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CPF: Voceé esta entre as pioneiras do movimento social das pes-
soas com deficiéncia no Brasil. Qual é o seu balanco sobre os avan-
cos resultantes desse percurso historico e sobre a insercao desse
segmento na sociedade brasileira?

Izabel Maior: Gostaria inicialmente de agradecer a oportunidade de
expor ideias aos leitores da Revista do Centro de Pesquisa e Formacao do
Sesc Sao Paulo, importante e influente no cenario nacional. Fazer parte
do grupo pioneiro tem dois lados: o de ser “cobaia histérica”, vivendo todas
as agruras da exclusao e invisibilidade e, ao mesmo tempo, o de ter o hon-
roso titulo afetivo de “jurassica”, por atuar desde o inicio da transformacao
em curso. O balanco é positivo, ainda que os resultados sejam lentos e in-
completos. A grande diferenga manifesta-se nos espacos profissionais e so-
clals que as pessoas com deficiéncia ocupam atualmente, e elas sabem que
poderao ascender mais e em maior numero. Trata-se de empoderamento,
capacidade de defender seus direitos, enfrentar a discriminacéo, porque se
trata de crime contra a liberdade, igualdade e dignidade, crime contra os
direitos humanos. Atualmente existem marcos legais e politicas publicas
estabelecidas, mas que precisam de ateng¢ido do movimento social organi-
zado até que possam ser garantidas como politicas de Estado. A palavra-
chave para a inclusao é “acessibilidade”, o direito essencial para o alcance
de todos os demais direitos da pessoa com deficiéncia. Acessibilidade é a
grande diferenca que nasceu quatro décadas atras e finalmente ganha
forca e amplitude. A mudanca também pode ser vista como conquista da
propria sociedade, que reconhece o valor das diferencas cada vez em maior
escala, em diversos ambientes. Desejo mais velocidade em todo esse pro-
cesso para que eu mesma viva a participacgao social a que tenho direito.

1 Professora aposentada da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Rio de
Janeiro. Ex-secretaria nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
da Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica. E membro do Con-
selho Municipal de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Rio de Janeiro
e integrante do Conselho Estadual para a Politica de Integracdo da Pessoa com De-
ficiéncia do Rio de Janeiro. E integrante do Forum Permanente UFRJ Acessivel e
Inclusiva. izabelmaior@hotmail.com
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CPF: No ambito das politicas culturais no Brasil, dirigidas as
pessoas com deficiéncia, temos um conjunto significativo de medi-
das que garantem a acessibilidade cultural. Muitos projetos apro-
vados pelo Ministério da Cultura (MINC) tiveram que contemplar
requisitos de acessibilidade, como o uso da Lingua Brasileira de
Sinais (Libras), por exemplo. Desde 2014, uma norma estabelece
que todos os projetos de producao audiovisual financiados com re-
cursos publicos federais deverao contemplar nos seus orcamentos
servicos de legendagem descritiva, audiodescricao e Libras. Esses
e outros dispositivos legais tém possibilitado mais acesso aos pu-
blicos com deficiéncia, embora a frequéncia nao seja tao grande
frente a demanda real. Quais aspectos influenciam para que esse
publico ainda seja pequeno?

Izabel Maior: As politicas de inclusao tiveram inicio nos setores de
saude, reabilitacdo, educacio, assisténcia social, trabalho, esporte, até fi-
nalmente chegarem a cultura e ao turismo. Houve a mudanc¢a do modelo
biomédico para o modelo social da deficiéncia, que altera o foco totalmen-
te, antes restrito ao impedimento de cada pessoa e agora voltado a corri-
gir o despreparo do contexto e eliminar as barreiras de atitude existentes.
Portanto, falar em acesso a cultura de forma concreta é reforcar uma aces-
sibilidade que garanta as pessoas com deficiéncia encontrarem os recur-
sos especificos para seu grau de deficiéncia; e, volto a enfatizar, prover
acessibilidade é dever da sociedade, dos governos, da gestao dos recursos
publicos; néo é custo, trata-se de investimento nas pessoas. A demanda é
sabidamente grande; entretanto, a oferta é pequena e muitas vezes pre-
caria e irregular. Nao temos qualidade nas legendas, por exemplo, na te-
levisao; existe resisténcia por parte das produtoras de cinema, como se a
presenca da legenda ou a janela com intérprete de Libras prejudicassem
o valor artistico do produto. Recursos de acessibilidade auxiliam um co-
letivo grande de pessoas com dificuldade auditiva decorrente da idade,
reforcam o entendimento e ensinam a lingua portuguesa. Acredito que au-
diodescricao e Libras ainda precisam de capacitacio de profissionais para
um mercado em expansao e, por 1sso, as leis e normas preveem uma fase
de implementacao gradual dos recursos fisicos e comunicacionais de aces-
sibilidade. Qualidade, quantidade, regularidade e divulgacédo da existén-
cia da acessibilidade cultural sdo os aspectos que influenciam a presenca
de publico.
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CPF: Nos ultimos anos, uma série de pesquisas tem apontado
a violéncia contra mulheres com deficiéncia. Quais sao as singu-
laridades que as fazem mais vulneraveis que as mulheres em ge-
ral, bem como em relacao aos homens com deficiéncia? A situacao
de violéncia vivida pelas mulheres com deficiéncia esta ligada em
parte as caracteristicas culturais ou religiosas?

Izabel Maior: Infelizmente, violéncia no Brasil é um acontecimento
epidémico, totalmente fora do controle dos poderes constituidos. A violén-
cia externa afeta mais os homens e a violéncia doméstica e intrafamiliar
recaem sobre as mulheres. Os levantamentos, registros e estudos sobre
violéncia contra as pessoas com deficiéncia sao escassos e ndo mostram a
amplitude das diversas formas de violéncia praticadas. A Convencao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, ONU 2006, dedica um extenso
artigo a prevencao da violéncia e ressalta o recorte de género e a necessi-
dade de protecao as mulheres e criancas com deficiéncia. Em 2009, uma
pesquisa de opinido, encomendada pela Secretaria de Direitos Humanos,
mostrou a percep¢ao da sociedade no que tange a gravidade da violacao
dos direitos, entretanto a percepcao de violéncia contra as pessoas com de-
ficiéncia nao era tao evidenciada. O Disque 100 Direitos Humanos incluiu
o modulo de dentincias sobre violéncia contra o segmento das pessoas com
deficiéncia em 2011, e o quantitativo de casos por estado, género, tipo de
violéncia, etc. vem crescendo, o que provavelmente demonstra que esse ca-
nal passou a ser mais utilizado, tendo sido relatados cerca de dez mil casos
em 2016, com predominancia de negligéncia, violéncia psicologica, fisica
(lesao corporal e maus-tratos) e abuso financeiro (retencao de salarios). A
Lei Brasileira de Inclusao (Lei n° 13.146/2015) incorporou as medidas de
enfrentamento da violéncia, estabelecendo a notificacdo compulséria dos
casos detectados nas unidades de satde e seu encaminhamento para au-
toridade policial, Ministério Publico e Conselhos de Direitos da Pessoa
com Deficiéncia. Em Sio Paulo, em 2013, fo1 instituido o Programa de
Prevencao e Combate a Violéncia contra a Pessoa com Deficiéncia e criada
a primeira Delegacia de Policia especializada em pessoas com deficiéncia,
além de capacitacao dos agentes de seguranca e rede de apoio as vitimas
da violéncia. As mulheres sdo culturalmente mais vulneraveis devido ao
sexismo, machismo e misoginia. Some-se a 1sso, no caso da deficiéncia,
as situagoes de dependéncia economica, fisica e psicologica, a restricido ao
ambiente doméstico, as dificuldades de comunicacao e o descrédito em re-
lacdo aos seus relatos e dentncias, os quais sao colhidos essencialmente
por homens. A caracteristica religiosa ndo me parece ser a origem da vio-
léncia contra a mulher com ou sem deficiéncia no Brasil.
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CPF: No final da década de 1980, vocé publicou um livro, fruto
de sua tese de mestrado, discutindo a questao da reabilitacao se-
xual. A questao da sexualidade das pessoas com deficiéncia é um
ponto critico para a construcao das imagens sociais e representa-
coes que circulam sobre seus corpos. Fale um pouco sobre suas re-
flexoes acerca dessa questao.

Izabel Maior: A busca por conhecimento para abordar as repercus-
soes da deficiéncia sobre a sexualidade e a funcao sexual e reprodutiva
surgiu com o questionamento de meus companheiros de internacao no
Centro de Reabilitacdo da Associacdo Brasileira Beneficente de Reabili-
tacdo (ABBR) do Rio de Janeiro, pois eles supunham que uma estudante
de medicina tivesse as respostas. Pesquisel sobre o assunto em centenas
de artigos internacionais, debati-o com equipes de saude e apliquei-o no
atendimento como médica fisiatra até escolhé-lo como tema da minha dis-
sertacao de mestrado, cursado na Faculdade de Medicina da Universida-
de Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). Tal dissertacao foi publicada, em
1988, pela Editora Revinter, com o titulo Reabilita¢do Sexual de Paraplé-
gicos e Tetraplégicos. O livro aborda questées da mulher e do homem com
lesdo medular. Na deficiéncia fisica, as estruturas e func¢ées do corpo cor-
respondem ao impedimento daquela pessoa. Sua aparéncia, mobilidade,
coordenacdo e equilibrio diferem do padrdo predominante, ou seja, sao
evidéncias e estigmas, geram interpretagoes preconceituosas e mesmo re-
jeicao. O corpo precisa ser entendido ndo mais como o “vilao da historia” e
é preciso ensejar harmonia entre espirito e corpo, formas de expressao dos
sentimentos, estética propria e confianca para além dos padroes impostos
de beleza. Considero sexualidade uma dimensao complexa, essencial ao
crescimento, a autonomia, ao bem-estar e a participacio de cada pessoa
com deficiéncia. A questao atualmente é muito melhor encarada e vivida,
porque existe espaco para debate, acesso a informacao, acompanhamento
psicologico e oportunidades de ser uma pessoa ativa e produtiva. A midia
tem retratado a vida de pessoas com deficiéncia que namoram, casam e
tém filhos, reduzindo o antigo tabu.
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CPF: Vocé foi a primeira pessoa com deficiéncia a comandar
a Secretaria Nacional de Promoc¢ao dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (2002-2011), da Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica, antiga Coordenadoria Nacional para a
Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE). Como foi
essa experiéncia e quais foram seus frutos?

Izabel Maior: A experiéncia pessoal e o aprendizado foram riquis-
simos, assim como a responsabilidade e cobranga que enfrentei devido a
mais esse pioneirismo. Aceitel o encargo como consequéncia natural do
ativismo social e da atuacdo académica e profissional, como médica e ges-
tora governamental. Aproveitei boas iniciativas que acompanhei, da pro-
pria CORDE, do Ministério da Satde e de outras organizag¢oes. Com uma
equipe pequena alcangcamos muito, por exemplo, a aprovacao do Decreto
da Acessibilidade e do cao-guia; a insercao das questoes da pessoa com
deficiéncia em diversas normas gerais; a participacao do Brasil na ela-
boragdo da Convengao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e a
ratificacdo desta como emenda constitucional; a indenizacédo das pessoas
atingidas pela hanseniase e isoladas compulsoriamente; entre outros. No
ambito das politicas publicas, coordenamos a Agenda Social de Inclusao
(2007-2010), com acgoes articuladas de oito ministérios e CEF, adesao dos
municipios e estados e orcamento de 2,6 bilhoes. A Agenda foi a base do
plano subsequente. Fizemos as primeiras campanhas com todos os recur-
sos de acessibilidade, o projeto Historia do Movimento Politico das Pessoas
com Deficiéncia no Brasil (livro e documentario) e mais de 40 publicacoes
distribuidas em todo o pais. No ambito da parceria governo e organizagoes
da sociedade civil, apoiamos todos os eventos nacionais de 2003 a 2010,
cerca de 150 projetos, quatro encontros nacionais de conselhos e viabiliza-
mos a I e IT Conferéncias Nacionais com o Conselho Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia (CONADE). Fomentamos a estruturacao de or-
gaos gestores nos estados e municipios, transferindo recursos e propician-
do capacitagao. Acredito que a transformacdo da CORDE em Secretaria
Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia foi resulta-
do de muito trabalho e de reconhecimento, por parte do governo federal,
da necessidade de elevar e fortalecer a influéncia da instancia de gestao e
coordenacao politica que os direitos das pessoas com deficiéncia requerem.
Sinto-me recompensada ao ver que as conquistas se sustentaram e con-
ferem as condicOes para muito mais avancos. Esta entrevista é fruto das
1deias que defendo e das politicas e programas que implantamos.
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