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1. Introducao

1.1. Resumo executivo

Este relatério examina o contexto histérico e social da deficiéncia e do cuidado no Brasil,
com énfase na percepcao das mdes e cuidadoras, destacando as desigualdades
profundamente enraizadas enfrentadas por pessoas com deficiéncia e suas maes,
particularmente em areas periféricas. A histéria de exclusao do Brasil, enraizada em
ideologias racistas, capacitistas e sexistas, continua a marginalizar pessoas negras,
mulheres e pessoas com deficiéncias, com mulheres negras e pobres
desproporcionalmente atribuidas a papéis de cuidado.

Embora existam varias politicas para apoiar pessoas com deficiéncia, sistemas de cuidado
inadequados persistem, exacerbando a opressao de pessoas com deficiéncia e mulheres,
particularmente aquelas responsaveis pelo cuidado. O abandono paterno € um problema
importante, colocando fardos emocionais e financeiros indevidos sobre as maes. O acesso
a informacdes e servicos para maes e pessoas com deficiéncia permanece inconsistente,



com fatores socioecondmicos, educacionais, geograficos e raciais determinando a
disponibilidade, criando uma "loteria de acesso" ao suporte vital.

Este relatorio destaca ainda mais as barreiras significativas a saude, assisténcia social e
educacao enfrentadas por familias com criangas com deficiéncia, particularmente em areas
periféricas do Brasil. O diagndstico frequentemente depende de abordagens binarias e
biomédicas, com longos tempos de espera e obstaculos burocraticos atrasando o acesso a
servicos e beneficios para deficientes. O cuidado pds-diagndstico é limitado, deixando as
mades sem informacgdes cruciais e apoio emocional.

A dependéncia do sistema publico de saude (SUS) esta ligada a resultados de saide mais
precarios, enquanto acesso a assisténcia médica privada exacerba as disparidades raciais e
geograficas. Além disso, as familias frequentemente lutam com a falta de informacgdes
sobre seus direitos e beneficios, e os processos burocraticos frequentemente negam ou
fornecem inadequadamente os beneficios da assisténcia social. O acesso a educacgao
também é restrito devido a discriminacgdo e a falta de conscientizagdo sobre os direitos.

Em resposta, surgiram redes de apoio comunitario, oferecendo suporte emocional, pratico
e informativo, enquanto algumas também defendem mudancas sistémicas. O relatério
conclui com algumas recomendacdes de politicas.

1.2. Resumo em linguagem simples

Este relatdrio analisa os desafios que pessoas
com deficiéncia e suas maes enfrentam no
Brasil, especialmente em areas periféricas.

Relatdrio

Muitas pessoas com deficiéncia, pessoas
negras e mulheres sao tratados injustamente
por causa do racismo, sexismo e capacitismo.

Mulheres negras e pobres muitas vezes tém
que cuidar dos outros sozinhas, o que torna
as coisas mais dificeis para elas.



Existem algumas politicas para ajudar

s y pessoas com deficiéncia, mas elas ainda ndo
piblics® ) sdo boas o suficiente para permitir que todas
204 & as pessoas tenham uma vida boa em suas
comunidades.

Muitos pais ndo estdo envolvidos, deixando
as maes com toda a responsabilidade.

Obter informacdes e servicos é dificil para
muitas familias.

Onde vocé mora, sua raca e quanto dinheiro
vocé tem podem afetar se vocé recebe ajuda
ou nao.

Familias com criancas com deficiéncia
também enfrentam problemas para obter
assisténcia médica, assisténcia social e
educacao.

Os diagnosticos sao lentos e as maes muitas
vezes nao recebem ajuda ou informacdo
suficiente.




O sistema de saude publica nem sempre é
bom, e a assisténcia médica privada é muito
cara para muitas pessoas.

As familias nem sempre conhecem seus
direitos ou como obter ajuda.

Criancas com deficiéncias também enfrentam
discrimina¢ao na educacao.

Alguns grupos de mdes se uniram para apoiar
umas as outras. Elas compartilham conselhos,
oferecem ajuda e trabalham para melhorar as
coisas.

Politicas

pblicas O relatério termina com sugestdes para
melhorar as politicas e o suporte para as
familias.
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2. Desenho do Projeto

2.1. Histérico do projeto

O projeto foi uma continuag¢dao de um projeto anterior de pesquisa e defesa que destacou
que as pessoas negras com deficiéncia e suas familias vivenciam formas desproporcionais
e complexas de discriminagdo interseccional no Brasil'. Em primeiro lugar, a atual
abordagem medicalizada ao diagndstico de deficiéncia leva a barreiras ao diagndstico e ao
acesso ao apoio para pessoas negras com deficiéncia, que tém menos probabilidades de
ter acesso a cuidados de saude? e estdo sub-representados nas estatisticas oficiais sobre o
numero de pessoas com deficiéncia®.

' Minority Rights Group. 2021. Mecanismos internacionais de direitos humanos como forma de
destacar dlscrlmlnagao interseccional de genero de def|C|enC|a e raC|aI

mination-using-international-human-rights-mechanisms/

2 Silva, Nelma Nunes da et al. 2020. Access of the black population to health services: integrative
review. Revista Brasileira de Enfermagem [online]. v. 73, n. 4.

<https://doi.org/10.1590/0034-7167-2018-0834
3 Brasil. 2010. Censo 2010. Disponivel em: https://censo02010.ibge.gov.br/.


https://doi.org/10.1590/0034-7167-2018-0834
https://minorityrights.org/programmes/highlighting-intersectional-racial-disability-and-gender-discrimination-using-international-human-rights-mechanisms/
https://minorityrights.org/programmes/highlighting-intersectional-racial-disability-and-gender-discrimination-using-international-human-rights-mechanisms/

E notével que esta populacdo é menos propensa a ter acesso ao trabalho formal, mais
propensos a estar envolvidos em trabalho precario, mal remunerado ou desempregado?, e
mais propensos a serem representados em institui¢des que os segregam de suas
comunidades® devido a falta de apoio abrangente e as falhas das politicas existentes.
Outro resultado importante do projeto anterior foi destacar que os cuidados ndo
remunerados recaem desproporcionalmente sobre mulheres e meninas negras devido a
falta de uma politica de cuidados abrangente que permita as pessoas com deficiéncia
escolher e pagar pelos seus préprios cuidados.® Apesar das disparidades raciais
persistentes e exacerbadas vividas pelas pessoas negras com deficiéncia e pelas mulheres
negras cuidadoras, estas preocupacdes continuam muito sub-representadas nos principais
movimentos pelos direitos das pessoas com deficiéncia e nos movimentos anti-racismo a
nivel nacional e internacional.

Alguns resultados-chave do trabalho anterior alimentaram o desenvolvimento deste
projeto, nomeadamente, o reconhecimento geral pelo Comité das Na¢des Unidas para a
Eliminacao da Discriminagdo Racial sobre as formas interseccionais de discriminagdo
sofridas por pessoas negras, indigenas e quilombolas com deficiéncia e o peso da cuidados
ndo remunerados que recaem desproporcionalmente sobre as mulheres afro-brasileiras’.
A continuagdo deste trabalho teve como objectivo centrar-se na forma como a advocacia
pode abordar quest8es negligenciadas em torno dos cuidados familiares e do apoio as
pessoas com deficiéncia que estdo implicadas na discriminacdo interseccional.

Embora as organiza¢des da sociedade civil tenham se engajado no ativismo em prol da
deficiéncia para melhorar as politicas destinadas a promover os direitos das pessoas com
deficiéncia no Brasil, as abordagens de apoio, especialmente para familias de criangas com
deficiéncia, permanecem amplamente dominadas pelo discurso médico.® Como tal, o
diagndstico de deficiéncia s6 pode ser obtido através de um diagnostico médico dado por
um médico e o apoio é largamente dirigido por profissionais médicos sob a forma de
tratamento e terapia. Dado que as pessoas negras com deficiéncia enfrentam barreiras
especificas no acesso aos cuidados de saude e aos diagnosticos de deficiéncia, grande
parte deste apoio também permanece inacessivel. A equipa do projecto reconheceu que

*I1BGE. 2022.
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-noticias/noticias/34977-dese
mprego-e-informalidade-sao-maiores-entre-as-pessoas-com-deficiéncia

® Barros, S et al. Censo psicossocial dos moradores de hospitais psiquiatricos do estado de S&o
Paulo: um olhar sob a perspectiva racial. Saude Soc. Sdo Paulo, v.23, n.4, p.1235-1247, 2014.
https://www.scielo.br/j/sausoc/a/nF4PdVbQ|z3thK9sPThVkwP/2format=pdf&lang=pt

¢ ACNUDH da ONU. 2022. CERD - Convengdo Internacional sobre a Eliminagdo de Todas as Formas de
Discriminagéo Racial 108 Sesséo (14 de novembro de 2022 - 02 de dezembro de 2022), Brasil
Observacbes Finais. Banco de dados de 6rgdos de tratados da ONU.

https://tbinternet.ohchr.org/ layouts/15/treatybodyexternal/SessionDetails1.aspx?SessionlD=2557&
Lang=en

" ibid

8 Duttine, et al. 2020. Sindrome congénita do zika - avaliando a necessidade de um programa de
apoio familiar no Brasil. Jornal Internacional de Pesquisa Ambiental e Sadde Publica. 17 (10). P.1-14.


https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/SessionDetails1.aspx?SessionID=2557&Lang=en
https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/SessionDetails1.aspx?SessionID=2557&Lang=en
https://www.scielo.br/j/sausoc/a/nF4PdVbQJz3thK9sPThVkwP/?format=pdf&lang=pt

as questdes interligadas de cuidados ndo remunerados, género e raga sdo muitas vezes
deixadas de fora dos movimentos dominantes, da maioria branca e dos direitos das
pessoas com deficiéncia no norte global, apesar de serem uma questdo fundamental nas
comunidades racializadas e anteriormente colonizadas em todo o mundo.

2.2. Objetivos do Projeto

Este projeto teve como objetivo ajudar a sociedade civil e as redes comunitarias a
compreender melhor a ligacdo entre deficiéncia, raca e discriminagdo de género que
culmina nas experiéncias de pessoas com deficiéncia e dos seus cuidadores de
comunidades periféricas marginalizadas e racializadas. Especificamente, a equipe do
projeto estava interessada em saber como as familias de pessoas com deficiéncia em areas
periféricas acediam a informagdes e servigos sobre deficiéncia e como as redes de mdes
ajudam a garantir os direitos das pessoas com deficiéncia e das mulheres cuidadoras
nestes ambientes. O projeto também teve como objetivo construir conexdes entre os
parceiros do projeto Vidas Negras com Deficiéncia Importam e outras redes e organizacdes
da sociedade civil e identificar oportunidades de defesa conjunta. Estas organiza¢des
incluiam organizagdes de pessoas com deficiéncia, redes e associa¢cdes de maes ou familias
de criangas com deficiéncia, organiza¢des de mulheres e ONG comunitarias.

O projeto também teve como objetivo conduzir pesquisas para responder as seguintes
perguntas:

1. Como e onde as mdes de criancas com deficiéncia acessam informacdes, servicos e
suporte em areas periféricas?

2. Como essas informac0es, servicos e suporte atendem as necessidades das criancas

com deficiéncia e de suas maes?

Como as maes criam redes de suporte comunitario em areas periféricas?

4. Como as redes de suporte comunitario capacitam as maes e ajudam a preencher
lacunas no acesso a informacdes, servicos e suporte?

w

Outro objetivo do projeto era coletar dados que pudessem ser usados para advocacy de
politicas para melhorar a vida de pessoas com deficiéncias e mulheres cuidadoras em
comunidades periféricas. Os dados coletados durante o projeto foram usados pelo VNDI
durante advocacy durante consultas sobre a Politica Nacional de Cuidados e foram
incluidos em varios relatérios internacionais de advocacy, incluindo o Comité das Nacdes
Unidas para a Eliminacao da Discriminacao contra as Mulheres (CEDAW), o Comité dos
Direitos da Crianca (CRC), o Comité dos Direitos das Pessoas com Deficiéncias (CDPD) e o
Relator Especial sobre Violéncia contra Mulheres e Meninas.



2.3. Metodologia

O projeto adotou uma abordagem participativa e de métodos mistos para a recolha de
dados e sensibilizacdo para familias de criancas com deficiéncia em areas periféricas. As
atividades de pesquisa ocorreram em oficinas projetadas pela equipe do projeto e usaram
métodos criativos visuais para facilitar as atividades de pesquisa. Essas atividades incluiram
apresentacdes de rede comunitaria, mapeamento de acesso a servigos e suporte, roda de
conversa e observacfes de um treinamento fornecido pelos parceiros da sociedade civil, a
ser apresentado em detalhes abaixo.

Fotos de oficinas

Entrevistas semiestruturadas foram incluidas no projeto de pesquisa para coletar
informacdes adicionais sobre como as maes acessam informacdes, servicos e suporte, bem
como o papel das redes comunitarias de informacao de perspectivas externas. Incluir
entrevistas também permitiu que perguntas mais especificas fossem feitas a profissionais
que tinham uma melhor supervisdo do sistema de servicos disponiveis para criancas com
deficiéncia e como suas familias navegavam nisso, bem como as visdes dos profissionais
sobre deficiéncia.

Uma revisdo da literatura existente também foi incluida na pesquisa. Isso incluiu uma
revisao da literatura académica sobre experiéncias de criancas com deficiéncia e suas
familias, acesso a servicos para criangas com deficiéncia, mulheres, popula¢do negra,
indigena e quilombola para triangular e dar contexto aos resultados da pesquisa. Uma
revisao de leis, politicas e programas de assisténcia social relevantes e sua cobertura e
implementacdo também foi conduzida.

Etica e Consentimento Informado

O projeto recebeu aprovacdo ética do Comité de Etica em Economia, Direito,
Administrac¢ao, Politica e Sociologia (ELMPS) da Universidade de York no Reino Unido e da



Comissdo Nacional Brasileira de Etica em Pesquisa (CONEP). Os participantes da pesquisa
on-line e do registro da oficina receberam informagdes por escrito sobre o projeto e foram
solicitados a fornecer consentimento antes das oficinas. Todos os participantes e nomes de
redes foram anonimizados para proteger as identidades dos participantes e das criangas.

2.4. Locais de pesquisa

As oficinas e entrevistas foram realizadas em cinco municipios dos quatro estados da
Bahia, Minas Gerais, Rio de Janeiro e Sao Paulo entre junho e outubro de 2023.

Bahia

Minas Gerais

Rio de Janeiro

Sao Paulo

Mapa dos locais de pesquisa

2.5. Dados Demograficos dos Participantes
Idade, género, raca/cor e deficiéncia

Informac¢bes demograficas e basicas foram coletadas dos participantes por meio de uma
pesquisa on-line durante a inscri¢cdo para as oficinas. A partir dos dados coletados,
revela-se que a maioria dos inscritos (93,5%) se identificou como mulher e 89,2% como
cuidador principal de uma crianca, adolesente ou adulto com deficiéncia. A maioria se auto
identificou como negra: preta (44,9% ou 35 pessoas) e parda (29,5% ou 23 pessoas); 19,2%
ou 15 como branca; 5,1% ou 4 como indigena e 1,28% ou uma pessoa como asiatica ou
amarela. Quase um quarto dos participantes inscritos declarou ter uma deficiéncia (23,7%),
a maioria se identificou como tendo uma deficiéncia psicossocial (40,91% ou 9 pessoas) ou
outro tipo de deficiéncia (31,82% ou 7 pessoas). A faixa etaria dos registrados era de 20 a
70 anos.
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Cuidados

Cinquenta por cento (50%) dos registrados se declararam cuidadores solteiros e
aproximadamente dois tercos relataram ter apoio de outra pessoa no cuidado diario que
forneciam, em comparacgao a um terco que relatou ndo ter apoio diario. Dos que relataram
receber ajuda de outra pessoa no cuidado diario de seu filho, 38,46% receberam ajuda de
um parceiro que era homem; 3,85% receberam ajuda de uma parceira que era mulher;
23,08% receberam ajuda de outra mulher na familia; 6,41% de outro homem na familia;
6,41% de uma menina na familia; 1,28% de outra pessoa na casa e 17,95% de outra pessoa
fora da casa. A maioria estava cuidando de apenas uma pessoa com deficiéncia (88% ou 66
pessoas), mas 7 pessoas estavam cuidando de duas pessoas com deficiéncia e 2 pessoas
(2,67%) estavam cuidando de mais de 3 pessoas com deficiéncia. Foi observado pelos
participantes durante as oficinas que muitos também cuidavam de criancas sem
deficiéncia. A grande maioria dos registrados eram maes (85,53% ou 65 pessoas); com dois
pais (2,63%); duas tias; uma avo (1,32%); um tio e 5 "outros".

Pessoas com deficiéncia

As pessoas com deficiéncia que os cuidadores estavam apoiando foram identificadas
principalmente como seus filhos; com a maioria criancas (menores de 12 anos), alguns
adolescentes (de 12 a 18 anos) e menos adultos (maiores de 18 anos). A maioria foi
identificada como meninos ou homens (66,67% ou 50), com 28% como meninas ou
mulheres; 1 outro e 3 ndo declarados. Um terco foi identificado como preto (33,33% ou 24);
37,5% ou 27 como pardos; 27,78% ou 20 como brancos; e um como indigena. A grande
maioria (95,95%) tinha atualmente um diagndstico de deficiéncia, embora 21,92%
declararam que tiveram um diagnostico negado anteriormente. A maioria das deficiéncias
foi categorizada como psicossocial (incluindo autismo) em 66,22%; multipla em 14,86%;
intelectual em 10,81%; outros em 5,41%; motor em 1,35% e nao declarado em 1,35%.
19,74% ou 15 das criancas foram classificadas como sendo de nivel de suporte 3 (mais
alto); 61,84% ou 47 de nivel de suporte 2; e 18,42% ou 14 como sendo avaliadas no nivel de
suporte 1 (mais baixo).

Situac¢ao socioecondmica

Em termos de status de trabalho, 58,4% relataram que estavam desempregados ou nao
trabalhavam, 14,3% trabalhavam meio periodo e 27,3% trabalhavam em periodo integral.
Isso é consistente com outras pesquisas no Brasil que mostram que maes de pessoas com
deficiéncia tém entre 17% e 25% menos probabilidade de participar do mercado de
trabalho®. Para moradia, 53,4% possuiam casa propria, 30,1% alugavam, 8,2% viviam com
um membro da familia e 8,2% relataram outra situacao de moradia. Os niveis de educag¢ao

° Soares et al. 2020. O efeito de filhos com deficiéncia intelectual na oferta de trabalho das m3es no
Brasil. Revista Brasileira de Estudos de Populacdo. 37. Pp. 1-22.
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foram relatados como: nenhum, uma pessoa ou 1,3%; ensino fundamental, uma pessoa ou
1,3%; ensino médio como 29 pessoas ou 37,66% e ensino superior como 46 pessoas ou
59,74%.

A pesquisa também perguntou sobre acesso a beneficios e servi¢os, para se ter uma ideia
da situacao socioeconémica dos participantes e experiéncias de acesso. Ao relatar acesso
atual, 15,1% disseram ter acesso a um plano de saude; 16,1% disseram ter acesso ao
esquema Bolsa Familia; 26,9% acessaram o BPC; 8,6% receberam pensao alimenticia ou
pensdo alimenticia; e 28% relataram que seu filho teve acesso a terapias (a informacao nao
especificou o tipo) e 5,38% ao esquema habitacional Minha Casa Minha Vida. Em relacao a
negacao anterior de acesso a servicos ou beneficios, em resposta a pergunta ‘vocé ja sofreu
negacao de acesso a..., 10,5% relataram ja terem tido negacdo de acesso a um plano de
saude; 10,5% tiveram negac¢do de acesso ao Bolsa Familia; 22,1% tiveram negacdo de
acesso ao BPC; 32,6% relataram ter tido negacao de acesso a terapias; e 15,8% tiveram
negac¢do de acesso ao Minha Casa Minha Vida.

3. Deficiéncia, Raca, Género e Cuidado no Brasil

3.1. Contexto historico

Estudar a histéria brasileira e a subjugacdo de pessoas negras e indigenas, pessoas com
deficiéncia, desempregados e criancas € essencial para entender completamente as
persistentes desigualdades sociais para pessoas com deficiéncia e suas familias em areas
periféricas'. Apesar da falta de documentacdo historica, ha evidéncias que mostram que
pessoas com deficiéncia foram escravizadas e que corpos escravizados foram classificados
com base em fatores como idade, género, etnia e deficiéncia. Por exemplo, no Brasil, os
prec¢os dos individuos escravizados variam dependendo dessas caracteristicas, da mesma
forma nos EUA, eles eram classificados por idade, género e conjunto de habilidades.

Individuos escravizados eram mais vulneraveis a deficiéncia devido as mas condi¢des de
vida, doencas e violéncia, mas pessoas com deficiéncia nao eram excluidas do trabalho. Na
verdade, alguns individuos escravizados com deficiéncia, como pessoas cegas no Brasil,
eram até preferidos para certas tarefas devido ao seu maior controle pelos escravizadores
2. Apbs a emancipacdo, pessoas com deficiéncias, idosos e criancas eram frequentemente
abandonados ou institucionalizados, pois eram vistos como improdutivos e dependentes

'% Lobo, L. 2008. Os infames da histéria: pobres, escravos e deficientes no Brasil. Rio de Janeiro:
Lamparina.

" Williamson & Cain, 2024. Measuring Slavery in 2020 dollars. Measuring Worth website. Accessed
from: www.measuringworth.com/slavery.php.

12 Oliveira, 2023. Trabalho para escravizados cegos: modos de exploragdo e resisténcia no século XIX.
Revista Eletrénica Trilhas da Histdria. 12(24). Pp. 261-278.

12


http://www.measuringworth.com/slavery.php

da escraviddo™. A classificacdo de valor com base na capacidade e na deficiéncia foi
fundamental para o sistema de escravidao, influenciando profundamente os conceitos de
deficiéncia no Brasil e em outros lugares, enraizados na eugenia, no racismo e no
colonialismo.

Século XIX em diante

No Brasil do século XIX, pessoas negras, mulheres e pessoas com deficiéncia foram
excluidas da cidadania por ideologias racistas, capacitistas e sexistas. Mesmo apds a
abolicao em 1888, ex-escravizados e seus descendentes permaneceram marginalizados,
sem acesso a terra, educagcao e emprego. As politicas do inicio do século XX vinculavam
racismo e capacitismo, promovendo a eugenia e desencorajando unides interraciais e de
‘deficientes™™.

A ditadura militar do Brasil (1964-1985) reprimiu a oposicdo politica e restringiu direitos,
incluindo os de pessoas com deficiéncia. Durante esse periodo, a deficiéncia foi
amplamente ignorada nas politicas publicas, e muitas pessoas com deficiéncia foram
institucionalizadas em condic¢des precarias. Apos a ditadura, o periodo de
Desenvolvimento e Democracia (1985-2000) se concentrou em restaurar direitos
democraticos e abordar questdes sociais, incluindo os direitos de grupos marginalizados,
levando a criagdo do Sistema Unico de Satde (SUS) em 1988. O SUS visava fornecer
assisténcia médica universal, inclusive para pessoas com deficiéncia, garantindo melhor
acesso a servic¢os, reabilitacdo e suporte.

No inicio dos anos 2000, a reforma psiquiatrica comec¢ou, com foco na
desinstitucionalizacdo de pessoas com deficiéncias psicossociais e na mudanca dos asilos
para cuidados baseados na comunidade. Isso foi parte de esforcos mais amplos para
integrar pessoas com deficiéncia na sociedade, fornecendo direitos e oportunidades de
inclusdo. A Lei da Reforma Psiquiétrica de 2001 enfatizou o tratamento de salide mental
em ambientes comunitarios, promovendo autonomia e reduzindo os efeitos nocivos da
institucionalizagdo. Essas mudancas refletiram uma mudang¢a em direcdo ao
reconhecimento e respeito aos direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil, garantindo
que elas pudessem acessar servicos de saude e sociais enquanto participavam plenamente
da sociedade.

'* Downs, 2008. The Continuation of Slavery: The Experience of Disabled Slaves during Emancipation.
Disability Studies Quarterly. 28(3). Accessed from:
https://dsqg-sds.org/index.php/dsq/article/view/112/112

" French & Stepan, 1993. "The Hour of Eugenics": Race, Gender, and Nation in Latin America. The
Western Historical Quarterly. 24(4). pp. 565.

1> Brasil. 2001. Lei N0.10.216, de 6 de abril de 2001. Presidéncia da Republica, Casa Civil.

https://www.planalto.gov.br/ccivil 03/leis/leis 2001/110216.htm
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Mulheres negras, cuidado e pessoas com deficiéncia

Os papéis das mulheres negras durante a escraviddo se cruzavam com deficiéncia e
cuidado. Elas eram responsaveis pelo trabalho doméstico e pela criacdo dos filhos para os
donos de escravos, e muitas vezes eram forcadas a negligenciar seus proéprios filhos,
especialmente aqueles com deficiéncia. Essas criancas eram frequentemente consideradas
"inlteis" pelos donos de escravos e submetidas a negligéncia ou tratamentos invasivos'®.

A dupla exploracdo das mulheres negras continuou apoés a abolicao. Hoje, as mulheres
negras no Brasil ainda constituem a maior parte da forca de trabalho doméstica e de
cuidado, ganhando menos do que o salario minimo e enfrentando condic¢Bes precarias. A
Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (Pnad) de 2023 mostrou que 66% das
trabalhadoras domésticas eram mulheres negras, que ganhavam significativamente menos
do que as trabalhadoras ndo negras, muitas vezes vivendo na pobreza'’. Essa exploracdo
continua reflete o legado da escraviddo e da marginalizacdo sistémica que impacta as
comunidades periféricas no Brasil moderno.

O trabalho de cuidado ndo remunerado prestado por mulheres, especialmente mulheres
negras e pobres em areas periféricas, é frequentemente ignorado nas estatisticas oficiais,
particularmente para membros da familia com deficiéncia. Essas mulheres sdo mais
propensas a realizar esse trabalho devido as disparidades socioecon6micas e a
incapacidade de pagar por cuidados profissionais. A explora¢cdo de mulheres negras e
periféricas € perpetuada pela falta de politicas projetadas para proteger e promover os
direitos humanos de pessoas com deficiéncia, especialmente para escolher e direcionar
seus proprios cuidados. Deficiéncia e cuidado sao, portanto, apresentados como questdes
familiares, que responsabilizam mulheres e meninas a fornecer cuidados, muitas das quais
também tém deficiéncias.

3.2. Cenario politico atual

O Brasil implementou varias politicas para apoiar e proteger os direitos das pessoas com
deficiéncia e suas familias:

O Brasil assinou e ratificou a Convengao das Na¢des Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CDPD) (2006).

A Constituicao Brasileira (1988) garante igualdade e ndo discriminagao, assegurando
explicitamente direitos para pessoas com deficiéncia.

'® Barclay, 2014.Mothering the "Useless": Black Motherhood, Disability, and Slavery. Women, Gender,
and Families of Color. 2(2). Pp. 115-140.

17 DIEESE, 2024. AS DIFICULDADES DAS TRABALHADORAS CULDA- DOMESTICAS NO MERCADO DE
TRABALHO DES DAS E NA CHEFIA DA FAMILIA. Boletim Especial - 30 de abril de 2024. S&o Paulo.
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O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (2015), também conhecido como Lei Brasileira de
Inclusao, fornece protec¢des abrangentes, incluindo acesso a educacdo, saude, transporte e
emprego. Ele determina acomodacfes razoaveis e acessibilidade em espacos publicos.

A Politica Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2004) promove a inclusao
social e a integracdo de individuos com deficiéncia na sociedade.

A Lei Brasileira de Educag¢do para Pessoas com Deficiéncia (2008), parte da Lei de
Diretrizes e Bases da Educacao Nacional, garante educacao inclusiva para alunos com
deficiéncia em todos os niveis educacionais.

O Brasil tem varias politicas de bem-estar social projetadas para apoiar pessoas com
deficiéncia:

O Beneficio de Presta¢do Continuada (BPC) fornece assisténcia financeira a individuos
de baixa renda com deficiéncia que ndo conseguem se sustentar. No entanto, em 2015,
mais de 70% das criancas com deficiéncia ndo estavam recebendo o BPC, devido ao baixo
limite de renda para obté-lo"®.

O Sistema Unico de Satde (SUS) garante acesso a cuidados médicos gratuitos, incluindo
tratamentos especializados, terapias e medicamentos para pessoas com deficiéncia. Além
disso, a Politica de Assisténcia Social se concentra em melhorar a inclusao social,
oferecendo servicos como reabilitacao, treinamento vocacional e suporte para cuidadores.

A Lei de Cotas (1991) determina que empresas com mais de 100 funcionarios devem
contratar uma porcentagem de pessoas com deficiéncia, promovendo sua inclusdo
econdmica. Essas politicas visam reduzir a desigualdade e melhorar o bem-estar das
pessoas com deficiéncia.

Além disso, as leis fornecem beneficios fiscais, como isencdes para pais de criangas com
deficiéncia, e permitem licenca remunerada do trabalho sob a Lei da Previdéncia Social
para cuidar de uma crianga com deficiéncia.

No momento em que este artigo foi escrito, ndo havia nenhuma politica de assisténcia
que fornecesse suporte financeiro para pessoas com deficiéncia que dependem de
assisténcia ou suporte. Como resultado, ha uma dependéncia continua de assisténcia
familiar ndo remunerada, o que é justificado por uma "naturalizacao" histoérica, mas
continua, da assisténcia como uma responsabilidade de mulheres e meninas, e a
despolitizacdo da deficiéncia como uma questdo familiar'®. Isso reduz as pessoas com
deficiéncia a recipientes passivos de caridade em vez de detentores de direitos pelos quais

'® Wapling, Schjoedt and Kidd. 2020. Social Protection and Disability in Brazil. Accessed from:

https://www.developmentpathways.co.uk/wp-content/uploads/2020/02/Social-Protection-and-Disabi
lity-in-Brazil-1.pdf

'Y Moraes, P. 2019. Deficiéncia e cuidado: implicagdes para as politicas publicas. O Social em
Questdo. 43. Pp. 325-348.
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o estado tem uma responsabilidade e reduz as escolhas deles e de seus familiares sobre
quem fornece seus cuidados e suporte®. Marcadores de raca/etnia, status
socioecondmico, pobreza, deficiéncia e género também sdo relevantes aqui, pois definem
guem é capaz de terceirizar assisténcia privada e quais familias sdo mais vulneraveis, pois
as politicas e o suporte ndo as alcangam.

Ha discussdes em andamento sobre a introducao de uma Politica Nacional de Cuidados
(PNaC), que esta atualmente em periodo de consulta publica. Hd uma necessidade urgente
de novas politicas para atender as necessidades daqueles em areas periféricas e fornecer
suporte adequado para promover os direitos humanos e a dignidade de todas as pessoas
com deficiéncia e suas familias.

3.4. Paternidade Negligente

Embora o foco deste estudo tenha sido nas maes, os sérios impactos do que chamamos de
paternidade negligente, incluindo capacitismo perpetuado pelos pais, se destacam como um
fator importante que influencia suas experiéncias, bem como o bem-estar de criangas com
deficiéncia, que os autores destacam como uma questdo para pesquisas futuras.

A maioria dos cuidadores de filhos com deficiéncia sdo maes, em grande parte devido as
altas taxas de abandono paterno e a natureza de género do trabalho de cuidado
perpetuado por normas sociais e falta de politicas progressivas. Um estudo de 2012 do
Instituto Baresi descobriu que aproximadamente 78% das criancas com deficiéncia foram
abandonadas por seus pais antes dos cinco anos de idade?'. Outras pesquisas indicam que
0 numero de domicilios com mdes solteiras aumentou em 17,8%, de 9,6 milhdes para 11,3
milhdes entre 2012 e 2022, com alta prevaléncia de maes solteiras negras e pardas®.
Embora dados oficiais desagregados sejam escassos, algumas maes de crian¢as com
deficiéncia entrevistadas neste estudo estimaram que as taxas de abandono paterno em
familias periféricas chegassem a 90%.

Varias maes descreveram como os pais de seus filhos ndo aceitaram o diagndstico de seus
filhos ou rejeitaram a crianca apds o diagndstico, deixando as maes como as unicas
provedoras da familia. Uma mae no Rio de Janeiro disse: "Eu também estou sozinha
porque na época o pai dele o rejeitou, certo? Dizendo que havia algo errado, a crian¢a néo
era dele."”

20 McLaughlin et al. 2008. Families raising disabled children: Enabling care and social justice.
Basingstoke: Palgrave Macmillan.

21 Ministério Publico do Pernambuco. 2015. Centro de Apoio Operacional de Defesa da Educagdo.
Accessed from:

https://cac.mppe.mp.br/documents/d/caos/nota-tecnica-n-003-2022-educacao-inclusiva-intersetoria

lidade-de-politicas-publicas?download=true
22 Getulio Vargas Foundation (FGV). 2023. Maes solo no mercado de trabalho crescem 1,7 milhdo em

dez anos. Getulio Vargas Foundation (FGV) website. Accessed from:
https://portal.fgv.br/artigos/maes-solo-mercado-trabalho-crescem-17-milhao-dez-anos
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Os impactos do abandono paterno nas familias podem ter sérias consequéncias
financeiras e emocionais para maes e filhos. Apesar de os pais serem obrigados por lei a
fornecer suporte financeiro para seus filhos por meio da pensao alimenticia, algumas maes
relataram dificuldades em fazer os pais pagarem, inclusive por meio dos tribunais.

Mesmo quando os pais ndo abandonam suas familias, as maes relataram que os pais
muitas vezes faziam muito pouco para ajudar nos cuidados diarios de criancas com
deficiéncia. Uma assistente social em Sdo Paulo também observou as baixas taxas de
participacdo dos pais na vida dos filhos: “Tenho pais participativos? Tenho. Mas posso
contar nos dedos de uma mdo... o resto sdo mulheres.”

Também houve alguns relatos de abuso domeéstico contra as maes por pais, que as
culpavam pela deficiéncia da crianga. Essa culpa foi associada em estudos anteriores a
incapacidade dos pais de aceitar uma crianca "nado perfeita" e as altas taxas de pais
abandonando maes de criancas com deficiéncias e doencas raras no Brasil**,

4. Uma Loteria de Acesso

O projeto teve como objetivo descobrir como cuidadores de criangas com deficiéncia
acessam informacgdes e suporte em areas periféricas e como isso atende as necessidades
das familias. Falta de acesso a informacdes sobre a deficiéncia foram um tema abrangente
e recorrente em todas as trés principais areas de interesse do estudo; saude, educacdo e
assisténcia social. Foi constatado que nos sistemas de saude, educacado e assisténcia social,
a deficiéncia era frequentemente enquadrada de forma biomédica, o que patologizar a
deficiéncia em vez de adotar uma abordagem biopsicossocial alinhada a Lei Brasileira de
Inclusao (LBI) e a Convencado sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD).

Embora ndo haja duvidas de que boas praticas existam, a maioria das familias envolvidas
no estudo ndo recebeu informac8es abrangentes sobre os direitos de seus filhos ou
informacdes sobre servicos em sua area local e como acessa-los, devido a falta de
coordenacdo dentro dos sistemas de salde, assisténcia social e educacdo e ao dominio de
uma abordagem biomédica para deficiéncia dentro dos sistemas. Houve varias implicacdes
para essa falta de acesso a informac8es sobre direitos de deficiéncia, que serdo discutidas
nas duas sec¢des seguintes.

2 Albuquerque et al., 2019. Access to healthcare for children with Congenital Zika Syndrome in
Brazil: Perspectives of mothers and health professionals. Health Policy and Planning. 34(7).
P.499-507.

24 Ministério Publico do Pernambuco, 2015. Centro de Apoio Operacional de Defesa da Educacao.

https://cac.mppe.mp.br/documents/d/caos/nota-tecnica-n-003-2022-educacao-inclusiva-intersetoria
lidade-de-politicas-publicas?download=true
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4.1. Cuidados da Saude
Diagnéstico

O diagndstico de deficiéncia no Brasil no momento da coleta de dados adotou uma abordagem
biomédica e binaria (com ou sem deficiéncia). Isso foi reconhecido por ativistas dos direitos das
pessoas com deficiéncia e pelo governo brasileiro como problematico, "gerando baixo foco de
politica publica e impedindo que aqueles com maiores restric6es de participacdo na sociedade, que
s@o mais vulnerdveis, sejam de fato alcangados de acordo com suas necessidades".** Essa
abordagem pode significar que, enquanto as criangas permanecem sem diagnostico, o acesso a
coisas como assisténcia médica, medicamentos, terapias, beneficios por deficiéncia e
dispositivos de assisténcia, permanece fora de alcance.

Além disso, o sistema de avaliacdo de deficiéncia fragmentado do Brasil adiciona mais barreiras
ao diagndstico. De trinta e quatro politicas, beneficios e servigos para pessoas com deficiéncia e
cuidadores, trinta tém seu préprio método separado de avaliacdo ou diagndstico de deficiéncia
%, 0 que significa que diferentes avaliacdes e a necessidade de reavaliacdo peridédica podem
permitir o acesso a alguns beneficios e servi¢os, enquanto impedem o acesso a outros
simultaneamente.

Quase um quarto dos que preencheram a pesquisa dos participantes disseram que seu filho
teve o diagndstico de deficiéncia médica negado em algum momento. Embora a maioria das
familias tenha conseguido obter um diagndstico para as criangas, o processo foi lento e
burocratico, e o periodo sem diagndstico gerou atrasos no acesso a outros servigos e
beneficios. Por exemplo, as maes relatam passar muito tempo tentando encontrar um centro
de saude equipado com a expertise certa e os testes de diagndstico corretos para fornecer um
Laudo Médico para Pessoas com Deficiéncia. Uma mde que mora na Favela de Manguinhos, no
Rio de Janeiro, explicou que "a maioria das pessoas autistas [aqui] ndo é diagnosticada...
Porque eles continuam fazendo da mée uma peteca”.

O acesso aos servicos de saude no Brasil é profundamente marcado por disparidades raciais,
socioeconOmicas e geograficas, indicando que o acesso a um diagndstico de deficiéncia médica
também é dividido por linhas raciais, com comunidades negras periféricas mais propensas a
enfrentar barreiras ao diagnostico. Os resultados dos 77 entrevistados da pesquisa on-line
mostraram que houve uma discrepancia racial entre aqueles que relataram experiéncia de
negacao de um diagndstico, com 27% das criangas negras vivenciando negacao em algum
momento, em comparacao com 10% das criancas brancas.

Fila de espera e burocracia

Altos niveis de burocracia vinculados a longas listas de espera foram relatados como uma
barreira consistente ao diagndstico e outros tipos de assisténcia médica. A inacessibilidade dos

2> Ministerio da Mulher da Familia e do§ Direitos Hymanos; Secretaria Nacional d9s Direitos das
Pessoas com Deﬁciéncia; 2021. RELATORIO DE ANALISE EX ANTE DA IMPLANTAGAO DO SISTEMA
UNIFICADO DA AVALIACAO BIOPSICOSSOCIAL DA DEFICIENCIA EXPEDIENTE. p. 33.

26 ibid.
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sistemas e a falta de maneiras de "acelerar" o processo de acesso levaram as familias a
enfrentar longas listas de espera por servi¢os, muitas vezes por meio do Sistema Nacional de
Regulac¢do (SISREG) ou do Sistema Estadual de Regulacao (SER).

"Se vocé ficar na regulacdo [SISREG], vocé morre" - Trabalhador de ONG, Bahia.

Dados coletados dos relatérios trimestrais do SISREG e SER mostraram que em outubro de
2024, o SISREG tinha 427.000 pacientes esperando no SISREG no Rio de Janeiro, com listas de
espera para diferentes servicos aumentando em média 401% entre 2023 e 2024%. Os maiores
tempos de espera publicados em uma analise do relatdrio por O Globo foram para consultas
iniciais para reabilitacdo intelectual pediatrica®, em média 304 dias em 2023 e 251 dias em
2024.

Os resultados deste estudo apoiam o estudo SISREG, com maes e profissionais em todos os
locais de pesquisa, observando que as maiores listas de espera foram para uma consulta inicial
com um médico neuropediatra apds terem sido encaminhados de uma unidade basica de
saude (UBS). Por exemplo, um vereador de Sao Paulo observou que as listas de espera na
regido podem se estender por ‘trés meses, seis meses, um ano e até mesmo casos que duram
anos’. Da perspectiva de uma mae no Rio de Janeiro, isso impactou muitas maes que ela
conhecia que ‘lutam muito... Conheco muitas mées que tém filhos que ainda estdo na lista de
espera para neurologia, por anos’.

Cuidados e suporte pés-diagnéstico

A falta de cuidados e apoio pos-diagndstico que ajudassem as maes a entender o diagndstico e
as necessidades de seus filhos a partir de uma perspectiva holistica e baseada em direitos
também impactou o bem-estar das maes e das criancas. A maioria das maes envolvidas no
estudo relatou nunca ter recebido nenhum tipo de apoio psicolégico profissional durante a fase
pos-diagnostico e teve dificuldades em se ajustar e aceitar o diagndstico ou a deficiéncia de
seus filhos. Uma assistente social em um centro da APAE em Sao Paulo descreveu como os pais
de criancas diagnosticadas como autistas as vezes pareciam buscar uma cura, esperando que
com terapia suficiente as criangas se tornassem "normais".

Da mesma forma, uma psicéloga do SUS na Bahia observou que as maes com quem ela
trabalhou que ndo entenderam o diagnostico de seus filhos podem ‘ter uma visdo muito
distorcida... uma visdo muito catastrofica de que, "ah, meu filho tem isso, entdo ele nunca vai
melhorar, ele nunca vai progredir". Pesquisas anteriores mostram ligacdes entre falta de
apoio, alto estresse parental e resultados negativos de bem-estar para criangas com

?’ Grinberg & Bustamante, 2024. Além da morte na UPA: Rio tem 427 mil pessoas na fila por uma
consulta, uma cirurgia ou um exame. O Globo website. Accssed from:

https://oglobo.globo.com/rio/noticia/2024/12/17/rio-tem-427-mil-pessoas-na-fila-por-uma-consulta-c

irurgia-ou-exame.ghtml.
% inclui encaminhamento para equipes multidisciplinares, incluindo profissionais de saiide como

neuropediatras, psiquiatras, pediatras, terapeutas ocupacionais, nutricionistas e fisioterapeutas,
bem como assistentes sociais.
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deficiéncias®®. No entanto, a demanda por servicos de apoio psicossocial dentro do SUS é
extremamente alta, deixando muitas familias sem esse suporte pds-diagnéstico essencial®.

Dependéncia do SUS

Para 75% dos participantes do circulo de conversa, a assisténcia médica privada, a ser discutida
na subsecao a seguir, permaneceu inacessivel, o que significa que o SUS era a Unica opgao de
acesso a assisténcia médica. De acordo com o Ministério da Saude do Brasil, a populacdo negra
em todo o pais tem maior probabilidade de depender exclusivamente do SUS; 67% dos
usuarios sao negros e 47,2% brancos, em comparagao com 55,5% e 43,5% da populagao
brasileira, respectivamente®'. O subfinanciamento crénico de longo prazo e o
desmantelamento do SUS?*#*? e outros servigos publicos, portanto, exacerbam as desigualdades
vivenciadas por comunidades em areas periféricas e as disparidades regionais®*. Como disse
uma mae no Rio de Janeiro, "estamos a mercé do SUS™".

Os resultados mostraram que o acesso ao SUS foi marcado por uma oferta precaria, servicos
sobrecarregados, negligéncia médica, racismo médico e atrasos no acesso a assisténcia médica.
Em alguns casos, as maes atribuiram o acesso tardio aos cuidados de maternidade ou pés-natal
a causa das deficiéncias de seus filhos. Uma mae negra na Bahia relatou: "a deficiéncia
intelectual foi causada... Fiz todo o pré-natal, mas quando cheguei Id, demoraram muito para
me atender e néo havia mais fluido, ele quase morreu em minhas méos".

Da mesma forma, em uma clinica para pessoas com deficiéncia no Rio de Janeiro, a equipe
observou que muitas das criancas negras que elas atendiam adquiriram deficiéncias complexas
durante ou apds o nascimento, relacionadas a assisténcia médica precaria nas favelas onde
suas familias viviam. Pesquisas mais amplas mostram que o acesso a interveng¢des de saude
materna e neonatal melhora a saude e diminui o risco de mortalidade e morbidade tanto em
maes quanto em criancas®. Embora pesquisas sobre essas ligacdes sejam escassas no Brasil,
entre 2015 e 2022, o risco de morte materna foi duas vezes maior para mulheres negras do que
para mulheres brancas no Brasil*® e as taxas de violéncia obstétrica também sdo maiores entre
maes negras e aquelas com niveis mais baixos de educacdo?®’.

2 Bérgamo & Bazon, 2011; de Barros, Deslandes, & Bastos, 2016; L. C. Moreira & Mouro, 2021.

30y, C. R. da Silva & Silva, 2022. A IMPORTANCIA DO SUPORTE PSICOSSOCIAL AS MAES DE CRIANCAS
COM TRANSTORNOS DO ESPECTRO AUTISTA (TEA). Universidade Federal de Pernambuco:
Departamento de Politicas e Gestdo da Educacdo.

31 Ministério da Saude. 2017. Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra. Pp. 1-46.

32 Mendes, A. 2013. The long battle for SUS funding. Saude e Sociedade. 22(4). Pp. 987-993.

¥ Souza, D. 2020. O subfinanciamento do sistema Unico de salde e seus rebatimentos no
enfrentamento da covid-19. Physis. 30(3). Pp. 1-6.

3 Marques, G. 2019. DESCENTRALIZACAO E SUBFINANCIAMENTO NO SUS: IMPACTOS NA EQUIDADE
E ACESSO A SAUDE NO BRASIL (1998-2018). Revista Multidisciplinar. 19(July/Dec). Pp. 278-291.

¥ L assi, Majeed, Rashid, Yakoob, & Bhutta, 2013. The interconnections between maternal and
newborn health-evidence and implications for policy. Journal of Maternal-Fetal and Neonatal
Medicine. 26(1). Pp. 3-53.

% Maria do Carmo Leal, Granado, Bittencourt, Esteves, & Caetano, 2023. Nascer no Brasil Il: pesquisa
nacional sobre aborto, parto e nascimento 2022-2023. Rio de Janeiro.

3 Graell, Morganti, Novo, Braga, & Carioca, 2024. Maes negras e com baixa escolaridade sdo maiores
vitimas em casos de violéncia obstétrica, diz pesquisa da Fiocruz. O Globo website. Rio de Janeiro.
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Embora muitas mdes tenham relatado atitudes de apoio e cuidado de profissionais de saude,
educacdo e assisténcia social, outras descreveram atitudes capacitistas que reduziram a vida de
seus filhos a no¢des medicalizadas e capacitistas de anormalidade ou tragédia. No Rio de
Janeiro, uma mae descreveu como, quando deu a luz seis meses prematuramente uma filha
gue morreu pouco depois, "a Unica coisa que o médico disse foi: 'olha, se ela sobreviver, ela
vai precisar de muitas coisas, ela néo vai ser normal'.

Servicos de Alta Complexidade

O acesso a servicos de saude complexos foi identificado como um problema particularmente
relevante para os filhos dos participantes do estudo, pois eles eram mais propensos a
depender desses servicos®. O tema da falta de prestacdo de servicos relatado pelos
participantes é consistente com pesquisas em larga escala no Brasil de que as Unidades de
Saude de Alta Complexidade dentro do SUS sao geralmente concentradas em centros urbanos
que tendem a ser dominados pela maioria da populacdo branca de renda mais alta®. As
entrevistas destacaram que o acesso a servi¢os essenciais como fisioterapia e consultas
especializadas em areas periféricas € repleto de desafios, levando a um acesso desigual e
imprevisivel a assisténcia médica para maes e seus filhos.

A dependéncia do SUS pode estar ligada a resultados de saude precarios para algumas
criangas, e foi descrita por maes e profissionais como um sistema esticado além de seus limites,
resultando em barreiras as terapias necessarias que impactaram a saude e o desenvolvimento
das criancas. Uma mae em Minas Gerais explicou como seu filho com SCZ ndo conseguiu
acessar todas as terapias que lhe foram recomendadas devido a alta demanda. Ela explicou
como, embora ele tenha recebido tratamento terapéutico prescrito duas vezes por semana,

"no municipio, eu sé consigo um. Entéo, ele vai uma vez".

Os impactos da falta de acesso a servicos de saude de alta complexidade para criangas com
SCZ também podem resultar em sério declinio da saude e mortalidade. De acordo com a mde
lider da ONG comunitaria para criancas com SCZ na Bahia, "tivemos cerca de oito criangas
morrendo durante a pandemia. Ndo por causa da Covid, mas por outras coisas, falta de
atendimento, atendimento respiratério, alguns que nao conseguiram chegar para receber
atendimento, enfim.’ Isso ressalta o extremo das potenciais consequéncias da falta de acesso a
assisténcia médica de alta complexidade devido a falha do Estado em garantir acesso universal
em conformidade com o Artigo 2° da Lei 8.080 do SUS.*°

https://g1.globo.com/rj/rio-de-janeiro/noticia/2024/07/08/maes-negras-e-com-baixa-escolaridade-sa

0-maiores-vitimas-em-casos-de-violencia-obstetrica-diz-pesquisa-da-fiocruz.ghtml.
3 High complexity health services include intensive therapies such as physiotherapy, cancer

treatments and specialised surgeries.

¥ Tomasiello et al., 2021. Desigualdades raciais e de renda no acesso a salide nas cidades
brasileiras. Instituto de Pesquisa Econ6mica Aplicada (IPEA). 1. pp. 1-38.

40 Brazil. 1990. LEI N° 8.080, DE 19 DE SETEMBRO DE 1990. Accessed:

https://www.planalto.gov.br/ccivil 03/1eis/I8080.htm
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Assisténcia médica privada

A assisténcia médica pode ser acessada por meio de um sistema de dois niveis no Brasil,
composto pelo SUS e planos de saude privados, que tém op¢des de baixo custo disponiveis.
Embora a assisténcia médica privada nao seja superior, os planos de saude oferecem acesso
mais facil a alguns servicos, instalacGes, profissionais e tecnologias*' e estdo correlacionados
com maior utilizacdo dos servicos de salide em geral*.

A pesquisa indica disparidades raciais e geograficas generalizadas no acesso a assisténcia
médica privada; os baixos niveis de renda da populag¢do negra os tornam menos propensos a
pagar por seguro saude privado do que a populacdo branca®. Esta pesquisa foi consistente
com a baixa cobertura dos participantes por assisténcia médica privada neste estudo; apenas
15% dos participantes tiveram acesso a um plano de saude e muitos citaram o custo
como uma barreira. Mesmo para aqueles que tinham planos de saude, as complexidades de
navegar na burocracia ou ter que recorrer a processos judiciais para obter planos para cobrir
certos servicos de saude continuaram sendo uma barreira ao acesso ou resultaram em longos
atrasos.

A diferencga no acesso que alguns planos de saude forneciam para aliviar a dependéncia do SUS
era dura, particularmente no caso de criancas com deficiéncias complexas, como a Sindrome
Congénita do Zika (SCZ), para quem a intervencao médica e a terapia geralmente preservam a
vida. Uma made-lider de uma ONG para criancas com SCZ na Bahia explicou como seu plano de
saude forneceu a filha, que tem SCZ, acesso a terapia respiratéria todos os dias, o que ela
atribuiu a sua falta de hospitalizagdo. Em comparacao, ela refletiu como as outras criangas com
SCZ que fazem parte da mesma rede e que ndo tinham acesso a assisténcia médica privada
que cobrisse essas terapias tém maiores taxas de hospitalizacdo e mortalidade.

‘a diferenca é o acesso, certo? Vocé pode ver claramente a diferen¢a nas criangas que
tém... Vocé percebe que criancas que morreram, houve mortes - essa parte
respiratéria é importante. Minha filha vai [para terapia respiratéria] duas vezes por
semana, trés vezes - ela nunca foi hospitalizada. E Id vemos vdrias crian¢as sendo
hospitalizadas o tempo todo. Porque néo é um servico que vocé pode encontrar
facilmente, em qualquer lugar.” - mae, Bahia.

Propde-se, portanto, que resultados negativos de saude, incluindo mortalidade para criancas
de origens socioecondmicas mais baixas, vivendo em areas periféricas e negras, estejam
diretamente relacionados ao acesso a certos servi¢os de saude por meio de planos de saude e
a falta de acesso pelo SUS.

4 Silva B, Hens N, Gusso G, Lagaert S, Macinko J, Willems S. Dual Use of Public and Private Health
Care Services in Brazil. Int ] Environ Res Public Health. 2022 Feb 6;19(3):1829. doi:
10.3390/ijerph19031829. PMID: 35162852; PMCID: PMC8835064.

42 Coube M, Nikoloski Z, Mrejen M, Mossialos E. Persistent inequalities in health care services
utilisation in Brazil (1998-2019). Int ] Equity Health. 2023 Feb 2;22(1):25. doi:
10.1186/512939-023-01828-3. PMID: 36732749; PMCID: PMC9893569.

4 Ministério da Saude. 2017. Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra. Pp. 1-46.
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Outras pesquisas indicam que o uso duplo dos sistemas de saude publico e privado, embora
comum, resulta em complicacdes porque os dois sistemas nao estdo totalmente vinculados e,
portanto, 0 encaminhamento e a comunicacdo entre os sistemas podem ser burocraticos e
lentos, com implicacGes para os resultados de salide*. Para algumas maes que participaram
deste estudo, os planos de saude as ajudaram a garantir terapias para seus filhos que foram
negadas pelo SUS, mas somente apds longos atrasos e uma batalha burocratica com o
provedor do plano de salde para fazé-las cobrir essas terapias. Isso fez com que algumas
familias pagassem do proprio bolso por terapias que nao conseguiam obter nem pelo SUS nem
pelo plano de salde, e outras sem. Uma mde em Sao Paulo explicou como ela "passou dois
anos pagando o fonoaudiélogo que ndo cumpria com o seguro saude" para garantir o acesso
de sua filha.

Os participantes também alegaram que o uso de assisténcia médica privada poderia levar a
negacdo de acesso aos servicos do SUS. Maes na Bahia suspeitaram que seus filhos tiveram o
acesso negado aos servicos de saude no SUS porque os diagnosticos de autismo de seus filhos
foram obtidos por meio do sistema privado. Uma mae observou: "€ porque o relatorio € da
Hapvida®... se vocé paga por um plano, mesmo que seja um plano de R$ 140... eles negam
assisténcia por causa disso, vendo o relatério [de assisténcia médica privada]".

4.2. Assisténcia Social

Falta de informacao sobre direitos e servigos para pessoas com deficiéncia

Como o diagnostico de deficiéncia geralmente é tratado exclusivamente em um ambiente de
saude, os participantes relataram que as informagdes fornecidas as maes geralmente se
limitam a um relatério médico e guias para intervencdes terapéuticas. Muitas maes relataram
qgue nunca foram encaminhadas a um assistente social, nem receberam nenhuma informacao
sobre os direitos e prerrogativas que criangas com deficiéncia ou cuidadores tém, de acordo
com a lei brasileira. Um psicélogo do SUS que trabalhou com mdes de criangas com deficiéncia
observou ainda que essa falta de conhecimento impactou a salde mental das maes,
observando que "elas chegam muito frageis, muito vulnerdveis... dada a falta de
conhecimento, as vezes elas nem sabem por onde comecar”. No entanto, apesar da angustia
relatada pelas mdes, a maioria nunca conseguiu acessar nenhum suporte psicossocial devido a
alta demanda por servigos.

Alguns participantes notaram uma diferenca no acesso a informacao entre as divisdes
socioecondmicas. Por exemplo, o lider de uma rede para criancas com deficiéncia que
abrangeu dois municipios de Sdo Paulo observou, ‘em [municipio 1] a pessoa diz, 'essa é a lei
aqui’' e diz a vocé... que é direito dela, ela vai atrds e vai procurar um advogado... [em

“ Silva B, Hens N, Gusso G, Lagaert S, Macinko J, Willems S. Dual Use of Public and Private Health
Care Services in Brazil. Int ] Environ Res Public Health. 2022 Feb 6;19(3):1829. doi:
10.3390/ijerph19031829. PMID: 35162852; PMCID: PMC8835064.

45 A Hapvida é uma operadora de planos de satide privados.
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municipio 2], parece que o conhecimento sobre o que é oferecido a ela néo chega até ela, ela
estd bem e “eu aceito porque é isso que é".’

A divisao no acesso a informacao sobre direitos e servicos também foi reiterada por maes
durante uma roda de conversa na Bahia, que observaram que ‘a politica significa que mdes
periféricas néo tém o conhecimento que outras mdes que néo séo periféricas tém... somos
deficientes em informacdo.” Ela observou ainda que para mdes em areas periféricas, o
conhecimento baseado em direitos € tornado inacessivel e, portanto, muitas vezes nunca se
torna conhecido por elas, criando ‘'um ambiente onde néo podemos falar sobre politicas... ndo
tem como’. Portanto, sugere-se que a falta de conhecimento do enfoque baseado em direitos
da lei brasileira é parte de um problema sistémico mais amplo que leva a uma maior
exploracao de pais e filhos, que ficam ignorantes sobre seus direitos a protecao contra a
discriminacdo.

Acesso a beneficios

A negacao de acesso a beneficios e servigos de assisténcia social foi um tema comum e os
participantes passaram muito tempo falando sobre experiéncias negativas que tiveram durante
0s processos de comprovagdo de sua elegibilidade por meio de avalia¢8es de deficiéncia. Na
pesquisa com os participantes, 15,8% tiveram o acesso negado ao Minha Casa Minha Vida e
10,5% tiveram o acesso negado ao Bolsa Familia. Apenas 26,9% tinham filhos recebendo o
principal beneficio por deficiéncia, o Beneficio Prestacao Continuada (BPC), embora 22,1%
tenham relatado ter sofrido nega¢dao do BPC no passado. Daqueles que tiveram acesso ao BPC,
eles relataram que conseguiram acesso ap6s um longo processo burocratico, muitas vezes
sendo negados varias vezes e as vezes recorrendo a processos judiciais.

Pesquisas em nivel nacional mostram que o tempo médio de espera para uma avaliacao de
deficiéncia para o BPC aumentou de 1,25 meses em 2016 para 6,61 meses em 2021, As
taxas de judicializacdo aumentaram constantemente de 1996 em 0,7% das reivindica¢des
bem-sucedidas para 49,76% em 2020, de acordo com a reducgao nas reivindica¢des
bem-sucedidas por meio do processo administrativo regular®’. Isso indica que pelo menos
metade de todas as reivindica¢des elegiveis do BPC sdo negadas por meio do processo
administrativo regular. Isso foi consistente com os relatos de muitos participantes deste
estudo que observaram que sé tiveram sucesso ao passar por um processo legal para obter
acesso ao BPC. Para outros, os processos judiciais eram inacessiveis e, portanto, permanecem
sem acesso, apesar da possibilidade de serem elegiveis.

As implicacdes do acesso negado aos beneficios da assisténcia social foram a exacerbag¢do da
precariedade financeira para as familias. Algumas maes que participaram da pesquisa nao
eram elegiveis para o BPC porque ganhavam acima do limite, o que é criticado por ser
extremamente baixo*. Portanto, as familias que ficam sem apoio pertencem, em sua maioria,

46 Ministério da Mulher da Familia e dos Direitos Humanos; Secretaria Nacional dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, 2021.

47 ibid.

* 0 limite financeiro de elegibilidade para receber o BPC é a renda familiar média de menos de % de
um saldrio minimo. Em 2025, isso é R$ 375,50.
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ao grupo de renda média baixa do Brasil*. Mdes em todos os locais de pesquisa, com e sem
acesso a beneficios de assisténcia social, relataram dificuldades financeiras por causa dos
custos extras associados a deficiéncia de seus filhos, incluindo ter que pagar por assisténcia
médica privada ou pagar do proprio bolso ou arrecadar fundos para dispositivos de assisténcia,
como orteses ou cadeiras de rodas, porque ndo conseguiam acessa-los pelo SUS.

Uma mde em Sao Paulo recorreu a arrecadacao de fundos na escola de sua filha para comprar
sua cadeira de rodas. Ela disse: "o que iamos fazer? Porque uma cadeira de rodas custa em
torno de R$ 10.000, certo? Além da manutencéo que tem que ser feita na cadeira, também
ndo é barato". Apesar de ser uma garantia da lei para que as criancas possam obter cadeiras
de rodas e outros dispositivos de assisténcia gratuitamente no SUS, na pratica, isso foi relatado
como impossivel por muitas maes.

O BPC é um beneficio individual que nao foi criado para cobrir a perda de renda relacionada a
atividades de cuidado. No entanto, para a maioria das familias, o BPC deve cobrir a perda de
renda de uma pessoa e 0s custos continuos e adicionais de duas ou mais pessoas associados a
uma deficiéncia com apenas um salario minimo, mantendo assim a familia em relativa pobreza
%, Uma mae, parte de uma rede em Minas Gerais para maes de criancas com CZS, observou
que, apesar de receber o BPC e outros beneficios de assisténcia social, as maes nem sempre
conseguiam sobreviver. Ela descreveu o BPC como “um valor que nédo funciona. As contas néo
batem”, o que deixou as maes se perguntando "0 que eu gasto? O que eu pago? Um saldrio
ndo é suficiente".

Como resultado, as mdes dependiam regularmente da caridade de amigos, familiares e
ONGs locais para cobrir seus custos e fornecer comida e necessidades para seus filhos.
Embora haja um Projeto de Lei (4.680/2024) proposto para aumentar o subsidio do BPC em
25%>" para beneficiarios que dependem de assisténcia didria de um cuidador, foi reconhecido
gue esse valor ainda ndo remuneraria o custo total de um cuidador, que é avaliado em cerca de
quatro vezes o valor do aumento proposto, que pode ou nao ser aprovado pelo Congresso*?.

4.3. Educagao

Em todos os locais de pesquisa, maes e profissionais descreveram como crian¢as com
deficiéncias tiveram vagas escolares negadas e enfrentaram exclusao e bullying em escolas
tradicionais devido a falta de treinamento em praticas educacionais inclusivas, falta de recursos
e atitudes capacitistas de profissionais da educag¢do. Algumas maes relataram que retiraram

49 Soares, S., and Souza, P.H.G.F. 2012. No Child Left Without: A Universal Benefit for Children in
Brazil. No.27. International Policy Centre for Inclusive Growth Research Brief: Brazil, Brasilia.

*® Medeiros, Diniz, & Squinca, 2015. Cash Benefits To Disabled Persons in Brazil: an Analysis of
Bpc-Continuous Cash Benefit Programme. Texto para Discussdo. 1184. Pp. 7-31.

> Um aumento proposto de R$ 379.

2 Agéncia Senado, 2025. Projeto garante acréscimo de 25% no BPC para quem precisa de cuidador
— Senado Noticias. Brazilian Senate website.

https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2025/01/15/projeto-garante-acrescimo-de-25-no-bpc
-para-quem-precisa-de-cuidador.
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seus filhos das escolas e os colocaram em escolas especiais, seja por bullying, falta de praticas
inclusivas em sala de aula ou negac¢ao de vaga.

Na visdo de uma mae cujo filho frequentou uma escola da APAE em Sao Paulo, "o sistema
escolar publico néo é inclusivo, néo ensina nada... aqui [APAE] acolheu nossos filhos... Meu
filho foi para o sistema escolar publico... O que aconteceu? Eles bateram nele.” Apesar de
escolas clinicas especializadas como a APAE serem criticadas por adotar uma abordagem
biomédica e segregada, muitos pais ficaram sem escolha quando as criangas enfrentaram
discriminacao, exclusdo e bullying em ambientes tradicionais.

Além disso, a falta de informacgdes que os pais recebem sobre seus direitos e educacao
inclusiva os impede de contestar essas instancias de discrimina¢dao. Uma psicéloga do SUS
disse que a maioria dos pais desconhecia seu direito a educagdo inclusiva e aos processos de
apelacdo contra a negacdo de vagas escolares sob a Lei Brasileira de Inclusdo®?, o que criava
vulnerabilidade a discriminagdo. Em sua experiéncia, "muitas mdes, porque aquela instituicdo
nega [uma vaga escolar], elas ndo sabem que tém o direito de apelar. Para apelar e dizer:
“ndo, vou entrar na justica porque meu filho tem direito, certo?” Entdo, as mdes deixam por
isso mesmo porque néo tém conhecimento sobre isso."

A psicologa do setor privado destacou ainda que até mesmo os profissionais de servico ficaram
sem conhecimento sobre direitos e politicas. Durante um curso de treinamento que ela
ministrou para outros profissionais, ela ficou chocada ao encontrar "professores que estdo na
jornada ha muito tempo e nunca ouviram falar sobre direitos". A educac¢do era, portanto, um
problema continuo para muitos participantes em todos os locais de pesquisa, o que também
poderia impactar a capacidade de uma mde de entrar e permanecer no mercado de trabalho,
bem como impactar a saude mental de seus filhos e a deles proprios.

5. Resisténcia: Redes Comunitarias de Cuidado

Em reacdo a loteria de acesso que as familias nas periferias vivenciam, conforme descrito nas
secOes anteriores, muitas redes de apoio comunitario foram estabelecidas nessas
comunidades, principalmente por maes de criancas com deficiéncia, com o objetivo de fornecer
apoio social a outras familias que enfrentam dificuldades semelhantes. As redes incluidas neste
estudo eram compostas principalmente por mdes e incluiam redes voltadas para um tipo
especifico de deficiéncia (por exemplo, autismo), bem como redes para familias de pessoas
com varias deficiéncias. A maioria das redes no estudo foi registrada como associa¢des
privadas no Cadastro Nacional de Pessoas Juridicas (CNPJ), embora o registro nao determinasse
seu nivel de atividade ou acesso ao espaco fisico. Algumas redes permaneceram virtuais,
especialmente apds a Covid-19, enquanto algumas funcionaram como ONGs, oferecendo
servigos sociais, de salde ou educacionais por meio de profissionais empregados ou
voluntarios locais, financiados por doagdes.

Pesquisas semelhantes sobre pais de criancas com deficiéncia no Brasil também mostram que
muitas outras associacdes e redes de pais também se formaram quando pais de criancas

53 BRASIL. 2015. Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia). Lei n°® 13.146. Brasilia-DF.
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autistas e criancas com deficiéncias multiplas ou de aprendizagem se conheceram em clinicas
ou foram apresentados por médicos durante a década de 1980°* e também durante e apds a
epidemia de Zika de 2015 e 2016°>*, Algumas fun¢des-chave das redes de maes descobertas
durante o estudo foram apoio emocional, apoio instrumental, apoio informativo e facilitacao de
acao coletiva em direcao a mudanca de sistemas. Essas fun¢8es serdo elaboradas abaixo.

Suporte emocional

Um objetivo e fun¢do comuns eram que as redes fornecessem apoio emocional conectando
mdes com experiéncias compartilhadas. Podemos entender o apoio emocional como apoio,
cuidado e empatia fornecidos entre individuos que oferecem sentimentos de amor, conforto,
seguranca, respeito e admira¢do’ e como uma fun¢do-chave do apoio social fornecido pelas
redes de maes. Pesquisas sobre grupos de apoio de pares para pais-cuidadores no Brasil e
outros cenarios também mostram que eles podem fornecer apoio essencial e melhorar os
resultados de salde mental, bem-estar, enfrentamento e empoderamento a curto e longo
praZO.SSS%O

Ao conectar maes, as redes forneceram aos membros um senso de pertencimento, conexdo e
luta compartilhada, o que foi visto como uma parte essencial das redes de apoio emocional
facilitadas. As redes também foram creditadas com a prevencdo potencial de agravamento da
saude mental e crises graves, ao fornecer apoio emocional, especialmente onde o apoio formal
ndo estava prontamente disponivel. Participantes de uma rede de maes de crian¢as autistas na
Bahia apresentaram sua rede como um desenho de uma arvore:

‘Temos a raiz que é o grupo... temos o tronco que séo mdes e criangas, os troncos
de apoio... os frutos do que fomos capazes de expressar... o que encontramos: rede
de apoio, irmandade, acessibilidade, empoderamento, visibilidade, esperanca,
respeito, inclus@o, amor, conhecimento.’

** Cavalcante, 2003. Pessoas muito especiais: a construcdo social do portador de deficiéncia e a
reinvenc¢do da familia. Tese. Rio de Janeiro: Funda¢do Oswaldo Cruz Escola Nacional de Saude
Publica Curso de Doutorado em Saude Publica.

>> Matos & Silva, 2020. “Nada sobre nés sem nés": associativismo, deficiéncia e pesquisa cientifica na
Sindrome Congénita do Zika Virus. llha. 22(2). Pp. 132-167.

*® Valentes et al. 2024. Associations of mothers and family members affected by congenital Zika virus
syndrome: profile and main related discussions. Physis: Revista de Saude Coletiva. 34. Pp. 1-26.

>" Jacobson, 1986. Types and timing of social support. Journal of health and social behavior. 27(3). Pp.
250-264.

> Bray et al. 2017. Parent-to-parent peer support for parents of children with a disability: A mixed
method study. Patient Education and Counseling. 100(8). Pp. 1537-1543.

> Duttine et al. 2020. Juntos: A support program for families impacted by congenital zika syndrome
in Brazil. Global Health Science and Practice. 8(4).Pp.846-857.

¢ Lancaster et al. 2024. Exploring long-term outcomes of a peer support programme for parents* of
children with disability in Australia. Child: Care, Health and Development. 50(2).
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Imagem: desenho de uma drvore representando uma rede de mées durante as oficinas na Bahia. As
palavras na drvore sGo: rede de apoio, conhecimento, amor, inclusdo, visibilidade, respeito, esperanga,
solidariedade, empoderamento e acessibilidade. A palavra no lado esquerdo da drvore é ‘mdes’ e no lado
direito, ‘criangas’.

Suporte Instrumental

As maes listaram as principais fun¢8es das redes maternas como fornecer ajuda mutua ou
facilitar e fornecer servicos, como fisioterapia, suporte psicossocial ou programas
educacionais extracurriculares. Podemos, portanto, considerar isso uma forma de suporte
instrumental ou assisténcia pratica para atender as necessidades, como assisténcia
financeira, fornecer servicos ou outra forma de ajuda que pode ajudar a reduzir o estresse
em tempos de adversidade®’.

1 Cohen & Wills, 1985. Stress, social support, and the buffering hypothesis. Psychological Bulletin.
98(2). Pp. 310-357.
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Algumas redes maternas visam mais explicitamente fornecer suporte instrumental, que foi
visto como firmemente ligado a saude e bem-estar de mdes e criancas, especialmente
quando as familias enfrentavam problemas complexos de saude e cuidados relacionados a
deficiéncia da crianca e faltavam informacdes e servicos. Por exemplo, o suporte
instrumental tinha sido o principal objetivo do estabelecimento da rede de maes de
criancas com CZS na Bahia, que a mae que estabeleceu a rede viu como "essencial para
poder educar, lidar com a crian¢a, com microcefalia... sindrome congénita do virus Zika".

O apoio instrumental também pode consistir em ajuda mutua, uma estrutura de apoio
horizontal entre membros que pode consistir em reunir recursos financeiros ou praticos
para facilitar atividades ou ajudar membros necessitados. Por exemplo, um membro de
uma rede no Rio de Janeiro descreveu como eles juntaram financas para poder alugar um
espaco que era usado para coletar e distribuir doacdes por meio de um guarda-roupa
solidario. Ela explicou: "nds pedimos, as meninas pedem ajuda das familias para doar
cinco, seis, sete, 10 R$, qualquer quantia que seja suficiente para fornecer espaco... um
lugar onde possamos apoiar as doagdes.”

Suporte informativo

O suporte informativo, muitas vezes chamado de troca de conhecimento pelas maes, era
uma funcdo principal das redes e facilitava o compartilhamento pratico de conhecimento
de mde para mde. O suporte informativo também fornecia orientacdo informal e
orientagdo aos sistemas labirinticos de saude, assisténcia social e educagdo, incluindo
sobre os direitos aos quais as criancas tém acesso por lei e os sistemas e servicos que
supostamente defendem esses direitos. Como as mdes muitas vezes se tornam maes de
criangas com deficiéncias com muito pouco conhecimento prévio de onde comegar ou
como obter acesso aos servicos e suporte de que seus filhos precisam, a troca de
conhecimento entre as maes era uma forma essencial de suporte que reduzia o tempo, o
estresse e o dinheiro gasto na navegacao de sistemas complexos.

A troca de conhecimento era critica para o empoderamento, pois as maes aprendiam com
as experiéncias umas das outras e ganhavam confianca na defesa de si mesmas e de seus
filhos, individualmente, mas em alguns casos também eram empoderadas para agir
coletivamente. Para algumas maes, as redes sao o Unico lugar onde aprendem sobre os
direitos de seus filhos e como acessa-los.

‘Eu ndo sabia nada sobre autismo, sobre os direitos do meu filho, sabe? Entéo, eu
tenho o direito de saber sobre o direito dele de lutar, por causa da [rede de mdes].’
- Mde, Rede de Autismo, Bahia

Ativismo para Mudancga de Sistemas e Mediagcao

Algumas redes de maes também facilitaram o ativismo que se concentrava na mudanca de
sistemas, geralmente localmente, mas em alguns casos participando de campanhas
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nacionais para reforma de politicas. As vezes, o ativismo pode ocorrer na forma de
campanhas ad hoc e direcionadas, como protestos por transporte publico acessivel. Outras
redes estavam envolvidas em engajamento civico de longo prazo com conselhos locais,
conselhos de deficiéncia ou espacos de discussdo de pesquisa e politica, como as
conferéncias nacionais de deficiéncia e saude.

Outra funcdo das redes no nivel sistémico era atuar como intermediarias entre familias e
servicos para obter acesso a bens e servicos que, de outra forma, seriam inacessiveis as
familias. Como foi o caso de uma rede para familias de criancas com SCZ na Bahia, a mae
gue criou a rede descreveu como ‘nosso [papel] é muito intermedidrio. Entre familia e
clinica, entdo a gente faz parcerias com clinicas, exames, depois a gente faz entre
familias e empresa privada, desconto, farmadcia, ortopedia, essas coisas.’ A rede
funcionava, portanto, como intermediaria entre familias e servicos para negociar tarifas
com desconto que permitissem as familias acesso a servicos basicos, que de outra forma
teriam enfrentado barreiras financeiras ou burocraticas.

6. Conclusao e Recomendacoes

Concluindo, pessoas com deficiéncia e suas familias no Brasil, particularmente em areas
periféricas, enfrentam desafios significativos devido a desigualdades profundamente
enraizadas e barreiras sistémicas. Isso inclui acesso limitado a cuidados de saude,
assisténcia social e educag¢do, bem como o fardo continuo de cuidados frequentemente
colocados sobre as mulheres, especialmente as negras e pobres. A falta de apoio,
diagndsticos lentos, abordagem biomédica persistente a deficiéncia e sistemas de cuidados
inadequados contribuem para as dificuldades dessas familias, com acesso a servigos
fortemente influenciados por raca, renda e localizacao. No entanto, redes comunitarias
foram estabelecidas por mdes, oferecendo apoio vital e defendendo mudangas.

Abordar as questdes descritas neste relatério requer um sistema mais forte e inclusivo,
com melhor acesso a recursos, informacdes e apoio, juntamente com reformas politicas
direcionadas. Os autores oferecem algumas recomendacdes para politicas e pesquisas
adicionais abaixo.

1. Desenvolver politicas publicas para garantir o direito de todas as pessoas com
deficiéncia de viver com suas familias ou comunidades e acabar com a
institucionalizacdo. Fornecer suporte suficiente para que todas as pessoas com
deficiéncia e suas familias possam viver uma vida digna, independentemente de seu
status socioecondémico.

2. Reinvestir no SUS, expandir os servi¢os de saude para fora dos centros urbanos e
melhorar as conexdes de transporte entre comunidades negras, indigenas e
quilombolas.
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10.

11.

12.

13.

Garantir acesso oportuno ao diagndstico e a assisténcia médica, incluindo suporte
pos-diagndstico para pessoas com deficiéncia e suas familias em areas periféricas,
reduzindo os tempos de espera e simplificando o acesso.

Rever os critérios de elegibilidade para o beneficio de incapacidade do BPC para
dissocia-lo da renda familiar e torna-lo acessivel a mais pessoas com deficiéncia,
especialmente aquelas em areas periféricas.

Implementar um programa de suporte testado por meios para absorver os custos
mais altos de ter uma deficiéncia, incluindo remuneracao por cuidados.
Implementar uma campanha de conscientiza¢do direcionada sobre os direitos das
mulheres, os direitos das pessoas com deficiéncia e programas e servicos de
bem-estar em comunidades periféricas e fornecer suporte abrangente para orientar
as familias no acesso a programas e servicos de bem-estar para mulheres e pessoas
com deficiéncia.

Desenvolver e promover politicas publicas para inclusao de alunos com deficiéncia
em todas as esferas e modalidades de educagao sob uma perspectiva
interseccional, com atencdo especial as pessoas negras e indigenas com deficiéncia,
buscando ndo s6 o0 acesso, mas também a retencdo e o sucesso desse grupo,
promovendo o cumprimento da legislacdo referente a promoc¢do da educacgao
especial sob a perspectiva da educagdo inclusiva.

Melhorar as praticas de educacdo inclusiva em escolas que atendem comunidades
negras, indigenas e periféricas, investindo em formacao de professores, recursos,
apoio em sala de aula e extensdo escolar.

Remover barreiras que impedem pessoas com deficiéncia e mdes de criancas com
deficiéncia de ingressar no mercado de trabalho formal, implementando politicas
publicas que abordem o capacitismo estrutural e o racismo na educacao,
treinamento e emprego.

Fornecer moradia adequada para pessoas com deficiéncia, especialmente pessoas
negras, indigenas e periféricas com deficiéncia e suas familias.

Garantir que a Politica Nacional de Assisténcia seja finalizada e implementada o
mais rapido possivel, observando questdes especificas para pessoas negras e
indigenas com deficiéncia e suas familias e definindo as especificidades de como a
politica garantira o atendimento universal a essa populacao.

Fornecer suporte para organiza¢des de pessoas com deficiéncia para fornecer
treinamento para cuidadores de pessoas com deficiéncia.

Apoiar mais pesquisas sobre comportamento negligente, irresponsavel e abusivo
em relacdo a maes e filhos de pais relacionados ao diagndstico de deficiéncia.
Desenvolver politicas que responsabilizem os perpetradores e protejam os direitos
de maes e filhos com deficiéncia.
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