, usados como meio de riso e diversdo. O discurso de Anteos
evidencia que estas situagOes ainda séo vivenciadas por pessoas com deficiéncia

mesmo elas estando livres e perante a lei tendo garantia dos direitos.

Ah, os cobradores, os motoristas de 6nibus, eles ficam se passando com a
gente, em situacdes de as vezes tipo ficar mexendo com a gente, dando tapas,
na mao, correndo pro outro lado, essas coisas assim (...) colocando alguma
coisa na mochila da gente ou passando a mao nhum ombro, méo do outro lado,
botando um pé na frente da bengala. (...) outro dia estava fazendo merenda,
comendo amendoim torrado da minha dieta, eles colocaram um desses
copinhos de tomar café no meu potezinho. Colocam pote, copo, essas coisas.
Vao fazendo malandragem... (Anteos — Participante com deficiéncia visual)

Como ja exposto o capacitismo é considerado crime, no entanto muitas
pessoas vitimas do capacitismo tem medo ou ndo sabem como denunciar. E
necessario compartilhar esta informacdo com as pessoas com deficiéncia de modo

gue elas saibam como agir nesses casos.

A curiosidade perante a diferenca também é percebida como discriminagéo
pelas participantes Methona e Siproeta. Uma pelo uso da cadeira de rodas e outra

pela falta do braco onde frequentemente sao indagadas por conta dos corpos.

Logo no inicio da lesdo, hoje ndo é tao visivel, porque tu acaba levando em
consideracdo e as pessoas sao curiosas e ao mesmo tempo ah elas querem
saber 0 que que aconteceu. Ficam te olhando de lado quando tu diz que foi
ferimento por arma de fogo. Porque normalmente é o qué? Ou é bandido — elas
nunca pensam em outra coisa — ou € policia. Primeira coisa que eles
perguntam: “Ah o que que aconteceu?” Al tu fala: “Foi trés tiros.” Ja te olham
atravessado. Entdo a maior parte € isso. (Methona — Participante com
deficiéncia fisica)

E bem engracado.... Entdo, eu 0 meu marido quando saimos, ele ja sabe disso,
as vezes a gente ta sentado em algum restaurante, algum barzinho, alguma
coisa, alguém chega e vem reto perguntar: “O que aconteceu com o0...” E um
formulario preenchido.... Se quisesse contar eu escrevia na testa, pra que ferir
0 psicoldgico da pessoa, na intimidade, né? Mas as pessoas tém curiosidade,
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a gente sabe disso. Entdo me assusta esse tipo de abordagem. As pessoas
gue abordam e ndo querem saber do teu psicolégico, ja querem saber o que
aconteceu. Ai teve uma pessoa uma vez que me falou assim: “Meu Deus, se
eu perder um brago, me mato”. Que incentivo que é esse? (Siproeta -
participante com deficiéncia fisica)

Siproeta também conta que ao mesmo tempo que esquece da deficiéncia evita
deixar o braco a mostra. Ela explica que nem nas fotos ele aparece, sua familia e
amigos quando posam juntos ja sabem como se posicionar de uma maneira que a
participante se sinta confortavel. Campbell (2008) explica que desde seu nascimento
a crianca recebe mensagens sobre o que é ter uma deficiéncia, no conteddo delas a
diferenga pode ser tolerada, mas € inerentemente negativa. Nesse sentido a autora
salienta que “todos nds independentemente de nossas posi¢cdes de sujeito, somos

moldados e formados pela politica do capacitismo.” (CAMPBELL, 2008, p. 1).

A fala de Siproeta é um exemplo de capacitismo. O fato de ela ser uma pessoa
com deficiéncia ndo a torna isenta de discriminar mesmo que seja a si propria e ter
vergonha do corpo. De acordo com Guerra (2021) a sociedade € capacitista
justamente porque o padrdo de normalidade é regido por corpos e mentes perfeitos e
as pessoas sao valorizadas por essas caracteristicas. Além de que o preconceito pode
desencadear sentimentos como baixa autoestima e dificuldade nos relacionamentos
sociais e afetivos resultando no prejuizo da qualidade de vida das pessoas com

deficiéncia, afirmam Pacheco e Alves (2007).

Outro evidente exemplo de capacitismo € quando algumas pessoas acreditam
gue sujeitos com deficiéncia ndo podem ter uma familia, serem pais ou méaes. Muitas

vezes a discriminacao parte do préprio meio parental.

Acham que eu ndo mereco nem ser casado com a minha esposa por conta da
minha deficiéncia. Falam assim: “Como que vocé € pai de uma crianga sendo
surdo?”. (Arcas — Participante surdo)

As vezes a gente encontra... eu encontro um familiar do meu esposo mesmo
e ele conversa s6 com meu esposo e finge que eu ndo estou ali, que eu ndo
existo, que eu o que? Ai por pensar assim “Ah é cega, ndo esta vendo... ndo
tem valor nenhum...Nao vé&”. Sei la! Eu penso as vezes que parego cega, surda,
muda. (Juonia — Participante com deficiéncia visual)

Pessoas duvidando sobre sua capacidade é algo normal na vida de Methona.
Ela que preza pela autonomia consegue fazer a maior parte das coisas sozinha. Este

motivo causa estranhamento em alguns individuos.

As pessoas dizem assim: “Ah, deixa eu fazer pra vocé porque é capaz de vocé
nao conseguir...” Como eu ndo vou conseguir se eu fago isso todos os dias?
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Essa semana, inclusive, eu cheguei com o carro em um determinado local,
outra pessoa tirou a cadeira pra mim e eu desci. Sou eu que dirijo. As pessoas
ficam olhando. “Ah, mas tu dirige, € cadeirante?”. Sim, eu sou cadeirante. “Ah,
mas dirigindo?” Sim, carro adaptado, cambio automatico, freio e acelerador na
mao. “Mas tu consegue?” Sim. Consigo. E bem variado essa vasta situacéo.
Tu esta andando na rua também: “Ah, deixa eu te ajudar”. Nao, ndo preciso de
ajuda. Eu consigo sozinha. Eu pec¢o ajuda quando eu preciso. (Methona —
Participante com deficiéncia fisica)

No relato de Methona fica claro o capacitismo sofrido simplesmente pelo fato
das pessoas associarem deficiéncia a incapacidade. Mello (2016) € enféatica ao afirmar
gue essa ideia ignora que pessoas com deficiéncia podem realizar varias atividades
como qualquer pessoa ou até melhor que ela, além de ser possivel desenvolver outras

habilidades diante da limitacao.

Durante as entrevistas percebeu-se que alguns participantes desconheciam o
termo correto para citar uma pessoa com deficiéncia. A falta de conhecimento atrelada
a discriminacdo ocorre com Danaus ao se referir sobre seus familiares, pais de seu

primo autista onde eles também tém deficiéncia, mas intelectual.

No caso os pais dele também tém tipo um probleminha, né? Dai é minha vo.
Tipo claro que pra ela foi estressante. O caso dele é mais grave. Ele ndo tem
nocao das coisas. (Danaus - Participante autista)

O discurso de Danaus quando se refere a deficiéncia € muito comum, entendé-
la como um problema ou classificd-la como mais ou menos grave mostra que o modelo
meédico ainda é presente. Segundo Diniz (2007), para o modelo médico a deficiéncia
€ vista como um problema do proéprio individuo, passivel a ser curado ou cuidado.

Apesar desta ideia ser antiquada, rastros dela perduram até hoje.

O caso de Mesene ultrapassou a discriminagéo. Ele morou por um tempo num
lar de idosos logo apdés sair do hospital a fim de se recuperar jA que sua casa hao
tinha acessibilidade e inviabilizaria a locomocdo com a cadeira de rodas. O
estabelecimento que atualmente esta fechado devido a denuncias apds constatacao
de maus-tratos, ndo tinha elevador, possuia poucos funcionarios e as condi¢bes de
higiene ndo eram adequadas. O participante relata a experiéncia que teve e

implicitamente pareceu crucial para a reabilitacdo que n&o ocorresse.

Ah, era horrivel. O cara fechado o dia inteiro no quarto, ndo saia, saia duas
horinhas s6. Ficava 22h dentro do quarto fechado. Até que tem a luminosidade,
s6 que tinha um prédio do lado, ai ndo enxergava nada. Pegava aquele prédio.
Minha cama era do lado da cerca né? (Mesene — Participante com deficiéncia
fisica)
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A falta de acesso ao basico, como luz solar, o isolamento do participante e as
precarias condi¢cdes da instituicdo ao qual ele pagava para usufruir € o retrato da
violagéo dos direitos humanos. De acordo com dados do Disque 100 (2019), foram
registradas 12,9 mil denuncias de violéncia praticadas contra pessoas com
deficiéncia. Entre as principais violagbes a que este grupo € submetido estao:
negligéncia (41%), violéncia psicolégica (22%), violéncia fisica (15%), abuso
financeiro (14%) e violéncia institucional (4%). O Disque 100 é uma ferramenta que
exerce a fungao de “pronto-socorro” dos direitos humanos, disponivel 24 horas através

do telefone, aplicativo ou site da Organizagéo dos Direitos Humanos (ODH).

Durante o relato dos participantes a respeito do capacitismo sofrido na
condicao de pessoa com deficiéncia percebe-se o quanto a dimensdo psicoldgica
deles é afetada e nas mais diversas esferas. No entanto, a discriminagdo nao é
exclusiva destes sujeitos. A fala de Heliconius exemplifica esta afirmacao. Nela ele
conta que ao buscar informacgdes sobre seu processo interno na antiga instituicao,
funcionarios queriam impedir que sua esposa 0 acompanhasse por acreditarem que

ela ndo tinha uma formacao para entender os tramites que estavam em andamento.

Ah, sim, uma outra: eu acho que uma semana depois eu fui junto com a minha
esposa la e ai essa mesma pessoa.... Entramos 14, dai eu disse: “Vamos
conversar.” Ai essa pessoa pede o nome, qual era a formacdo da minha
esposa. Pede a formacdo para ver se podia entrar... O cara é um servidor
publico, ele ndo é nada mais do que ninguém, entende? Ai vocé trata as
pessoas pela formacgéo, pelo que elas sdo, pelo cargo que elas tém. (Heliconius
— Participante com deficiéncia fisica)

De acordo com Jackson (2014), discriminacdo associativa refere-se ao home
dado quando uma pessoa — familiar, amigo e/ou cuidador — é tratada diferente por
estar relacionada a uma pessoa com deficiéncia. Este tipo de discriminacao ocorre de
varias maneiras, mas principalmente com mulheres que estéo no papel de cuidadoras.
Um exemplo seria o tratamento ndo igualitario na area profissional, pois o empregador

acredita que ela possa estar menos engajada por causa dos cuidados que exerce.

Cavalcante e Minayo (2009) explicam que quando a pessoa com deficiéncia
aprende sobre seus direitos ela percebe com outras pessoas que vivem nesta
condicao que a deficiéncia ndo sera uma limitacdo para se isolar em casa. A familia
talvez consiga prevenir a violéncia, ja que tera mais informacao. As autoras afirmam

gue o conhecimento faz com que a pessoa saiba se esta sendo violentada, sofrendo
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racismo ou discriminacdo. Deste modo, 0 capacitismo se conecta a diversos temas

pois esta presente em varios ambitos da vida da pessoa com deficiéncia.

A partir dos discursos dos participantes sobre discriminacdo e capacitismo é
possivel perceber o quanto situacdes como estas causaram sofrimento em suas vidas.
Sentimentos de desvalia, incapacidade, ndo pertencimento podem causar maiores
prejuizos psiquicos aos sujeitos com deficiéncia. E com a pandemia, qual o impacto
deste periodo na satde mental dos participantes? E o que veremos a partir das

préoximas linhas.
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6 DURANTE A METAMORFOSE, PERDAS E LUTOS.

Crisalida ou pupa é o nome dado ao processo em que a larva da borboleta esta
no casulo, este momento tem grande importancia. Durante dez a quatorze dias, ela
priva-se da liberdade e alimento, segundo Jabr (2014), para sobreviver o inseto
precisa praticar autofagia, ou seja, nutrir-se dela mesma libertando enzimas para

dissolver todos os seus tecidos.

A comparacgado das borboletas ndo é a toa. Com o isolamento social devido a
normas sanitarias a fim de conter o contagio por COVID-19, as pessoas em suas
casas se sentiram como as borboletas — limitadas, esperando o0 momento certo para
sairem do casulo. Wang et al. (2020) atentam para os impactos que estes estressores
podem trazer a vida da populacao, afetando a saude mental.

Segundo Cambauva e Silva Janior (2005), os sujeitos sédo constituidos através
das relagfes sociais, que sofrem interferéncias de fatores internos e externos. Deste
modo, o0 psiquismo € regido por fatores historicos-sociais e estes podem contribuir
para que patologias aparecam. Para os autores, ao mesmo tempo que o homem da
atualidade é desamparado e onipotente, ele também é vulneravel e influenciado pelo
sistema neoliberal que propicia condi¢cdes para o adoecimento psiquico.

Muitas pessoas com deficiéncia ja viviam em isolamento antes da pandemia,
tinham seus direitos negados e diversas vezes precisaram lidar sozinhas com a
segregacao. No entanto, foi a partir de marco de 2020 que o que era ruim acabou por

piorar.

Saldanha et al. (2021) afirmam que organizag¢des internacionais e nacionais de
saude, inclusive organizacdes de luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia,
consideram essa parcela da populagdo como grupo de risco para a COVID-19. Eles
destacam que este grupo ndo € inerentemente vulneravel, mas resultado do
capacitismo e das barreiras ambientais e institucionais que tornam a vulnerabilidade
parte dos individuos com deficiéncia: Os autores ainda complementam que "ter
alguma deficiéncia aumenta a probabilidade de maior custo de vida e desemprego, e
menor escolaridade, além de dificultar o acesso a saude, levando essas pessoas a

vivenciarem mais situacdes de pobreza" (SALDANHA et al., 2021, p. 2)
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Ao longo do tempo pessoas com deficiéncia ja vivenciavam a invisibilidade e o
confinamento, algumas necessitam de uma rotina de cuidado em saude e a pandemia
exacerbou a fragilidade destes sujeitos. Nesse sentido, Armitage e Nellums (2020)

afirmam que:

[...] em um contexto social e ambiental diversos, como o de uma pandemia,
as pessoas com deficiéncia, além de vivenciarem o0 aumento da
morbimortalidade pela presenca de comorbidades, tendem a ter o acesso a
politicas publicas prejudicado, incluindo direitos essenciais como salde,
educacao, transporte e assisténcia social, o que é somado as
consequéncias fisicas e sociais do aumento do isolamento social. O
contexto da pandemia exacerba iniquidades sociais e de salde,
especialmente em paises de média e baixa renda, com menor capacidade
de resposta a pandemia, onde residem 80% das pessoas com deficiéncia"
(ARMITAGE, NELLUMS, 2020, p. 2)

Rosemary Kayess, vice-presidente do Comité dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia da ONU e advogada de direitos humanos teve sua vida diretamente
prejudicada depois que a Universidade de New South Wales, na Australia, informou
seus colaboradores para que trabalhassem em casa (OHCHR,2020). Kayess, que
necessita de profissionais de apoio, vivia com ansiedade constante pois néo
conseguia ter acesso a equipamentos de protecao individual. A dificuldade era
tanta que alguns funcionarios tiveram que ir a diferentes farmacias e lojas
implorando para que farmacéuticos e gerentes vendessem os produtos visto que
precisavam proteger as pessoas com deficiéncia aos quais trabalhavam, dois deles
compraram mascaras reutilizaveis durante os incéndios florestais que queimaram
durante o verdo daquele ano. O governo australiano demorou dois meses para
implementar um plano especifico para pessoas com deficiéncia. De inicio apenas
os profissionais de saude e os trabalhadores de assisténcia a idosos tinham

prioridade na compra dos equipamentos de protecao individual.

No Brasil, em julho de 2020, o Governo Federal apresentou o Plano de
Contingéncia para diminuir o impacto da pandemia na vida das pessoas com
deficiéncia. Conforme BRASIL (2020) algumas medidas contempladas no

documento sao:

e Lancamento de cartilha com orientagbes sobre a COVID-19 destinada a
profissionais de saude que atuam com pessoas com deficiéncia e doencas

raras;
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e Publicacdo de cartilha e videos com informacfes e orientacdes gerais e
especificas sobre o novo Coronavirus para pessoas com deficiéncia e
doencas raras;

e Vacinacédo prioritaria contra gripe para mais de 7 milhdes de pessoas com
deficiéncia;

e Repasse de R$ 7 milhdes para compra de equipamentos de protecao
individual para cerca de 3 mil profissionais de 207 unidades de acolhimento
qgue trabalham com pessoas com deficiéncia;

e Publicacdo que traz orientagbes para auxiliar 1 milhdo de pessoas com
deficiéncia no acompanhamento das atividades escolares;

e Publicacdo com orientacfes para o ensino a distancia para criancas e
adolescentes com deficiéncia;

e Publicacdo de uma cartilha, em libras, com informac6es sobre o auxilio
emergencial;

e Repasse de cerca de R$ 50 milhdes para unidades de atendimento e
acolhimento a pessoas com deficiéncia;

e Repasse de R$ 146 milhdes para 1.188 municipios para alimentacdo de
pessoas com deficiéncia;

e Antecipacdo do pagamento de R$ 600 para 178 mil pessoas com deficiéncia

inscrita no Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).

E importante salientar que o Plano de Contingéncia para pessoas com
deficiéncia, apesar de ter sido assinado quatro meses depois da explosao de casos
de COVID-19 no Brasil, dava a essa parcela da populacdo uma esperanca de que
seus direitos seriam cumpridos. Infelizmente, a realidade foi um pouco diferente da
prevista. Houve perdas nos mais variados sentidos, lutos simbélicos e concretos
observados no contexto da pandemia, como explica Casellato (2020), e que apesar
de serem vivenciados de maneira coletiva sdo sentidos individualmente, tal qual

singularidade e subjetividade de cada individuo.

Utilizando o conceito de saude mental proposto pela Organizacdo Mundial
da Saude (OMS), que a define como “um estado de bem-estar mental que permite
as pessoas lidar com os momentos estressantes da vida, desenvolver todas as
suas habilidades, aprender e trabalhar bem e contribuir para a melhoria de sua

comunidade”, nas linhas a seguir serdo explanados os direitos negados as pessoas
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com deficiéncia, que no periodo pandémico influenciaram no aumento do
sofrimento psiquico nessa parcela da populacéo. Estes direitos incluem: o trabalho,
a educacdao, a informacéo, a saude, as politicas publicas e inclusive, o sentimento
de luto. Unidos a teoria, os discursos dos participantes mostram suas vivéncias
depois do surgimento da COVID-19, permitindo que o leitor tenha acesso a um

material legitimo e condizente com a situacéo do pais.

6.1 DIREITO AO TRABALHO

Apesar de ser um direito previsto em lei, pessoas com deficiéncia ainda tém
dificuldade em conseguir um emprego. Mesmo com cotas, algumas empresas relutam
em contratar essa parcela da populacdo. Fato é que estar empregado ndo ajuda
apenas na renda dos individuos, mas também na saude mental, melhorando a
autoestima — por se sentirem capazes de realizar uma determinada atividade — e as

relacdes interpessoais — criando um sentimento de pertencimento.

A falta de acessibilidade e o capacitismo impedem a incluséo das pessoas com
deficiéncia no mercado de trabalho. O participante Arcas relata a dificuldade que
encontrou logo que foi contratado. O fato de ser surdo faz com que a comunicacao
fique prejudicada, ja que a empresa nado disponibiliza intérpretes de libras. Mesmo
fazendo leitura labial, ele prefere a linguagem de sinais dada a facilidade de
compreensao. Arcas também percebeu o receio que os colegas e chefia tinham ao

delegar algumas atividades por acharem que ele ndo conseguiria desempenha-las.

(...) no comeco, no trabalho, era bem complicado porque as pessoas ja ndo
tinham muita experiéncia com uma pessoa surda. Entdo, como ele trabalhava
na questao dos arquivos, ele ja tinha que usar as maos muito ali e as pessoas
achavam que ele ndo conseguiria trabalhar em outra funcdo, por exemplo no
computador, faturamento ou algo assim. Entdo, até as pessoas se
acostumarem que sim, que ele conseguia, foi complicado. E essa questdo da
comunicagcdo também foi complicada, mas ai depois eles foram se
acostumando. (Arcas - Participante surdo)

De acordo com Ledo e Silva (2012), existem evidéncias de que a deficiéncia é
compreendida como um obstaculo para que estes sujeitos cresgam profissionalmente.
Este ponto intrinsecamente remete ao sofrimento psiquico devido a falta de

reconhecimento e desgaste fisico/psiquico no ambito profissional. As autoras
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entendem que o trabalho para essas pessoas representa uma atividade que nao so
pode trazer angustia como também objetivos e esperanca de bem-estar atuando como

“elemento estruturante ou n&o para sua saude” (LEAO E SILVA, 2012, p.163).

Cardoso et al. (2021) afirmam que mesmo antes da pandemia de COVID-19 a
economia brasileira tinha baixo crescimento e a taxa de desemprego em 2019 era de
11,9%, em 2020 este percentual subiu para 13,5%. O participante Arcas foi um dos
afetados financeiramente pelo Coronavirus, fato que influenciou inclusive em seu

psicolégico devido a pressao de garantir o sustento da familia.

A esposa dele também acabou ficando desempregada. A questédo era que o
filho ndo podia ir para a escola. Enfim, ela ndo tinha com quem deixar e tal.
Por exemplo, eles tiveram que ter um controle muito, muito maior com relacéo
as questoes financeiras dentro de casa, sem muita ajuda da familia. Entéo ele
se sentiu um pouco sobrecarregado, porque ele ficou com toda essa
responsabilidade sobre ele. (Arcas — Participante surdo)

A esposa do participante, que também possui deficiéncia auditiva, além de ter
dificuldade de encontrar um emprego, ndo consegue fazer cursos profissionalizantes
devido a falta de intérprete. Arcas conta uma situacdo vivenciada durante a pandemia
por ela e pela intérprete de libras que estava auxiliando na entrevista e é amiga do
casal. Chamada na instituicdo de ensino, a parceira recebeu a informacao de que caso
ela quisesse dar inicio as aulas deveria levar sua propria intérprete e explicando que
nao iria contratar uma profissional para isso pois ja estava pagando a mensalidade.

Sugeriram entdo que a intérprete trabalhasse como voluntaria.

De acordo com a Lei Brasileira de Inclusdo (Brasil, 2015) é assegurado a
pessoa com deficiéncia o direito ao sistema educacional inclusivo em todos os niveis
de aprendizados, onde as instituicdes privadas de qualquer modalidade sao vedadas
de cobrancas extras seja em mensalidades, anuidades ou matriculas para cumprir as
determinacdes. Essas situacdes dificultam a inser¢do no mercado de trabalho da

pessoa com deficiéncia e ndo séo exclusivas do contexto pandémico.

Com as medidas de protecdo para evitar o contagio do Coronavirus, a
comunicacado das pessoas com deficiéncia auditiva foi afetada diretamente. O uso da
mascara impossibilitava os sujeitos de ouvirem com clareza e no caso do participante
Arcas, de fazer leitura labial. No trabalho, ele precisou da compreensao dos colegas
para que entendessem a sua necessidade especifica e criassem outros meios de

dialogar com seguranca.
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Entdo com a questdo da mascara foi muito complicado, foi bem dificil. Eu tinha
gue pedir para as pessoas: “Olha, mantenha o distanciamento e abaixa um
pouquinho a mascara pra mim conseguir compreender o que tu esta falando,
porque se VOcé usa a mascara eu ndo consigo, abafa um pouco o som e eu
também n&o consigo visualizar os labios”. Entdo eu tinha que pedir pras
pessoas baixarem a mascara ou entédo eu pedia pras pessoas me mostrarem
0 que elas queriam, por exemplo, o material ou se fosse alguma coisa no
computador, precisava me mostrar. (Arcas — Participante surdo)

Arcas também conta como as pessoas viam o fato dele pedir para que
baixassem a mascara ja que era uma medida sanitéria obrigada e ninguém queria ser

exposto ao virus da COVID-19.

Quando a gente pedia: “Olha, por favor, baixe a mascara”. As pessoas nao
entendiam, pensavam que a gente era contra o uso, enfim, mas na verdade a
gente sO estava pedindo porque precisava pra se comunicar. (Arcas —
Participante surdo)

Mesmo que o participante ndo tenha relatado os impactos psicolégicos que
essa dificuldade na comunicacdo causou na sua vida durante a pandemia, percebe-
se o0 sofrimento no discurso quando se tem este impedimento. Quando perguntado
sobre como lida com os fatos, ele afirma que é importante adaptar-se para conviver

com a deficiéncia.

Silva (2016) diz que situacOes referentes a dificuldade de comunicacdo e
acessibilidade podem acarretar em individuos surdos, estresse e outros problemas
emocionais, inclusive de cunho psicolégico, como ansiedade e depressdo. As
exigéncias da sociedade oralizada cria uma pressao social obrigando que eles se

adaptem, ja que esta obstaculos estdo em varios locais, o seio familiar € um deles.

Brooks (2020) explica que apesar das mascaras faciais terem se tornado um
item obrigatorio de protecdo da COVID-19, existem algumas solucdes possiveis. Entre
as possibilidades seriam o uso de aplicativo que transforma o smartphone em
microfone aumentando o volume e diminuindo a barreira do ruido ou uma mascara
facial com painel plastico na boca que permite a leitura labial, no entanto esta ultima
ndo foi clinicamente testada, além de que o calor e a umidade podem embacar a parte

transparente.

Segundo o Ministério Publico do Trabalho (2020) que emitiu uma nota técnica
orientando que os procuradores recomendem as instituicbes para que as pessoas
com deficiéncia tenham garantido o direito de exercer suas atividades laborais de

modo remoto (home-office). O documento tem a finalidade de apontar as diretrizes a
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serem observadas pelas empresas, sindicatos e 6rgdos da Administracado Publica.
Enquanto as medidas sanitarias de prevencao a COVID-19 estiverem em vigor, além
assegurar que na impossibilidade em exercer sua fungcdo em casa, o trabalhador seja
dispensado com garantia de pagamento através de: licengca remunerada, antecipacéo
de férias individuais, concessao de férias coletivas, aproveitamento e antecipacao de

feriados ou banco de horas.

Recém-formados também sofreram com a pandemia quando relacionada a
busca de empregos na area de formacao. Esse fato pode estar imbricado com a crise
econbmica do pais, mas € uma barreira muito conhecida por pessoas com deficiéncia.
Sabendo que esta parcela da populacdo representa apenas 2,7% dos funciondrios
nas empresas, conforme Gestdo Kairés (2022), entende-se que ndo é de hoje a
dificuldade que estes sujeitos tém de conseguir um emprego. A Lei de Cotas prevé
gue 5% dos colaboradores seja de pessoas com deficiéncia em empresas possuem
mais de mil e um funcionarios (BRASIL, 1991). O participante Anteos relata que com
a pandemia a economia foi afetada, diminuindo as vagas destinadas a pessoas com

deficiéncia gerando um futuro de incertezas:

Como eu me formei antes, tinha bastante vaga pra deficiente, a economia
estava um pouco melhor. Hoje ja ndo. Tinha vagas de emprego tanto pra
pessoas com deficiéncia como sem deficiéncia. O futuro ficou bem incerto,
ficou bem complicado. Um tempo atras até, eu tenho um outro colega da FUXS
se formou. Também deficiente visual, s6 em outro campus. Ai eu falo com ele,
com o Antdnio, a gente tinha uma expectativa melhor, porque a economia
estava boa e as grandes empresas estavam contratando as pessoas PCD.
Agora entra no site, manda curriculo por ai e o pessoal l4: “Por enquanto nao
tem nada em aberto, ndo tem previséo, ndo tem”. Parece que no final do tunel
tu ndo vé luz ... (Anteos — Participante com deficiéncia visual)

De acordo com a nota técnica do Departamento Intersindical de Estatistica e
Estudos Socioeconémicos (Dieese, 2020) que se baseou nos dados do Censo de
2010, 53,2% das pessoas com deficiéncia pesquisadas estavam inseridas no mercado
de trabalho, enquanto que nas pessoas sem deficiéncia esta taxa chegava a 77,4%.
O percentual de desocupacao é bastante significativo, sendo de 8,4% para pessoas
com deficiéncia e 6,9% para pessoas sem deficiéncia. O Dieese (2020) explica que
esses numeros podem indicar a possibilidade de o trabalho informal estar presente na
vida da grande maioria dos individuos com deficiéncia, visto que muitos deles tém
dificuldade para serem inseridos no mercado de trabalho e assim ficam desprovidos

de protecéo trabalhista e previdenciaria.
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A participante Juonia, que possui deficiéncia visual, diz que recebe o Beneficio
de Prestacdo Continuada (BPC), mas precisa trabalhar informalmente com a venda
de cosméticos para conseguir sobreviver. Conta que mora com o marido e os dois
filhos. O mais novo fora diagnosticado com autismo e por conta do cuidado que é
preciso ter com ele, seu esposo acaba por ndo conseguir trabalhar fora. Durante a
pandemia o poder de compra da familia diminuiu. J& n&o tinham o costume de sair em
passeios, entao entre os momentos de lazer, pedir um lanche era uma opg&o, mas

este teve que ser substituido.

A vida piorou bastante sim, em questao de qualidade de vida também. Coisas
que tu conseguia fazer antes com a tua familia... Tipo pedir um lanche em
casa, fazer alguma coisa diferente, tu ja ndo tem mais tanta condicao pra isso,
porque os recursos ja ficaram bem mais escassos. (Juonia — Participante com
deficiéncia visual)

Santos (2011) afirma que o BPC é a politica-chave de protecdo social que
funciona como um mecanismo que visa reparar historicamente as desigualdades
sociais do Brasil, o beneficio € destinado a idosos e pessoas pobres com deficiéncia
impossibilitadas para o trabalho. O Auxilio-Incluséo € um beneficio regulamentado no
ano de 2021 com o objetivo de estimular o ingresso de pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho, previsto no Art. 26-A pela Lei 14176 é destinado a populacéo
gue recebe o BPC. Com o Auxilio-Incluséo pessoas com deficiéncia poderédo exercer
sua atividade empregaticia enquanto recebem uma renda (50% do BPC), para garantir
o direito é necessario preencher alguns requisitos como: ter recebido ou estar
recebendo o Beneficio de Prestacdo Continuada nos ultimos 5 anos, dar inicio a uma
atividade remunerada (iniciativa publica ou privada) com pagamento inferior a 2
salérios minimos, ter renda familiar per capita igual ou inferior a % do salario minimo
na hora do requerimento do auxilio-incluso, inscrigdo atualizada no Cadastro Unico

(CadUnico) e inscricéo regular no Cadastro de Pessoas Fisicas (BRASIL, 2015).

A pandemia dificultou o acesso ao trabalho das pessoas com deficiéncia, um
direito que j& ndo era completamente garantido. A falta de acessibilidade, os
obstaculos para se inserir no mercado de trabalho apos a graduacao e a diminuigao
do poder de compra foram fatores que influenciaram a saide mental das pessoas com
deficiéncia. O medo de ndo conseguir garantir a sobrevivéncia, como a alimentacao,
mesmo que ndo explicito aparece em alguns discursos e deve ser entendido como

um fator estressor. Cuidadores e familiares que foram afetados pela pandemia
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também causam impactos na vida das pessoas com deficiéncia. Sofrimento,
frustracdo e incertezas com relacdo ao futuro podem ser considerados consequéncias

da pandemia e os primeiros sintomas de um transtorno psiquico.

6.2 DIREITO A EDUCACAO

Mais do que estudar, o acesso a educacao permite que pessoas com deficiéncia
possam ocupar outros lugares além das suas casas, aumentando a possibilidade de
entrar para o mercado de trabalho futuramente e inclusive refletindo na satde mental.
Segundo Mazzota e D’Antino (2011) situacdes inclusivas podem diminuir os efeitos
da discriminacdo, preconceito e exclusdo por permitrem que as relacdes

interpessoais e politicas sejam construidas.

Devido a pandemia, as aulas presenciais precisaram ser interrompidas,
fazendo com que o convivio de docentes e discentes nas salas de aula fossem
privados, afirma Rocha (2022). A autora explica que o cenario era de incerteza por
conta do desconhecimento e falta de preparo para lidar com o0 que estava
acontecendo. Escolas e universidades demoraram alguns meses para voltar com as
aulas, pois precisaram se reconfigurar para que o0 ensino ocorresse no ambiente

virtual e de forma remota.

Peixoto (2022) considera a importancia de pessoas com deficiéncia
frequentarem a universidade presencialmente, principalmente pelo fato de terem
conquistado um lugar na sociedade e devido a pandemia precisaram voltar a posi¢cao
de isolamento. Além de que o contato com as pessoas também é benéfico para a
salude mental. Dentre 0os nove participantes desta pesquisa, seis deles estavam
fazendo algum curso, seja a nivel meédio, técnico, superior e mestrado durante a
pandemia. No entanto, apenas alguns relataram dificuldades por conta do acesso, da

metodologia ou da falta de contato fisico.

Anteos tem deficiéncia visual e estava finalizando a graduagdo quando a

pandemia comegou. Como as aulas eram através do Google Meet e o sistema das
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disciplinas académicas via Moodle, teve dificuldade em alguns momentos para que o

TalkBack® lesse a tela precisando, em alguns momentos, de ajuda.

E, no comego algumas coisas ndo davam certo. Mas ai, aos poucos, fomos
novamente conseguindo nos acostumar com a tecnologia. Que tem que ser
compativel, né? O programa da faculdade, com o programa que tem de leitura,
alguma coisa ndo era certa, dai dependia de outra pessoa. (Anteos —
Participante com deficiéncia visual)

E imprescindivel que as universidades disponibilizem recursos que possibilitem
0 ensino remoto, entre eles a ampliacao de tela, teclado e mouses adaptados bem
como plataformas compativeis com os softwares de leitura, afirmam Leite, Silva,
Simdes (2020). Os autores ainda explicam que os professores precisam planejar a
aula de uma forma que este aluno tenha 0 mesmo acesso aos conteldos que seus
colegas, seja através dos materiais disponibilizados ou os slides que sé&o
compartilhados para a turma e quando necessario descrever as imagens, graficos,
etc. A falta destas atitudes da instituicdo com o docente pode prejudicar a autonomia

e assim causar sofrimento psiquico no sujeito com deficiéncia.

Outra dificuldade apontada foi a falta de contato fisico. A participante Panaceia
lembra da data certa de inicio da pandemia de COVID-19 e como a mudanca do
ensino presencial para o virtual se deu, pois percebeu que quinze dias ndo seriam
suficientes para frear o contagio. Para ela, o isolamento social foi um grande

empecilho:

Em dezessete de marco de dois mil e vinte, quando fomos informados pela
universidade que parariamos aulas presenciais, inicialmente também por
quinze dias, ja percebi que provavelmente ndo seria somente por quinze dias.
E ai ha mudanca na rotina, né? Modifica tudo. Porque a gente nédo se vé mais,
ndo é mais nada presencial, ai nascem modalidades de uso como o Google
Meet, que a gente usou dois semestres e meio, né? Pra poder utilizar como
ferramenta pra ter as aulas e como ferramenta de comunicagdo entre nos
também. Se modifica tudo né? A aula que era presencial tornou-se EAD. Entao
se perde bastante do contato. Alias, bastante ndo, cem por cento do contato
né? (Panacea — Participante com deficiéncia fisica)

O patrticipante Anteos também menciona esta questdo como a maior dificuldade
deste periodo, ja que ele estava acostumado com a rotina de encontrar os colegas e

sair para comer alguma coisa depois da aula:

E que teve sim bastante distanciamento das pessoas e eu, que era bastante
comunicativo, eu tinha bastante colegas e amigos na faculdade, a gente

5 De acordo com Cossetti (2018), “TalkBack” &€ um software de leitor de tela para smartphones com
Android ao qual permite que pessoas com perda total ou baixa visédo acessem o contetdo do
aparelho através do suporte de voz.
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conversava bastante. Depois que retornaram essas aulas, foi tudo on-line. Ai
isso afetou bastante. Sentava l4, tomava um chima, um tereré, um chimarréo....
Conversava. Tinham os outros colegas que também se reuniam pra fazer
trabalho, dai depois faziam uma janta, um lanche, alguma coisa assim, e eu ia
comer alguma coisa no centro. Entdo isso dai acabou, né? Acho que a solidédo
€ uma coisa muito complicada de se lidar. (Anteos — Participante com
deficiéncia visual)

Quando o participante Anteos relata a soliddo como uma emocéo a qual precisa
conviver devido ao ensino remoto, € importante destacar o quanto o ambiente escolar
ou académico interfere em outras esferas da vida da pessoa com deficiéncia. A
implantacdo de medidas sanitarias afetou a satude das pessoas com deficiéncia visual,
principalmente aquelas com maior autonomia que conseguem se deslocar de maneira
independente. Costa, Picharillo, Elias (2021) afirmam que atividades de lazer e ao ar
livre foram trocadas pelo isolamento social gerando sentimentos como solidéo,
incerteza, preocupacdes com a saude, stress devido a inseguranca no trabalho e em

alguns casos, discriminacao.

Maia e Dias (2020) pesquisaram a respeito da saude mental dos estudantes
universitarios com deficiéncia e os resultados do estudo confirmaram um aumento
significativo de ansiedade, depressao e estresse durante a pandemia em comparacao
a outros periodos. De acordo com Pereira et al. (2022) muitos estudantes, mesmo
sem deficiéncia, tiveram dificuldades para se adaptar ao ensino remoto de modo a
alterar suas emocbGes e seus comportamentos, além de ndo terem sido
acompanhados por algum profissional capacitado que dispusesse de apoio
educacional. Os autores frisam que o processo de adaptacdo ndo é apenas oriundo
de razbes psicolégicas ao qual resultam em ansiedade e depressdo devido ao
isolamento social, mas também de “fatores como administragcao de tempo, qualidade
das aulas e a falta de acesso a insumos tecnoldgicos por parte de alguns académicos,
em situacdo de vulnerabilidade socioeconémica” (PEREIRA et al. 2022, p. 538) e

assim, limitando o processo de aprendizado.

Outros impactos na saude mental das pessoas com deficiéncia no contexto da
pandemia foram percebidos pelos participantes. Durante a entrevista, a participante
Panacea cita o colega de faculdade diagnosticado com autismo que teve seu

comportamento modificado e refletindo no contato em sala de aula.

Esse colega que eu estou falando, meu colega de aula, ele é autista. Entao,
antes da pandemia ele vinha, ele abracava, ele chegava perto. Hoje em dia é
s6 o soquinho e ele continua usando mascara. Ele ndo tira a mascara pra nada,



63

nem pra comer, nem pra beber agua, pra nada. Quando ele tira, ele pergunta
se ndo entrou o bichinho. Se ele se refere ao virus, entdo vocé tem que dizer
pra ele que ndo entrou bichinho e esta tudo bem, esse tipo de coisa. (Panacea
— Participante com deficiéncia fisica)

Segundo Coelho et al. (2021) individuos com autismo foram afetados pelo
isolamento. As pesquisas apontam que ocorreu um agravamento de sintomas, dentre
eles irritabilidade, hiperatividade, ansiedade, depresséo e disturbios do sono. Carmo
(2022), em seu estudo sobre a atividade docente, alimentacdo e sono de professores
e alunos com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) afirma que a qualidade do
sono diminuiu. Mesmo dormindo mais, 20% de seus entrevistados relataram ter

pesadelos durante o periodo pandémico.

Para o participante Danaus, que também é autista, a maior dificuldade foi para
organizar o tempo e realizar as licbes da escola, pois ndo tinha a orientacdo dos

professores:

E, mas também a questdo de aprender. Tipo aprendizado e tipo os trabalhos
assim.... Porque era mais dificil fazer pelo motivo de que as vezes ia fazer outra
coisa e ndo sobrava tempo pra.... Nao é que ndo sobrava tempo, eu deixava
as vezes... Sem orientagdo né? E no colégio eu queria... L& no colégio, pelo
menos, tinha orientacdo dos professores, eu conseguia executar aquele
trabalho e entregar, era mais simples. (Danaus — Participante autista)

O caminho da inclusdo educacional € longo e arduo. Foi durante a Revolucao
Industrial, que, segundo Aranha (1995), a educacdo das pessoas com deficiéncia
comecou a ser colocada em pauta. A necessidade de aumentar a producao fez com
gue escolas especiais fossem criadas e houvesse uma busca em qualificar estes
individuos que até entdo eram considerados sub-humanos. A ndo produtividade era
entendida com menos valia, logo “deficientes” eram aqueles que nao produziam,

afirma a mesma autora.

No Brasil, a historia das pessoas com deficiéncia se caracterizou pela educacéao
especial dos cegos e surdos aos quais mantinham-se em internatos. A implementacao
do Braille tornou-se a maneira mais eficaz de leitura e escrita para pessoas com
deficiéncia visual, levando a um aumento de instituicbes especializadas para essa
parcela da populagdo no mundo todo, afirma Lanna Janior (2010). De acordo com o
mesmo autor, a comunidade surda passou por um impasse sobre o método de
educacédo de surdos: a Lingua Brasileira de Sinais, o oralismo ou a mista. Em alguns
paises a linguagem de sinais foi banida para utilizar somente o oralismo e medidas

extremas foram tomadas a fim de que os surdos aprendessem o oralismo tais como:
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“forgar os alunos a manter os bragos cruzados, amarrar as maos, comparar quem

usava a lingua de sinais com macacos.” (LANNA JUNIOR, 2010, p. 31)

Conforme Maior (2017), as escolas especiais para criangcas com deficiéncia
intelectual se estabeleceram no inicio do século XX e na época foram consideradas
um avanco para a sociedade: as associacdes Pestalozzi (nome do criador do método
ao qual pretendia ensinar os alunos através de uma pedagogia baseada nas
percepcdes sensoriais) e depois pelas Associagdes de Pais e Amigos dos
Excepcionais (Apae). As pessoas com deficiéncia fisica eram atendidas em centros
de reabilitacdo e estes eram baseados numa politica assistencialista e no modelo
biomédico, onde a deficiéncia é interpretada pela consequéncia de um acidente ou

doenca, sendo assim passivel a reabilitacao.

Apesar de recente, na Lei Brasileira de Inclusdo é garantido o acesso a
educacdo das pessoas com deficiéncia no pais. De acordo com o Art. 27, “séo
assegurados o sistema educacional em todos os niveis e aprendizado ao longo de
toda a vida, de forma a alcancar o maximo desenvolvimento possivel de seus talentos
e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo suas caracteristicas,
interesses e necessidades de aprendizagem” (BRASIL, 2015, p. 12). Infelizmente, o
contetdo do documento ndo € colocado em pratica, no dia a dia pessoas com
deficiéncia tém muita dificuldade em acessar escolas inclusivas. Falta de
acessibilidade e de professores preparados para atender as demandas dos alunos
com deficiéncia, capacitismo, e governantes com pensamentos retrégrados s&o

exemplos desses obstaculos.

Os desafios para incluir o aluno com deficiéncia sdo inameros devido a
particularidade de cada individuo, no entanto poucas sédo as mudancas para melhorar
a situacao nas escolas. Durante a pandemia, o ex-presidente do Brasil, Jair Messias
Bolsonaro, assinou o Decreto N° 10502/2020. Segundo Brasil (2020) o documento

previa que escolas pudessem escolher receber ou ndo alunos com deficiéncia.

Sassaki (2020) analisou o decreto e concluiu que 0 mesmo é um retrocesso,
pois vai contra a Lei Brasileira de Inclusdo da pessoa com deficiéncia (2016) e a
Convencéo sobre os Direitos das pessoas com deficiéncia (2008). Para se ter uma
ideia, € como se voltdssemos ao passado, ao periodo que antecedeu a aprovacgao da
Declaracédo de Salamanca de 1994. Outro ponto que Sassaki (2020) criticou foi o
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modo como elaborou-se este documento, sem representantes ou organizacfes que
defendem a Educacéo Inclusiva temendo que estas pessoas pudessem atrapalhar os
planos do Governo. Meses depois o decreto foi suspenso pelo Supremo Tribunal
Federal (STF), mas antes gerou a revolta de entidades e ativistas que atuam em prol

dos direitos das pessoas com deficiéncia.

Aincerteza a respeito dos direitos das pessoas com deficiéncia foi o0 sentimento
que mais definiu os quatro anos em que o Jair Bolsonaro governou o Brasil. A
incerteza gera medo, regredir mesmo tendo avancado muito pouco € como se 0

passado em sua pior forma esteja espreitando o presente.

De acordo com Nascimento e Oliveira (2022), é necessario mais investimento
por parte dos governantes, capacitando os profissionais da educacdo a fim de
proporcionar um servico de maior qualidade e inclusdo. O trabalho remoto com
remuneracdo para a familia do aluno com deficiéncia também é essencial para seu
desenvolvimento, principalmente durante a pandemia. Criar novos meios e adaptar-
se a nova realidade se torna indispensavel, visto que muitos docentes também foram

afetados pelo momento atipico ao qual todos estavam vivenciando.

Deste modo, é importante que as pessoas com deficiéncia sejam vistas através
da perspectiva do modelo social onde ha inclusédo, é o melhor caminho para evitar a
segregacao. Mesmo sendo dificil dizer os impactos a longo prazo na saude mental
das pessoas com deficiéncia, é evidente que 0os danos seriam ou serdo menores se

houvesse a inclusao de fato.

6.3 DIREITO AO ACESSO A INFORMAGCAO

Logo que o surto de COVID-19 foi declarado como pandemia, muitas pessoas
correram para buscar informacdes a respeito do novo virus. Entender como ocorre a
transmissao, os sintomas e o0 que fazer para evitar o contagio deixa o individuo mais
seguro para lidar de modo consciente com a situacao. Pessoas com deficiéncia visual
e auditiva tiveram dificuldade devido a falta de acessibilidade informacional

interferindo, em alguns casos, na saude mental.
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De acordo com a Lei n° 12527 (Brasil, 2011), os brasileiros tém o direito de
acessar informacfes publicas produzidas nas e pelas diferentes entidades
controladas indiretamente ou diretamente pela Unido, Estados, Distrito Federal e
Municipios. A também chamada de Lei de Acesso a Informagéo (LAI), ndo foca na
acessibilidade informacional digital para pessoas com deficiéncia, mas é reiterado o

dever da gestdo publica em garantir que a informacao seja acessivel.

De forma mais direta, a LAl trata a acessibilidade para pessoas com deficiéncia
no Art. 8°, § 3°, VIII:

Adotar as medidas necessérias para garantir a acessibilidade de contetdo para
pessoas com deficiéncia, nos termos do art. 17 da Lei n°® 10.098, de 19 de
dezembro de 2000, e do art. 9° da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, aprovada pelo Decreto Legislativo n° 186, de 9 de julho de
2008. (BRASIL, 2012, NAO PAGINADO)

A acessibilidade relacionada ao acesso da informacéo e comunicacao também
é citada no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia ou Lei Brasileira de Inclusédo (LBI) que
foi sancionada em 2015. Baseada na Convencdo dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, na Lei de N° 13146/2015 (BRASIL, 2015) se encontram os direitos
fundamentais das pessoas com deficiéncia. O documento ainda apresenta
orientacdes para politicas publicas e estabelece medidas de punicdo para o

descumprimento desses direitos.

Na Lei Brasileira de Incluséo, as barreiras de acessibilidade sao descritas como
“(...) qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que dificulte ou
impossibilite a expressdo ou o recebimento de mensagens e de informacfes por
intermédio de sistemas de comunicagao e de tecnologia da informacéo (...)" (BRASIL,
2015, ndo paginado). Durante a pandemia, as barreiras que antes ja faziam parte do
dia a dia das pessoas com deficiéncia tiveram um peso maior dada a importancia das

informacdes que deveriam ser acessadas a fim de proteger a propria vida.

O participante Anteos tinha dificuldade em acessar as imagens que muitas
vezes vinham sem descricdo. Acostumado a utilizar o radio e a televisdo para se
manter informado, com o celular ndo tinha tanta facilidade. No aparelho esta instalado
o aplicativo Talkback, que permite a leitura de telas, no entanto ndo é possivel ler

figuras, somente texto.

(...) alguns graficos, por exemplo, também eram transmitidos ou vinha o gréfico
sem as informacdes passadas. Entdo o grafico de tal e tal coisa, que vinha
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crescendo tal, mas ndo detalhava as coisas, ja ndo era bem escrito. (Anteos —
Participante com deficiéncia visual)

Diferente de Anteos, que tinha como principal obstaculo a leitura de graficos,
Juonia, uma participante que também tem deficiéncia visual, ndo conseguia acessar
as tabelas diarias com o numero de casos ativos de COVID-19 da sua cidade natal.

Ela, precisando viajar, dependia de outra pessoa para saber a situacao de contagio.

Eu queria pesquisar como € que estava 0 contagio na minha cidade e eu nao
conseguia porque era por grafico. (Juonia — Participante com deficiéncia visual)

Teixeira (2006) afirma que pessoas com deficiéncia adquirida podem ter a
sensacédo de que seus corpos mudaram e ndo mais lhes pertencem. E um choque se
perceber incapaz e a dependéncia incomoda, mas quando ocorre ao contrario: torna-
se uma vitoria. Este incobmodo aliado a falta de acessibilidade que obriga a pessoa
com deficiéncia depender de outrem causa sofrimento psiquico. A relacdo entre

dependéncia e baixa autoestima € explicada por Sade e Chacon (2008):

Quanto mais dependente do outro, mais rebaixada é a autoestima e menos
independente se torna, em suas atitudes e desejos. A histéria desse individuo
€ estreita e abstrata, e vai sendo acoplada & deficiéncia, expressando seu
papel social, os seus valores e as relagdes sociais nas quais a vida se insere.
As personas vao sendo construidas por meio desses papeéis e refletidas no
grande palco que é a sociedade, em todas as etapas de vida pelas quais pode
passar um individuo: escolarizagdo, profissionalizacdo, casamento, velhice,
etc. (SADE e CHACON, 2008, p.97)

As relacdes familiares tém grande importancia para a autoestima das pessoas
com deficiéncia, mas as politicas publicas sdo essenciais. Apesar da acessibilidade
ser obrigatéria para sites da internet mantidos por instituicdes ou representacao
comercial no Brasil ou por érgéos do governo, conforme o artigo 63 da LBI, ndo existe
nada referente a descricdo de imagem em redes sociais (Facebook, Instagram,
Twitter). Itapeva, cidade com quase 95 mil habitantes e localizada em Sao Paulo,
tornou obrigatdrio este tipo de acessibilidade. A Lei 4.566 reitera que em todas as
publicagcdes com fotos divulgadas tanto no site, quanto nas redes sociais oficiais do
Executivo do municipio é exigido o uso da audiodescri¢éo e da hashtag #PraCegoVer
(ITAPEVA, 2021).

Floriano, Cassanego Junior, Silva (2020) explica que a palavra-chave tem a
finalidade de incluir pessoas com deficiéncia visual na esfera das redes sociais. A
hashtag #PraCegoVer foi idealizada pela professora Patricia Silva de Jesus. A

profissional percebeu a falta de acbes em prol das pessoas com deficiéncia visual
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através da vivéncia de seus amigos. No dia 4 de janeiro de 2012, Patricia realizou um
evento online na plataforma Facebook propondo que pessoas sem deficiéncia
descrevessem imagens para cegos. Devido ao sucesso, a ideia se transformou em

um projeto que perdura até hoje.

Medidas simples como esta auxiliam o acesso das pessoas com deficiéncia as
redes sociais. Nos videos, as legendas sdo essenciais e intérpretes de libras no canto
da tela também. No entanto, mesmo com o alto nimero deste tipo de midia,
principalmente em lives durante a pandemia, eram poucos 0s conteludos acessiveis.

Arcas relata a saga para se informar sendo uma pessoa surda:

Na verdade, eles buscavam sempre os videos com que tinha janela de
intérprete pra conseguir as informacgdes e tal. Nem sempre conseguia, alguns
tinham, a maioria ndo tinha. Legenda também a maioria néo tinha, mas ai
depois com o passar do tempo.... Por exemplo, no Facebook ali foi ter o recurso
automatico, né? Pra legenda e tal. Entdo, conseguiu ativar e ver a legenda.
Mas néao foi facil, porque a maioria ndo tinha legenda e nao tinha janela de
intérprete. (Arcas — Participante surdo)

As informacdes ofertadas aos surdos durante a pandemia de COVID-19 foram
bem escassas, assim como os estudos relacionados a populagdo mais vulneravel. O
uso da mascara dificulta a compreensao durante o didlogo, impossibilitando a leitura
labial, estratégia utilizada pelos sujeitos com deficiéncia para captar a mensagem que

esta sendo passada, afirmam Santos e Paiva (2021).

O mesmo participante e a comunidade surda ao qual pertence, diante das
dificuldades de acesso, criaram um meio de se informar e divulgar noticias a respeito
da COVID-19.

Na verdade, é préprio da comunidade surda, criar grupos e tal. Entao eles criam
grupos no WhatsApp e quando um sabe de uma informacéo compartilha com
outro e tal. S6 tem que tomar esse cuidado, porque as vezes as informacdes
chegam meio confusas, principalmente com relacdo a Covid (Arcas —
Participante surdo)

7

Cruz et al. (2020) afirmam que o grupo de WhatsApp € uma pratica em
crescimento onde, através da ajuda mutua dos usuarios, pode tornar a experiéncia
positiva sendo um meio de enfrentamento da pandemia. No entanto, é preciso ter
cuidado com o excesso de informacdes, a chamada Infodemia. Ao ler ou ouvir noticias
demasiadamente alarmantes o individuo pode desenvolver ansiedade ou outros

transtornos psicoldgicos, segundo Tribunal Superior do Trabalho (2021).
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Mesmo que os participantes ndo tenham relatado diretamente algum sofrimento
relacionado a saude mental na dificuldade de acessar informacdes sobre a COVID-
19, é possivel perceber o quanto € estressante e limitante ndo conseguir garantir este
direito. A autoestima € afetada e a capacidade das pessoas com deficiéncia &
colocada o tempo todo em xeque, sendo este ndo um problema do individuo, mas da
sociedade que nado percebe o quanto esses obstaculos atrapalham a autonomia dos

mesmos.

6.4 DIREITO A SAUDE

Com o decreto de lockdown, a vida da populagéo foi modificada. Muitos foram
os relatos de insatisfacdo por ndo poder desempenhar atividades que antes eram
rotineiras para os participantes — devido ao isolamento social o bem-estar e a
qualidade de vida foram afetados. InUmeros fatores contribuem para uma boa saude,
entre eles o exercicio fisico. Panacea e Anteos precisaram se acostumar com a nova
realidade. Anteos parou com a academia e Panacea passou a fazer fisioterapia com
a ajuda da mae, j4 que ndo era possivel ir a uma fisioterapeuta profissional e na

hidroterapia, atendimento domiciliar também nédo era recomendado.

Fora a falta de contato fisico, noticias sobre o Coronavirus causavam temor
nos individuos. O medo € inerente ao ser humano e ao longo desses trés anos perder
alguém por COVID-19 transformou-se numa preocupacédo real, dada a velocidade
com que o virus foi infectando. A atitude que alguns governantes em relacdo a

pandemia provocaram muita inseguranca na populacao.

De acordo com Giamattey et al. (2022), a pandemia que tem como causa o
novo Coronavirus ndo é somente uma crise epidemiologica, mas também psicolégica.
As mensagens em torno do assunto da COVID-19 aliadas as informagdes sobre 0 uso
de mascaras e somadas ao distanciamento social revelaram o impacto desses fatores

na saude mental e a importancia da psicologia no contexto de uma pandemia.

Dentre todos os participantes, nenhum faz tratamento psicolégico ou

psiquiatrico atualmente. Dois deles, Anteos e Juonia, ambos com deficiéncia visual,
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participam esporadicamente de terapia de grupo fornecido pela entidade a qual sao
associados. Juonia diz ndo se encaixar e que para ela ndo faz falta este tipo de
tratamento. Quatro participantes tiveram contato com psicélogo ou psiquiatra logo
apos adquirirem a deficiéncia. Anteos e Methona ja fizeram uso de psicofarmacos com
recomendacao de psiquiatra devido a ansiedade e também psicoterapia, Anteos por
conta do trauma com arma de fogo e Methona com o intuito de entender a mae que
tem narcisismo patolégico e esquizofrenia. Mesene e Danaus utilizam psicofarmacos,

mas sob orientacdo de médico clinico geral e neurologista, respectivamente.

Durante estes trés anos de pandemia € dificil encontrar alguém ao qual ndo
relate algum sentimento negativo por conta das situacdes vivenciadas, basta uma
conversa informal para que a pessoa relate o quanto foi dificil este periodo. O conceito
de saude foi definido pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em 1948, como
sendo um “completo estado de bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas
auséncia de doenca”. Apesar de ter sido avancada para a época, atualmente é
importante modificar esta ideia ja que a expressao “completo” pode indicar algo

impossivel de se conseguir.

Neves (2021) entende o conceito de “patocenose” de Mirko Grmek (1924-2000)
como o mais indicado para o contexto da pandemia. A doenca ndo é Unica e
exclusivamente de origem biolégica, mas de diversos fatores sociais, econémicos,
culturais, politicos, antropoldgicos, ambientais. Esses fatores fazem com que cada
pessoa entenda o “adoecer” de uma forma, através das suas vivéncias e

circunstancias.

Deste modo, apesar dos participantes ndo relatarem nenhuma doenca
desencadeada pela pandemia, sentimentos entendidos como estressores serao
detalhados ja que eles podem influenciar na saude dos mesmos. O Brasil que fora
marcado por um curto periodo de lockdown devido ao impasse entre as autoridades,

mostrou-se com as capitais e outros municipios totalmente vazios apos o decreto.

A participante Siproeta confessa que se assustou quando viu a cidade em total
siléncio. O medo de Siproeta era relacionado as autoridades policiais, em época de
lockdown apenas pessoas que trabalhavam podiam sair as ruas. Ela explica que a

sensacao era de filme.
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Nés tinhamos que levar a carteira de trabalho junto. Se parassem a gente tinha
gue comprovar que estava indo pro trabalhar. Entdo, era umas adrenalinas
bem esquisitas. (Siproeta — Participante com deficiéncia fisica)

Brito (2021) afirma que quando n&do houver outro meio para controlar a
pandemia, a administracdo publica pode aplicar a medida restritiva de lockdown, o
orgao tem o dever e o direito de agir deste modo. No entanto, esta agéo precisa partir
pelo principio da proporcionalidade j4 que afeta o direito de ir e vir, bem como a

economia da sociedade.

Segundo Couvre, Alves, Caldas (2020), o estado de excecao pode ser aplicado
em situacdes de crises intensas, como a pandemia do novo Coronavirus, afrontando
os direitos fundamentais. Temporariamente e legalmente os direitos politicos, civis
e/ou sociais sdo suspensos a fim de que a ordem interna seja restabelecida e

funcionando como um significativo mecanismo constitucional.

Outro medo foi o de contagio. Ele apareceu como resposta unanime quando se
perguntou aos participantes sobre a maior dificuldade durante a pandemia. De acordo
com Lindemann et al. (2021) ao qual foi pesquisada a percep¢ao do medo de ser
infectado pelo Coronavirus na cidade de Passo Fundo, local préximo aos municipios
dos participantes desta dissertacdo, constatou-se que 64% dos entrevistados
afirmaram sentir muito medo do contagio. Os autores atribuem o resultado a uma série
de fatores, mas principalmente pelo déficit de conhecimentos como fazer ou nédo parte
do grupo de risco ou saber quando procurar atendimento médico.

Durante a pandemia, Arcas relatou ter muito medo do contagio, ainda mais se
ele e a esposa precisassem recorrer aos servicos de saude que nado tém interprete de

libras.

Mas ele tinha muita, muita preocupacdo porque, por exemplo, eles sendo
surdos se pegassem o covid, pra conseguir ajuda seria muito mais complicado.
Ent&o tinha muito essa preocupacéo, se eles pegassem covid como que seria,
seria praticamente impossivel com essa questdo da comunicagdo. Entdo ele
se sentia muito preocupado. (Arcas — Participante surdo)

Segundo Souza, Almeida, Gomes (2022) pessoas com deficiéncia devem ser
entendidas como grupo de risco frente a pandemia. Nas instituicoes fica evidente as
dificuldades em incluir e atender de modo humanizado esta populacdo. E necessario
gue se estabeleca protocolos de atendimento nos hospitais visto que o atendimento
inadequado pode trazer como resultado sequelas ou o ébito em casos mais graves de

COVID-19. O que se espera é que estes protocolos de atendimento sejam
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desenvolvidos por equipes e direcdo das instituicbes hospitalares de modo que os
tornem mais objetivos, acolhedores e seguros incluindo de fato as pessoas com

deficiéncia, principalmente na area da Saude.

Com Siproeta, 0 medo do contagio se deu de maneira diferente, que nao tem
tanta relacdo com sua deficiéncia, mas deve ser analisado. A participante que faz
parte do grupo de risco devido a um cancer conta que ficou muito temerosa do
contagio. Seu esposo, que € representante comercial, continuava realizando as visitas
aos clientes. Os vizinhos de Siproeta contrairam COVID-19 e ndo faziam a quarentena
de modo correto, descendo secretamente, andando pelos corredores, garagem e hall
de entrada do prédio. Seu filho posteriormente também fora infectado e ndo pode ficar
isolado, a chefia obrigava-o a trabalhar doente e o caso atualmente esta na justica.

(...) meu filho era recepcionista do hotel Yellow, tanto que ele contraiu a doenga
e o Hotel ndo aceitou ele ficar de repouso, entdo a gente ficava toda
preocupada, porque que ele tinha falta de ar, ele tinha dor nas costas. (...) Ai 0
meu filho trabalhava de noite, pois ele era recepcionista la do hotel. Ele pegava
as vinte e trés horas, e eu ia levar. (Siproeta — Participante com deficiéncia
fisica)

N&o é por acaso que para alguns o medo do contagio tinha um peso maior. E
importante destacar que com o colapso do sistema de saude pelo alto numero de
infectados e pessoas hospitalizadas no Brasil, quando o pais se tornou o epicentro da
pandemia, protocolos éticos e técnicos precisaram ser criados a fim de decidir quem
seria a prioridade no atendimento, ja que o numero de profissionais da saude, leitos e

insumos hospitalares eram insuficientes.

De acordo com Weid (2020), “Escolha de Sofia” é o nome popularmente
conhecido destes protocolos. A expressao surgiu devido a fala de um médico no filme
de mesmo nome estrelado por Meryl Streep durante a década de 80. Na cena, uma
mulher polonesa € levada com seus dois filhos pequenos para o campo de
concentracdo de Auschwitz, no periodo da Il Guerra Mundial. Ela, que fora acusada
de contrabando, precisa tomar uma decisao: escolher salvar um de seus filhos, caso
contrario ambos seriam mortos por um sadico nazista. A autora explica que por conta
do contexto da guerra a mae possa ter optado pelo filho ao invés da filha, pois ele teria
maior chance de sobrevivéncia, jA que 0s castigos e a violéncia eram comuns naquele
sistema. Abre-se entdo uma discussao sobre o quanto pessoas vulneraveis ou frageis

possam ter sua existéncia inviabilizada, como € o caso também das pessoas com
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deficiéncia. Weid (2020) entdo indaga: sera esse o perfil das pessoas que nao

receberiam o atendimento médico através da escolha de Sofia?

A autora explana como sao feitos os protocolos médicos aos quais levam em
consideracdo ndo a pessoa, mas 0 quanto ela tem autonomia e € funcional para a
sociedade. Weid (2020) ressalta que as escalas utilizadas ndo sdo adequadas, o
beneficio do tratamento, as chances de sobrevivéncia e resposta terapéutica foram os
critérios adotados pelos profissionais da salude que induzem a idade e as condi¢des
corporais como mais propensas a receberem os cuidados criticos. Dessa forma,
pessoas com deficiéncia e idosos tem menor probabilidade de recuperacéo e assim,
poderiam né&o ser escolhidos para tratamento. Essas acdes reforcam a ideia de que a

normalidade é parametro para decidir quem ir4 viver.

Schuch e Saretta (2020) afirmam que além do risco de contagio praticas que
priorizavam algumas vidas em detrimento a outras eram explicitas, onde pessoas
consideradas descartaveis ou improdutivas sdo condenadas a morte. Mais uma vez
se vé pessoas com deficiéncia sendo diferenciadas por conta da capacidade corporal
e essa discriminacdo em especifico pode levar a morte. O medo ficava de tocaia e 0
fantasma do perecimento assombrava, aumentando o sofrimento psiquico dos

sujeitos.

Dentre os participantes da pesquisa nenhum relatou algum temor ou teve
dificuldade para acessar ou garantir o direito a imunizacao. Erechim, que € a cidade
onde a maioria dos entrevistados reside, contou com um local especifico para que a
populacdo se vacinasse. Segundo o Jornal do Comércio (2021), a Central de
Vacinacao foi criada a fim de acelerar a imunizacao dos cidadaos, o local funcionava
de segunda a sabado, das 8h as 14h de forma permanente, sem necessidade de

agendamento prévio.

Outra coisa que eu achei bem interessante foi aquela central da vacinacao.
Porque sendo tu ia ali, era aquele tumulto, tu tinha medo de ir na UBS. E ai
guando foi tudo pra la melhorou. Agora voltou porque ja esta normal, mas foi
bem assim, eu achei que foi bem pensado, bem articulado ali pelo governo
municipal. Porque abria aquele leque, entdo o pessoal sabia que |4 era sé pra
tomar vacina. (Siproeta — Participante com deficiéncia fisica)

Como em varios municipios do Brasil, Erechim também foi atingida pelo grande
namero de casos de COVID-19 e em consequéncia a falta de leitos. A cidade conta

com dois hospitais, sendo um publico e um particular e atende as demandas da regido



74

do Alto Uruguai. Devido a proibicdo das aglomeracdes, alguns servicos de saude
mental permaneceram fechados durante um tempo. Mesmo assim, quando reabertos,
pessoas com deficiéncia fisica e mobilidade reduzida ndo conseguiam acessar ao
local. A Rodaterapia, que funciona como uma terapia de grupo e é oferecida pelo
municipio, ficava numa sala no primeiro andar de um prédio que néo tinha elevador,
sendo a Unica alternativa subir pelas escadas, o0 que tornaria inviavel para estes
sujeitos. Atualmente, o Servigo de Saude Mental de Erechim foi realocado para um
edificio com a acessibilidade, no entanto muitos outros locais séo de dificil acesso. As
barreiras arquitetbnicas e a falta de profissionais especializados fazem com que o

direito a saude néo seja garantido com totalidade.

6.5 DIREITO AS POLITICAS DE VIDA

Nao sO durante a pandemia de COVID-19, mas no mandato inteiro de
Bolsonaro, politicas de morte fizeram parte da rotina de muitos brasileiros,
principalmente grupos minoritarios. Pessoas com consciéncia politica e de classe
entendem que este periodo prejudicou a sociedade como um todo, sendo o
Coronavirus a motivacao que talvez faltasse para que a necropolitica fosse executada

de maneira mais intensa.

O governo do ex-presidente Jair Messias Bolsonaro foi marcado pela
polarizagéo, em virtude disso desde 2018 novas interagdes sociais foram se dando e
com a contribuicdo das redes sociais muitos conflitos ocorreram. Andrade (2020)
explica que as relacdes familiares foram afetadas e 0 WhatsApp se transformou num

terreno feértil para brigas devido a opinides politicas opostas.

Com o passar do tempo, as proporc¢des se tornaram maiores e as discussdes
poderiam ser iniciadas por um desconhecido, em qualquer lugar, somente por seguir
uma ideologia diferente daquela que estava no poder. Como um catalisador,
Bolsonaro mesmo antes de ser eleito ja recorria ao “discurso do medo para respaldar-
se num pais em que ha a construcdo de um imaginério no qual o delinquente é sempre

um outro distante do cidadao de bem que obstrui o bom andamento da sociedade.”
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(CIOCCARI E PERSICHETTI, 2018, p. 6). Os cidadaos de bem, assim chamados por

ele, sdo seus eleitores.

Por quatro anos seguidos, mortes em virtude de oposi¢cdes politicas
estamparam as manchetes dos jornais, sites da internet e televisdo. Durante o periodo
eleitoral varias pessoas evitaram adesivar o carro ou usar camiseta na cor vermelha
(marca dos Partidos dos Trabalhadores), justamente para ndo ser vitima de violéncia.
No decorrer das entrevistas, mesmo que 0s participantes tivessem entendimento
sobre a neutralidade da pesquisadora, percebeu-se uma resisténcia em tocar no
assunto por conta de alguns, quando indagados sobre o papel dos governantes na

pandemia.

Segundo Agostini e Castro (2019), além do Brasil, outros paises possuem
sistemas publicos de saude. A Inglaterra tem 0 maior e mais desenvolvido, no entanto
conta com uma populacao tem 65 milhdes de pessoas e uma extensao te 130 mil km?
0 que equivale ao estado de Sao Paulo. Os autores ressaltam o quanto é desafiador
e inédito o Brasil garantir um sistema publico gratuito com uma populacéo téo variada
do ponto de vista étnico, sociocultural e econédmico, com mais de 220 milhdes de

habitantes e uma area de 8 milhdes de km2.

Desde a Constituicdo e a Lei n° 8.080/90 a qual “dispbe sobre as condi¢des
para a promocao, protecao e recuperacdo da saude, a organizacao e o funcionamento
dos servigos correspondentes e da outras providéncias” (BRASIL, 1990, né&o
paginado), o SUS é atravessado por tensionamentos politicos e em consequéncia
emendas, leis, decretos, portarias e normas que nem sempre favorecem o projeto
ético-politico condizente com a finalidade da sua criag¢do, afirmam Agostini e Castro
(2019).

O Sistema Unico de Satde (SUS) passou por diversos desafios ao longo do
tempo. Doencas graves tiveram um impacto no mundo todo, uma politica publica que
teve sucesso, mas com a pandemia de COVID-19 foi diferente. De acordo com Bravo,
Pelaez, Menezes (2020) apds o afastamento de Dilma Rousseff, um projeto politico
ultra neoliberal de cunho conservador e pré capital foi assumido por Temer, de modo
gue o SUS passasse por uma contrarreforma através de um projeto privatista e
submetido ao mercado. As autoras explicam que o objetivo era tornar o SUS mais

funcional ao capital extinguindo o principio de universalidade da satude. No governo
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de Bolsonaro o projeto teve continuidade evidenciando que a gestao publica ndo era

eficiente perante os hospitais.

Essa tensdo em torno de um servigo que deveria beneficiar a todos ocorreu
também durante a pandemia. Conforme o Painel Coronavirus®, mais de 690 mil
pessoas perderam a vida em decorréncia da doenca, pois o Brasil teve um atraso nas
medidas sanitarias para conter o virus além de um presidente negacionista. O SUS
ndo deu conta dos milhdes de casos de infectados por Coronavirus e ficou
sobrecarregado. O Ministério da Saude ndo conseguiu cumprir seu papel e quatro
ministros assumiram o cargo: Luiz Mandetta, Nelson Teich, Eduardo Pazzuello e
Marcelo Queiroga. De acordo com Matos (2021), a substituicdo dos dois primeiros
ocorreu devido a divergéncias entre Bolsonaro e 0s ministros no enfrentamento da
COVID-19. A saida de Eduardo Pazzuello estd relacionada a pressdo dos
parlamentares do Centrdo, além das criticas devido a recomendacédo de cloroquina
como queria Bolsonaro e a omisséo da crise sanitaria do Amazonas onde, por conta
da falta de cilindros de oxigénio, pessoas morreram asfixiadas, afirma Motta (2021).

Essa inconsisténcia no Ministério da Saude foi criticada pelos participantes:

E um péssimo governo, em todos os sentidos, mas a vinda da pandemia s6
comprova a ma escolha realizada la em outubro de dois mil e dezoito. Porque
ele ndo tem o minimo preparo pra nada, nem pra conversar com as pessoas,
nem pra ter a nogdo do que ele esta falando, o impacto que isso vai gerar.
Cuidado com a salde, ele ndo tinha nenhum, ele trocou trés ministros em
menos de um ano, os trés ministros da salde. (Panacea — Participante com
deficiéncia fisica)

Teve muito ego do governante posto em fungdo de quem era o ministro da
salde na época, se apostou em saidas erradas, por exemplo, aquela histéria
de contaminagéo de rebanho. (Heliconius — Participante com deficiéncia fisica)

A cloroquina e a contaminacao de rebanho foram algumas das falas absurdas
do ex-presidente, ambas obviamente sédo noticias falsas, mas que fizeram muitos
participantes ficarem temerosos quanto ao que consumiam de informacgdes. Este tema

sera mais aprofundado um pouco mais adiante.

Mascaro (2020) afirma que é errdbneo pensar que a pandemia se limita apenas
a fatores biolégicos, a crise neste periodo se da também devido a questdes sociais e
histdricas. O capitalismo evidencia a crise da pandemia, de modo que a desigualdade
social provocada pelos meios de producgéo exclui a maioria dos seres humanos e 0s

impede de sustentar sua propria existéncia. O desemprego, as precarias habitacdes

6 Disponivel em: https://covid.saude.gov.br/
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gue dificultam o isolamento do individuo infectado e o transporte publico lotado sdo

exemplos trazidos pelo autor das demandas sociais causadas pela pandemia.

Para contornar os problemas relacionados a situacao financeira da populacao
os auxilios emergenciais de renda foram implementados, diversos paises fizeram uso
desta estratégia. Com o intuito de diminuir os impactos econémicos causados pelo
Coronavirus na populacgdo e devido a pressédo e mobilizagéo social foi criado o auxilio
emergencial. Dia 2 de abril de 2020, o Governo Federal sancionou o Projeto de Lei
13.982 onde estabelecia que um valor de R$ 600,00 seria destinado a pessoas que
se encaixassem no perfil proposto pelo documento. Conforme Brasil (2020) o auxilio
era atribuido a cidaddos com mais de 18 anos, aos beneficiarios do Programa Bolsa
Familia, as familias cadastradas no Cadastro Unico para Programas Sociais, aos
trabalhadores informais, aos microempreendedores individuais (MEI) ou contribuintes

individuais da Previdéncia Social.

Por ser durante a pandemia a ideia era de que as pessoas pudessem acessar
ao programa sem contato fisico, no entanto Marins et al. (2021) afirmam que houve
muitos empecilhos no cadastramento da populacao, dentre eles estavam a dificuldade
de acesso a internet, a instabilidade do sistema online e a falta de informac&o. Diante
dessa situacao, filas e aglomeracgdes se formaram em torno das unidades do Centro
de Referéncia de Assisténcia Social, sedes da Receita Federal, Agéncias da Caixa

Econbmica e lotéricas do pais todo.

O participante Arcas foi uma dessas pessoas que teve dificuldade em acessar
0 programa e acredita que o governo poderia ter melhorado essa questdo, ja que
muitos sujeitos com deficiéncia tém outros problemas de saude associados que 0s

tornam grupo de risco.

Por exemplo, a esposa dele, que também é deficiente, que é surda. Ela
conseguiu aquele Auxilio Brasil, auxilio emergencial, no periodo que ela estava
desempregada. Mas é uma questao que foi um pouco complicada, que ela teve
gue ir varias vezes no banco, solicitar informacao e como fazer e teve que ir e
voltar pra conseguir, até conseguir a informacdo adequada e conseguir o
auxilio em si. Ai depois teve um periodo que ela perdeu e teve que voltar a
fazer todo o tramite de novo pra conseguir receber de novo. Entdo, foi dificil
porque, por exemplo, ndo tinha intérprete, entdo tudo dependia da lingua
portuguesa escrita. Mas a minha esposa tem um pouco mais de experiéncia e
ela consegue compreender melhor a lingua portuguesa escrita. Entao ela
conseguiu assim. Por exemplo, as pessoas escreveram ali, ela lia o que
escreviam e ela conseguia entender. Dai as palavras que ela ndo sabia, que
ela ndo conseguia entender, ela perguntava de novo. E assim foi que ela
conseguiu. (Arcas — Participante surdo)
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Arcas ressalta a importancia da acessibilidade para pessoas com deficiéncia
auditiva. Ele explica que nem todos tém facilidade com a lingua portuguesa como sua
esposa e podem encontrar maiores obstaculos ao solicitar o auxilio. Marins et al.
(2021) ainda sugerem que 0s governos municipais melhorem a gestdo a fim de
diminuir a burocracia para o recebimento do auxilio emergencial ou até mesmo
contribua para que alguns profissionais abandonem certos preconceitos relacionados
a populacdo mais vulneravel. Estes fatores atrapalham a garantia da cidadania e do
acesso ao direito a assisténcia em momento de crise sanitaria, econdmica e social

dos cidadaos.

Quando o Brasil ja se tornava o epicentro da América Latina e o nimero de
mortes ndo parava de crescer, algumas atitudes do governo causaram revolta. O
descaso perante a populacdo ocorreu pela falta de postura do ex-presidente
Bolsonaro para com a familia das vitimas e este fato indignou alguns dos participantes
da pesquisa.

Olha, teve um descaso muito grande em relacdo a populagéo. Eu acho que a
gente pode escolher um governante que, no minimo, demonstre uma
solidariedade pra populac¢éo. Eu acho que se dependesse dele, ndo compraria
nem a vacina. Entdo, eu acho que quando vocé é uma figura publica, uma
figura politica, um agente publico em exercicio de uma fun¢éo, qualquer funcéo
vocé tem que demonstrar solidariedade pras pessoas, porque € isso que as
pessoas pedem, né? As vezes, vocé nem tem a resposta, mas vocé se
solidariza com aquela populacéo, vocé demonstra que vocé ta interessado no

sofrimento ou na solucdo para aquele sofrimento. (Heliconius — Participante
com deficiéncia fisica)

Casellato (2020) afirma que o desamparo civil devido a falta de embasamento
cientifico e consenso na tomada de decisdes entre 0s governantes que deveriam atuar
em prol da prevencao e do tratamento da populacgéo infectada faz com que prevaleca
0 sentimento de abandono. A autora explica que o mesmo se da acerca da funcao
social a qual os lideres de um pais possuem, demonstrando publicamente empatia e
compaixao em situacdes de luto coletivo a fim de homenagear aqueles que se foram
em decorréncia da pandemia. No entanto, neste contexto e como ocorreu € 0 mesmo
que a populacdo estivesse 6rfa. E necessario que haja amparo e protecdo desses
individuos a fim de preservar a vida, a seguranca fisica e psicoldgica das ameacas de
todo tipo, mas principalmente sanitaria. O medo causado pelo contexto pandémico
provoca e aumenta comportamentos de inseguranca entre pessoas de uma mesma
comunidade as quais tém opinides politicas divergentes a respeito das acbes tomadas

pelos seus lideres.
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Num periodo marcado pelo desconhecido ter um chefe de Estado ao qual pode-
se confiar € de grande valia, no entanto isso ndo aconteceu. Diante desta postura
varios participantes demonstraram ter a saude mental impactada, a incerteza era
presente dia a dia juntamente com um sentimento aterrorizante modificando inclusive

fatores biologicos.

Silva (2020) afirma que Jair Bolsonaro € responsavel pelo maior genocidio da
histéria do Brasil devido a falta de humanidade para tratar da pandemia, o
posicionamento contra o isolamento social, 0 comportamento de ndo utilizar mascara
facial durante as aparicbes e de colocar toda a responsabilidade nas costas dos
governadores e prefeitos. O discurso negacionista do ex-lider continuou e a campanha

de vacinacdo demorou a ser iniciada.

Caponi (2021) revela que o Bolsonaro foi 0 Unico presidente do mundo a negar
compras de vacinas desenvolvidas na China e rejeitar propostas da Pfizer. Esse ponto
foi muito citado pelos participantes que definiram como descaso do governante para
com os cidadéaos, independente do grupo social que cada um pertence.

Ah, demoraram para adquirir as vacinas, isso independente da deficiéncia. E
isso foi ruim pra todos. Foi muito ruim pro comércio, foi ruim pra tudo, toda
atividade econdmica. Teve um descaso muito grande em relagdo a populagéo,
né? (Heliconius — Participante com deficiéncia fisica)

Caponi (2021) ainda explica que o resultado do negacionismo radical sdo as
inUmeras mortes e total descontrole da pandemia que ocorreram ndo apenas no Brasil
como em outros paises afetados. A autora reitera que € necessario investir em mais
pesquisas cientificas, tanto no campo da infectologia, da epidemiologia, da descoberta

de vacinas e medicacdes, como também no campo das ciéncias sociais e humanas.

O Instituto Butantan teve um papel importantissimo para que o Brasil pudesse
iniciar com a imunizagdo da Coronavac, a parceria entre a instituicdo e a empresa
farmacéutica chinesa Sinovac se tornou possivel gracas a negociacao do governo de
Séo Paulo. Conforme Pinhoni e Figueiredo (2020), o Ministério da Saude considerou
apenas a compra da AstraZeneca em parceria com a Universidade de Oxford e com
a Covax, fazendo pouco caso da vacina da China.

A participante Panaceia relembra o impasse entre 0 ex-presidente da republica
e 0 ex-governador Jodo Doria, fora o comportamento de Bolsonaro na banalizacao

das vitimas.
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Entdo, ele banalizou isso, ele banalizava as mortes, era horrivel, e dai ndo
adianta. Aqui nos tinhamos o Leite que na época, queria liderar a chegada de
vacinas no estado e vacinar a populacao, acelerar tudo, juntamente com outro
exemplo que nés tinhamos em S&o Paulo, o Jodo Doria, sendo que o apoio
maior, que é o nacional, ndo vinha de nenhum. Pelo contrério, ele queria liberar
tudo, ele queria pdr o povo trabalhar e tudo mais. (Panacea — Participante com
deficiéncia fisica)

Mesmo com Varios escandalos envolvendo o ex-presidente Jair Bolsonaro e
apoiadores, alguns participantes, quando perguntados sobre o que eles estavam
achando do papel dos governantes durante a pandemia, responderam que um bom
trabalho estava sendo feito e que os problemas que o Brasil vem enfrentando sé&o

antigos.

Eu acredito que eles estdo tentando fazer o melhor possivel, né? Eu acredito
que eles estdo fazendo o melhor que eles podem sim. Até porque foram
perdidas muitas vidas ali. Era uma doenca que esta no planeta inteiro, ndo é
s6 no Brasil e eu acredito que eles fizeram melhor o que eles puderam, sim.
(Juonia — Participante com deficiéncia visual)

A gente vé depois o que ele esta ajudando. Mas a gente vé muita gente falando
mal dele. S6 que ninguém vai pesquisar o que causou isso. O déficit do Brasil
n&o é de hoje. E de muitos anos antes. Todo mundo, a gente vé principalmente
na familia, ndo na minha. Digamos assim ndo cem por cento na minha, mas a
gente tem duas pessoas que sao... (Methona — Participante com deficiéncia
fisica)

Methona ainda ressalta que os idosos e pessoas com deficiéncia tiveram

prioridade na vacinacéo, concordando com a maneira que a imunizacao foi feita:

NOs somos prioridade pra vacinacéo. Assim, comegou com 0s idosos, terminou
os idosos, comecou pessoas com deficiéncia. Teve alguns locais que a gente
sabe que foi complicado, que eles ndo queriam vacinar. Teve alguns locais que
a gente foi chamada pra vacinar no posto ou a gente teve vacinagdo em casa.
Assim, foi correta no meu ponto de vista. Eles comecaram a vacina¢do por um
modo que estava morrendo mais pessoas pelas estatisticas, que foi os idosos.
(Methona — Participante com deficiéncia fisica)

Pareceu simples, mas longo foi o caminho para que pessoas como Methona
tivessem acesso prioritario a vacinacdo, mesmo estando na lei o direito ndo parecia
facil de ser garantido. Interesses comerciais comegcaram a vir a tona para que
instituicbes privadas pudessem furar-fila. Sendo assim, em julho de 2020, quatorze
entidades cientificas da saude e bioética, juntamente com o Conselho Nacional de
Saude (CNS) lancaram o movimento Frente pela Vida. O objetivo era convidar os
brasileiros a defesa da vida e valores primordiais para a sociedade no enfrentamento
da pandemia de COVID-19. O Plano Nacional de Enfrentamento a COVID-19 (PEP-
COVID-19) foi entregue ao Ministério da Saude e Conselho Estadual de Secretarios

de Saude (CONASS), através de uma reunido virtual e mudancas imediatas foram
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reivindicadas, visto que parte do Governo Federal se mostrava inoperante diante da
situacdo avassaladora que se sucedia, afirma o Conselho Nacional de Saude (2020).
Entre as agBes as quais a Frente pela Vida exigia estavam: lockdown e auxilio
financeiro; vacinacdo para todos através do SUS; fortalecimento da vigilancia da
salude, da atencéo basica, da assisténcia hospitalar e da assisténcia farmacéutica;

financiamento adequado para o SUS.

Apds um ano de pandemia muitos paises ja se organizavam para a compra de
vacinas e assim garantir a imunizacao de sua populacéao. O Brasil por sua vez estava
estagnado neste quesito, o negacionismo por conta do seu chefe de Estado prejudicou
as negociagdes com os laboratorios farmacéuticos, além de gerar em algumas
pessoas duvidas a respeito da eficacia do imunizante. Quando de fato essas vacinas
foram adquiridas, a quantidade nédo era suficiente e a incerteza pairou diante dos

grupos que sao considerados prioritarios perante a lei.

A Associacdo Brasileira de Saude Coletiva (2021) emitiu uma carta’ reiterando
a importancia da vacinacdo para todas as pessoas, mas que devido a escassez do
imunizante se faz necesséario a atuacdo do Estado de forma prioritaria, abarcando
populacbes vulneraveis, nesse caso especificamente, as pessoas com deficiéncia.
Esses individuos sdo tao invisibilizados de modo que ndo existe sequer dados do
grupo social em relacdo ao adoecimento ou morte por COVID-19. A ABRASCO
finaliza o documento explicando que pessoas com deficiéncia intelectual tém mais
chances de contrair o0 virus visto que existe dificuldade em utilizar a méscara facial,
sendo assim o cuidador é crucial para a protecdo destes sujeitos de modo que o

profissional, responsavel ou familiar também deve ser imunizado.

O momento que poderia ter sido de alegria por finalmente surgir uma solugao
para o Coronavirus foi transformado em angustia para algumas pessoas devido a
incerteza de como o plano de vacinagao se sucederia. Depois de elaborado o plano
de vacinagéo, foi feita a divulgagdo dos grupos prioritarios e como a distribuicdo das
vacinas se daria para os municipios. De acordo com Farina (2020), quatro grupos
teriam prioridade na imunizac&o: o Grupo 1 com trabalhadores da saude, indigenas

com idade acima de 18 anos e idosos acima de 75 anos; o Grupo 2 com idosos de 60

7 Disponivel em: https://www.abrasco.org.br/site/noticias/vacinacao-covid-19-pessoas-deficiencia-
intelectual/58245/
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a 74 anos; Grupo 3 com pessoas acima dos 18 anos que tenham comorbidades como
hipertenséo de dificil controle, diabetes mellitus, doenca pulmonar obstrutiva crénica,
doenca renal, doencas cardiovasculares e cerebrovasculares, individuos
transplantados de 6rgéo solido, anemia falciforme, cancer e obesidade grave (IMC
maior ou igual a 40); e o Grupo 4 com professores do nivel basico ao superior, forcas
de seguranca e salvamento e funcionarios do sistema prisional. E importante ressaltar
gue no dia 16 de dezembro de 2020 quando o plano de vacinacéo foi divulgado, outros
grupos foram classificados como prioritarios, mas dependiam da disponibilidade de
vacinas, neles estavam: povos e comunidades tradicionais ribeirinhas e quilombolas,
pessoas com deficiéncia permanente severa e populacdo acima de 18 anos privada
de liberdade. Novamente o governo demonstrando total descaso com as pessoas com
deficiéncia, pois mesmo que houvesse quantidade suficiente apenas uma pequena

parte deste grupo seria imunizada.

Quando a vacinacao foi finalmente liberada para as pessoas com deficiéncia,
0s participantes da pesquisa relataram néo ter dificuldades na imunizagédo. O acesso
foi facil e em alguns casos os profissionais da saude iam nas casas dos pacientes
vacina-los. O mesmo nao ocorreu em outros locais do pais, como no Rio de Janeiro,
onde foi constatado baixa cobertura vacinal (9% das pessoas com deficiéncia). Os
nameros estao relacionados a dificuldade de acesso aos servicos de saude e a

pobreza, afirmam Ramos e Sant’Anna (2021).

Terminada a primeira parte da vacinacdo, deu-se inicio as doses de reforco.
Dentre 0s nove participantes entrevistados apenas trés tomaram a segunda dose de
reforco contra a COVID-19 e como ja exposto nenhum deles teve dificuldade de
acesso. Os participantes se mostraram um pouco receosos em explicar os motivos da
escolha em n&o ser novamente imunizado. Alguns afirmaram desinteresse, enquanto

outros nao acreditam na eficacia da vacina, como é o caso de Methona.

Porque segundo pesquisas realizadas recentemente a vacina ndo tem eficacia
comprovada. Qualquer vacina deve ter no minimo 10 anos de estudo para ter
eficacia, e a Covid ndo tem. (Methona — Participante com deficiéncia fisica)

As fake news sdo um grande problema para a sociedade e provocam prejuizos
COmo este: pessoas que se recusam ser vacinadas por acreditarem em uma noticia
falsa, sem qualquer referencial tedrico. O negacionismo assola o pais fazendo vitimas

assim como a COVID-19. Infodemia é o nome dado ao crescimento no nimero de
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informacdes sobre um determinado assunto ao qual pode ser multiplicado devido a
um certo evento, explicam Garcia e Duarte (2020). Esse excesso € prejudicial a
medida que as informagfes tém carater duvidoso, se alastram através das redes
sociais e usando a pandemia como exemplo, pode custar a vida.

O ex-presidente Jair Messias Bolsonaro desde o inicio da pandemia se
declarou contra o isolamento social. Para ele o virus era s6 uma “gripezinha” ao qual
atletas nao se infectavam. O discurso de que o Brasil ndo poderia parar pois muitas
pessoas ficariam sem emprego se repetia ao longo das semanas ou meses que
passavam, tanto que o pais fez lockdown por um curto periodo de tempo comparado
a outros paises do mundo. A comprovacéo cientifica de que o lockdown era a melhor
alternativa para a diminuicdo do contagio por Coronavirus ndo foi levada em

consideracdo e muitos participantes acreditaram no discurso do ex-presidente:

Mas vamos citar uma pessoa que normalmente estd na midia ai, foi o
presidente, ele disse que ndo precisava fazer lockdown. Era dos municipios e
dos estados decidir se fazia ou ndo. Aqui no municipio nédo foi feito lockdown,
foi feito o qué? Todo mundo precisava trabalhar, a gente sabe que todo mundo
precisa. Chega ao final do més a energia elétrica ndo espera pra dizer, ah ndo
precisa pagar porque estava em lockdown. Nao, ela fala pra pagar a conta e
pronto. Estd usando energia, tu esta usando um bem... Nao foi feito, ndo teve
desemprego no municipio em vista disso, muito pelo contrario, aumentou. As
lojas todas faziam entrega em casa de produtos, mercados, enfim, eles vinham
em casa fazer as entregas. Erechim eu sei que fechou muita coisa, teve muito
desemprego, Passo Fundo também, outras cidades maiores, a gente sabe que
também teve desemprego, a economia a gente vé depois, claro. (Methona —
Participante com deficiéncia fisica)

Bom em questao dos governantes, governador, essas coisas, o que eu achei
da pandemia foi em questdo em relagdo do “fique em casa”, onde aumentou o
desemprego. Ali eu achei um erro dos governantes. (Danaus - Participante
autista)

Morel (2021) afirma que o negacionismo € um fendmeno complexo e articulado.
Neste caso o hegacionismo da pandemia esta relacionado ao negacionismo cientifico,
negando a gravidade da COVID-19. A autora explica que o termo surgiu a partir do
historiador francés Henry Rousso (1990) ao qual se referia as pessoas que negavam
0 Holocausto nazista na Segunda Guerra Mundial promovido pela Alemanha.

Morel (2021) ainda indaga sobre o que faz com que pessoas que sao vitimas
dessas politicas de morte acreditarem nessas ideias negacionistas e cita o pai da
psicanalise. A negacdo e distorcdo da realidade sdo mecanismos de defesa do
psiquismo utilizados pelo individuo quando ele nédo estd preparado para lidar com

algumas situacoes indesejadas, afirma Freud (2014 apud Morel, 2020). Desse modo
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gue 0 negacionismo opera no sujeito, como uma suspensao do que é real, no contexto

gue este esta inserido na sociedade e na posi¢cdo que ocupa naquela realidade.

Frutos do negacionismo, as fake news tém um importante papel na
potencializacdo dessas crencas. Mesmo que nao exista uma definicdo concreta sobre
as fake news, Becker e Goes (2020) ressaltam que as “noticias falsas” ndo séo algo
novo e podem ser comparadas com o boato, conhecido como antigamente, no entanto
em uma escala bem maior dada a velocidade a qual sdo compartilhadas. A inteligéncia
artificial e as emocdes dos individuos manifestadas nas redes sdo 0os motores que
fazem difundir rapidamente e em tempo real as fake news. Segundo Matos (2020), a
estruturacdo das informacgfes se d4 em formato jornalistico a fim de oferecer maior
confiabilidade aos leitores e sendo assim, o compartilhamento ocorre de modo

desenfreado.

Monari e Bertolli Filho (2019) afirmam que a desinformag&o se tornou um
problema publico devido a cultura do compartiihamento de noticias falsas nas redes
sociais, a exemplo de influenciar o resultado das eleic6es. De acordo com Cardoso et
al. (2018) foi durante as elei¢cdes dos Estados Unidos da América e apoés a vitéria de
Donald Trump que o termo fake news teve maior visibilidade. A disseminagéo
exacerbada de inverdades marcou este evento. Os autores explicam que 0 acesso
ilimitado de informacdo ao invés de ajudar, no sentido de as pessoas terem a
possibilidade de verificar as noticias através de fontes e perspectivas diferentes,
acaba por atrapalhar ja que o algoritmo colabora para afunilar e enviar mais e mais

contetidos que vao de encontro com seus interesses.

A disseminacdo das fake news afeta varios ambitos da vida em sociedade,
dentre eles a saude publica, esclarecem Monari e Bertolli Filho (2019). Henriques
(2018) afirma que comportamentos e atitudes de risco podem surgir a partir de
informacdes equivocadas, seja através da utilizacdo de medicamentos ou vacinas
sem indicagao, uso de tecnologias inadequadas ou a recusa deles, incluindo medidas
de protecédo. A desinformacéo nessa esfera afeta diretamente o individuo. A amiga da
participante Siproeta, numa tentativa de melhorar a imunidade por conta do medo de
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se infectar por COVID-19, escolheu a auto-hemoterapia® como opcédo e acabou

falecendo:

Tu sabe que eu tinha uma amiga de muitos anos que era minha vizinha em
Mirpoles (...). Ai teve a pandemia e a gente néo se visitava. E ela se cuidou
tanto, tanto, tanto, tanto, tanto, né? (...) Ai no ano passado, em dezembro, ela
resolveu fazer a aquela terapia que é do sangue, a hemoterapia. S6 que ela
ndo comentou com ninguém que ela fez isso, que ela ia fazer. (...) E ai ela fez
uma segunda-feira e na terca ela comecou a passar mal. (...) passou mal
daquilo, diarreia no final de semana, ela nao parava em pé e ela caia, ela ndo
podia comer. Entao se cuidou tanto na pandemia que foi acabar, que isso a
levou a 6bito. (Siproeta — Participante com deficiéncia fisica)

Segundo Leite, Barbosa, Garrafa (2008) a auto-hemoterapia foi introduzida na
medicina em 1910 por Ravaut e € utilizada para tratamento de diversas doencas tanto
em seres humanos quanto em animais. Com pouca literatura existente o método é
descrito como tentativa terapéutica. A auto-hemoterapia consiste em retirar uma
fracdo de sangue do paciente e injetar novamente no mesmo individuo. Os autores
explicam que a fragilidade do paciente se torna o consumidor-alvo destas novas
tecnologias sem comprovacao cientifica, onde o Estado tem o dever de interferir visto
que a préatica afeta ndo s6 a dimensado biolégica do individuo, mas aspectos

psicossociais e afetivos.

Com o surgimento da COVID-19 este método esta sendo feito na tentativa de
aumentar a imunidade ou auxiliar na cura da doenca, a Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (2022) reitera que esta pratica ndo é reconhecida como procedimento
terapéutico pela Associacdo Brasileira de Hematologia, Hemoterapia e Terapia
Celular (ABHH) devido a falta evidéncias cientificas que comprovem, por meio de

estudos clinicos, sua eficacia e seguranca.

A Ascom/Anvisa (2020) j& havia alertado sobre os perigos do uso da auto-
hemoterapia e divulgou uma nota na qual informava que a auto-hemoterapia nao é
reconhecida como procedimento médico para nenhum tipo de patologia. Além da falta
de pesquisas referente ao assunto, faltam informacbes a respeito das reacdes
adversas, posologia, mecanismos de acdo e interagcbes. O Conselho Federal de
Medicina (CFM), o Conselho Federal de Enfermagem (Cofen) e o Conselho Federal

de Farmacia (CFF) proibiram que os profissionais executem este tipo de tratamento

8 Apesar da participante ter citado hemoterapia, acredita-se que ela tenha se referido a auto-
hemoterapia muito divulgada desde o inicio da pandemia. Conforme Monnerat (2020), em um video
compartilhado no Facebook um homem conta que foi curado da COVID-19 apés retirar seu sangue e
aplicar no masculo, a publicacéo obteve 300 mil visualizagdes.
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em seus pacientes. Dentre os perigos da auto-hemoterapia estdo o risco de
contaminacdo e transmisséo de doencas infecciosas que podem ocorrer através da
manipulagdo inadequada do sangue, podendo piorar a saude do paciente
aumentando sua vulnerabilidade, além da promessa da cura que faz com que o
individuo abandone os tratamentos convencionais ou procure recursos terapéuticos

eficientes.

A disseminacdo de fake news descredibiliza instituicdes globais de saude
publica e a propria ciéncia. Dessa maneira a populacdo acaba por ndo aderir as
normas sanitarias para lidar com a pandemia, explicam Galhardi et al. (2022). Sendo
assim, a area de saude é diretamente afetada pelas noticias falsas, provocando
prejuizos imensuraveis. E dependendo do teor das fake news, podem resultar em
sofrimento psiquico para a populacdo que encontrasse fragilizada por conta das

situacdes vivenciadas devido a COVID-19.

Sousa Junior et al. (2020) afirmam que mensagens falsas ndo s6 espalham
desinformacdo como também deixam a populacdo ainda mais amedrontada. Os
autores explicam que com o surgimento do Coronavirus, o numero de buscas na
internet sobre o termo aumentou consideravelmente e as pessoas desesperadas por
informacdo acabam por confiar em qualquer tipo de noticia sem averiguar a
veracidade delas. A exemplo esta a fala da participante Methona a respeito do uso
constante de mascara de protecao:

Hoje a gente sabe de pessoas que moram na ltalia, que moram em Londres
enfim, e 14 ndo é mais obrigatério o uso de mascara. Como por exemplo, a
cidade de Chapecd, ta na midia ja. Que eles ndo fazem o uso da mascara e
por estudos dentro do estado de varias cidades, enfim, varios paises até... A
mascara por uso constante ela traz o qué? Muito mais mondxido de carbono
dentro da mascara do que fora, entdo no meu ponto de vista eu acho que ta

bem errado o uso de mascara constante, principalmente em locais abertos.
(Methona — Participante com deficiéncia fisica)

Samannan et al. (2021 apud Freitag e DellAntonio, 2021) apresentam um
estudo com objetivo de analisar a possibilidade de ocorrer alguma anormalidade nas
trocas gasosas pelo uso de mascara facial na populacgdo com ou sem
comprometimento pulmonar. Essa pesquisa concluiu que o individuo nédo é
significativamente afetado pela troca de gases. O desconforto e sintomas nao sao
devido a reinalacdo de CO2 e hipoxemia, mas de manifestacfes psicoldgicas tais

como ansiedade e claustrofobia ou mesmo respostas corporais percebidas pela
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dificuldade em respirar. Reac¢des neuroldgicas nao estdo descartadas. No entanto,
por conta do aumento da temperatura do ar inalado ou impulsos aferentes que
aumentaram j& que a &rea do rosto protegida pela mascara se encontra altamente

termossensivel.

Freitag e Dell’Antonio (2021) sao incisivos e afirmam que nao existe nenhuma
possibilidade de hipdxia devido ao uso da mascara, nem mesmo a pessoas com
comorbidades as quais foram submetidas a exercicios fisicos. A noticia de uma
suposta hipoxia causada pela “reabsorcdo do diéxido de carbono proveniente do
metabolismo celular, relacionado ao ciclo respiratério e posteriormente eliminado pela
expiracdo, no minimo € um ato de ma intenséo, inescrupuloso e criminoso” (FREITAG
e DELL’ANTONIO, 2021, p. 6).

A é&rea da saude € um meio em que boatos circulam com rapidez, explica
Henriques (2018). Isso porque grande parte da populagéo tem pouco conhecimento,
a ansiedade somada a falta de informacdo perante doencas ou epidemias faz com
gue as fake news se alastrem de maneira incontrolavel. Em 2008, a intensa cobertura
da midia em torno da febre amarela provocou péanico na populacéo, Malinverni (2017)
afirma que a procura de vacinas para a doenga aumentou, pessoas que nao estavam
em locais de mata se imunizaram e 0s riscos da vacinacéao por individuos alérgicos a
ovo foram desconsiderados pelos jornais fazendo com que quatro vidas fossem

perdidas por conta das rea¢des do imunizante.

Outra noticia falsa sobre vacinas ocorreu apés a publicacdo da pesquisa do
médico Andrew Wakefield num artigo na famosa revista Lancet, o estudo que
inicialmente foi feito com doze criancas relacionava triplice viral (vacina contra
rubéola, sarampo e caxumba) como a causadora do autismo. Segundo Abdullatif e
Monteiro (2021) a consequéncia foi a queda drastica de criancas vacinadas, mais
tarde foi descoberta que essa pesquisa era uma fraude. Wakefield havia sido pago
por advogados que tinham interesse em acdes contra industrias farmacéuticas para

manipular informagodes.

Percebe-se que mesmo antes da pandemia de COVID-19 as vacinas sao
recorrentes tema das fake news. De acordo com Galhardi et al. (2022) o Brasil € um
dos paises que mais oferece vacinas de modo gratuito, do total 15 séo destinadas as

criangas, nove aos adolescentes e cinco aos adultos e idosos. O Programa Nacional
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de Imunizacdo (PNI), que é coordenado pelo Ministério da Saude (MS) e atua
cooperando com as secretarias estaduais e municipais € visto entre 0s mais

abrangentes do mundo.

Westin (2022) afirma que é a vacinacdo infantii no Brasil vem caindo
drasticamente e atualmente encontra-se no nivel mais baixo dos ultimos 30 anos, a
queda teve inicio em 2015, mas foi em 2021 que obteve o pior indice. Dentre os
motivos estdo: a crencga de que as doencgas nao existem mais e o horario limitado nos
postos de saude. Com a pandemia de COVID-19, as fake news se tornaram mais um
empecilho para que as criancas fossem vacinadas. Westin explica que as campanhas
de vacinacéo tiveram menor investimento por parte do Governo e por todos esses

fatores doencas que foram erradicadas correm risco de voltar.

Com o surgimento pandemia de COVID-19, o numero exacerbado de
infectados e a morte de milhdes de pessoas, pesquisadores do mundo todo se
empenharam para desenvolver uma vacina com rapidez e eficacia. No entanto, o ex-
presidente Jair Bolsonaro ndo contribuiu para que a populacdo aderisse a vacinacao.
O sigilo de 100 anos criado durante o governo Lula, mas sancionado na gestdo de
Dilma Rousseff em 2011, a qual faz parte da lei de acesso a informacao foi utilizado
de forma inadequada pelo ex-presidente Jair Bolsonaro. A proposta tem o objetivo de
regulamentar o acesso a documentos oficiais de interesse publico, algumas
informacBes consideradas pessoais sdo previstas na lei, mas nem todos os dados
podem ser restritos ao sigilo, afirma Coraccini (2021). O ex-presidente se mostrou
contra a vacinacao desde o inicio da pandemia, compartilhou fake news e fez mau
uso do sigilo de 100 anos. Demonstrando incoeréncia, através de uma brecha na lei
ele conseguiu impedir que a populagcédo soubesse a respeito de sua imunizacdo. Este
ano, quando foi aberto o sigilo de 100 anos, foi descoberto que ele se vacinou em
janeiro de 2021.

Discursos nas redes sociais criticando ou duvidando da ciéncia eram comuns
no periodo que ficou a frente da presidéncia do pais. No dia 21 de outubro, ele
tweetou: “a vacina chinesa de Jodo Doria - Para o meu Governo, qualquer vacina,
antes de ser disponibilizada a populacdo, devera ser comprovada cientificamente pelo
ministério da saude e certificada pela Anvisa. - O povo brasileiro ndo sera cobaia de
ninguém.” (BOLSONARO, 2020).
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Esse tipo de ideia vinda de um ex-chefe de Estado acaba influenciando a
populacao, podendo gerar desinformacéo, davidas e o risco da tomada de decisdes
baseadas no medo ou no preconceito. Juonia, por exemplo, expos seu temor de que
a vacina pudesse oferecer mais riscos que a propria COVID-19, ainda mais no caso
de criancas, para quem, a seu ver, a doenca ndo ofereceria riscos muito altos e,

portanto, ndo transformaria o filho numa "cobaia".

Porque pelo que eu andei pesquisando e lendo em criang¢as a Covid ndo tinha um risco
muito alto. E como essa vacina é uma vacina que foi feita em carater emergencial eu
fiquei com medo. Por que na verdade assim, bem sincera, tive medo de meu filho
acabar sendo uma cobaia na verdade (Juonia — Participante com deficiéncia visual)

Levy (2022) afirma que em dois anos de pandemia, 1439 criangas até 5 anos
morreram de COVID-19 no Brasil. Em 2020, 599 criancas desta faixa etaria faleceram,
em 2021 o numero de vitimas aumentou para 840. Mesmo com esses dados
assustadores Jair Bolsonaro minimizava os numeros de mortes de criangas. De
acordo com Machado (2022) o ex-presidente acusou hospitais de alterar codigos das
doencas a fim de receber mais verbas do Governo Federal, além de dizer que os

dados estavam inflados.

Conforme Morais (2022), as pessoas de boa-fé sdo comumente as primeiras
vitimas a compartilharem noticias falsas, simplesmente por acreditar em estar
recebendo informacdes verdadeiras dos governantes que confiam. Segundo Llorente
(2017), o compartilhamento das fake news tem ligacdo com as crengas pessoais de
cada sujeito, crencas essas que sao irrefutdveis e perante a ldgica se sobrepdem
gerando desordem na opinido publica. Formas tradicionais de jornalismo perdem
espaco e sdo substituidas por outros canais de comunicacdo como: WhatsApp,
YouTube, Telegram, Facebook, blogs, entre outros. A credibilidade destes meios de

comunicacao € limitada a opinibes pessoais.

7

Uma maneira de diminuir a propagacdo de fake news é através da
alfabetizacdo digital. Alves e Maciel (2020) entendem que esta € uma medida de
médio e longo prazo. Com extrema importancia no combate a desinformagé&o nos dias
atuais, ela compreende ensinar a havegar na rede de modo saudavel além de educar
a respeito de como identificar as fake news, checando os fatos e apurando o teor das
noticias que foram recebidas pelas redes sociais. Disponibilizar documentos

cientificos confiaveis onde os mais variados grupos sociais possam entender o teor
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das pesquisas também é uma estratégia a fim de diminuir a reproducéo de noticias

falsas, explica Matos (2020).

Segundo o mesmo autor, em 2018, o Ministério da Saude criou o canal “Saude
sem fake news” com o intuito de combater as noticias falsas que permeiam o meio
midiatico. Para contemplar temas como a COVID-19, um canal especifico foi gerado
e assim, através de uma linguagem acessivel a populagéo pode ter acesso a analise
dos conteudos e informagBes verdadeiras sobre o assunto, desse modo noticias

falsas acabam perdendo a credibilidade.

Sousa Junior et al. (2020) revelam que uma das dificuldades entre conter as
fake news é quando elas sdo compartiihadas pelo aplicativo WhatsApp, pois as
mensagens trocadas sao criptografadas. Com relacdo ao Facebook a empresa ja vem
ha algum tempo combatendo noticias falsas referentes ao Coronavirus e assim,
diminuindo o acesso a esse tipo de desinformacédo ao qual pode comprometer a saude
dos individuos.

As fake news sao consideradas um problema social e quando compartilhadas
por pessoas de poder, como 0 ex-presidente Bolsonaro, remetem a um conjunto de
praticas necropoliticas. Conforme Silva Janior e Fargoni (2020) seu desdém tratando
a COVID-19 como “gripezinha” ou respondendo “E dai?” Para o elevado niamero de
mortes reforcando o negacionismo e discordando de 6rgdos como a ONU séo

exemplos dessas politicas de morte.

Duarte e César (2020) afirmam que Bolsonaro intensificou as politicas
negacionistas durante a pandemia, deslegitimando o reconhecimento de direitos a
populacdes historicamente marginalizadas, como pobres, negras, mulheres, LGBTI+,
indigenas, etc. Segundo Hoeveler e Cardoso (2022), ao mesmo tempo que Bolsonaro
pregava ser defensor da familia e dos bons costumes o contrario ocorria, desviando o
recurso publico para compra de vacina e estipulando o valor de seiscentos reais de
auxilio emergencial que ndo cobre sequer 0os gastos minimos da populacédo. Deste
modo € inegavel que “a perspectiva do discurso conservador de naturalizacao das

desigualdades na verdade encontra na pratica neoliberal um meio de se materializar”.

(HOEVELER e CARDOSO, 2022, p. 49)

O descaso e a agenda politica que tem como objetivo a eliminacdo dessas

pessoas é resultado da violagdo de seus direitos fundamentais, ressalta Cassimiro
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(2023). A sensacao de invisibilidade é relatada por um dos participantes, evidenciando

gue essa pratica muito comum antigamente ndo acabou.

Com a pandemia, eles nédo disseram, ndo tiveram a percepgéo que existem
ainda deficientes. Mesmo sem a pandemia ou com a pandemia, acho que
somos uma parte da populagdo esquecida. (Anteos — Participante com
deficiéncia visual)

Entrevistada pela OHCHR (2020), Rosemary Kayess, vice-presidente do
Comité dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU explica que “a exclusao de
pessoas com deficiéncia da resposta a pandemia € o resultado da desigualdade e
discriminagéo pré-existentes com base na capacidade, a visdo de que a deficiéncia é
‘anormal’ e o corpo apto é 'normal'. Kayess, que possui deficiéncia ressalta a sua
prépria condicao, durante o periodo se tornou um aviso de que ela € dispensavel para

salvar pessoas reais, fato que a deixa com medo e sensacao de condenacao.

Carvalho et al. (2023) afirmam que os brasileiros devido ao fracasso do
combate do coronavirus tiveram que lidar com uma “pandemia paralela”, o
agravamento do sofrimento psiquico diante do caos instaurado pela conduta
necropolitica afetou principalmente as minorias marcadas pelas desigualdades
sociais. Durante a pesquisa grande parte dos participantes se mostrou inconformada
com a real situacdo das pessoas com deficiéncia no Brasil ndo apenas durante o
periodo pandémico, eles reivindicam seus direitos e tentam buscar solucdes que
trardo melhorias a todos. Estas, por conseguinte afetardo sua saude num contexto

geral e principalmente a mental.

6.6 DIREITO DE SENTIR

Existem muitas maneiras de vivenciar o luto durante a pandemia e as perdas
diante de um virus que abalou o mundo todo foram inUmeras como ja citado. Cada
pessoa lida de uma maneira com essas perdas, seja uma separagéo, o falecimento

de um ente querido, ou a sequela deixada pela COVID-19. Quando o individuo demora
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a elaborar esses sentimentos, o sofrimento psiquico pode transformar-se em

patologia.

As medidas sanitarias como a utilizacdo de &lcool 70°, mascara facial, e o
isolamento social eram o Unico modo de evitar o contagio do Coronavirus. Dessa
forma a rotina das pessoas mudou bruscamente, empresas e escolas foram
temporariamente fechadas, apenas servi¢cos essenciais podiam permanecer abertos,
alguns em horérios especificos para diminuir o fluxo da populagéo nas ruas. O lar era
o lugar mais seguro para se proteger, fazendo com que familias precisassem
permanecer juntas por longos periodos. Estar com alguém em um momento de grande
incerteza proporciona que a carga de sentimentos negativos possa ser dividida e

assim, um ajudar ao outro a passar por esta situacao.

O participante Anteos teve as aulas da faculdade interrompidas e se separou
da esposa nos primeiros dias da pandemia. Ele explicou que precisou ficar alguns

meses sozinho em casa por conta das medidas que requeriam o isolamento social:

Dai eu fiquei uns dias em casa, sozinho, tudo fechado. Tinha dado o lockdown
dai eu fiquei em casa sozinho. Me virava, fazia tudo. Sé ficava sozinho, fazia
tudo e depois fomos nos adaptando. Quando eu saia as vezes, ia pro centro,
pagava as contas e tudo, dai era pra resolver um compromisso ou outro.
(Anteos — Participante com deficiéncia visual)

De acordo com Meirelles (2022), o isolamento social gerou impactos negativos
na saude mental da populacao, principalmente em pessoas mais jovens, devido a
necessidade de interacdo. A autora afirma que a escassez e limitacdo de espacos de
trocas por causa do fechamento das universidades e aulas através do ensino remoto
prejudicaram o desenvolvimento cognitivo e o pensamento critico e reflexivo dos

estudantes.

Apesar do isolamento social ser algo temido pela maioria da populacdo em
tempos de pandemia, ha muito tempo ele faz parte do cotidiano das pessoas com
deficiéncia. Poucos anos atras pessoas com deficiéncia ficavam enclausuradas em
suas casas, seja pela falta de inclusédo das instituicdes ou até mesmo vergonha por
parte dos familiares. O isolamento, por sua vez, afeta a relacéo interpessoal destes
sujeitos que ndo conseguem desfrutar da vida com qualidade e plenitude. A COVID-

19 s6 escancarou para a sociedade 0 quéo ruim € ndo ter contato com outras pessoas.

Desde o inicio da pandemia, cientistas ja previam milhares de mortes caso as

medidas para evitar contagio ndo fossem tomadas tempo. Segundo Alves (2020), o
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doutor em microbiologia e bidlogo Atila lamarino foi duramente criticado apés divulgar
uma projecdo do Imperial College de Londres, onde afirmava que o Brasil teria 1
milhdo de mortos por COVID-19 até agosto, caso nada fosse feito para frear a
pandemia. O estudo ndo levava em consideracdo as mascaras e os efeitos do

distanciamento, por isso 0 numero tao elevado de mortes.

Mesmo com projecBes imprecisas, o Brasil foi um pais que nao soube
administrar a pandemia, tornando-se epicentro da COVID-19, tendo 36,8 milhdes de
casos e mais de 600 mil mortes. Algumas cidades, devido a alta demanda,
enfrentaram a falta de locais, mao de obra e servicos para efetuar o sepultamento das
vitimas de Coronavirus sendo necessario a abertura de covas coletivas, revela
Casellato (2020).

Vivenciar o luto por conta do Coronavirus era uma ameaca constante e de fato,
muitas pessoas perderam entes queridos. Segundo o Dicionario da Psicanalise, o luto
é definido como “processo intrapsiquico, consecutivo a perda de um objeto de afeicao,
e pelo qual o sujeito consegue progressivamente desapegar-se dele” (LAPLANCHE e
PONTALIS, 1991, p. 531). Casellato (2020) explica que cada cultura tem seus proprios
rituais aos quais acabam por influenciar a vivéncia do enlutado. Elas atuam como
reguladoras das expectativas referentes aos comportamentos sociais que Sao
esperados dele e o que este individuo pode esperar do seu contexto atual, marcado

pela “ameaca e ruptura do seu mundo presumido”. (CASELLATO, 2020, p. 31)

Por conta da proibicdo de aglomeracBes e risco de contagio os ritos de
passagem foram proibidos no Brasil. De acordo com Gov.br (2020), o Ministério da
Saude recomendava que durante todo o vel6rio o caixao deveria permanecer fechado
a fim de impedir qualquer contato com o corpo. A cerimonia de sepultamento poderia
ocorrer somente em locais ventilados, preferencialmente abertos e com no maximo
dez pessoas, numa distancia minima de 2 metros entre elas respeitando a etiqueta
respiratoria. Além disso, deveria ser evitada a permanéncia de pessoas que
pertenciam ao grupo de risco, como maiores de 60 anos, gestantes, lactantes,
portadores de doencgas cronicas e imunodeprimidos. Pessoas com sintomas

respiratorios (febre e tosse) também néo poderiam estar presentes.

Giamattey et al. (2022) afirmam que quando n&o se pode viver os rituais do luto

ou estes marcos da vida do individuo, propriamente ditos, existem grandes chances
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de ocorrer complicacdes no processo da perda. O luto durante a pandemia acaba por

ser vivenciado sozinho, gerando impactos na saude mental.

Kibler-Ross (1996) explica que o luto € composto por cinco fases: negacgao e
isolamento, raiva, barganha, depressédo e aceitacdo. De acordo com a autora, a
negacdo € uma defesa que atua temporariamente e age como um “para-choque” de
noticias repentinas que chocam o individuo, ela faz com que o tempo se encarregue
da recuperacdo, mobiliza outros meios de lidar com a situacdo sendo substituida por
uma aceitacéo parcial e nem sempre com um aumento da tristeza. Diferentemente da
negacao, o estagio da raiva € muito mais dificil de enfrentar, pois afeta as pessoas
que estao a volta daquele que enfrenta o luto. A raiva se reproduz em todas as
direcdes e acaba incidindo num ambiente sem razdes explicaveis. A barganha é o
terceiro estagio e apesar de ser a menos conhecida tem grande utilidade, mesmo que
por um curto periodo de tempo, € uma tentativa de negociar a fim de aliviar a dor.
Nessa fase € comum prometer ou impor condi¢cdes para compensar a falta. Quando
um sujeito ndo consegue mais negar sua dor, ou sentir raiva ou barganha-la, uma
sensacdao de grande perda tomard o lugar destes sentimentos, a tristeza impera nesse
estagio, mas a depresséao facilita o processo da aceitacdo. Na ultima fase, onde é
considerada quase uma fuga de sentimentos, chama-se aceitacédo e nela a pessoa
enlutada percebe que a dor sumiu, a luta cessou e assim, por ter passado por todos

0s estagios, compreendeu a morte.

Dos nove participantes desta pesquisa, apenas um nao perdeu ninguém por
COVID-19, seja amigo ou familiar. A mée e o irmao de Mesene faleceram em
decorréncia as complicac6es da COVID-19. Durante seu discurso ele pareceu calmo
e disse ser uma “normalidade” a morte dos familiares. No entanto, era perceptivel que
ele estava negando essas perdas, mesmo afirmando o contrario. Adichie (2021)
através de sua obra “Notas sobre o luto” a qual ela escreveu durante a pandemia, fala

a respeito deste estagio do luto:

Essa negacdo, essa recusa de olhar é um reflgio. E claro que fazer isso é
também uma forma de luto, de modo que eu estou desvendo debaixo da
sombra obliqua do ver, mas imagine a catastrofe que seria um olhar direto e
frontal. (ADICHIE, 2021, p. 15)

Ao mesmo tempo que Mesene parece negar a dor do luto ou normalizar a morte

através do seu discurso, o participante busca aceitar a perda dos familiares. Ele
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entende 0s impactos que este sentimento causa na sua saude mental, citando a

depressdo como um possivel resultado.

Foi dolorido, foi sofrido. Mas a gente joga na méo de Deus e tem que aceitar.
Foi ele que fez assim. Eu acabei aceitando, sem problema nenhum... Tem que
aceitar né? Porque se nao aceita entra em depressao e fica mais triste ainda e
acaba sofrendo mais. Tem que aceitar com naturalidade. (Mesene -
Participante com deficiéncia fisica)

A vivéncia do processo de luto e seus rituais causa no individuo um abalo
emocional muito intenso, quica solitario, devido a dificuldade em dividir o sofrimento e
a dor da perda (Silva; Costa; Garcia, 2022; Pereira, 2013). Segundo Braz e Franco
(2017) quando a relagdo com outro € suspensa, sentimentos como desamparo,
isolamento, baixa autoestima, inadequacéo, episddios depressivos e perda de direcdo
na vida podem ser frequentes. Mal-estar, pressao alta, distirbios na alimentacao e no

sono também ocorrem como somatizacoes.

Mesmo ndo perdendo ninguém da familia por COVID-19, a participante
Panacea conta que o pai de suas amigas acabou falecendo. No inicio, os sentimentos
foram de descrenca, muitas perguntas e preocupacao pois a situacao financeira e o
futuro da familia seriam afetados, j& que ele era o provedor e responsavel pela
organizacédo da casa.

Ah 14 no comeco foi bastante dificil de entender o porqué. Porque aquilo estava
acontecendo com ele? E a primeira pergunta que a gente faz no processo de
luto, né? Por qué? E depois... E agora, como é que vai ser? E ele quem proveu
o sustento das meninas, era ele que cuidava de tudo. Era a pessoa responsavel
por organizar toda sistemética da casa, como é que vai ser? Eram essas as
guestdes que eu tinha bem |14 no comeco, logo depois da morte dele. E primeiro
uma negativa, né? Porque a gente chega na casa e parecia ele que vinha abrir
a porta, quem viria te receber como sempre seria ele. Entdo, acho que meio
gue caiu a ficha sé depois de um tempo. Demorou muito pra cair a ficha e
aceitar que ele ndo vai mais voltar, ndo tem mais como fazer nada por ele.
Entdo acho que no comeco assim assusta, mas depois acalma. (Panacea —
Participante com deficiéncia fisica)

Malcovick e Barbosa (2021) afirmam que familias onde o falecido era o
provedor da casa se mostram mais preocupadas com o que futuro lhes reserva. Nao
se sabe mais detalhes a respeito do pai das amigas de Panaceia, mas € possivel
compreender o quanto deve ter sido dificil lidar com as incertezas enquanto se elabora

o luto de alguém téo importante, nesse caso o patriarca.

Fato é que o virus da COVID-19 ndo escolhe as vitimas, pessoas das mais
variadas classes sociais, pais, maes, filhos, com ou sem comorbidade vieram a 6bito

com a diferenca de que uma parcela da populacdo tinha mais chances de evitar
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contagio. Era unanimidade o medo que se sentia entre agqueles que ainda estavam
vivos. Os amigos do participante Anteos fazem parte dessas estatisticas. Alguns se
recuperaram, mas ficaram com sequelas, outros infelizmente faleceram, pessoas que

ele julgava como saudaveis, “cheias de saude” em suas palavras.

Ah sim! Dai a gente se sente mais vulneravel. Por causa que trabalhava bem
todos os dias e que era teu conhecido préximo e acabou falecendo... Tu se
sente fragil, vulneravel. E triste por perder. Tao triste, te deixa pra baixo e com
muito medo. (Anteos — Participante com deficiéncia visual)

Butler (2022) explica que a vulnerabilidade, a mortalidade esta imbricada ao
corpo que é exposto ao olhar dos outros, ao toque e a violéncia, sendo este corpo ndo
somente do individuo, mas também da esfera politica que age sobre ele. Algumas
condicBes sociais e politicas exacerbam a violéncia sofrida pelo sujeito, de modo que

a vida possa ser eliminada pela “agao intencional do outro”.

Atitudes como do ex-presidente Jair Bolsonaro, de negagcdo da pandemia,
compartilhamento de fake news e omissao sao tipos de violéncia. A vulnerabilidade
de pessoas com deficiéncia € acentuada pela exclusédo, o medo perante o virus pode
ser um estressor visto que o sujeito ndo tem seus direitos garantidos ou tem maior
probabilidade de morrer caso fosse infectado, ja que ele faz parte do grupo de risco e

precisa se expor para ter o minimo de autonomia.

E dificil ndo se sentir vulneravel neste periodo, ainda mais fazendo parte de
uma minoria. Diante de tantas mortes, existiam medidas que nao foram colocadas em
pratica para minimizar os estragos que a pandemia provocou no Brasil. Por mais que
a barganha seja uma fase do luto onde o sujeito procura culpados pela perda, seria
hipocrisia ndo afirmar o quanto o ex-presidente foi falho durante todo o periodo. A fala
de Bolsonaro quando indagado pela imprensa sobre o alto nimero de mortes “Eu nédo

sou coveiro, ta certo?” é o retrato da insensibilidade.

O participante Mesene, que como ja exposto perdeu a mae e o irmao por
COVID-19, afirma que o ex-presidente Jair Bolsonaro teve culpa nas mortes dos

familiares e acrescenta sua insatisfacdo devido & omissdo no inicio da pandemia:

O presidente da republica foi muito omisso no inicio. Ele devia ter feito isso ai
com mais rapidez. Ter liberado as vacinas com mais rapidez. Teria evitado a
morte de tanta gente. Se tivesse liberado a vacina antes néo teriam acontecido
tantas mortes. Foi por omissao dele. Achei que o presidente da republica ao
adquirir as vacinas ele se omitiu. Entdo eu acho que ele foi culpado. Teve a
sua parcela de culpa. (Mesene — Participante com deficiéncia fisica)
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Segundo Giamattey et al. (2022) mesmo com todos os esfor¢os a fim de acolher
pessoas em isolamento as quais perderam seus entes queridos, ainda se desconhece
as consequéncias dessas auséncias para a elaboracdo do processo de luto e
principalmente porque as vezes a perda comeca antes da morte em si. As autoras
explicam que a memoria do sofrimento e da perda segue por um grande periodo,
inclusive apoés tratamentos com medicacdes e vacinas que pretendem imunizar a

populacao.

Apesar da morte ser a mais temida dentre as consequéncias do contagio de
COVID-19, as sequelas po6s-infeccao desencadeadas pela manifestacdo dos sinais
clinicos merecem atencédo. De acordo com Nogueira et al. (2021) as sequelas podem
atrasar a recuperacao do paciente originando infecgbes multissistémicas, acometendo
o tecido pulmonar e outros sistemas subjacentes e Vvitais, dentre eles: o

cardiovascular, musculoesquelético, neurolégico e psicoldgico.

O caso do participante Heliconius foi muito marcante. A sequela da COVID-19
foi a amputacéo da perna esquerda devido a um quadro de trombose desencadeado
pelo virus. Entendendo que a perda do membro é considerada uma deficiéncia, o
participante precisou lidar ndo s6 com a pandemia, mas com a mudanca de vida por

conta da nova condicéo.

Ja ndo é mais como antes. Entdo € a questdo da adaptacéo, se adaptar e ver
prétese, tem que se adaptar, tem que adaptar a casa, as pessoas que tao junto
contigo também elas se adaptam, né? (Heliconius — Participante com
deficiéncia fisica)

Kerr (1977 apud Vash, 1988) classifica o0 processo de ajustamento da
deficiéncia permanente em cinco estagios: o choque, a expectativa da recuperacao, o
luto, a defesa e o0 ajustamento. Na fase de choque o sujeito ainda ndo compreendeu
o fato de ele estar doente ou com deficiéncia, de modo a ndo existir ansiedade e ser
acompanhada pela expectativa de recuperacdo, querendo melhorar sua condi¢céo
atual. Por acreditar que a deficiéncia desaparecera, o individuo ndo aprende a lidar
com ela de modo a seguir o luto. Neste estagio € comum depresséo aguda, prontidao
para desistir e pensamentos de suicidio. O sentimento de autopiedade pode se
transformar em hostilidade, fazendo com que algumas destas pessoas se resignem

para sempre.
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A autora afirma que muitos individuos com deficiéncia progridem para a fase
de defesa onde utilizardo esforcos para enfrentar as barreiras ou contorna-las.
Quando a pessoa nega a existéncia das barreiras, o estagio da defesa é considerado
neurgtico, Kerr presume que pessoas as quais tem a tristeza reprimida e séo
reforcadas para ter um olhar positivo sobre a deficiéncia fazem uso da negacao
defensiva. A fase de ajustamento é marcada por pessoas que ndo consideram suas
deficiéncias como barreiras onde precisam lutar, elas se sentem adequadas a

encontrarem outros meios de buscar adaptacoes.

O participante percebeu possibilidades diante da deficiéncia, mas nao
escondeu a emocédo quando lembrou dos primeiros instantes amputado. Muitas foram
as indagacodes sobre o porqué de isto acontecer com ele e principalmente pelo fato de

nao merecer tal sofrimento.

Teve um dia no hospital que foi na terca-feira logo depois da amputacéo, que
foi no sdbado, na terca-feira de meio dia. Comecou as dores, tudo de novo, ai
a Mari chegou, eu estava na UTI, aquele foi um dia que eu enlouqueci. E ai eu
comecei a perguntar por que esta acontecendo isso? Por que aconteceu isso
comigo? Enfim. Essas perguntas que eu acho que todos fazem, né? Algumas
pessoas passam um bom tempo fazendo isso. Ai aquele dia a Mari chegou e
eu comecei a conversar com ela, conversar ndo, eu tava meio chorando assim.
E ai eu comecei a falar, e eu comecei falar assim “por que aconteceu isso
comigo? Por que eu nunca fiz mal pra ninguém... Quer dizer, eu acho que
nunca fiz mal pra ninguém, né? E isso &€ um tema que é sensivel assim. Entdo
nunca falei isso e ai eu disse... Tanta gente que faz escarcéu ai, ndo acontece
nada. Eu me lembro que eu falei um monte de coisa pra ela assim, e dai depois
aquilo ali que eu falei assim, sabe? (Heliconius — Participante com deficiéncia
fisica)

Receber a noticia de que sua vida iria mudar completamente por conta de uma
deficiéncia pode desestabilizar até mesmo pessoas que lutam pelas minorias. A
sociedade ndo estd apta para receber pessoas com necessidades diferentes das
demais e essa dificuldade em aceitar aquele que foge do padrdo faz com que
discursos como o do participante sejam reproduzidos, de que a deficiéncia € um
castigo. Heliconius teve o apoio da familia e da comunidade que se comoveu com 0
Seu caso e 0 auxiliou para que conseguisse comprar uma prétese de qualidade e
custear os gastos com hospital. Se as politicas publicas fossem eficientes, mais
pessoas poderiam ter acesso a tecnologias assistivas permitindo a reabilitacdo e

assim, qualidade de vida e a autonomia.

E perceptivel o quanto as fases do luto de Kiibler-Ross se assemelham com o

processo de ajustamento de Kerr, onde qual seja a situacdo, a compreenséo € a
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palavra-chave para lidar com a perda. Butler (2022) explica de uma maneira quase

poética como essa perda atinge o “eu” de modo a transformar o individuo.

Quando perdemos certas pessoas, ou quando somos despossuidos de um
lugar, ou de uma comunidade, podemos simplesmente sentir que estamos
passando por algo temporario, que o luto passara e que alguma restauracao
da ordem anterior serd alcancada. Mas talvez, quando passamos pelo que
passamos, algo sobre o que somos nos é revelado, algo que delineia os lagcos
gue mantemos com 0s outros, que nos mostra que esses lagos constituem o
que somos, lagos e elos que nos compdem. Nao é como se um “eu” existisse
independentemente aqui, entdo simplesmente perdesse um “vocé€” ali,

especialmente se 0 apego ao “vocé” é parte do que compdem o “eu”. (BUTLER,

2022, p. 42)

Silva, Costa, Garcia (2022) explicam que é provavel que ao findar desta
pandemia muitas pessoas conseguirdo elaborar o luto, no entanto outras podem ter
mais dificuldade para lidar com esta situa¢do. O acompanhamento psicoterapico e/ou
psiquiatrico podera auxiliar no caso de individuos com um sofrimento maior,
sobrecarregados e em que a falta de sentido na vida se apresenta como um
comportamento desadaptativo. A psicoterapia pode trazer resultados como
diminuicdo da ansiedade e de pensamentos ruminantes, fazendo com que o paciente
se conscientize a respeito das emocdes e conflitos internos. E importante salientar,
como psicoéloga, que este tipo de tratamento é benéfico ndo s6 em casos de luto por

entes queridos, mas outras perdas que se equivalem na dor.
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7 IMAGO - SAINDO DO CASULO

A imago é o estagio final da transformacéo da borboleta. Ao sair da pupa, o
iInseto precisa permanecer parado por alguns instantes para realizar o estiramento das
asas e assim, configurar seu amadurecimento total. O desenvolvimento dos
participantes durante a pandemia teve um carater transformador, mesmo com as

dificuldades a grande maioria teve a vida modificada, inclusive positivamente.

Santos e Nascimento (2020) afirmam que em tempos de pandemia o sofrimento
psiquico devido a enorme tensdo, luto e mortes podem fazer com que se perca o
sentido da vida, além de desencadear transtornos psicologicos. Apesar de todos os
entrevistados com excec¢ao de um, relatarem mudancas no jeito de ser ou agir depois
do surgimento da COVID-19, é importante salientar que o contexto ao qual eles estédo

inseridos faz muita diferenca.

O alto numero de 6bitos juntamente com a perda de amigos fez com que a
participante Juonia modificasse sua visdo da vida. Hoje ela quer aproveitar mais o

presente jA que o amanha serd sempre incerto:

Entdo a gente, querendo ou ndo, acaba olhando a vida de um outro jeito.
Pensando assim: “Nossa, temos que aproveitar a vida, viver, dar valor pra
guem esta do lado”. Porque hoje a gente esta aqui amanha ndo sabe. Entdo a
vida é uma passagem rapida e leve. (Juonia — Participante com deficiéncia
visual)

Panacea disse que aprendeu a dar mais valor as coisas simples, as quais
passam despercebidas no dia a dia. A participante compreende que este periodo

também pode servir para sua evolucao:

Pior que eu passei a valorizar ainda mais pequenos momentos, sabe? E
valorizar que eu posso respirar, que eu posso falar, que eu tenho oportunidade
de estar aqui, tendo essa experiéncia evolutiva. Que eu praticamente passei
por.... Praticamente ndo, que eu passei por esses momentos mais criticos da
pandemia e eu estou bem. E o que eu consegui tirar algo positivo disso, né?
(Panacea — Participante com deficiéncia fisica)

Oda e Leite (2020) explicam que diante da dor, da tristeza e da desesperanca
€ necessario que o sujeito busque a interpretacédo e a producdo de sentido daquilo a
gual tem dificuldade em dimensionar devido ao contexto inserido. A pandemia que

afetou tanto a saude fisica como emocional e fez com que inicialmente a populacéo
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fosse tomada pelo horror, esse sentimento quando ressignificado pode transformar a

vida do individuo.

Methona foi a Unica participante que afirmou ter facilidades durante a
pandemia, entre elas o fato de n&o precisar ir ao banco ou ao posto de saude, ja que
devido ao isolamento social os profissionais iam até sua casa. Ela também relata que
sentiu diferenca no modo de pensar com o surgimento do Coronavirus, fazendo com
que valorizasse ndo s6 a vida e as pessoas ao redor, mas principalmente o contato
fisico:

Sim. A mudanca, eu acho que a valorizacdo da vida, a valorizacdo do hoje, da
companhia das pessoas, do abraco, do toque, do convivio mais préximo.
Muitas pessoas hoje ainda ndo chegam e abragam, as pessoas acabaram
esquecendo. Ao mesmo tempo que elas esqueceram, elas valorizaram o toque,

carinho, a presenca das pessoas. Foi muito tempo em isolamento total, né?
(Methona — Participante com deficiéncia fisica)

O contato fisico € extremamente importante para os seres humanos. O
professor de Psicologia e chefe do Laboratorio de Haptica da Universidade de Leipzig
Martin Grunwald, entrevistado por Welle (2020), explica que estimulos como o toque
podem reduzir o estresse, aumentar a sensacao de pertencimento, além de influenciar
nas relacdes as quais sdo desenvolvidas, construidas e mantidas, tornando-se boas
e estaveis. Grunwald também afirma que o toque produz relaxamento e que a
interacao corporal esta em nosso DNA, por isso a necessidade de contato pele a pele

durante a pandemia.

Com o lockdown, a rotina da grande maioria da populacéo foi afetada. Os que
puderam ficar em casa perceberam que estavam vivendo a vida no automéatico. A
participante Siproeta disse que comecgou a reparar mais na sua aparéncia fisica e

também aproveitou para tirar tudo que néo usava dos armarios:

O que eu percebi assim foi que a gente comegou a cuidar mais da gente, né?
Comecou a se olhar mais. Tipo, minha sobrancelha estd precisando de um
retoque. Dai tinha mais tempo de ficar em casa. Ah! O meu cabelo precisa
disso. Ah, mas eu estou gorda. Ah! Mexe mais nos armarios para ver o que as
roupas que tinha coisa la que faziam anos que nem olhava, né? (Siproeta —
Participante com deficiéncia fisica)

De acordo com Ferreira, Costa, Souza (2020) a pandemia sera recordada,
principalmente pela populagdo mais jovem, por fazé-los repensar no modo de viver
devido ao capitalismo, onde sentimentos e valores como a solidariedade, os cuidados

individuais e coletivos, a preservagdo da saude tanto fisica como mental e o meio
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ambiente precisam ser prioridade perante os bens materiais. Mesmo em idades
variadas foi o que se percebeu da amostra desta pesquisa. A valorizacdo da vida que

engloba esses fatores, no entanto, esse resultado foi mero acaso.

Outro ponto a ser considerado € o relacionamento com os conjuges. Segundo
Gandra (2022) a partir de um levantamento do Colégio Notarial do Brasil (CNB)
descobriu-se que cerca de 80.573 casais findaram o relacionamento em 2021, ano ao
qual a pandemia era a grande preocupacdo da populagdo. Apesar do exacerbado
namero de divorcios, Souza, Almeida, Gomes (2022) afirmam que houve um
fortalecimento dos lacos afetivos de casais cujo relacionamento amoroso e sexual
estavam em harmonia antes da pandemia. Mesmo com a intensa convivéncia dentro
de suas casas eles foram capazes de reinventar suas rotinas usando a criatividade, a
fé e a esperanca nos dias o0 que se sucederam. As autoras ressaltam que apesar da
grande interferéncia da pandemia de COVID-19 na vida dos casais, 0 confinamento
possibilitou que novos lacos fossem criados e outros fossem repactuados dependendo
das “determinagbes psiquicas dos envolvidos e de suas histérias geracionais”
(SOUZA; ALMEIDA; GOMES, 2022, p. 112).

No relacionamento da participante Siproeta as coisas ocorreram da segunda
forma, ela relata que seu casamento melhorou. Além de passar mais tempo juntos,
eles se adequaram para que a rotina de ambos néo fosse tdo afetada respeitando o
espaco e as preferéncias de cada um. O fato da participante ser uma mulher de meia
idade com filhos maiores de 18 anos pode ter influenciado, visto que muitas maes se
sobrecarregaram neste periodo por conta das aulas que foram paralisadas ou ensino

remoto.

Entdo a gente aprendeu a se conhecer, né? A gente j4 entende que eu gosto
de dormir um pouco mais, prefiro dormir de manha do que dormir de tarde ou
dormir cedo pra acordar cedo. Eu j& durmo tarde pra acordar tarde, né? Entao,
umas coisas simples, mas eu senti assim e a gente ficou mais sensivel também
e empético, consegue se preocupar com o outro. (Siproeta — Participante com
deficiéncia fisica)

De acordo com Silva et al. (2020) houve um aumento de empatia nas familias
fazendo com a procura por atendimento psicoterapico, as demandas coletivas tiveram
destaque perante as individuais. Acolher as emocgdes através da escuta faz com que
novas formas de olhar sejam criadas, mesmo num momento tdo dificil como o

pandémico.



103

Por falar em relacbes parentais, o apoio da familia foi essencial no caso de
Heliconius, o qual adquiriu uma deficiéncia decorrente do contagio por COVID-19. O
participante teve varios aspectos de sua vida afetados e o modo de lidar com a

pandemia foi bem mais intenso.

E, eu tive que lidar com a pandemia, tive que lidar com minha deficiéncia, tive
gue lidar com emprego, trabalho que eu ndo faco mais. Eu passei desde os
vinte anos fazendo. Entéo tem coisas que vocé tem que mudar, vocé se obriga
a mudar. (Heliconius — Participante com deficiéncia fisica)

Paiva e Goellner (2008) afirmam que o corpo amputado e consequentemente
protetizado carrega ambiguidade pois ja foi completo na sua materialidade orgéanica.
Segundo os autores, a protese permite que os corpos amputados deixem de ser
incompletos a fim de tornarem-se performaticos, influenciando na percepcdo do
individuo. Como desvio da norma, qualquer pessoa com deficiéncia tem sua
autoimagem afetada pelo esquema comparativo. A visibilidade ou invisibilidade da
diferenca podem interferir nas interagcées sociais no sujeito explicam Martins e
Barsaglini (2010).

Heliconius relata que a pandemia ndo s6 modificou seu corpo, mas
principalmente a forma de pensar, j& que ser uma pessoa com deficiéncia no Brasil é

lutar diariamente pelos direitos.

Eu sou diferente, né? A pandemia me fez diferente. Entdo com certeza eu
comecei a ver as coisas do outro lado do balcdo. Antes eu estava de um lado
e agora eu t6 do outro. Agora eu vejo num ponto de vista completamente
diferente do que qualquer pessoa. Porque eu me indigno quando cara la fala
gue vocé tem que pegar Covid pra ter anticorpos e eu me indigno também e o
cara cadeirante ndo consegue atravessar a rua. E isso que mudou na minha
vida que talvez antes, eu acho que eu nem vi uma pessoa com deficiéncia.
Hoje eu vejo e eu vejo que as pessoas nao veem. (Heliconius — Participante
com deficiéncia fisica)

Esta posicao e concepcéo a respeito da deficiéncia, a qual € estigmatizada por
muitos anos, tem influéncia dos valores sociais, da visdo de mundo e da trajetéria de
cada individuo, ressaltam Martins e Barsaglini (2010). Sendo assim, levar em
consideracao a vivéncia da pessoa, agora com deficiéncia, € o mais prudente numa
analise, compreender o contexto ao qual ele esta inserido e a localizacdo do sujeito

dentro do seu grupo torna-se indispensavel para evitar reducdes e generalizacoes.

O tempo passou e a pandemia que parecia logo terminar se estendeu, 0
namero de mortes aumentou e a incerteza sobre o futuro fez com que os participantes

buscassem alternativas para lidar com o sofrimento. Nesse sentido, a fé também foi
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um modo de enfrentamento e alento diante de todas as dificuldades causadas pela
pandemia. Mesmo ndo podendo ir a cultos e igrejas, a participante Juonia e seus
familiares encontraram uma forma de poderem estar unidos, criando um grupo de

WhatsApp a fim de orarem juntos e assim, se ajudando mutuamente.

E na questdo da fé, a gente fez um grupo de oracdo da minha familia. Toda
noite a gente se reunia pra orar por chamada de video. E isso ficou até hoje, ja
td mais de quase trés anos que ficou e temos colhidos bastante frutos bons
disso ai. (Juonia — Participante com deficiéncia visual)

Gohar, Carvalho, Branddo (2021) explicam que existe uma ligacdo entre
pessoas que tém uma melhor satde mental e utilizam ditos religiosos para enfrentar
situacbes de estresse. Individuos lidam melhor com a ansiedade e sentimentos
ansiosos quando usam a religido de maneira positiva, além do que este tipo de
enfrentamento e a confianca em Deus estdo associados a um nivel de estresse
diminuido que impacta na salde mental e permite a remissdo mais rapida do

sofrimento.

Panacea buscou no espiritismo, especificamente nas obras de Allan Kardec,

respostas para o motivo de tantas mortes durante a pandemia.

Eu fui buscar entender um pouco mais o que o Allan Kardec, que é o precursor
do espiritismo falava a respeito, o que a espiritualidade, qual era o recado que
a pandemia vinha pra deixar. Porque pra nds, ela realmente tem um recado. E
eu fui buscar entender qual era esse recado. Por que nés estdvamos passando
por isso? Por que o desencarne de tantas pessoas? Porque desse modo? Por
gue as coisas estavam acontecendo assim? Buscar essas respostas. (...) A
existéncia humana ndo pode ser s6 acumulativa de bens, ela tem que ser
motivo de aprendizado. Tudo tem um aprendizado e tem um porqué, uma
explicagdo. Nada acontece por acaso. E ai uma das leituras que eu fiz que me
marcou bastante foi que todas essas pessoas que desencarnaram durante a
pandemia, antes delas darem inicio a sua vida, elas sabiam que isso ia
acontecer. E foi uma escolha delas. Né? Na verdade, isso acontece com todo
mundo. (Panacea — Participante com deficiéncia fisica)

Conforme Figueiredo (2021), a relacdo entre a pandemia e o desencarne
coletivo fez parte dos discursos de figuras pragmaticas mediunicas que se destacam
no meio nacional e internacional. O autor enfatiza que para o espiritismo uma doenca
nem sempre € maléfica, mas tratada como um carma, algo que possa vir a ser
extremamente positivo onde o individuo “merega” passar a fim de progredir e
aperfeicoar seu mundo espiritual. As fatalidades, conforme os ensinamentos de
Divaldo Franco e Chico Xavier, sdo entendidas como previamente programadas,

necessarias para a humanidade. Mesmo assim, Figueiredo (2021) ressalta que a
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doutrina espirita ndo consiste numa visdo fatalista, mas de compreensdo dos

obstaculos que os sujeitos precisardo enfrentar.

Durante a realizacdo das entrevistas era nitido o quanto alguns participantes
tinham consciéncia do seu papel social e 0 que implica ser uma pessoa com
deficiéncia atualmente. Eles relataram as dificuldades do dia a dia, ndo s6 na questao
do acesso, mas do capacitismo sofrido nas mais variadas esferas. Reivindicar os
direitos tornou-se algo normal, no entanto sentiam-se sozinhos sem amparo de outras
pessoas com deficiéncia onde em maior nimero poderiam ter mais chance de
sucesso em suas lutas. Participantes como Heliconius, Panacea e Siproeta ndo fazem
parte de nenhuma entidade e falaram o quao importante seria uma organizagcao nao
governamental na cidade, que realmente lutasse em prol dos direitos das pessoas

com deficiéncia de uma maneira ndo assistencialista.

De modo totalmente organico e no desenvolver do mestrado surgiu a ideia de
fazer uma péagina onde se denunciasse locais sem acessibilidade no municipio e ao
mesmo tempo informasse a populacao a respeito do tema “deficiéncia”, no Instagram.
“Erechim para PCDS” hoje conta com mais de dois mil seguidores, as postagens tém
obtido bastante engajamento e alcancaram pessoas na mesma condi¢do. A partir dai
e diante dos contatos feitos através da rede social, o Coletivo Erechinense
Representado por Pessoas com Deficiéncia (CERPCD) foi fundado. Entre os

associados estao trés participantes da pesquisa, dois deles fazem parte da diretoria.

O estudo que tinha o intuito de ser somente uma pesquisa de campo baseada

na interpretacdo hermenéutica transformou-se também numa pesquisa-a¢ao:

A pesquisa-acao € um tipo de pesquisa participante engajada, em oposi¢céo a

pesquisa tradicional, que é considerada como “independente”, “ndo-reativa” e
“objetiva”. Como o préprio nome ja diz, a pesquisa-acdo procura unir a
pesquisa a acdo ou pratica, isto é, desenvolver o conhecimento e a
compreensdo como parte da pratica. E, portanto, uma maneira de se fazer
pesquisa em situagdes em que também se € uma pessoa da pratica e se deseja
melhorar a compreenséo desta. (ENGEL, 2000, p. 182)

Ao escutar os discursos de certos participantes percebeu-se um misto de
vulnerabilidade por conta do grupo social ao qual eles fazem parte, mas também uma
motivacdo para que haja mudanca na sociedade. Butler (2022) afirma que nédo €
possivel afastar a vulnerabilidade somente com a forga do pensamento, mesmo que
ela seja exacerbada em algumas condi¢des sociais e politicas, prestar atengédo pode

fazer com que ela seja a base de reinvindicagdes por solucdes.
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Os entrevistados que fazem parte do Coletivo Erechinense Representado por
Pessoas com Deficiéncia (CERPCD) ja comecaram a modificar o meio em que vivem.
Juntamente com outros membros foi feita uma conscientizagéo dos lojistas explicando
sobre a Lei Brasileira de Incluséo e divulgando a entidade. Um documento solicitando
a reativacado do Comité Municipal das Pessoas com Deficiéncia também esta sendo

redigido.

Os modos de enfrentamento dos participantes da pesquisa foram essenciais
para diminuir os impactos na saude mental. Cada um de uma forma diferente, buscou
cessar a dor e modificar suas vidas. E importante enfatizar que o objetivo desta sess&o
nao é romantizar o sofrimento, mas mostrar que mesmo em situacdes téo dificeis as
quais os participantes vivenciaram foi possivel evoluir como seres humanos e
evidenciar o quanto eles foram capazes de lidar com fatores estressores de uma forma

saudavel a qual pode refletir no futuro.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Populacdes vulneraveis tém maior risco de sofrimento psiquico. Apesar de
todos os participantes terem afirmado ndo possuir nenhum diagnéstico de transtorno
mental, notou-se que devido aos obstaculos vivenciados por conta da deficiéncia, o

sofrimento psiquico sempre esteve presente nas suas vidas.

A emocéo ao relatar sobre suas deficiéncias, o baque de saber que teriam
que viver nesta condicdo durante toda a existéncia fez com que lagrimas caissem. O
siléncio em alguns casos foi hecessario pois o trauma ainda estava latente e dificil de
externalizar. Uma vida € mudada radicalmente quando o individuo se torna uma
pessoa com deficiéncia, a sociedade nédo se adapta sendo imprescindivel essa acéo

do préprio sujeito.

O que ocorre perante a pandemia de COVID-19 é que algumas barreiras
se tornaram intransponiveis. O capacitismo devido ao isolamento — que era
indispensavel para evitar o contagio pelo virus e adoecimento — aumentou
significativamente, além das mudancas em varias esferas onde fizeram com que a

desigualdade social desse grupo ficasse mais evidenciada.

A partir dos escritos acima é possivel afirmar que salude mental das
pessoas com deficiéncia da amostra desta pesquisa foi afetada pela pandemia. O
modo como suas vidas foram impactadas referem-se aos direitos ndo garantidos
trazendo a tona muitos sentimentos como medo, frustracédo, raiva, tristeza etc. estes,

causadores de sofrimento psiquico.

No ambito do trabalho a dificuldade na comunicagao tornou-se um enorme
empecilho, principalmente para os participantes com deficiéncia auditiva. A mascara
facial a qual foi essencial para se proteger atrapalhava na leitura labial, ja que era a
Gnica maneira de se comunicar devido a falta de intérprete de libras no trabalho do
participante em questdo e nos locais publicos. As vendas dos produtos em
decorréncia do trabalho informal que auxiliava na renda da entrevistada com
deficiéncia visual tiveram uma queda consideravel. Ela precisou se adaptar divulgando
pela internet as mercadorias. Este fato acabou por influenciar nos poucos momentos

de lazer que a familia tinha visto que o poder de compra diminuiu.
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A parte mais dificil no quesito da educacao para os participantes foi a falta
de contato fisico. Muitos deles tinham suas rotinas com o0s colegas onde o
relacionamento interpessoal era afetado positivamente. Com o0 ensino remoto as
trocas pré e pés aula ficaram mais limitadas, as chamadas de video até auxiliavam,
mas ndo preenchiam o vazio da solitude. Algumas dificuldades foram relatadas como
a didatica do professor que ndo permitia tirar dividas e a incompatibilidade do leitor
de telas com o sistema da universidade. Este Gltimo impactava na autonomia do

participante que necessitava de ajuda para acessar o conteudo das aulas.

Os obstaculos referentes ao acesso a informacéo de dados da COVID-19
foram inimeros. Os participantes com deficiéncia visual relataram falta de descrigédo
de imagens — principalmente dos graficos e o numero de infectados e Obitos, a
auséncia de legendas e intérprete de libras nas midias publicadas em video,
impossibilitaram que pessoas com deficiéncia auditiva se informassem sobre a

pandemia e até mesmo pudessem disfrutar um momento de lazer.

A saude foi prejudicada nos mais variados aspectos devido ao lockdown.
Os patrticipantes ndo puderam realizar atividades como ir a academia, fisioterapia e
hidroterapia, limitando-se quando possivel a fazer os exercicios em casa, sozinhos ou
com ajuda de algum familiar. O medo de contagio é relatado por varios participantes,
no entanto um deles chama atencdo pelo fato de possuir deficiéncia auditiva. O
entrevistado e sua esposa acreditam que se fossem infectados pelo Coronavirus
teriam dificuldade em ser compreendidos pela falta de profissionais com o

conhecimento em libras nos hospitais.

O luto foi vivido das mais diversas formas. As fases dele se mostraram nos
discursos dos sujeitos. Elas tém papel importante na elaboragéo da perda de um ente
querido. A negacdo e a raiva, estagios iniciais do luto manifestaram-se através de
suas falas. A entonacdo da voz e o comportamento dos participantes foram

percebidos pela pesquisadora que os acolheu com cuidado e viés psicoterapéutico.

Perder alguém por COVID-19, alias, se tornou um medo constante, no
entanto outras perdas precisaram ser destacadas. Um dos casos mais emblematicos
foi do participante que precisou amputar a perna em decorréncia de uma trombose
devido a COVID-19. Além de vivenciar a pandemia, ele passou pelo processo de
reabilitacéo, teve que assimilar e adaptar-se a nova condicdo. A solidao relatada pelo
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participante com deficiéncia visual, que se separou no inicio da pandemia, trouxe a
tona emocdes na propria pesquisadora. Impossivel ndo se sentir tocada diante de

histérias tdo potentes.

A omissdo dos governantes acentuou a raiva sentida pelos individuos
entrevistados, onde um deles chega a culpar o ex-presidente Jair Bolsonaro pela
morte da mée e do irmdo. A falta de humanidade e a descrencga na ciéncia polarizou
ainda mais o Brasil, as fake news compartilhadas pelo proprio ex-presidente se
multiplicavam mais rapido que o virus, foi necessario encontrar alternativas de se

manter informado e também seguro.

Mesmo diante da barbérie que foi o governo de Bolsonaro, na concepc¢éo
de alguns participantes, eles acreditam que o chefe de Estado deu o seu melhor, visto
gue a economia do pais ja vinha sendo prejudicada ha muitos anos e que o virus era
um problema mundial, fazendo com que ele ndo tivesse controle total sobre as mortes.
Houve certa resisténcia em falar sobre politica durante as entrevistas, fato que fez

com que um participante ndo quisesse dar sua opinido.

Para lidar com a pandemia, a fé e a esperanca trouxeram para as pessoas
com deficiéncia uma luz em meio a escuriddo de incertezas. Esses modos de
enfrentamento foram essenciais para diminuir os fatores estressores desencadeados
neste periodo. Ao mesmo tempo que o isolamento social e os temores diante da morte
causaram o sofrimento dos participantes, ocorreu ou fortalecimento da relagao

familiar.

Com a vivéncia deste contexto tdo atipico, € notavel que a resiliéncia
marcou e fez diferenca para que as pessoas com deficiéncia deste estudo lidassem
de modo saudavel perante esses anos que se passaram. E impossivel prever a longo
prazo o impacto na saude mental dos entrevistados, no entanto a maioria dos
entrevistados parece ndo descartar a possibilidade de voltar ou iniciar tratamento

psicoterapico.

Como psicologa, pesquisadora e pessoa com deficiéncia foi dificil ndo ser
impactada psicologicamente pela pandemia de COVID-19. Muitos dos relatos dos
participantes se assemelhavam a minha vivéncia, a0 mesmo tempo que estas
histérias me traziam tristeza, sentia também um pouco de conforto ao saber que eu

nao estava sentindo aquilo sozinha. O medo da morte (minha e de meus familiares),
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de ser infectada, de nao ter leitos disponiveis, ou escolherem uma pessoa mais
funcional para sobreviver se tornou rotineiro. O temor mesclou-se com a necessidade
de trabalhar na clinica e produzir conhecimento, estes, necessarios para prover o
sustento e finalizar o mestrado. O tratamento psicoterapéutico foi essencial no sentido
de lidar com o virus que me atingiu inclusive fisicamente devido ao contagio, mesmo
com todos os cuidados possiveis. Durante este periodo a teoria e a vivéncia pareciam
uma so, foi preciso digerir com cautela a fim de ndo prejudicar ainda mais minha
psique, no entanto a frustragéo vinha a partir da falta de controle da acdo das outras
pessoas que ignoravam as medidas sanitarias e colocavam a vida todos em risco. A

metamorfose destes quase trés anos foi dolorida e para mim ainda ndo acabou.

Agamben (2020), bem no inicio da pandemia, profetizou o quanto a vida da
populacao seria transformada, dificil ndo sair modificado diante de um virus que matou

milhares de pessoas.

Por isso — quando se declarar que a emergéncia, a peste, terminou, se é que
isso acontecerd — ndo acredito que, a0 menos para quem conservou um
minimo de lucidez, sera possivel voltar a viver como antes. E talvez hoje essa
seja a coisa mais desesperadora — ainda que, como se disse, “somente para
guem j& ndo tem esperanca nos foi dada a esperanca. (AGAMBEN, 2020, p.
22)

Entendendo que a pandemia ainda néo teve fim, mas gracas a vacinacao
€ possivel conviver com 0 virus, as mascaras ja ndo sdo mais necessarias, 0S
estabelecimentos podem permanecer abertos e os participantes ndo precisam seguir
as medidas sanitarias como nos primeiros meses. Na cidade onde a maioria dos
participantes residem a terceira dose de reforco para pessoas com deficiéncia ja
iniciou, mas a baixa procura pela vacinacado preocupa. Conversando com algumas
responsaveis pela imunizacdo constatou-se que muitas doses estdo sobrando
fazendo com que pessoas de grupos nao prioritarios tenham acesso a xepa, ou seja,
a sobra das vacinas. Deste modo, individuos dos grupos de risco que optaram por nao

se vacinar podem desenvolver sintomas graves da COVID-19 ou até perder a vida.

Cabe aguardar quais serdo as medidas tomadas para conscientizar a
populacdo a respeito da importancia de confiar na ciéncia, bem como diminuir o
negacionismo, que é o grande motivo das pessoas ndo se imunizarem. A melhoria
das politicas publicas especialmente das minorias, é esperada do novo governo do
presidente Luiz Inacio Lula da Silva, que parece estar aberto a escutar as

necessidades desta parcela da populacdo. Estas acbes impactardo diretamente na
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saude mental deste grupo social que necessita ter garantidos os direitos prescritos na

lei a fim da qualidade de vida e autonomia fazerem parte do seu cotidiano.’
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10 APENDICES

10.1 APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO
(TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

SAUDE MENTAL DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA FiSICA EM TEMPOS DE
PANDEMIA DE COVID-19

Prezado participante,

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “Salde Mental das pessoas
com deficiéncia fisica em tempos de Pandemia de COVID-19” desenvolvida por
Vandriane Caroline Truylio, discente do Programa de Pds-Graduacao Interdisciplinar
em Ciéncias Humanas da Universidade Federal da Fronteira Sul (UFFS), Campus de

Erechim, sob orientacdo da Professora Dra. Ivone Maria Mendes Silva.

O objetivo central do estudo € analisar se e como a saude mental de pessoas com
deficiéncia esta sendo afetada no contexto geral da pandemia. Sua participacdo nao
€ obrigatdria e vocé tem plena autonomia para decidir se quer ou ndo participar, bem
como de nédo responder a alguma questao ou desistir da colaboracdo neste estudo no
momento em que desejar, sem necessidade de qualquer explicacdo e sem nenhuma
forma de penalizacdo. Vocé nao sera penalizado de nenhuma maneira caso decida
nao consentir sua participacdo, ou desista da mesma. Contudo, ela é muito importante

para a execucao da pesquisa.

Vocé nao recebera remuneracdo e nenhum tipo de recompensa nesta pesquisa,
sendo sua participagdo voluntaria. Serdo garantidas a confidencialidade e a
privacidade das informacdes por vocé prestadas. Qualquer dado que possa identifica-
lo sera omitido na divulgacdo dos resultados da pesquisa e o material armazenado
em local seguro. A qualguer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé
podera solicitar da pesquisadora informacdes sobre sua participacdo e/ou sobre a
pesquisa, 0 que podera ser feito através dos meios de contato explicitados neste

Termo.
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A sua participacao consistird em responder um questionario de quinze perguntas que
sera enviado somente apds o consentimento deste termo. Apdés, sera marcada e
realizada a entrevista que contard com questdes pré-definidas pela pesquisadora, as
quais conforme necessidade poderdo ser mais indagadas e terdo duracdo maxima de
duas horas. Caso sinta necessidade, é seu direito 0 acesso prévio ao teor do conteudo
das perguntas a serem feitas na entrevista. A entrevista sera gravada em audio e
ocorrera na modalidade online. Ao final da pesquisa, todo material ser& mantido em

arquivo, fisico ou digital, por um periodo de cinco anos.

O beneficio relacionado com a sua colaboragéo nesta pesquisa € o de contribuir
com Estudos sobre Deficiéncia, principalmente no que diz respeito a saude mental
visto que este, € um campo ainda pouco explorado. Participar desta pesquisa por meio
da entrevista oferece um momento de escuta por parte da pesquisadora e psicéloga
podendo assim o participante sentir-se confortavel e seguro ao expor seu relato. O
roteiro de entrevista semiestruturada foi planejado de modo a adentrar em assuntos
gque possam causar algum desconforto com cautela, iniciando pela parte da
deficiéncia, falando sobre pandemia e apenas do meio para o final citando a saude
mental. O fato da pesquisadora ser uma pessoa com deficiéncia pode fazer com que
haja identificagdo do participante com a mesma e assim facilitar o processo de
entrevista. A respeito dos riscos em participar dessa pesquisa pode-se entender como
pequenos e discretos, podendo haver constrangimento no momento de realizacdo da
entrevista ou receio da quebra de sigilo das informacfes. Vocé podera se sentir
constrangido ou desconfortavel com a entrevista pelo fato de falar sobre alguns
acontecimentos e sentimentos durante a pandemia, dessa maneira quando
concretizados a pesquisadora que também € psicologa vai perguntar se existe a
necessidade de pausa e se assim existir, vocé podera escolher dar continuidade ou
nao. A escuta terapéutica também pode ser utilizada afim de acalma-lo e auxilia-lo a
compreender melhor seus dilemas pessoais. Caso algum dos riscos se concretize, no
entanto, o local de coleta de dados ndo mudara, seguira no modo online justamente
pelo risco de contagio por Coronavirus. Os resultados decorrentes desta pesquisa
serdo divulgados em eventos e/ou publicacdes cientificas mantendo sigilo dos dados

pessoais.
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Caso concorde em patrticipar, uma via deste termo sera enviada a vocé e a outra ficara
sob posse da pesquisadora. E importante que guarde a copia deste documento.

Desde ja agradecemos sua participacao!

Vandriane Caroline Truylio
Pesquisadora Responsavel
Tel: (54) 99160-5354

E-mail: vandrictruylio@hotmail.com

Nome completo:

Email:

Vocé concorda com o Termo acima;
() SIM

() NAO

CAAE: 57978222.8.0000.5564
Numero do Parecer de aprovacao no CEP/UFFS: 5.485.650

Data de aprovagéao: 23/06/2022

Em caso de davida quanto a conducao ética do estudo, entre em contato com o

Comité de Etica em Pesquisa da UFFS:
Tel e Fax - (049) 2049-3745

E-mail: cep.uffs@uffs.edu.br
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Endereco para correspondéncia: Universidade Federal da Fronteira Sul/UFFS -
Comité de Etica em Pesquisa da UFFS, Rodovia SC 484 Km 02, Fronteira Sul, CEP
89815-899 Chapeco - Santa Catarina — Brasil
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10.2 APENDICE B — QUESTIONARIO SOCIOCULTURAL

Nome:

Idade:
Profissdo/ocupacéo:
Cidade/UF:

Género:

Estado civil:

Raca:

Qual sua escolaridade? Onde cursou?

© 0 N Ok 0wDdRE

Religido:

'_\
©

Orientacéo sexual:

'_\
=

Mora s6? Se ndo, com quem?
12. Levando em consideracdo a tabela abaixo, onde a soma das rendas

equivale a um grupo, qual classe social vocé pertence? Recebe algum beneficio do

governo?
Estrato
Socio

Econdmico
A 22.749,24
B1 10.788,56
B2 5.721,72
c1 3.194,33
c2 1.894,95
DE 862,41

TOTAL 3.333,97

Fonte: https://www.abep.org/criterio-brasil

13. Qual o tipo da sua deficiéncia? Qual o motivo?

14. Como considera sua autonomia? Possui cuidador?

15. Faz uso de alguma tecnologia assistiva? Se sim, qual?

16. Faz parte de algum grupo/ong referente a deficiéncia ou outra minoria?

Se sim, qual?
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10.3 APENDICE C - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

10

11

Ha quanto tempo vocé vive com essa deficiéncia? Como € para vocé
viver com essa deficiéncia?

Jé& sofreu algum tipo de discriminacao? Como foi?

Fez ou faz tratamento psicolégico e/ou psiquiatrico? Tem algum
diagnostico? Fez ou faz uso de alguma substancia medicamentosa?
Tem acesso ou frequenta algum servigo de saude mental (tipo CAPS-
Centro de Atencéo Psico-Social — ou outro fomentado pelo SUS?
Como era seu dia a dia antes da pandemia? Como é o seu dia a dia
hoje? Que mudancas ocorreram na sua vida durante a pandemia?
(relagcBes interpessoais, pratica de esportes, participacdo em grupos
comunitérios, igreja, agremiagcBes, ocupacdo com universidade,
trabalho)

Teve ou esta tendo alguma dificuldade/desafio para desempenhar
alguma atividade, acessar servicos ou viver algum processo que
costumava experienciar devido a pandemia? Qual? De que maneiras
vocé lida com esse sofrimento? (dependendo se a pessoa falar ou néo,
perguntar sobre saidas encontradas na relacdo com outras pessoas,
atividades recreativas, esportivas ou laborais, habitos, vicios,
adoecimentos diversos, situagdes limite).

E facilidade?

Como tem se sentido desde que a pandemia comecou? Vocé nota
alguma mudanca em seu jeito de ser ou de encarar/levar a vida? Fale
como tem se sentido e como tem significado esse momento de vida.

E quanto as expectativas com relacédo ao futuro? Quais foram os seus
sentimentos? Ficou com medo?

O que vocé tem observado do comportamento de outras pessoas com
deficiéncia? Vocé conhece pessoas com deficiéncia que tém sofrido com
a pandemia? Exemplifique se possivel.

Como vocé se sente/sentiu com relacdo a flexibilizagdo das medidas
sanitarias do COVID 197

Como vocé avalia sua saude mental hoje?
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13

14

15

16

17

18

19
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Fez a vacina contra a COVID-19? Teve facil acesso a vacinacao? Se
nao, por que? Como se sentiu (fisicamente e psicologicamente)?
Pretende continuar fazendo as doses de reforgo?

Teve contagio por COVID-19? Se sim, poderia relatar sua experiéncia?
Perdeu alguém por COVID-19? Como foi ou esta sendo o processo de
luto?

Como foi 0 acesso as informacdes sobre a COVID-19?

O que vocé acha do trabalho que os governantes/poder publico estao
desempenhando na pandemia com relacdo a seu grupo social? O que
poderia ser mudado/melhorado?

Como vocé vé o momento atual de pandemia? Continua com o0s
cuidados? Quais?

Na sua opinido as Politicas Publicas de Inclusdo e Acessibilidade tém
relacdo com a Saude Mental de pessoas com deficiéncia? De que
maneira? Vocé acredita que essas acdes sao efetivas? Se ndo tém sido
efetivas, o que poderia ser feito para mudar essa situagéo?

Gostaria de fazer mais algum comentério sobre o tema da pesquisa,
relatar alguma experiéncia ou abordar algum assunto relacionado ao que

estamos conversando? Figue a vontade para complementar, se quiser.



