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Partindo das particularidades e dindmicas da realidade econdmica
e do ambiente sociopolitico portugués, este livro convoca um
quadro diverso de experiéncias e lutas compondo um retrato
vivido da realidade dindmica das pessoas com deficiéncia em
Portugal no inicio da terceira década do século XXI. Ao mesmo
tempo que procura contribuir para a valorizagdo dos Estudos da
Deficiéncia no nosso pais, esta coletdnea procura dar conta da
pujante diversidade de experiéncias das pessoas com deficiéncia,
afirmando a importancia do seu crucial contributo para um
pensamento critico composto de saberes emancipadores,
identidades insurgentes e de renovadas agendas de justica
social. Este livro procura, assim, pensar a democracia a partir dos
corpos, das vozes e das experiéncias das pessoas com deficiéncia
em Portugal.
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RESUMO/ABSTRACT

Deficiéncia
em Portugal

LUGARES, CORPOS
E LUTAS

Partindo das particularidades e dindmicas
darealidade econémica e do ambiente socio-
politico portugués, neste livro convoca-se
um quadro diverso de experiéncias e lutas,
compondo um retrato vivido da realidade
dindmica das pessoas com deficiéncia em
Portugal no inicio da terceira década do
século XXI. Ao mesmo tempo que se procura
contribuir paraavalorizacdo dos Estudos da
Deficiéncia no nosso pais, nesta coletanea
procuradar-se conta da pujante diversidade
de experiéncias das pessoas com deficién-
cia, afirmando a importancia do seu crucial
contributo paraum pensamento critico com-
posto de saberes emancipadores, identida-
des insurgentes e de renovadas agendas de
justicasocial. Neste livro procura-se, assim,
pensar ademocracia a partir dos corpos,das
vozes e das experiéncias das pessoas com

deficiéncia em Portugal.

PALAVRAS-CHAVE
Deficiéncia; Portugal; Direitos Humanos;

Lutas sociais; Experiéncia.

Disability
in Portugal

SPACES, BODIES,
AND STRUGGLES

Focusing on the particularities and dynam-
ics of the Portuguese economic reality and
socio-political environment, this book
brings together a diverse picture of expe-
riences and struggles, composing a vivid
portrait of the dynamic reality of disabled
people in Portugal at the beginning of the
third decade of the 21% century. While
seeking to contribute to the affirmation
of Disability Studies in our country, this
collection seeks to account for the vibrant
diversity of experiences of disabled people,
affirming the importance of their crucial
contribution for a critical thought composed
of emancipatory knowledge, insurgentiden-
tities and renewed social justice agendas.
This book seeks, therefore, to think about
democracy from the perspective of the
bodies, voices and experiences of disabled

people in Portugal.
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Disability; Portugal; Human Rights; Social

struggles; Experience.
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INTRODUCAO

UMA DECADA DE MUDANCA
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A consolidacéao de leituras da deficiéncia apostadas em superar aborda-
gens cumplices com a discriminacdo, medicalizacdo e individualizacio da
experiéncia das pessoas com deficiéncia constitui um processo que vai
conhecendo diferentes modos e temporalidades nos diversos contextos.
Estamos perante coordenadas diferentemente alinhadas e fortemente
dependentes da politizacdo da deficiéncia e dos desafios que em cada
lugar sédo impostos as pessoas com deficiéncia. Estes desafios séo parte de
uma opressao deficientizadora/capacitista' cuja perpetuacio € municiada
pela prevaléncia de paradigmas individualizadores e reabilitacionais,
largamente devedores do paternalismo da autoridade do saber biomédico
e da ética assistencialista. Dada a hegemonia na modernidade ocidental
de discursos que naturalizam a desvantagem vivenciada pelas pessoas
com deficiéncia, o questionamento das prerrogativas de uma putativa
normalidade configura-se como um importante horizonte epistemoldgico
e politico para as diferentes realidades nacionais.

Em estreita ligacdo com as experiéncias e lutas das pessoas com

deficiéncia, este livro dedica-se a desenhar um retrato situado do campo

' Em inglés, disablism/ableism, entendido enquanto uma forma de opressédo social que
assenta na definicdo de uma inferioridade ontoldgica, individual, naturalizada nos corpos,
das pessoas socialmente definidas pelo idioma da deficiéncia.
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DEFICIENCIA EM PORTUGAL

da deficiéncia em Portugal. E possivel dizer que ja existe hoje um rela-
tivo patriménio critico informado por movimentos sociais, trabalhos
académicos, gabinetes partidarios e governamentais que, qualitativa e
quantitativamente, documenta a persuaséo de que a excluséo social e a
vulnerabilizacio da existéncia seguem sendo elementos marcantes da
generalidade das vidas das pessoas com deficiéncia em Portugal. Se,
por um lado, essa leitura critica nos dota com um retrato necessaria-
mente desanimador das estruturas que em Portugal instauram quadros
de vulnerabilidade e violéncia nas vidas das pessoas com deficiéncia,
ela é também parte de uma dinamica de resisténcia transformadora que
importa considerar numa leitura do campo da deficiéncia nas ultimas
duas décadas em Portugal. H4d um efeito articulado na criac¢éo de trans-
formacdes sensiveis e de aspira¢des plausiveis que em Portugal se deve
a intervencéo de varias instancias, a saber: os movimentos sociais de
pessoas com deficiéncia em Portugal; as normativas internacionais que,
refletindo as lutas sociais noutros lugares desde os anos 1960, tém confe-
rido crescente protagonismo a luta contra a deficientizagcio/capacitismo;
e a academia comprometida com as lutas das pessoas com deficiéncia.
Daqui tem resultado uma maior visibilidade das pessoas com deficiéncia
no espaco publico,uma maior atencéo e consideracéo da diferenca e das
necessidades das pessoas com deficiéncia, um maior conhecimento sobre
as diferentes formas de opresséo que se intercetam nas biografias das
pessoas com deficiéncia. Tem resultado, igualmente, uma maior cons-
ciéncia dos partidos politicos e executores de politicas publicas sobre a
necessidade de confrontar as estruturas que historicamente reproduzem
as logicas de opresséo.

Muito deste trabalho de denuncia e visibilizacédo tem sido feito pelos
movimentos de pessoas com deficiéncia em parceria com o campo de
estudosinterdisciplinar designado de “Estudos da Deficiéncia”.? Nos pai-
ses precursores — Reino Unido e Estados Unidos da América —, os Estudos
da Deficiéncia sdo uma realidade que data do dltimo quartel do século
XX.Nos paises do sul da Europa, onde se inclui Portugal, sdo ainda mais

embriondrios. Em Portugal, o desfasamento politico da deficiéncia e das

2 Disability Studies, em inglés.



INTRODUCAO

politicas na drea da deficiéncia face a outros contextos € ainda marcante,
mas nao fatal como a ultima década nos tem mostrado. De um campo
de estudos praticamente inexistente nas universidades portuguesas, os
Estudos da Deficiéncia tém-se vindo a sedimentar. E disso exemplo a
emergéncia de oferta formativa nos diferentes niveis de formacéo superior,
onde se inclui a criacdo de unidades curriculares e médulos no ambito
de programas de licenciatura, mestrado e doutoramento; a criacio de
cursos de formacdo avancada e de pés-graduacéo; e a criacdo de um
Observatoério especifico para dar conta da evolucéo da situacao das pes-
soas com deficiéncia. Muito deste progresso tem-se alicercado no traba-
lho de investigacdo desenvolvido ao longo destas duas ultimas décadas
em Portugal sobre o tema da deficiéncia e incapacidade em articulacédo
com outras linhas de pesquisa: direitos fundamentais; inclusdo social;
educacdo;vidaindependente; cidadania sexual e reprodutiva; sociedade
civil organizada; conhecimento e experiéncia incorporada; pandemias
e politicas de saude publica; politicas de reabilitacdo médica e profis-
sional; identidades ndo normativas; colonialismo, violéncia e crimes
de 6dio; doenca cronica, etc. Esta diversidade de trabalhos permitiu
constituir um lastro de conhecimento capaz de alimentar muita da
atual dindmica académica, desde a oferta formativa, até a preparacéao
e apresentacdo das multiplas teses de mestrado e doutoramento que,
anualmente, sdo preparadas e discutidas nas universidades portugue-
sas. Trata-se, como vimos, de um trabalho insuficiente e incompleto
para um conhecimento aprofundado da realidade nacional.

O desenvolvimento dos Estudos da Deficiéncia em Portugal sera
tdo mais bem-sucedido conquanto seja capaz de contrariar um para-
digma social e epistémico em que as pessoas com deficiéncia sdo
vistas como recetoras passivas de saber ou, quando muito, como
matéria-prima para a posterior producédo de conhecimento por ins-
tancias académicas e profissionais reconhecidas. Para tal, em primeiro
lugar, serd importante que se desenvolva uma articulacdo mais densa
entre as instituicdes de investigacdo académica e as organizacdoes de
pessoas com deficiéncia na defini¢cdo das agendas de investigacéo.
Em segundo lugar, importa reforcar o papel de metodologias cola-

borativas e a participacdo das pessoas com deficiéncia no desenho e
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DEFICIENCIA EM PORTUGAL

execucdo da investigacéo cientifica. Em terceiro lugar,importa garan-
tir a acessibilidade e o acesso aos resultados da investigacdo, quer
através de meios e formatos acessiveis, quer através da formulacéo
de estratégias inclusivas de partilha e devolucéo de resultados.

Ao longo da ultima década assistiu-se, também, a uma mudanca
significativa nas politicas publicas na drea da deficiéncia em Portugal,
alavancada, em grande medida, pelo impacto da Convenc¢éo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), adotada pela Assembleia
Geral das Nacoes Unidas em dezembro de 2006 e ratificada por Portugal
em 2009. Em Portugal desenvolveram-se vdrias iniciativas para imple-
mentar a CDPD e efetivar os direitos das pessoas com deficiéncia. Essas
iniciativas tém sido, todavia, comprometidas no seu alcance e impacto:
pela auséncia de uma estratégia intersetorial e coordenada para a drea
da deficiéncia; pelo continuado dominio de perspetivas médicas indivi-
dualizadas em que néo existe uma cabal responsabilizacéo estatal pela
desvantagem enfrentada pelas pessoas com deficiéncia no seu dia a dia;
e pelos baixos niveis de protecéo social existentes em Portugal. Entre as
diferentes medidas implementadas duas assumem especial relevancia
pelo seu potencial de transformacéo e emancipatério: a Prestacio Social
para alInclusédo (PSI) e o Modelo de Apoio a Vida Independente (MAVI).

A PSI, criada em 2017 (Decreto-Lein.°126-A/2017 de 6 de outubro)
de forma faseada e dividida em trés componentes, teve por objetivo
unificar as diferentes prestacdes na area da deficiéncia e elevar o nivel
de vida das pessoas com deficiéncia acima do limiar do risco de pobreza.
Com o objetivo de compensar a despesa adicional de viver com uma
deficiéncia, a primeira componente da PSI, a “Componente base”, foi
implementada em outubro de 2017. Trata-se de uma prestacao finan-
ceira universal para pessoas adultas com deficiéncia com um nivel de
incapacidade igual ou superior a 80% (cujo valor maximo era de 298,42
euros por més em dezembro de 2023), sendo esta prestacdo sujeita a
condicdo de recursos para pessoas com um nivel de incapacidade entre
60% e 79%. Numa segunda fase, em outubro de 2018, foi implementada
asegunda componente desta prestacédo, o “Complemento”, destinada a
elevar as pessoas com deficiéncia acima do limiar dorisco de pobreza.

Trata-se de um beneficio financeiro (com o valor maximo de 488,22

12



INTRODUCAO

euros por més em dezembro de 2023) destinado a pessoas com defi-
ciéncia que vivam em familias economicamente desfavorecidas. Em
2019 foi introduzida a terceira fase da PSI (Decreto-Lei n.° 136/2019
de 6 de setembro), que permite o acesso a mesma para criancas com
deficiéncia e adolescentes com grau de incapacidade igual ou supe-
rior a 60%, ampliando assim os beneficios financeiros anteriormente
criados em termos de idade.

O programa “Modelo de Apoio a Vida Independente” (MAVI) foi
aprovado em 2019 (Decreto-Lei n.° 129/2017 de 9 de outubro) e cons-
titui mais um importante passo na afirmacéo dos direitos das pessoas
com deficiéncia em Portugal. Este modelo assenta na prestacio de
assisténcia a pessoas com deficiéncia pelos Centros de Apoio a Vida
Independente (CAVI) locais. O programa MAVI objetiva constituir-se
como um instrumento para garantir o acesso das pessoas com defi-
ciéncia ao exercicio dos seus direitos de cidadania e a participacio nas
diferentes dreas da vida, em igualdade de condi¢bes com as pessoas
sem deficiéncia. Os CAVI sdo responsaveis por organizar, gerenciar e
oferecer assisténcia pessoal as pessoas com deficiéncia na sua area
de influéncia. O programa permitiu a formacéo de 35 CAVI em todo o
pais, excluindo as Regides Auténomas da Madeira e dos Acores ndo
incluidas neste programa, com uma capacidade para acolher entre 10 e
50 pessoas com deficiéncia. Ndo obstante as limitacdes desta medida
de politica, como analisaremos mais a frente no primeiro capitulo deste
livro — “Vida Independente para pessoas com deficiéncia em Portugal:
a experiéncia do projeto-piloto de vida independente de Lisboa” —,
esta apresenta um significativo potencial transformador nas vidas
das pessoas com deficiéncia, permitindo-lhes uma maior autonomia
e autodeterminacdo, bem como atenuar o impacto de algumas das
barreiras existentes a sua participacio na sociedade.

Como referido anteriormente, a falta de uma estratégia nacio-
nal para a deficiéncia, com objetivos e metas a serem alcancadas,
comprometeu a maioria destas medidas e abriu espaco a emergéncia
de iniciativas contraditoérias. Isto significou que, durante bastante
tempo, as politicas de deficiéncia em Portugal careceram de uma

estrutura orientadora das decisdes politicas, na definicdo da direcéo
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DEFICIENCIA EM PORTUGAL

das mudancas a implementar, e das entidades responsdveis pela
implementacio dessas mesmas politicas. A Estratégia Nacional para
aInclusdo das Pessoas com Deficiéncia 2021-2025 (ENIPD) foi publi-
camente apresentada apenas em novembro de 2021, sete anos ap6s o
término da ultima estratégia — Estratégia Nacional para a Deficiéncia
2011-2013 (ENDEF). A ENIPD esté organizada em oito linhas estra-
tégicas: 1) Cidadania, Igualdade e Nao Discriminacdo; 2) Promocéao
de um Ambiente Inclusivo; 3) Educacédo e Qualificacéo; 4) Trabalho,
Emprego e Formacéo Profissional; 5) Promoc¢édo da Autonomia e Vida
Independente; 6) Medidas, Servicos e Apoios Sociais; 7) Cultura,
Desporto, Turismo e Lazer; 8) Conhecimento, Pesquisa, Inovacéo e
Desenvolvimento. Para cada uma destas linhas ou eixos estratégicos
foram definidos objetivos gerais e especificos, e para cada objetivo
especifico foram definidas medidas ou a¢des, entidades responséaveis,
indicadores e prazos de implementacio. A implementacio da estra-
tégia continua, no entanto, bastante limitada, com um grande atraso
no arranque e na concretizacdo das medidas previstas, em resultado,
conforme visivel no documento aprovado e amplamente denunciado
pelas organizacdes de pessoas com deficiéncia,? da falta de dotacéo
orcamental para a sua implementacao.

Neste contexto, tendo em conta as particularidades e dindmicas da
realidade econdémica e do ambiente sociopolitico portugués na ultima

década, neste livro convoca-se um quadro diverso de experiéncias e

3 Exemplos destas dentincias podem ser encontrados nos diferentes meios de comunicagéo
social: “Governo falha quase todas as metas para inclusdo de deficientes”, Jornal de Noticias,
31 de agosto de 2022, consultado a 31.08.2022, em https://www.jn.pt/nacional/governo-
falha-quase-todas-as-metas-para-inclusao-de-deficientes-15126313.html; “Estratégia para
a Inclusdo de Pessoas com Deficiéncia falhou metas propostas para 20217, Publico, 31 de
agosto de 2022, consultado a 31.08.2022, em https://www.publico.pt/2022/08/31/sociedade/
noticia/estrategia-inclusao-pessoas-deficiencia-falhou-metas-propostas-2021-2018869;
“Governo falha quase todas as metas para inclusdo de deficientes”, Jornal de Negdcios, 31
de agosto de 2022, consultado a 31.08.2022, em https://www.jornaldenegocios.pt/economia/
detalhe/governo-falha-quase-todas-as-metas-para-inclusao-de-deficientes; “Plano inclusdo
deficientes. Governo falha a grande maioria das medidas”, RTP, 31 de agosto de 2022,
consultado a 31.08.2022, em https://www.rtp.pt/noticias/pais/plano-inclusao-deficientes-
governo-falha-a-grande-maioria-das-medidas_v1429931; “Governo falhou quase todas as
metas para inclusdo de deficientes”, TSF, 31de agosto de 2022, consultado a 31.08.2022,em
https://www.tsf.pt/portugal/sociedade/governo-falhou-quase-todas-as-metas-para-inclusao-
de-deficientes-15126591.html.
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lutas compondo um retrato vivido da realidade dindmica das pessoas
com deficiéncia em Portugal no inicio da terceira década do século XXI.
Ao mesmo tempo que se procura contribuir para avalorizacédo dos Estudos
da Deficiéncia no nosso pais, refletindo sobre as politicas publicas em
curso e sobre as suas contradi¢des, nesta coletanea procura dar-se conta
dapujante diversidade de experiéncias das pessoas com deficiéncia afir-
mando a importancia do seu crucial contributo para um pensamento
critico composto de saberes emancipadores, identidades insurgentes e
de renovadas agendas de justica social.

Olivro é composto por oito capitulos. No primeiro capitulo, “Deficiéncia
e Vida Independente em Portugal: a experiéncia do projeto-piloto de
Lisboa”, Fernando Fontes, Adriano Moura, Bruno Sena Martins, Joana
Alves, Moénica Lopes, Paula Campos Pinto e Silvia Portugal analisam
criticamente o desenvolvimento da reivindicacéo e de uma politica de
Vida Independente para pessoas com deficiéncia em Portugal. Num pri-
meiro momento, revisitam os principios e filosofia da Vida Independente
para pessoas com deficiéncia tal como definidos pelos movimentos pela
Vida Independente para pessoas com deficiéncia criados nos Estados
Unidos da América e nalguns paises europeus. Num segundo momento,
fazem uma “arqueologia” da Vida Independente enquanto reivindica-
céo politica por parte dos movimentos de pessoas com deficiéncia em
Portugal e enquanto medida de politica social por parte do Estado.
Num terceiro e iltimo momento, refletem sobre uma experiéncia especi-
fica de implementacéo de um projeto de Vida Independente, analisando
as suas principais areas de impacto.

No segundo capitulo, “O paradoxo da medicaliza¢éo da deficiéncia em
Portugal”, Silvia Portugal, Joana Alves e Fernando Fontes inspiram-se
num texto de Lennard Davis de 2016 para debater o que se denomina
como “paradoxo da medicalizacdo”. Como se argumenta, em Portugal as

pessoas com deficiéncia sdo alvo de uma dupla opresséo por parte deste

4 A reflexdo aqui desenvolvida foi encetada no ambito do projeto “Da leséo vértebro-me-
dular ainclusdo social: a deficiéncia enquanto desafio pessoal e sociopolitico”, cofinanciado
pela Fundacdo para a Ciéncia e a Tecnologia através de fundos nacionais, e por Fundos
Europeus no dmbito do FEDER — Programa COMPETE (ref.2: PTDC/CS-SOC/102426/2008 |
FCOMP-01-0124-FEDER-009269).
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sistema centrado na medicalizacdo dos seus problemas: por um lado, esta
medicalizacdo amarra as pessoas com deficiéncia a solucoes médicas e
individuais, por outro, a auséncia ou insuficiéncia da oferta de servicos
e cuidados médicos e de reabilitagdo acentua o seu grau de incapacidade
e limita as suas possibilidades e qualidade de vida. Neste capitulo procu-
ra-se,assim, relancar o debate sobre o impacto do paradigma biomédico
nas condi¢des de vida das pessoas com deficiéncia em Portugal.

No terceiro capitulo, “Reabilitacéo e reintegracio de pessoas com
deficiéncias e incapacidades adquiridas: um desafio para Portugal”,
Jeronimo Sousa e Andreia Mota, tendo por base uma breve caracte-
rizacédo da incidéncia das incapacidades em Portugal refletem sobre
os seus impactos e necessidades em termos de reabilitagcdo. Numa
segunda parte, centrando-se especificamente na reabilitagcéo profis-
sional, os autores apresentam uma breve resenha histérica sobre a
sua emergéncia e desenvolvimento, situando-a nos atuais modelos de
politica de reabilitacdo profissional e retorno ao trabalho propostos
pela Unido Europeia e pela Associacdo Europeia do Comércio Livre
(EFTA na sigla em inglés). Numa ultima parte, debrucando-se sobre o
caso portugués, refletem sobre a experiéncia especifica do Centro de
Reabilitacdo Profissional de Gaia.

No quarto capitulo, “A experiéncia da doenca crénica no contexto
da deficiéncia em Portugal”, Ana Bé analisa as dificuldades do dia a dia
experienciadas por pessoas que vivem em Portugal com doencas crénicas
(fibromialgia, esclerose miltipla, encefalomielite midlgica e sindrome de
fadiga cronica). Focando-se especificamente nas experiéncias recolhi-
dasreferentes a situacOes de emprego e apoios estatais, neste capitulo
apela-se auma leitura mais abrangente da doenca cronica, tracando um
paralelismo com a situacdo das pessoas com deficiéncia, e defendendo
a andlise destas experiéncias como uma forma de opresséo social.

No quinto capitulo, “Das margens para o centro: a vez e a voz das
mulheres com deficiéncia”, Paula Campos Pinto e Teresa Janela Pinto
recuperam as narrativas e experiéncias subjetivas de raparigas e
mulheres com deficiéncia em Portugal para identificar os processos
e estruturas que produzem a sua marginalizacdo e desvalorizacéo

social e cultural na interseclo das dimensodes de género e deficiéncia.
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Paratal, utilizam uma perspetiva intersecional para compreender estes
processos enquanto relacionais, mutuamente constitutivos e estrutu-
rados por relacdes de poder. Ao longo deste capitulo analisam-se as
relacdes de poder que estruturam os processos de representacio da
deficiéncia no feminino e de producéo das desigualdades e exclusoes
estruturais de que sdo alvo raparigas e mulheres com deficiéncia na
sociedade portuguesa.

No sexto capitulo, “A excluséo abissal das pessoas com Sindrome de
Down em Portugal”, Marina Faria analisa a exclusdo social vivenciada
pelas pessoas com Sindrome de Down em Portugal sob a perspetiva
das Epistemologias do Sul. Ancorando-se numa abordagem relacional
da deficiéncia, a autora argumenta que a exclusio social vivida pelas
pessoas com deficiéncia deve ser definida como abissal, em virtude
desta se estruturar como um fenémeno com fortes raizes na linha abissal
demarcada principalmente pela opresséo resultante dalégica capitalista
e patriarcal. Tal constatacdo permitira a autora defender aimportancia
das lutas anticapitalistas e antipatriarcais na defesa da inclusdo das
pessoas com Sindrome de Down na sociedade portuguesa.

No sétimo capitulo, “A reconfiguracéo da cegueira no contexto museo-
logico: pelo acesso as artes visuais”, Patricia Roque Martins examina os
principais aspetos que tém influenciado o modo como o acesso aos museus
de arte tem sido promovido ao mesmo tempo que reflete sobre a poten-
cial relevancia dos museus de arte para a formacéo da identidade das
pessoas com deficiéncia visual. Apés uma sistematizacio das diferentes
abordagens enquadradoras das relacoes entre museus de arte e pessoas
com deficiéncia, a autora sistematiza os resultados de um estudo de caso
desenvolvido na Colecédo Moderna do Museu Calouste Gulbenkian, em
Lisboa, em torno da exposi¢éo do pintor surrealista Fernando Azevedo.
Este capitulo apresenta-se como um grito de alerta para a urgéncia do
desenvolvimento de praticas inclusivas no seio do nosso patrimonio histé-
rico-artistico que olhem para as pessoas com deficiéncia ndo apenas como
sujeitos passivos, mas também como sujeitos ativos e produtores de arte.

No oitavo e ultimo capitulo, “A gaguez como dificuldade de inscricdo
no mundo”, Daniel Neves da Costa debruca-se sobre a experiéncia da

pessoa que gagueja em Portugal refletindo sobre os processos de gestéo
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da sua ocultacédo no quotidiano comunicativo. Através da exploracéo da
experiéncia da gaguez, o autor mostra como essa experiéncia vai sendo
construida socialmente e marcada por relacdes sociais de poder que
lhe conferem sentidos negativos, que estéo na base de dificuldades de
inscricido das pessoas que gaguejam no mundo social que as rodeia, bem

como de sentimentos de angustia e de sofrimento existencial.
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RESUMO

A importancia da mudanca paradigmaética
introduzida pela Vida Independente nas poli-
ticas sociais tem sido publicamente reconhe-
cida por documentos estratégicos interna-
cionais e nacionais, como a Convencéo sobre
os direitos das Pessoas com Deficiéncia ou
a Estratégia Nacional para a Inclusdo das
Pessoas com Deficiéncia 2021-2025. A efica-
cia destamedida de politicana emancipacédo
das pessoas com deficiéncia tem sido larga-
mente aferida em varios paises ocidentais.
Partindo da andlise dos principios e da filoso-
fiade Vida Independente definida pelos movi-
mentos de pessoas com deficiéncia a nivel
internacional, neste capitulo analisar-se-d a
sua emergénciano contexto portugués,bem
como os impactos do primeiro projeto-piloto
devidaindependente para pessoas com defi-

ciéncia desenvolvido em Portugal.
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ABSTRACT

The importance of the paradigm shift intro-
ducedbyIndependent Livinginsocial policies
has been publicly recognized by interna-
tional and national strategic documents,
such as the Convention on the Rights of
Persons with Disabilities or the National
Strategy for the Inclusion of Persons with
Disabilities 2021-2025. The effectiveness of
this policy measure in the emancipation of
disabled people has been widely confirmed
in several western countries.

Based on the analysis of the principles and
philosophy of Independent Living, defined
by the disabled people’s movements at an
international level, this chapter will analyze
its emergence in the Portuguese context, as
well as the impacts of the first pilot project
on independent living for disabled people

developed in Portugal.
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INTRODUCAO

A Vida Independente tem-se afirmado internacionalmente enquanto
movimento, filosofia e pratica que defende que as pessoas com deficién-
cia devem ter o controlo sobre as decisOes que dizem respeito as suas
vidas. Trata-se de proclamar o direito a viver em contextos em que néo
sejam subjugadas pelas légicas da dependéncia do cuidado familiar ou
das solucoes oferecidas em ambientes institucionais que, sem atender
as suas especificidades, as colocam numa situacio de vulnerabilidade,
impedindo-as de tomar decisdes em relacdo as suas vidas. Nas pala-
vras de Barnes e Mercer, a Vida Independente significa que «todas as
pessoas com deficiéncia tenham a mesma escolha, controlo e liberdade
como qualquer outro cidaddo — em casa, no trabalho e como membros da
comunidade. [...] significa que qualquer assisténcia pratica disponibilizada
as pessoas com deficiéncia deve ser controlada pelas proprias» (2006:
33). Como tém frisado as organizacdes de pessoas com deficiéncia a
nivel internacional e autores/as na area dos Estudos da Deficiéncia, como
Jenny Morris (2003), esta definicdo incorpora trés elementos estrutu-
rantes de uma Vida Independente para as pessoas com deficiéncia: em
primeiro lugar, aideia de igualdade de direitos entre pessoas com e sem
deficiéncia, expressa naigualdade de escolha, controlo e liberdade como
qualquer outra pessoa sem deficiéncia; em segundo lugar, a ideia de que
ser independente néo significa que a pessoa seja auténoma ou que faca
tudo por si propria; e, finalmente, a ideia da escolha e controlo sobre
todo o apoio que é prestado. Autodeterminacéo, igualdade, escolha e
controlo sédo, assim, quatro dos principios basilares da filosofia de vida

independente para pessoas com deficiéncia.

1. PRINCIPIOS E FILOSOFIA DA VIDA INDEPENDENTE PARA
PESSOAS COM DEFICIENCIA: DESAFIOS E OPORTUNIDADES
Avidaindependente para pessoas com deficiéncia tem na sua base uma
mudanca paradigmatica expressa na énfase nos direitos em detrimento
da caridade, na inclusdo em detrimento da excluséo e da segregacéo, e
na afirmacao de uma cultura de aceitacdo das pessoas com deficiéncia
como cidadas e cidaddos com igualdade de direitos em detrimento de

uma cultura de dependéncia e de pena (Barnes e Mercer, 2006).
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Tal como clarifica Morris (2003: 5), aigualdade de direitos, pressuposta
no modelo de vida independente, ndo significa, no entanto, que as pessoas
com deficiéncia sejam iguais as pessoas sem deficiéncia, significa apenas
que tém os mesmos direitos e que devem ser criadas as condi¢des para a
sua efetivacdo e gozo por parte de todas elas que tenham em conta as suas
necessidades. As pessoas com deficiéncia tém necessidades adicionais
relativamente as pessoas sem deficiéncia —resultantes da sua condicdo
individual e das barreiras sociais que lhes sdo impostas — que € preciso
garantir para efetivar esta igualdade de direitos. Varios coletivos de pes-
soas com deficiéncia tém procurado, ao longo dos tempos, sistematizar
essas necessidades. Em 1986, a Derbyshire Coalition of Disabled People
(DCODP) identificou sete necessidades das pessoas com deficiéncia a que
é necessario responder para aperfeicoar os servicos da comunidade e
promover aindependéncia das pessoas com deficiéncia, onde se incluem
necessidades de: informacéo, apoio por pares, habitacao, ajudas e equipa-
mento técnico, assisténcia pessoal, transporte e acessibilidade (DCODP,
1986; Davis e Mullender, 1993). Esta lista foi sendo atualizada por outros
coletivos pararesponder as necessidades emergentes das pessoas com
deficiéncia, mas é suficientemente enfatica de como as pessoas com defi-
ciéncia € negado o exercicio de direitos politicos, civis, sociais e, como
estabelece a Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CDPD), os seus direitos humanos.

Como € possivel verificar nesta lista e nas atualizacdes que lhe suce-
deram, a escolha e controlo essenciais a filosofia de Vida Independente
aplicam-se ndo s6 ao ambiente em que a pessoa vive, mas também a
assisténcia ou ao apoio de que a pessoa necessite para exercer 0s seus
direitos. Os principios da escolha e do controlo que presidem a filosofia
devidaindependente apresentam uma relacéo simbidtica com dois outros
fatores essenciais ao exercicio dos primeiros: a eliminac¢éo de barrei-
ras existentes na sociedade e a disponibilizacdo de assisténcia pessoal.
Na esteira do modelo social da deficiéncia, que concebe a deficiéncia como
um fenémeno socialmente produzido de exclusio e opresséo de pessoas
com deficiéncia, a efetivacéo da filosofia de Vida Independente afirma como
crucial anecessidade de eliminacéo das barreiras sociais, econdmicas, psi-

coldgicas e fisicas impostas pela sociedade em geral (Oliver e Barnes, 2012;
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Fontes, 2016; Pinto, 2019). A filosofia de vida independente pressupde,
no entanto, néo ser suficiente a existéncia de uma igualdade formal, uma
vez que, na pratica, a igualdade formal impede as pessoas com deficién-
cia de exercer os seus direitos e de participar na vida da comunidade,
obstando ao seu elementar exercicio de cidadania. E, assim, necesséaria
uma igualdade substantiva que se baseie na eliminacéo das diferentes
barreiras incapacitantes existentes na sociedade, no reconhecimento
da igual dignidade e dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia,
na eliminacéo dos fenémenos de excluséo, opresséo e de assimetria de
poder vivenciados pelas pessoas com deficiéncia. Estas mudancas terdao
de ser necessariamente transversais aos diferentes ambientes sociais e
institucionais,implicando a remocéo de barreiras fisicas, mas também de
barreiras culturais e de assimetrias de poder que, na grande maioria dos
casos, colocam as pessoas com deficiéncia em posi¢coes subalternas e de
grande fragilidade, em casa, na escola, no trabalho, nas relagdes afetivas
e na participacdo na comunidade e nas instituicdes.

O carater imperativo desta mudanc¢a paradigmatica nas politicas
sociais na area da deficiéncia tem sido publicamente reconhecido por
documentos estratégicos internacionais, como a ja referida Convencéao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, adotada na Assembleia
Geral das Na¢des Unidas em dezembro de 2006, e pela Estratégia Europeia
para os Direitos das Pessoas com Deficiéncia 2021-2030. Néo obstante
as dificuldades anteriormente identificadas, importa, pois, efetivar esta
mudanca pelo potencial de transformacéo positiva da Vida Independente
nas vidas das pessoas com deficiéncia, aferido em varios paises onde
esta medida de politica tem vindo a ser implementada (Hutchison et al.,
2000; Townsley, 2010; White et al., 2010).

2. ORIGENS E DIRECOES DO MOVIMENTO PELA VIDA
INDEPENDENTE PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA

A reivindicacéo por uma Vida Independente estd intimamente ligada ao
desenvolvimento e afirmacio dos movimentos de pessoas com deficiéncia
em paises como os Estados Unidos da América (EUA) e o Reino Unido.
No caso dos EUA, a demanda pela Vida Independente tem estado na van-

guarda das reivindicacdes dos movimentos de pessoas com deficiéncia
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desde o final dos anos 1960 (DeJong, 1979). O seu surgimento deveu-se
aafirmacéo daideia de que as pessoas com deficiéncia sdo impedidas de
participar navida da sua comunidade devido a barreiras existentes a sua
participacdo no ambiente fisico e social que as rodeia, sendo precisamente
uma dessas barreiras o ndo acesso a servicos de apoio adequados capazes
de promover essa participacio (DeJong et al., 1992). O movimento pela
Vida Independente emerge em clara oposi¢éo aos modelos tradicionais
de apoio, baseados no modelo médico, e a solu¢cdes informais de apoio
centradas nas familias que néo s6 constrangiam os horizontes de vida
como reforcavam a representacdo das pessoas com deficiéncia como
dependentes, desadequadas e socialmente inuteis. Um dos movimentos
mais marcantes pelo estabelecimento da Vida Independente, foi o movi-
mento encetado por Ed Roberts e outros estudantes com deficiéncia na
Universidade da Califérnia, em Berkeley, nas décadas de 1960 e 1970.
Apo6s enfrentar com sucesso aresisténcia da universidade a sua admisséo
e instalacéo, Ed Roberts abre portas a entrada de outros estudantes com
deficiéncia. Este grupo, autointitulado “Rolling Quads” [cadeiras rolantes],
desenvolveu um conjunto de campanhas pelo direito a alojamento auto-
gerido, acesso a comunidade, rebaixamento de passeios, entre outros.
As suas acOes estiveram na base da criacdo do primeiro programa nos
EUA de servicos para estudantes com deficiéncia geridos pelos proprios,
o Physically Disabled Students Program, e da criacido do primeiro centro
de vida independente em Berkeley, em 1972 (Barnes e Mercer, 2006: 31).

A afirmacéo da ideia de que o problema néo reside na pessoa com
deficiéncia mas, sim, nas barreiras fisicas e sociais, central ao movi-
mento de Vida Independente, implicou também uma alteracio de papéis
sociais desempenhados por parte das pessoas com deficiéncia, que assim
abandonaram o papel de doentes para assumir o papel de consumido-
res (DeJong, 1979). S6 esta mudanca de papéis sociais permite uma efe-
tiva alteracdo das relacdes de poder implicitas ao novo modelo de Vida
Independente e a afirmacgéo do controlo da pessoa com deficiéncia sobre
a sua vida. Estas mudancas encontram-se plasmadas nos servigos ofe-
recidos pelos diferentes centros de Vida Independente que emergem
nos EUA ao longo da década de 1970, nomeadamente representacao,

aconselhamento por pares, autoajuda, controlo enquanto consumidor
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e remocdo de barreiras. Estes servicos enquadram, desta forma, uma
nova filosofia de vida e uma viséo politica da condicdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade. As lutas das pessoas com deficiéncia por uma
Vida Independente ganham reconhecimento federal em 1978, altura em
que é publicada a autorizacio legal para aimplementacio de servicos de
Vida Independente (Lei PL95-602). Esta lei que vem alterar a anterior
legislacéo sobre reabilitacdo, adenda uma nova sec¢éo dedicada aos ser-
vicos de Vida Independente. Esta seccéo, além de outras questdes, prevé
a criacéo de um programa de Vida Independente a ser oferecido pelos
servicos estatais de reabilitacdo vocacional, um programa de financia-
mento para os Centros de Vida Independente, além de permitir a expan-
sdo deste novo paradigma e a difusdo a escala nacional do modelo dos
Centros de Vida Independente. No final da década de 1990, existiriam
nos EUA, de acordo com Charlton (1998: 132), mais de 300 Centros de
Vida Independente. Segundo o mesmo autor, estes Centros assumiram
ao longo da década de 1980 uma posicdo central nos movimentos pelos
direitos das pessoas com deficiéncia nos EUA por aglutinarem grande
parte dos lideres dos movimentos, por fornecerem a filosofia de base
dos movimentos, mas também pelos recursos financeiros e humanos
ali disponiveis (ibidem). Os anos 1990 foram, no entanto, fatais para os
Centros de Vida Independente, como também revela Charlton, uma vez
que, reféns do medo de perder as suas fontes de financiamento, acaba-
ram por ser despojados da suaradicalidade reivindicativa e da sua visdo
estratégica da mudanca social (ibidem: 122).

Na Europa, ndo obstante o surgimento de grupos organizados de
pessoas com deficiéncia a partir da década de 1970 em paises como o
Reino Unido, maioritariamente ex-residentes de unidades residenciais
em busca de solucodes alternativas para as suas vidas, o movimento de
Vida Independente desponta apenas na década de 1980. A sua emer-
géncia é o resultado de varios fatores, entre os quais se contam o Ano
Internacional da Pessoa com Deficiéncia (1981), as medidas propostas
no Programa Mundial para as Pessoas com Deficiéncia, aprovado pela
Assembleia Geral das Nacoes Unidas em 1982 (Resolucédo 37/52, de 3 de
dezembro) e, acima de tudo, o contacto estabelecido entre ativistas pelos

direitos das pessoas com deficiéncia norte-americanos e europeus. Sao
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disso exemplo os dois primeiros Congressos sobre Vida Independente
parapessoas com deficiéncia realizados em Munique e em Estrasburgo,
em 1982 e em 1989, respetivamente.

O Congresso realizado em Munique, em 1982, contou com a pre-
senca de ativistas pelos direitos das pessoas com deficiéncia dos EUA,
da Republica Federal da Alemanha, do Reino Unido e da Suécia, tendo-se
constituido como uma importante plataforma de contacto entre ativis-
tas pela Vida Independente dos dois continentes representados (Evans,
2003). Estainiciativa permitiu estabelecer um didlogo entre ideias sobre
deficiéncia desenvolvidas no Reino Unido e nos EUA, sobretudo ao nivel
da Vida Independente para pessoas com deficiéncia (Frehe, 2008). A
iniciativa foi extremamente fértil em resultados, permitindo a criacdo
do primeiro Centro de Vida Independente no Reino Unido, o Hampshire
Centre for Independent Living, em 1984, facilitando a visita de ativistas
alemées pelos direitos das pessoas com deficiéncia a Centros de Vida
Independente nos EUA (ibidem) e, estimulando o primeiro projeto-piloto
de Vida Independente na Suécia (Estocolmo), que teve inicio em 1987.

O Congressorealizado em Estrasburgo, em abril de 1989, teve lugar
no Parlamento Europeu e juntou novamente ativistas oriundos dos EUA
e ativistas de diferentes paises europeus, como a Austria, a Bélgica,
a Dinamarca, a Finlandia, a Franca, a Hungria, a Holanda, a Itdlia, a
Noruega, o Reino Unido, a Republica Federal da Alemanha, a Suica e
a Suécia (ENIL, 1989). Este importante evento, centrado na questéo
da assisténcia pessoal, culminou com a aprovacio da resolucédo de
Estrasburgo que criou a ENIL — European Network for Independent
Living [Rede Europeia para a Vida Independente] e definiu um conjunto
de 11 principios relativos a assisténcia pessoal,instando a sua aplicacao
pelos diferentes governos e politicos, conforme refere a resolucéo. Estes
principios incluem: o reconhecimento da assisténcia pessoal como um
direito humano e um direito civil, independentemente da idade e tipo
de incapacidade (principio 1), a escolha e o seu controlo por parte do/a
utilizador/a (principio 2), a aplicacéo da assisténcia pessoal as diferentes
facetas da vida das pessoas com deficiéncia (principio 3) e pelo tempo
necessario para suprir as necessidades dos/as utilizadores/as (principio

4), a alocacéo dos fundos necessarios ao funcionamento dos servigos
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(principio 5), o pagamento de saldrios competitivos e a consideracéo
de custos administrativos no financiamento (principio 6), pagamento
direto as/aos utilizadoras/es sem que os pagamentos sejam considerados
rendimentos das pessoas com deficiéncia taxdveis pela administracio
fiscal (principio 7), liberdade de escolha do/a assistente pessoal (prin-
cipio 8), a ndo utilizacdo do argumento dos elevados custos, da falta
de recursos ou da nédo existéncia de servicos para justificar a institu-
cionalizacdo das pessoas com deficiéncia (principio 9), a existéncia de
um servico de recurso judicial independente que responda atempada-
mente e que permita a pessoa com deficiéncia receber apoio judicial
gratuito (principio 10), o envolvimento das pessoas com deficiéncia e
das suas organizacdes em todas as fases da concecéo, implementacao
e desenvolvimento de medidas das politicas (principio 11) (ENIL, 1989).

A ENIL, criada na conferéncia de Estrasburgo, é uma organizacao
europeia que agrega organizac¢des de pessoas com deficiéncia e ativistas
pelo direito a vida independente de diferentes paises europeus. Esta orga-
nizacédo tem desenvolvido um importante trabalho de disseminacédo do
conceito de Vida Independente e dos seus principios junto das instancias
europeias, mas também de orientacio das organizacdes e movimentos
de pessoas com deficiéncia nos diferentes paises. A ENIL assume, atual-
mente, a lideranca, a nivel europeu, da reivindicacéo e defesa do direito
aVida Independente para pessoas com deficiéncia.

Os movimentos pela Vida Independente nos diferentes paises da
Europa continental tém sido, no entanto, bastante desiguais, com dife-
rentes ritmos e pautados por avancos e recuos. Importantes avangos
podem ser observados, por exemplo, em paises como a Suécia, que assume
um papel de vanguarda, enquanto os paises da Europa central, com uma
forte tradicéo institucionalista, e os paises do Sul da Europa, com uma
forte tradicdo familista, permanecem na cauda deste movimento.! Esta
inconstéancia é ela mesma resultado da volubilidade e da fraqueza das
orienta¢des politicas por parte das instituicdes europeias. Ndo obs-

tante as orienta¢des no sentido de uma vida na comunidade e de forma

' Para uma anadlise aprofundada da situacdo dos diferentes paises europeus, consultar:
https://www.disability-europe.net/theme/independent-living?.
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independente para pessoas com deficiéncia remontarem pelo menos
a 1988, aquando do lancamento do 2.° Programa de A¢do Comunitdrio
a Favor das Pessoas com Deficiéncia, por parte da entdo Comunidade
Economica Europeia, vulgarmente apelidado de Programa HELIOS
(1988-1991) (Deciséo do Conselho 88/231/CEE, de 8 de abril),2 mas com
adenominacio de Handicapped People in the European Community Living
Independently in an Open Society,? continuamos ainda hoje a assistir a
sua afirmacdo enquanto principio mas ndo enquanto obrigacéo para os
diferentes paises europeus. Uma tal dissonancia reflete-se negativamente
na orientacdo da utilizacdo dos fundos estruturais e de investimento
europeus no sentido da desinstitucionalizacdo e da promocéao da vida

na comunidade.

3. VIDA INDEPENDENTE PARA PESSOAS

COM DEFICIENCIA EM PORTUGAL

Tal como nos restantes paises europeus, em Portugal, a emergéncia
da discusséo sobre a filosofia de Vida Independente resulta de uma
influéncia exterior. No caso portugués, esta parece resultar darelacdo
da Associac¢éio Portuguesa de Deficientes (APD) com a Disabled People’s
International (DPI), organismo mundial para a deficiéncia criado em
1981. As referéncias iniciais a Vida Independente para pessoas com
deficiéncia surgem na transcricdo e publicacdo no jornal Associacdo
(publicado pela APD desde 1977) de documentos aprovados por orga-
nismos internacionais. E disso exemplo a publicacido da Declaracéo
de Harare sobre Legislacdo para a Igualdade de Oportunidades para
Deficientes, ratificada pelo Conselho Mundial da DPI que teve lugar em
Harare, no Zimbabwe, entre 1 e 3 de marco de 1991, em que se inclui o
direito a Vida independente entre o conjunto de medidas propostas na
area dos direitos humanos (Associag¢do, 1991: 3). A iniciativa Semana
Europeia de Consciencializacdo para a Igualdade de Direitos e con-

tra a Discriminacédo dos Deficientes, iniciada em 1992 e a qual a APD

2 Disponivel em: https://eur-lex.europa.eu/eli/dec/1988/231/0j.

3 “Pessoas com incapacidade na Comunidade Europeia vivendo de forma independente
numa sociedade aberta”, traducao livre dos autores.
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aderiu desde a primeira edicdo, permitiu-lhe também estreitar arelacao
com a ENIL, coorganizadora da iniciativa conjuntamente com a DPI.
A estainfluénciainstitucional, acresce a influéncia resultante dos con-
tactos diretos de ativistas pelos direitos das pessoas com deficiéncia
portugueses e estrangeiros promovidos pela participacdo em even-
tos internacionais, como os acima identificados. A este respeito, as
palavras do ativista Jorge Falcato Simdes, um dos lideres do coletivo
(d)Eficientes Indignados e antigo deputado na Assembleia da Republica,

sdo também elucidativas:

JF — O meu primeiro contacto com a Vida Independente foi em
1987, quando conheci o Adolf Ratzka. Foi numa conferéncia
sobre acessibilidade, ele coordenava um comité...,de uma coisa
que é o... CIB, que é o consoércio internacional dos edificios
[Conseil International du Batiment] [...] e ele coordenava uma
comisséo temdtica que era sobre a construcio de ambientes
acessiveis [...] e que fez um simpdésio em Praga em 1987. Na
altura..., porisso é que eu me lembro porque era na altura que
estavanadirecéo da APD, eu fui a esse simpdsio e foi quando
me deparei com uma pessoa superlimitada fisicamente a ter
uma vida completamente ativa e, [...] isso era possivel porque
ele tinha a sua assistente pessoal que viajava com ele. Foi ai que
eu tomei conhecimento das questdes da Vida Independente.

E depois sempre ficou essa ideia.

Entrevistador — Mas acabaste por ndo trazer isso para o con-

texto nacional?

JF — Néo, ndo! Se calhar por também eu néo ter percebido o
contexto todo da filosofia de Vida Independente e, como sou
auténomo e ndo preciso de assistente pessoal, ndo percebi e
isso sempre me afastou um pouco dessa questéo. [...]. Mas lem-
bro-me que a certa altura o Adolf Ratzka indicou o meu nome,
isto jd muito mais tarde, para ir a uma conferéncia na Suécia,

quando a Suéciateve a Presidéncia da Unifio Europeia [janeiro
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ajunho de 2001], houve uma conferéncia sobre acessibilidades
e eu [...] era um dos oradores por proposta do Adolf Ratzka,
e lembro-me que ele na altura me dizia «<mas tu, p4, tens de
fazer qualquer coisa ld em Portugal!» e aquilo ficou aqui... [faz
um gesto de atrabalhar dentro da cabeca] e pronto, depois, na
altura dos (d)Eficientes Indignados, achei que era...realmente
ai depois de ter lido muito mais coisas, achei que era altura
de definirmos isso como o objetivo principal do movimento
e daisurge aquele inicio de greve de fome do Eduardo [Jorge]
em frente 8 Assembleia [da Republica] e houve contacto com o
governo da altura, de Passos Coelho, sobre a necessidade de
fazer a lei de Vida Independente. (Entrevista a Jorge Falcato

Simoes, outubro de 2019)

A nivel nacional esta reivindicacdo parece emergir logo em 1994,
sendo visivel nas propostas resultantes do coléquio “A Mulher e a
Deficiéncia”, coorganizado pela APD e pelo Movimento Democratico de
Mulheres, incluida nas propostas referentes ao Casamento, afetividade

e sexualidade:

3. Implantacédo em Portugal de sistemas de Assisténcia
Pessoal dando a possibilidade a mulher grande deficiente de
viver na sua proépria casa, com direito & Vida Independente
e a Autodeterminacéo. Isto significa a institucionalizacéo de
sistemas de Ajuda Personalizada, consistindo na concesséo
de um financiamento estatal a mulher deficiente que passa
a ser empregada [empregadora] da(s) sua(s) ajudante(s), no
domicilio, bem como em tarefas escolares, profissionais e

outras. (Associagdo, 1994: 4)

No ano seguinte, no periodo que antecedeu as elei¢coes legislativas
que tiveram lugar a 1 de outubro de 1995, esta reivindica¢io emerge
novamente no documento apresentado pela APD aos diferentes partidos
com assento parlamentar, intitulado “Integracéo Social da Populacéo

Deficiente — Propostas para a Nova Legislatura”. Aqui € proposto no ponto
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2.4. a «Criacéo de servicos de apoio as pessoas deficientes, incluindo
os recursos auxiliares de forma a ajudar estas pessoas a aumentar o
seu nivel de autonomia na vida quotidiana e a exercer os seus direitos»
(Associagdo, 1995: 5).

Como a nossa andlise parece revelar, a APD incluiu no seu caderno
reivindicativo, desde muito cedo, demandas politicas que entroncam nos
diferentes pilares, ou condi¢6es, para uma Vida Independente para pessoas
com deficiéncia, nomeadamente a eliminacdo das barreiras fisicas e sociais,
aparticipacfo na sociedade emigualdade de circunstancias as pessoas sem
deficiéncia, a consagracéao legal da nfdo discriminacédo das pessoas com
deficiéncia e o acesso aum ambiente seguro e inclusivo. Ndo obstante, esta
consonancia politica com as condi¢cdes essenciais, a Vida Independente,
enquanto reivindicacéo politica especifica, surge, como vimos, mais timi-
damente, de forma esporadica, ndo continuada e ndo articulada com outras
reivindicagdes politicas. A Vida Independente, ou auténoma, como a APD
optou muitas vezes por designar (Associacdo, 1996: 4; 1997: 4; 2000: 5),
foi, como a nossa andlise parece indicar, pouco desenvolvida, surgindo
maioritariamente como corolario daimplementacio de medidas de politica
noutras dreas ou como uma ideia abstrata. Isto € visivel, por exemplo, num
artigo publicado no jornal Associagdo intitulado “Pela insercéo social e vida
autonoma das pessoas com deficiéncia — Primeira batalha é cultural”, onde
se pode ler «O que € que a cultura tem a ver com a pessoa com deficiéncia,
designadamente com a accdo da APD em prol daigualdade de oportunida-
des e do direito a uma vida independente e auténoma? Tudo. Diria mais: é
matéria basilar nos objectivos a que a APD se propde» (Associagdo, 1997: 4).
Aqui, ndo obstante areferénciainicial clara ao direito a uma vida indepen-
dente e auténoma, esta nédo é definida, surgindo como corolério da elimi-
nacao de barreiras culturais, econémicas e arquitetonicas e afirmacéao de
direitos das pessoas com deficiéncia.

Esta medida de politica social esteve, no entanto, ausente das reivin-
dicacoOes politicas da grande maioria das organizacdes de e para pessoas
com deficiéncia em Portugal até a segunda década do século XXI. No caso
da APD, que se destacou no panorama nacional por trazer inicialmente a
questdo da VidaIndependente para pessoas com deficiéncia para o debate,

esta nunca constituiu uma forte reivindicacio da associacéo, surgindo
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de forma esporadica e ndo interligada ou a par de outras reivindicacoes
politicas. Vérias razdes justificativas podem ser apontadas para esta
secundarizacdo, nomeadamente a habitual necessidade continua de luta
e defesa da garantia de resposta a necessidades e direitos bdsicos das
pessoas com deficiéncia, como o direito a saude, o direito a educacéo,

o direito aum ambiente construido acessivel e o direito a uma vida digna.

4.VIDA INDEPENDENTE E A EMERGENCIA

DE INICIATIVAS-PILOTO EM PORTUGAL

Ao longo da década de 2000, registam-se algumas iniciativas embrio-
narias de discussio do direito & Vida Independente e que constituem
os alicerces da criacdo do Projeto-piloto de Vida Independente (PPVI)
para pessoas com deficiéncia por parte da CAmara Municipal de Lisboa
(CML), em 2015. E, assim, de registar a organizacéo de um Encontro
Internacional intitulado “Autonomia e Acessibilidade: Fazer uma Cidade
para Todos”, que teve lugar no Centro de Reunides da FIL, em Lisboa,
entre 4 e 5 de dezembro de 2000, e no qual o Conselho Municipal para a
Integracdo da Pessoa com Deficiéncia (CMIPD), onde estédo representadas
as organizacoes sem fins lucrativos de e para as pessoas com deficiéncia
da drea do Municipio de Lisboa, participou ativamente. Para esta inicia-
tiva, organizada pela CML, foi convidado Adolf Ratzka, um dos principais
ativistas europeus pelo direito a Vida Independente para pessoas com
deficiéncia, como vimos anteriormente.* Nas suas duas intervencoes,
este ativista abordou e partilhou com os membros do CMIPD ali presen-
tes um pouco da histodria, dos pressupostos politicos, dos principios e
das solucdes encontradas noutros paises ao nivel da Vida Independente.
Emmaio de 2009, o Pelouro de Acéo Social da Camara Municipal de Lisboa
organizou um novo semindrio intitulado “Vida Independente: deficiéncia
néo é dependéncia”. Este evento, que teve lugar no Auditério dos Servigos
Sociais da Camara Municipal de Lisboa, contou com a presenca, entre
outros, da entdo Secretdria de Estado Adjunta e da Reabilitacdo, Id4lia

Moniz, de representantes de organizacoes representadas no CMIPD e

4 Adolf Ratzka fez uma primeira intervencdo intitulada “Vida Independente: Estratégias
para a Autodeterminagdo” e, numa mesa subordinada ao tema “O Direito a Independéncia:
Exigir a Acessibilidade”, fez uma segunda intervencdo intitulada “Dos Principios a Pratica”.
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de Maria José Vasquez, presidente da Federacdo ECOM, que aglutina
dezenas de associacOes de pessoas com deficiéncia fisica em Espanha,
e Maria José Moya, responsavel pelo projeto-piloto de assisténcia pes-
soal desenvolvido pela Federa¢do ECOM. Este evento, centrado num dos
aspetos davidaindependente — a assisténcia pessoal para pessoas com
deficiéncia —, p6s em contacto as organizacdes e responsaveis politicos
nacionais com a experiéncia espanhola a este nivel.

A influéncia destes contactos formais e informais entre ativistas
pelos direitos das pessoas com deficiéncia portugueses e estrangeiros,
a organizacdo destes eventos de apresentacio e difusido de ideias e a
aprovacao e ratificacdo da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia incutiu novo félego a reivindicacéo pela Vida Independente
para pessoas com deficiéncia em Portugal no inicio da década de 2010.
Entre os principais atores na dinamizacao de iniciativas de reivindicacao
do direito a Vida Independente, contam-se o blogue “N0ds tetraplégicos”
e o coletivo (d)Eficientes Indignados.

O blogue “N06s tetraplégicos”, criado em 2009 e dinamizado por
Eduardo Jorge, ativista pelos direitos das pessoas com deficiéncia,
desenvolveu um conjunto diversificado de a¢des e reivindicagdes.
Entre estas contam-se a greve de fome encetada pelo préoprio em outubro
de 2013 frente a Assembleia da Republica, coorganizada com o coletivo
(d)Eficientes Indignados, e terminada apds promessa do governo da
altura, chefiado por Pedro Passos Coelho, de preparacéo e apresenta-
c¢do de uma proposta de lei sobre Vida Independente e de criacdo prévia
de uma conta de e-mail para rececéo de contributos por parte das pes-
soas com deficiéncia. Em setembro de 2014, perante o incumprimento
da primeira promessa assumida pelo governo, Eduardo Jorge organizou
e protagonizou uma marcha de protesto entre o seu local de residéncia
no concelho de Abrantes e o Ministério da Solidariedade e Seguranca
Social numa distancia de 180 km. Mais recentemente, em dezembro de
2017, e ja apds a publicacdo dalegislacdo que aprova o programa Modelo
de Apoio a Vida Independente — MAVI (Decreto-Lein.° 129/2017,de 9 de
outubro), Eduardo Jorge levou a cabo uma a¢éo de reivindicacéo frente a
Assembleia da Republica que acabou por levar a alteracdo do estipulado

no referente a possibilidade de transicdo de um apoio de tipo residencial
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para a assisténcia pessoal e que veio a culminar com a publicacdo do
Decreto-Lei n.° 27/2019, de 14 de fevereiro. Esta acéo direta, em que o
ativista se colocou frente a Assembleia da Republica numa cama no inte-
rior de uma jaula, aos cuidados das autoridades politicas nacionais, foi
fundamental para captar a atencdo do Presidente da Republica, que o
visitouno local acompanhado pela Secretaria de Estado da Inclusio das
Pessoas com Deficiéncia. Esta a¢do obrigou a introduc¢éo de um periodo
de transicdo de seis meses para pessoas com deficiéncia a receber apoio
de tiporesidencial que desejem passar para o apoio através da assistén-
cia pessoal, periodo esse nédo considerado aquando da publicacdo do
enquadramento legal do programa MAVI.

O coletivo de pessoas com deficiéncia (d)Eficientes Indignados, criado
em 2012 e liderado, entre outros ativistas, por Jorge Falcato Simdes,
desenvolveu um conjunto diversificado de acdes politicas de reivindicacao
pelo direito a Vida Independente, onde se incluem marchas, manifesta-
coes, debates, mobilizacdo através das redes sociais e acampamentos
frente a Assembleia da Republica. A 27 de julho de 2012, logo ap6s a
sua emergéncia nas redes sociais, este coletivo organizou um “dia da
reclamacéo”, incitando as pessoas com deficiéncia para que nesse dia
saissem a rua e se dirigissem aos diferentes servig¢os publicos inaces-
siveis, pedissem o livro de reclamacdes e registassem por escrito a sua
reclamacéo perante ainacessibilidade do servico/espaco (Expresso, 2012).
A 2 de outubro do mesmo ano, este coletivo organizou uma vigilia frente
a Assembleia da Republica contra a inten¢éo do governo de cortar cerca
de 30% no orcamento destinado a atribuicdo de produtos de apoio para
pessoas com deficiéncia (Talixa, 2012). A7 de fevereiro, organizaram uma
manifestacio e concentracdo frente ao Ministério das Financas contra o
custo de vida acrescido e os baixos valores das pensdes das pessoas com
deficiéncia, e para reclamar a reposicédo de beneficios fiscais retirados
pelo anterior governo e da falta de verba para atribuicéo de ajudas técnicas
(JN, 2013). Em dezembro de 2013, no A&mbito das comemorac¢des do Dia
Internacional das Pessoas com Deficiéncia, este coletivo, numa parce-
ria com o Pelouro dos Direitos Sociais da Camara Municipal de Lisboa,
organizou uma conferéncia internacional intitulada “Vida Independente

—anossavida nas nossas maos”, com o objetivo de discutir os contornos
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de uma futura legislacdo de suporte da Vida Independente em Portugal.
Este evento contou com a presenca, entre outras pessoas e entidades,
do ativista Adolf Ratzka, figura-chave do movimento europeu de defesa
e promocao da Vida Independente para pessoas com deficiéncia.

A mobilizacéo e pressdo politica encetada dard origem, como veremos
adiante, ao primeiro Centro de Vida Independente, criado em Lisboa, e
ao primeiro Projeto-Piloto de Vida Independente, lancado e financiado
pela Camara Municipal de Lisboa, ambos encetados em dezembro 2015,
mas também a alguma iniciativa politica nesse ano por parte do governo
PSD/CDS entdo em fung¢des, e a alguma disputa politica entre o governo
e os partidos da oposicéo. E, assim, de assinalar a publicacdo da Portaria
n.° 97/2015, de 30 de marco, na qual se adota o Regulamento Especifico
do Dominio da Inclusédo Social e Emprego, e se define, na Seccéo II do
capitulo VI, referente a servicos e respostas, aquilo que é denominado de
Modelos de apoio a Vida Independente, e que contempla um conjunto de
acdes entre as quais a assisténcia pessoal, mas também outras acdes como
“cuidar os cuidadores”, “Reabilitacdo de proximidade”, “Rede de Centros
Especializados (RCE)” e “Modelo de intervenc¢éo integrada para situacoes
de diagnéstico duplo” (ver art.? 175.°). Paralelemente, séo apresentadas na
Assembleia da Republica duas propostas de projeto de resolucéo para cria-
céo eimplementacao de projetos-piloto de Vida Independente para pessoas
com deficiéncia a nivel nacional: uma proposta pelo Bloco de Esquerda — n.°
1478/X11 (4.2), Pela promocé&o da autonomia pessoal/vida independente das
pessoas com deficiéncia — e outra pelo Partido Comunista Portugués —n.°
1471/XI1I (4.2), Criacéo de um programa piloto para um regime de “Apoio
a Vida Independente” para pessoas com deficiéncia agravada. Ambos os
projetos, discutidos a 23 de maio de 2015, foram rejeitados na reunido ple-
naria da Assembleia da Republica de 29 de maio do mesmo ano pela maioria
PSD/CDS-PP, em virtude da sua suposta superveniéncia face as medidas
jaadotadas pelo governo através da Portaria n.° 97/2015, de 30 de marco.

A emergéncia de novos coletivos na drea da deficiéncia, como os
(d)Eficientes Indignados e o blogue “Nds tetraplégicos”, alimentados
pelas movimentacdes contra a troika e a luta contra os cortes nos direi-
tos das pessoas com deficiéncia, e a crescente ligacdo entre ativistas

pelos direitos das pessoas com deficiéncia nacionais e internacionais,
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nomeadamente a ligacdo com a ENIL e o estreitamento da relacéo
com o ativista europeu pelo direito a Vida Independente Adolf Ratzka,
transformaram o acesso a uma vida digna para as pessoas com defi-
ciéncia e, mais tarde, o acesso a Vida Independente numa bandeira de
reivindicacéo politica e conseguiram, efetivamente, marcar a agenda
politica do governo e dos partidos da oposi¢édo. O inicio dos anos 2010
foi, como vimos, prenhe de iniciativas contra os cortes e pelareposicio
dos direitos das pessoas com deficiéncia e, mais tarde, de reivindicacéo
pelo direito a Vida Independente.

A concentracdo de iniciativas em Lisboa, afalta de operacionalizacéo
da Vida Independente enquanto medida de politica social por parte do
movimento associativo de dimenséo nacional na drea da deficiéncia e/
ou o seu silenciamento por parte das entidades governativas parece ter
contribuido para o vazio politico a este nivel até 2004 e para o alhea-
mento nacional quase generalizado, até muito recentemente, face ao
significado da Vida Independente para as pessoas com deficiéncia, aos
seus principios e condi¢des. Na verdade, como revelaram os diferentes
grupos focais conduzidos por esta equipa no ambito do projeto Decide
—em diferentes partes do territério portugués continental e insular, entre
maio e novembro de 2017, a excecéo de Lisboa —, o desconhecimento face
aestamedida de politica e possibilidade de vida era quase generalizado.

Com o respaldo da mudancga politica encetada noutros paises e de
alguns documentos internacionais norteadores, como a Convencéo sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia adotada na Assembleia Geral
das Nac¢des Unidas em dezembro de 2006, o Estado portugués comeca
a inscrever este desiderato em documentos legais e orientadores desde
2004. Esta aspiracdo permaneceu, no entanto, inconsequente por mais de
uma década. Assim, em 2004, aquando da aprovacao das bases gerais do
Regime juridico da prevencéo, habilitacdo, reabilitacio e participagcéo da
pessoa com deficiéncia — Lei n.° 38/2004, de 18 de agosto — é definido no
Artigo 7.° do capitulo IT o principio da autonomia da pessoa com deficiéncia,
afirmando-se que esta «tem o direito de deciséo pessoal na definicdo e
conducédo da sua vida». Em 2010, esta intenc¢éo é reiterada na Estratégia
Nacional para a Deficiéncia 2010-2013 (ENDEF) — Resolucéao do Conselho

de Ministros n.° 97/2010, de 14 de dezembro —, ao inscrever na medida 63 do
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Eixo 3, entre o conjunto de medidas destinadas ao fomento da Autonomia
e qualidade de vida das pessoas com deficiéncia em Portugal, o objetivo de
«desenvolver [um] projeto-piloto que cria o servigo de assisténcia pessoal».
Nao obstante a fixacdo do prazo de execucéo da medida até ao final de 2013,
s6 em fevereiro de 2014 o governo em funcdes avanca com uma medida
avulsa e controversa de criagdo de um projeto-piloto promovido pela Unido
das Misericordias Portuguesas e pelo Instituto de Emprego e Formacao
Profissional, de formacdo de 300 técnicos/as de assisténcia pessoal.
Esta medida acabou por néo ter impacto em virtude da duracéo da for-
macao (1 ano) e da queda do governo liderado por Pedro Passos Coelho
(xxX Governo Constitucional), em novembro de 2015. A efetivacio deste
desiderato, s6 viria a acontecer em 2017, apds quase uma década de pres-
sao por parte dos coletivos de pessoas com deficiéncia, e na fase final de
implementacédo do projeto-piloto de Vida Independente financiado pela
Camara Municipal de Lisboa, com a aprovacido do programa Modelo de
Apoio a Vida Independente (MAVI) (Decreto-Lein.° 129/2017, de 9 de outu-
bro). Esta medida de politica, regulamentada pela Portarian.® 342/2017, de
9 de novembro, onde se definem os parametros da sua execucao, tornou
possivel a criacdo de Centros de Apoio a Vida Independente (CAVI) em
diferentes partes do pais, processo encetado apenas no primeiro trimestre
de 2019. O MAVI, enquanto medida de politica, apresenta-se, no entanto,
limitado na sua amplitude de acéio e impacto em virtude deste modelo assen-
tar exclusivamente na disponibilizacdo de assisténcia pessoal a pessoas
com deficiéncia e ndo numa visdo mais abrangente da Vida Independente,
que integre as diferentes facetas da vida das pessoas com deficiéncia e as
diversas areas de intervencéo politica do Estado portugués na promocao
dainclusdo social. A esta visdo reducionista da Vida Independente acresce
olimite temporal imposto para duracdo da medida e o financiamento asse-
gurado, ndo pelo orcamento do Estado, mas por verbas provenientes do
Fundo Social Europeu. Com uma duracéo inicial de 36 meses, a duracéo
méaxima dos CAVIacabou por se fixar nos 55 meses conforme possibilitado
pela Portaria n.° 88/2022, de 7 de fevereiro.

O término dos projetos-piloto ao longo de 2023 e a necessidade de
continuidade dos CAVI obrigou a celebracédo de acordos entre o Instituto

da Seguranca Social (ISS) e as entidades dinamizadoras dos CAVI,
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enquadrados posteriormente pela Portarian.® 412/2023, de 6 de dezembro,
cuja publica¢éo produziu efeitos a 1 de janeiro de 2023. Tal como definido
pela ENIPD 2021-2025 (Eixo Estratégico 5, objetivo geral 3), o fim dos pro-
jetos-piloto tornou ainda imperativo a consolidacdo do MAVT, que viria a
acontecer através da Portaria n.° 415/2023, de 7 de dezembro. Este novo
enquadramento legal, publicado sem adequada e atempada auscultacao
de entidades relevantes, continua a enfermar de algumas das limitacoes ja
apontadas no modelo anterior,nomeadamente a sua ancoragem exclusiva
na disponibilizacido de assisténcia pessoal, a que se juntam outras aqui
exacerbadas. De entre estas, destacam-se a possibilidade de diferentes
tipos de financiamento para uma mesma medida no mesmo territério e
a ossificacdo da inflexibilidade da medida. A celebracao de acordos ao
abrigo da Portaria n.° 412/2023, de 6 de dezembro, as fontes de financia-
mento previstas nos artigos 34.° e 36.° da Portaria n.° 415/2023, de 7 de
dezembro, e a candidatura do MAVT a financiamento europeu através do
Programa Temaético Demografia, Qualificacdes e Incluséo - Pessoas 2030,
tornam clara a manutencio daimpossibilidade dos pagamentos diretos as
pessoas com deficiéncia e anunciam a possibilidade de financiamento de
diferentes CAVI, num mesmo territorio, através de diferentes fontes, com
diferentesregras. A estas limitacdes acresce, em termos gerais, o acentuar
da inflexibilidade do modelo de assisténcia pessoal proposto, alicercado
na disponibilizacdo de um conjunto de atividades estandardizadas e num
planoindividualizado de assisténcia pessoal (PIAP). Neste dispositivo sédo
identificadas as horas de assisténcia pessoal e a respetiva distribuicéo
pelas diferentes atividades previstas, cuja alteracéo so pode ser feita em
sede de PIAP. Estas limita¢des continuam a apresentar-se como contra-
ditérias dos principios da autodeterminacéo, individualizacao, incluséo,
cidadania e participacéo que norteiam a Vida Independente para pessoas
com deficiéncia e o proprio MAVI, atendendo aos termos do artigo 4.° da
Portaria n.° 415/2023, de 7 de dezembro.

Em Portugal, como noutros paises europeus, a afirmacéo do direito a
Vida Independente resulta, maioritariamente, da aprovacdo da Convencéo
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) em 2006. A CDPD,
ao consagrar no seu artigo 19.° o direito das pessoas com deficiéncia a uma

vida independente e a viver na comunidade, criou um imperativo legal aos
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Estados Partes signatarios para efetivar este direito. Este imperativo foi
reforcado em 2017 pelo Comité sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(CRPD), responséavel pela monitorizacdo da implementacdo da CDPD por
parte dos Estados signatdrios, com a publicacdo do Comentdrio Geral
n.° 5. Este documento, além de definir o que significa a Vida Independente,
de clarificar os principios e ideias que estéo na sua base e que devem nortear
asuaimplementacéo, de esbocar o caminho a seguir pelos Estados, define
também a obrigacio dos Estados signatarios de garantir o ndo investimento
publico e/ou privado na renovacéo, constru¢éo ou cria¢o de quaisquer ins-
tituicOes para pessoas com deficiéncia ou de solucdes de vida ou servicos
baseados na sua institucionalizacdo, investimento esse que deverd ser cana-
lizado para servicos que consubstanciem o direito a Vida Independente e na
comunidade (CRPD, 2017). Neste mesmo sentido aponta a Estratégia Europeia
paraos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2021-2030).° Esta estratégia,
embora recorrendo a soft law, define o acesso a uma vida decente e a Vida
Independente como uma das oito areas prioritarias, emitindo indicacdes
claras no sentido da desinstitucionaliza¢édo das pessoas com deficiéncia e
da criacéo de servicos e oportunidades de vida na comunidade e habita-
céo acessivel. As diferentes iniciativas europeias ao nivel da deficiéncia,
incluindo a Estratégia 2021-2030, pecam, no entanto, pelo seu carater néo
impositivo, o que continua a comprometer a concretizacio plena dos objeti-
vos definidos, aimplementacdo da CDPD e a maximizacéao da aplicacdo dos
fundos europeus estruturais e de investimento para estes fins. Assim, nédo
obstante a presséo por parte da ENIL no sentido da utilizagio destes fundos
para a desinstitucionalizacéo e desenvolvimento de soluc¢des de vida na
comunidade para pessoas com deficiéncia, a auséncia de um compromisso
e de diretivas europeias claras continua a alimentar solucdes de vida para
as pessoas com deficiéncia que violam os principios da autonomia, do con-
trolo e da autodeterminacio. Mais uma vez, a iniciativa governamental em
Portugal tem sido prenhe de medidas politicas contraditdrias ao nivel das
politicas de deficiéncia. No Relatério do Or¢camento de Estado para 2020,

onde o governo clarifica algumas das suas inten¢ées com o Or¢camento do

5 Disponivel em: https://eur-lex.europa.eu/legal-content/PT/
TXT/?uri=COM:2021:101:FIN#PP4Contents.
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Estado para 2020, declara-se a intencéo de fortalecer o investimento nos
projetos-piloto de Vida Independente (aumentando as medidas de apoio e
avaliacéo e a verba disponivel), e em medidas de desinstitucionalizacéo,
ao mesmo tempo que se anuncia o «langamento de um programa para a
requalificacdo de infraestruturas da rede de servicos e equipamentos de
apoio social, incluindo as respostas sociais as necessidades das pessoas
idosas e pessoas com deficiéncia».® Esta ultima intencéo, ndo obstante a
recomendacio presente no Comentario Geraln.° 5 apresentado pelo Comité
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia em 2017, foi materializada
através da criagdo do Programa de Alargamento da Rede de Equipamentos
Sociais — 3.2 Geracao (PARES 3.0) (Portarian.° 201-A/2020, de 19 de agosto),
que veio apoiar o desenvolvimento, consolidacio e reabilitacdo darede de
equipamentos sociais destinados a criancas, pessoas com deficiéncia e ido-
sos, incluindo-se aqui, o apoio financeiro a construcéo, ampliacdo, remo-
delacéo, reabilitacéo e/oureconstrucao de edificios ou fracdes de edificios
existentes para criar mais lugares disponiveis nestes equipamentos sociais
e adaptar os existentes.

Néo obstante, a viragem politica e filosofica pressuposta pelo paradigma
de Vida Independente para pessoas com deficiéncia — alicercada numa
visdo politica e social das necessidades das pessoas com deficiéncia, e
o seu potencial transformador dos servigos existentes e de desenvolvi-
mento de novos modelos de prestacédo de servigcos —esta longe de ser uma
realidade em muitos paises, incluindo Portugal, e longe de ser uma reali-
dade adquirida mesmo nos paises mais avancados na sua implementacéo,
como os casos dos EUA, da Inglaterra e da Suécia demonstram. E neste
contexto que o movimento de pessoas com deficiéncia e o movimento
pela Vida Independente atualmente se movem, com as dificuldades dai
resultantes, cujas marcas sdo visiveis no impasse na efetivacéo dos direitos
consagrados pela Convencéo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia.
A criacdo de projetos e de servicos de vida independente para pessoas
com deficiéncia foi um motor de mudancas mais amplas a nivel politico e

acarretou mudancas significativas nas vidas das pessoas neles envolvidas,

¢ Disponivel em: https://www.0e2020.gov.pt/wp-content/uploads/2019/12/Relatorio-
Orcamento-do-Estado-2020.pdf.
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como ficou patente noutros paises onde este modelo de politica social de
deficiéncia foi implementado,” que importa conhecer para melhor avaliar o
impacto destas medidas. De seguida, analisamos os impactos do primeiro
projeto de vida independente para pessoas com deficiéncia desenvolvido
em Portugal, o Projeto-Piloto de Vida Independente de Lisboa (PPVI), finan-
ciando pela CAmara Municipal de Lisboa e desenvolvido pela Associacdo

Centro de Vida Independente.

5. 0 PROJETO-PILOTO DE VIDA INDEPENDENTE DE LISBOA

A importancia da mudanca paradigmatica introduzida pela Vida
Independente nas politicas sociais tem sido publicamente reconhecida por
documentos estratégicos internacionais e nacionais, como a Convencao
sobre os direitos das Pessoas com Deficiéncia, adotada na Assembleia
Geral das Nacoes Unidas em dezembro de 2006, a ja referida Estratégia
Nacional para a Deficiéncia 2011-2013 (Resolu¢éo do Conselho de Ministros
n.° 97/2010, de 14 de dezembro) e, mais recentemente, a Estratégia Nacional
para a Inclusédo das Pessoas com Deficiéncia 2021-2025 (Resoluc¢éo do
Conselho de Ministros n.° 119/2021, de 31 de agosto). A eficdcia desta
medida de politica na emancipacéo das pessoas com deficiéncia tem sido
largamente aferida em vdrios paises europeus e ocidentais.

A Camara Municipal de Lisboa, através do Pelouro dos Direitos Sociais,
em dezembro de 2014, ao definir as Bases para um Projeto-Piloto de Vida
Independente para Pessoas com Deficiéncia (PPVI), cujo arranque oficial
ocorreu em 3 de dezembro de 2015, assumiu uma posi¢cdo de vanguarda
nainovacéo das politicas sociais de apoio as pessoas com deficiéncia em
Portugal, antecipando-se a iniciativa governamental. A implementacao
do PPVIficou a cargo da Associacdo CVI— Centro de Vida Independente
(CVI), associac¢édo sem fins lucrativos criada por um coletivo de pessoas
com deficiéncia, em 26 de maio de 2015, com o objetivo de promover
e defender a filosofia de Vida Independente e promover a melhoria da

qualidade de vida das pessoas com deficiéncia em Portugal.

7 Para uma andlise do impacto dos servicos ou dos Centros de Vida Independente, ver por
exemplo, para o caso do Canadd, Hutchison et al. (2000); para o caso da Inglaterra, Pearson
(2012) e Jarrett (2018).
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O documento enquadrador do PPVI definia os seguintes objetivos

para beneficio dos/as utilizadores/as:

a) Proporcionar uma maior autonomia pessoal, exercicio da
autodeterminacio e tomada de decisdes;

b) Prevenir e/ou compensar a perda de autonomia pessoal pro-
videnciando apoio nas atividades da vida didria, mantendo o
ambiente doméstico em condi¢cdes de habitabilidade;

c) Providenciar apoio no trabalho, formacéo e actividades cul-
turais, bem como no relacionamento social e participacao
em atividades associativas;

d) Capacitar individuos e familias para ficarem na suaresidéncia
emeio social, evitando a necessidade de institucionalizacéo;

e) Reduzir o esforco que implica, para as respetivas familias,

cuidar de uma pessoa com deficiéncia. (CML, 2014: 18)

O PPVI procurou, assim, criar as condi¢des para que os/as utiliza-
dores/as tivessem a mesma liberdade de escolha e de controlo sobre os
varios aspetos das suas vidas como qualquer outra pessoa através do
financiamento de assisténcia pessoal e da cedéncia de trés habitacdes
sociais adaptadas. O projeto inicial do PPVI previa abranger, ao longo
de 2 anos, entre 5 e 10 pessoas com deficiéncia, residentes ou trabalha-
doras na cidade de Lisboa, num custo total maximo de 152 000 euros, a
prestacédo de até 770 horas mensais de assisténcia pessoal (a todos/as
os/as participantes), bem como a disponibilizacio de até trés fogos por
parte do Municipio de Lisboa para operacionalizacéo do projeto-piloto.
Apos o processo de selecdo, foram escolhidas 5 participantes. Ndo obs-
tante a constancia do numero de pessoas abrangidas, o grupo sofreu
algumas alteracdes ao longo do periodo de execucéio do projeto, com a
saida e entrada de novas pessoas. O grupo selecionado apresentou, no
entanto,uma grande homogeneidade de caracteristicas sociodemogra-
ficas e de tipologia de incapacidades. Inicialmente eram todas mulheres,
s apos a saida de uma das mulheres entrou um homem para o grupo,
todas pessoas solteiras, a viver com os progenitores ou familiares de

1.° grau, 4 em 5 inicialmente, e 5 em 5 apds a entrada do homem. Do
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grupo inicial, havia mulheres a frequentar o ensino superior e outras
com um nivel de qualificacdo académica superior (exceto a mulher que
abandonou o projeto, que tinha o 1.° ciclo do ensino basico) que estavam
integradas no mercado de trabalho (s6 a participante que abandonou o
projeto declarou incapacidade permanente para o trabalho) e com uma
média de idades, aquando da selecédo, de 39 anos, num intervalo que se
cifrava entre os 31 e os 57 anos. Em termos de incapacidades, havia uma
sobrerrepresentacio de incapacidades motoras e a total auséncia de
outros tipos de incapacidade. De salientar a limitagcédo colocada a partida
a participacédo de pessoas com incapacidade intelectual, ao definir-se
como requisito para a candidatura a “capacidade de autorrepresentacéo”.
Néo obstante o fundamento de tal deciséo se ficar a dever a necessidade
de representacéo legal dos/as participantes, na pratica este requisito
constituiu uma limitacdo no acesso ao projeto por parte de pessoas com
incapacidade intelectual, bem como uma limitacdo das possibilidades
de teste do modelo para pessoas com diferentes tipos de incapacidades.

Uma anélise dos processos de operacionalizacdo do PPVI no que
concerne ao modelo de gestdo implementado é revelador da centralidade
atribuida ao principio da autonomia das participantes, que emerge como
estruturante da aclo e da organizacdo do projeto-piloto. O Centro de
Vida Independente (CVI) procurou conciliar as regras, procedimentos
e controlo inerentes a implementacdo de um projeto-piloto financiado
com os principios da filosofia da Vida Independente num modelo de
gestédo flexivel, assumindo um papel de mediador/facilitador entre as
participantes, as assistentes pessoais e a Camara Municipal de Lisboa
e, por outro lado, conferindo grande autonomia as participantes na
gestdo de todos os aspetos relativos a assisténcia pessoal. O impacto
do respeito por este principio no desenvolvimento do projeto ndo é
negligenciavel, sendo observaveis consequéncias diretas nos niveis
de execucéo fisica e financeira do projeto.

Como pudemos verificar, a conjugacdo da auséncia de um plano de
assisténcia pessoal formalizado com a autonomia e flexibilidade das par-
ticipantes na gestdo de uma bolsa de horas global de assisténcia pessoal,
por um lado, com a subavaliacdo do numero de horas didrias de assis-

téncia pessoal necessdrias para fazer face as suas necessidades e a uma
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autonomizacéo da morada de residéncia, aquando do processo de candida-
tura, a auto e heterorresisténcia ao processo de mudanca na vida pessoal
e familiar inerente a assisténcia pessoal e o atraso na entrega das habi-
tacdes por parte da Camara Municipal de Lisboa, por outro, produziram
uma acentuada flutuacéo na utilizacdo do nimero de horas de assisténcia
pessoal por parte das utilizadoras ao longo do projeto. Assim, num primeiro
momento, até a entrega das habitacoes afetas ao PPVI, registdmos uma
gestdo conservadora do numero de horas de assisténcia pessoal com o
adiamento da utilizacdo plena do servico de assisténcia pessoal, a manu-
tencédo de um sistema misto de apoio, combinando um apoio de tipo con-
vencional com o apoio de assistentes pessoais e a consequente acumulacéo
de um nimero significativo de horas de assisténcia pessoal por utilizar.
A entrega as participantes das habitacOes cedidas pela CML inflacionou
sobremaneira a utilizacdo do nimero de horas de assisténcia pessoal,
sobretudo numa fase inicial de mudanca, com gastos diarios muito acima
donumero de horas solicitado e/ou atribuido aquando do arranque do PPVI.
Tal facto levou a CML a aconselhar e o CVI a impor regras a utilizacdo
mensal do nimero de horas de assisténcia pessoal as participantes.
As novas regras estabeleceram uma limita¢cdo a acumulacdo de horas
de assisténcia pessoal e a possibilidade de transferéncia por um periodo
maximo de trés meses das horas de assisténcia pessoal mensalmente néo
gozadas. Como verificAmos, este facto teve consequéncias significativas
para a concretizacéo dos objetivos do projeto-piloto, particularmente os
associados ao teste do dispositivo de assisténcia pessoal. A total autonomia
e flexibilidade das participantes na gestdo de uma bolsa de horas global
de assisténcia pessoal permitida inicialmente pelo PPVI condicionou a
amplitude da experimentacéo do modelo de Vida Independente na resi-
déncia original/habitual da pessoa com deficiéncia, num contexto que era
frequentemente de coabitacdo com a familia, limitando as possibilidades
de avaliacdo da viabilidade de um sistema de vida independente naquele
meio e, finalmente, contribuiu para degradar as condi¢des de trabalho
das assistentes pessoais, especificamente no que respeita a remuneracéo,
restringindo a viabilidade econémica da prestacado deste servico por parte
destastrabalhadoras. Tal como a nossa andlise apurou, ndo obstante estas

limita¢des na concretizag¢éo dos objetivos gerais inicialmente definidos,
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a participacdo no PPVI apresentou impactos significativos na vida das
pessoas com deficiéncia abrangidas pelo projeto, bem como nas vidas
das suas familias. De acordo com a andlise das entrevistas semiestrutu-
radas realizadas a todas as participantes do projeto, assinalamos cinco
grandes dreas de impacto que analisaremos de seguida: Controlo sobre

avida pessoal, Incluséo, Politizacéo, Projetar um futuro e Vida Familiar.

5.1. Controlo sobre a vida pessoal

Como emerge da totalidade das entrevistas realizadas, o acesso a assis-
téncia pessoal permitiu um maior controlo das e dos participantes sobre
todos os aspetos que dizem diretamente respeito as suas vidas pessoais.
Na pratica, as/os participantes passaram a poder gerir e decidir sobre
os diferentes aspetos das suas vidas pessoais e profissionais de forma
independente e ndo condicionada pela disponibilidade e/ou mesmo depen-
déncia da negociacédo com familiares. O aumento deste controlo mate-

rializa-se no aumento da liberdade e da autonomia para agir e decidir:

Depois, ndo depender deles para tudo. Ter um grau de liber-
dade. Querer sair a noite e poder contar com uma pessoa
que me possa acompanhar. Poder fazer, poder ir para o tra-
balho a hora que quero e sem ter que aborrecer os meus pais.
E ainda para mais nesta fase da vida deles em que pronto, [...]
jasetornamais complicado. E depois as mil e uma tarefas que
eu tenho diariamente que cumprir e que para eles ja é muito
pesado. (E-3-4-1-2016)

Mas, por exemplo, acabdmos por fazer outras coisas neste
fim de semana em que fomos ao Porto para a conferéncia.
E, normalmente, eu nunca tinha viajado sozinha, ndo é? E
com a X [nome da assistente pessoal] € como se eu viajasse
sozinha no meu querer. Portanto, o fazer coisas, sem ter que
estar a gerir com alguém «néo te importas de ir», ou «também
te apetece ir», ndo é, eu acho que isto foi mesmo a tomada de
consciéncia de «néo é uma amiga que estd aqui comigo, néo

é um familiar, ndo é o X [nome de pessoa], néo é...» E uma
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pessoa que estd aqui para eu fazer o que eu tenho vontade
de fazer, ndo é? Acho que foi mesmo a tomada de consciéncia
de «eh p4, fogo, isto € muito bom». Pronto, podemos ser so6 a
nossa vontade. Naquele momento somos s6 a nossa vontade,
néo é? Eum ser humano, por isso trato-a com todo o respeito
e estou sempre muito atenta a perceber se ela também estd
de algum modo confortével na situacéo, ndo é? Se néo estiver,
falaremos sobre isso para que néo volte a acontecer. Mas é a
minha vontade que estd ali. Ndo tenho que estar a gerir isso
com mais ninguém. Posso viver o meu momento. E af acho que
foi assim mesmo a viragem. Eh p4, posso fazer o que quiser,
porque de facto agora posso fazer o que eu quiser sem estar a
ver ou gostar das outras pessoas. E isso dd-nos um conforto e
um a-vontade tdo, tdo...uma tranquilidade muito, muito grande.
Sim, acho que é o momento que eu destaco.

[...]

Nao foi s6, eu acho, tenho a certeza, mesmo que néo esti-
vesse numa relacdo, queria muito emancipar-me da casa
dos meus pais. Isto ja era uma vontade hd muito tempo. S6
que ja se sabia que tinha que ser a dois. Porque tenho esta
pessoa comigo e ndo me fazia muito sentido, se calhar na
fase em que ja estamos, fazé-lo sozinha. Mas também néo
me concebia a vé-lo a ter todas as tarefas, principalmente
a da higiene pessoal. E uma coisa que eu acho que de férias
é uma coisa, de fim de semana € uma coisa, no dia a dia néo
queria. Ndo me sinto confortavel para isso. E agora isso foi
superado. (E-3-4-2-2016)

Assim como, por exemplo, voltando atras, la estd, a questéo
de levar o namorado a casa, nfio é? E totalmente diferente
de como era com 0s meus pais, na casa dos meus pais. Era
sempre mais aquela questéo [...] e ali ndo, tenho essa liber-
dade, ndo é?! de receber quem quero e sem ter que dizer:
«Olhe sera que ele pode vir, ou serd que...?» Pronto, nédo
tenho que dar satisfacéo. (E-3-4-9-2019)
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5.2. Inclusao

Esta maior liberdade e autonomia potenciou também os processos de
pertenca e participacdo na comunidade e a socializacdo com pares.
Conforme foi testemunhado em situacio de entrevista, e verificavel em
diferentes momentos de observacéo, a assisténcia pessoal permitiu as e
aos participantes relacionar-se com os seus circulos de sociabilidades
de uma forma mais auténoma na tomada de decisdes face aos tempos

e locais destes encontros.

Mudou também o que eu vivo. Porque € muito diferente.
Ou nos convivemos com pessoas jovens como nos, hd alturas
em que convivo com pessoas um pouco mais seniores... Mudou

tudo, tudo. (E-3-4-11-2019)

O acesso a assisténcia pessoal permitiu, ainda, um acréscimo do tempo
pessoal dedicado a atividades ludicas, ou mesmo civicas, potenciadoras

também do processo de incluséo social.

Mudou muito no ativismo, porque, como disse no inicio, per-
mite-me ter mais disponibilidade para ir dar palestras, para
trabalhar mais ativamente nas coisas. Pronto. De resto acho
que néo houve assim grande, grande alteracao.

[...]

Mas por enquanto tem sido isto, tenho tido uma amplitude
muito maior para planear a minha vida. Tenho conseguido
fazer muito mais atividades para la do trabalho-casa cd em
Lisboa, por exemplo. (E-3-4-2-2016)

Aivamos ao jardim, dar uma volta ao jardim, comemos um
gelado, bebemos uma cerveja, coisas que ele [nome de parti-
cipante] tem vontade. Tem dias que vamos a missa, também.
Que mais? [...] Tem dias que ele quer ir ao shopping, ou que
tem alguma reuniéo [...], coisas assim, que ele tenha no dia a
dia. (E-3-5-4-2017)
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5.3. Projetar um futuro

A assisténcia pessoal tornou possivel as pessoas participantes projetar
um futuro seu, imaginar e criar planos para o seu futuro profissional:
paraaquelas fora do mercado de trabalho, reequacionando e apostando
no refor¢o da sua formac¢do académica ou mesmo criando e desenvol-
vendo projetos profissionais e/ou novas ideias de negdcio; para aquelas
ja integradas no mercado de trabalho, permitiu-lhes uma maior inde-
pendéncia face a terceiros na gestdo das relacdes laborais e na gestéo

dos horarios de trabalho.

Tinha o trabalho que tenho hoje em dia, fazia... ja estava a
planear estudar e, entretanto, voltei a estudar. Mas ja tinha
uma po6s-graduacio na alturatambém. Era quase como agora.
Com algumas nuances, que tinha muito menos flexibilidade,
por exemplo, para sair do trabalho, tinha que ir, por exemplo,
a correr para casa para ir a casa de banho. Uma coisa téo

simples, ndo é? mas que agora ndo acontece. (E-3-4-2-2016)

Quando fui a entrevista [para integrar o PPVI], tinha um pro-

posito: ou estudava, ou abria uma empresa. (E-3-4-6-2017)

Entrevistador — Entéo e agora estd a fazer o mestrado em...?

— Era uma pdés-graduacéo, ja terminei. Por acaso, terminei.
Adoreio curso. Muito bom. Melhor curso da minha vida. Muito
interessante, com casos reais. Muito, muito, muito interes-
sante. Mas tudo isto a procura da... primeiro, algo apaixo-
nante, depois, algo que me desse o tal sustento financeiro.
[...] agora, vou voltar novamente para o plano B, que € abrir
a minha empresa. E ja esta praticamente a abrir. Estou s6 a
ultimar as licencas e por ai fora. J& fiz o estudo de mercado
e estou a fazer isto sempre com o apoio da minha assistente
pessoal. (E-3-4-11-2019)

A imaginacéo do futuro passou também pelos niveis mais intimos

da vida das diferentes pessoas. Como verificimos para algumas das
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pessoas participantes, a atribuicdo de horas de assisténcia pessoal
tornou possivel equacionar constituir familia, sem o constrangimento

da dependéncia.

Por exemplo, a nivel da minha rela¢éo, entdo, sinto muito mais
isso. Porque a partir do momento que isto se concretizou, ainda
nem existe, mas ja hd a intencdo de comecarmos a falar por
exemplo de casamento. Ou seja, realmente, agora € possivel,
agora vamos ter todas as condi¢cdes de que precisamos, ndo
é,parater umavida a dois. E que era uma coisa que, se calhar,
hd um ano néo era expectavel sequer. Eu estava, eu pensava,
mas com os nossos ordenados, se for ele a fazer tudo eu néo
vou querer que ele passe porisso. E hoje em dia, OK, a minha
parte, a X [nome da assistente pessoal] ajuda, a X [assistente
pessoal] faz,fazemos o que eu tiver que fazer, néo tem que ser
o encargo todo para ele, portanto € possivel. E vai acontecer,
por isso estou altamente motivada, sim, sim, sim.

O Y [nome da pessoa] esté felicissimo. O Y [nome da pessoa]
vé aqui a nossa oportunidade de realizar o nosso sonho,
néo é? De casar, ter filhos, pronto. Portanto, estd altamente
motivado. (E-3-4-2-2016)

A nivel emocional, estou a viver com o meu namorado, por-
tanto, era impossivel que isso acontecesse hd trés anos.
N&o,nunca me imaginaria na casa dos meus pais com o meu
companheiro, ndo é? Jamais. Portanto, posso dizer que...
estou, estou muito realizada a esse nivel. Penso se calhar

em ter filhos num futuro muito préximo. (E-3-4-8-2019)

5.4. Vida familiar

Independentemente do tipo de apoio ou combinac¢édo encontrada entre
tipos de apoio, sdo inegdveis as consequéncias das modalidades conven-
cionais de apoio no cerceamento da liberdade, autonomia e capacidade
de escolha da pessoa com deficiéncia e na deterioracdo e desgaste das

relacdes familiares e intimas.
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O cansaco e esgotamento do/a cuidador/a tem sido a face mais visivel
desta realidade, pela facilidade em gerar empatia e em atrair atencéao
medidtica (Fontes, 2016). A face oculta continua a ser a dos fenémenos
de violéncia fisica e psicoldgica exercidos sobre as pessoas com defi-
ciéncia que, pela sua naturalizacio e ocultacéo, permanecem na esfera
privada (Fontes, 2018).

Como foi possivel verificar aqui, a supresséo de grande parte das
necessidades de apoio das participantes através da assisténcia pessoal,
e a intervencéo pontual de um familiar, produziu uma melhoria ao nivel

dasrelacdes familiares das utilizadoras.

E assim, melhorou um bocadinho, porque como a minha mée...
estamos sempre muito juntas, sempre estivemos muito juntas.
[...] E chega a um ponto em que, quando estamos sempre muito
juntas,néo é,acabamos por discutir porque estamos cansadas.
Mais da parte da minha mée, porque estar air sempre comigo
a piscina, ela estava cansada. Porque ela tinha, pronto, tinha
la os problemas de saude dela, e ja estava mesmo desgastada.
De manha discutiamos porque ela tinha que ir fazer qualquer
coisa no trabalho, [...], e eu «6 mée, eu preciso de ajuda aqui,
estds sempre a sair». Pronto, e acabava por haver estas coi-
sinhas, ndo é? Pequenas discussdes que agora nao existem.
A minha mée faz avida dela, ndo é? Anossa assistente pessoal
ajuda-nos. Claro que a nossarelacdo melhorou, nesse aspeto,
sem duvida.

[...]

Porque quando estamos em casa da nossa mée, ela pensa que...
ainda nos vé como meninas pequeninas. Se bem que depois a
nossa relacdo também entra em conflito nisso, também. Tive
que ensinar a minha méae, e estas coisas que acontecem muito
entre mée com filhas com deficiéncia, ndo é? Porque nds somos
dependentes dela e as médes ndo conseguem separar, € ndo con-
seguem ver os filhos a crescer. Porque os filhos estdo sempre

alina saia damée, dependem dela. E o facto de sair de casa, de
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ganhar uma autonomia, acho que vaifazer com que anossa méae

nos veja de uma forma diferente, é importante. (E-3-4-3-2016)

Nao obstante as considerac¢des ja feitas face ao processo de atribuicao
das habitacOes e o impacto que isso teve na execucéo fisica e financeira
do PPVI, a mudanca para as habita¢cdes tornou ainda mais evidentes
os impactos positivos ja evidenciados através da assisténcia pessoal e
potenciou a autonomia e independéncia das participantes ao nivel da
tomada de decisOes relativamente a sua vida afetiva e intima, mas tam-
bém a imaginac¢éo do futuro. Uma das apostas da Camara Municipal de
Lisboa, e uma das razdes apontadas para a demora na entrega das habita-
cOes, foi na criacéo de habitacbes modelo em termos de acessibilidades.
Este aspeto surge também largamente valorizado como um dos impactos
positivos na mudanca para as novas habita¢des por parte das participan-
tes, pelos ganhos na autonomia de movimentos, conforto, acessibilidade
e condicoOes das habitagdes proporcionadas.

A mudanca proporcionada néo esteve isenta, todavia, de impactos lidos
como menos positivos por parte das pessoas participantes. Em primeiro
lugar, as dificuldades em assumir as obrigatoriedades que a participacio
num projeto desta indole implica, nomeadamente a obrigatoriedade de
participacdo nas reunides interpares mensais dinamizadas pelo CVI.
A conciliacdo entre a vida pessoal e esta obrigatoriedade contratual do
projeto nem sempre foi bem gerida pelas e pelos participantes e assis-
tentes pessoais envolvidos no projeto. Tal foi-se tornando visivel num
elevado e reiterado absentismo, patente na impossibilidade pratica em
determinados momentos, por exemplo, pelo reduzido nimero de pre-
sencas, em separar a reunido interpares de participantes da reuniao
interpares de assistentes pessoais, que levou o CVIainstaurar umregime
de presencas obrigatérias nas reunides mensais. Uma outra dificuldade
verbalizada pelas assistentes pessoais e constatdvel numa meta-andlise
das praticas das pessoas participantes foi a resisténcia perante a mudancga
pressuposta com o inicio da assisténcia pessoal, ou seja, a integracéio
de um elemento ainda estranho nas suas vidas pessoais e familiares e
nos ambientes domésticos e profissionais. Tratou-se de uma resisténcia

ndo apenas das proprias, mas também das familias. Esta dificuldade e
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resisténcia teve dois niveis principais de consequéncias: por um lado, a
limitacédo inicial da assisténcia pessoal a ambientes publicos e a manu-
tencéo do apoio familiar nos espacos domésticos e, por outro, a confuséao
entre assisténcia pessoal e apoio domicilidrio. De referir os resultados
gravosos deste ultimo nivel de consequéncias que, apesar da menor
representatividade entre as participantes, culminou com a exclusio de
uma participante do grupo inicial que inaugurou o PPVI.

O elevado nivel de impacto do PPVI nas pessoas que participaram
contrasta com o baixo nivel de impacto que teve na sociedade portuguesa
em geral. Como podemos observar, o impacto do PPVI foi muito ténue na
sociedade em geral. Por um lado, o projeto apresentou grande dificuldade
de mediatizacdo desta experiéncia-piloto, e a comunicacéo social foi
relutante em noticiar esta iniciativa politica inovadora e revoluciona-
dora da vida das pessoas com deficiéncia em Portugal, dai a sua falta de
mediatismo. Por outro lado, o PPVI n&o incorporou como prioridade de
acdo a difusio destanova filosofia de vida e deste direito consagrado no
art.° 19.° da Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
junto da sociedade portuguesa.

O lancamento do MAVI e a discusséo encetada em torno da Vida
Independente para pessoas com deficiéncia veio atenuar os baixos niveis
de impacto do PPVIjunto da sociedade portuguesa, na sensibilizag¢éo para
este direito e na formacéao para uma nova filosofia de vida e paraum novo
modelo de politicas sociais na area da deficiéncia. A realidade atual de
implementac¢éo do MAVI — consubstanciada na criacio de projetos-piloto
de assisténcia pessoal resultantes do dinamismo e iniciativa de organi-
zacdes ndo governamentais com o estatuto de IPSS em diferentes partes
do territério nacional continental — vem revelar a fragilidade deixada por
essafalta de capacidade do PPVI,do CVIe das principais organizacoes de
pessoas com deficiéncia de afirmar principios e condicionar as agendas

de acéo politica do governo na drea da deficiéncia.

CONCLUSAO
Tradicionalmente, o apoio social as pessoas com deficiéncia em Portugal
tem-se circunscrito a trés op¢des: apoio em contexto residencial emregime

de internamento, apoio em contexto institucional em regime ambulatério
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e apoio em contexto familiar. Estes trés tipos de apoio néo séo estanques,
pelo contrario, assumem diferentes tipos de combinactes com zonas de
interpenetracéo que variam ao longo do tempo de acordo com as neces-
sidades individuais e disponibilidades familiares. Independentemente do
tipo de apoio ou combinac¢édo encontrada, sio inegaveis as consequéncias
destas modalidades convencionais de apoio no cerceamento da liber-
dade, autonomia e capacidade de escolha da pessoa com deficiéncia e
na deterioracéo e desgaste das relacdes familiares e intimas (Martins et
al.,2017). Os impactos da participacdo no PPVIrelatados pelas diferentes
participantes sdo, como vimos, reveladores do elevado nivel de mudanca
operado nasvidas individuais e familiares. O futuro da Vida Independente
em Portugal dependerd, em muito,do dinamismo do movimento de pessoas
com deficiéncia na definicéo do que significa ter uma Vida Independente,
na discussao do que é necessario as pessoas com deficiéncia em Portugal
para aceder a uma Vida Independente, no delineamento e afirmacéao de
uma estratégia politica para efetivar este direito e na influéncia e condi-
cionamento das agendas do governo e dos agentes governativos.

Urge, desta forma, afirmar a primazia da autonomia e liberdade de
acdo individual, perigosamente proxima dos principios de um modelo
liberal de cidadania (Held, 2006), mas afastando-se destes ao afirmar a
primazia do Estado enquanto principal motor desta transformacéo. Como
reflete Jenny Morris, a «<incapacidade e as barreiras deficientizadoras
impoem limites na liberdade de acéo, sendo assim necessdria uma acéo
positiva para promover oportunidades de autodeterminacéo»® (2005:
26). O papel do Estado € crucial na eliminac¢éo destas barreiras através
da emanacdo de principios legais que confirmem e legitimem os direi-
tos das pessoas com deficiéncia e zelem pelo seu exercicio e respeito.
O Estado é ainda importante no desenvolvimento de politicas sociais que,
consentaneas com os principios da Vida Independente, consubstanciem
uma igualdade substantiva através do desenvolvimento de iniciativas
promotoras de oportunidades de autodeterminacéo. A Vida Independente

enquanto medida de politica, ao basear-se nos principios da escolha e

8 No original: Impairment and disabling barriers impose limits on freedom of action and
positive action is therefore required to deliver opportunities for self-determination.
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controlo, constitui um importante exemplo de potenciais acdes positi-
vas por parte dos Estados. Importa, no entanto, que estas medidas de
politica, no seu desenho e na sua implementacéo, se mantenham fiéis a
filosofia original emanada dos movimentos de pessoas com deficiéncia,
uma vez que o seu desvirtuamento poderd levar ao comprometimento
do seu potencial positivo.

O acesso auma Vida Independente e a um servico de assisténcia pes-
soal capaz de suprir as necessidades de apoio de terceiros nas tarefas
do dia a dia e no nimero de horas de apoio adequado as necessidades
prefigura-se, assim, como condicdo para a inclusdo das pessoas com

deficiéncia e para a afirmacéo e exercicio dos seus direitos de cidadania.
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RESUMO

A medicalizac¢éo da deficiéncia tem sido
discutida sobretudo enquanto dispositivo
de opresséo. Sendo esta abordagem um
pressuposto de principio, neste capitulo
procura-se complexificar a leitura da rela-
céo do paradigma biomédico com as condi-
¢oes de vida da populagéo com deficiéncia
em Portugal.

Debatendo o que se denomina como “para-
doxo da medicalizacéo”, e que, parafra-
seando Lennard Davis, se enuncia como
a medicalizacdo é o problema sem que
exista medicalizacfo, argumenta-se que,
em Portugal, a uma forte medicalizacéo da
deficiéncia e daincapacidade, entendidas de
uma perspetiva social, tem correspondido
uma fraca disponibilizacédo de servigos e de
cuidados médicos e de reabilitacdo, e que
a debilidade destes servicos constitui um
mecanismo de (re)producéo de desigualdade

sociais e territoriais.

PALAVRAS-CHAVE
Deficiéncia; Medicalizacdo; Desigualdades;

Opressio; Sistema de saude.
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ABSTRACT

The medicalization of disability has been
discussed mainly as a form of oppression.
Takingthis approach as a basic assumption,
this chapter seeks to complexify the rela-
tionship between the biomedical paradigm
and the living conditions of people with dis-
abilities in Portugal.

Debating what is called the “paradox of
medicalization”, and which, paraphrasing
Lennard Davis, is stated as medicalization
isthe problem without medicalization exist-
ing, it is argued that, in Portugal, a strong
medicalization of disability, understood
from a social perspective, has corresponded
to a poor availability of services and med-
ical and rehabilitation care, and that the
weakness of these services constitutes a
mechanism for the (re)production of social

and territorial inequality.

KEYWORDS
Disability; Medicalization; Inequalities;

Opression; Health services.
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INTRODUCAO

Num texto publicado em Portugal, Lennard J. Davis discute o “paradoxo
da deficiéncia” nas artes visuais, mostrando como este «funciona para
guetizar a deficiéncia na arte e na cultura» (Davis, 2016:115). Davis analisa
varias formas de expresséo artistica, mas, ao debrucar-se em detalhe
sobre as personagens e o elenco do filme Avatar, de 2009, realizado por
James Cameron, enuncia desta forma o modo como o paradoxo opera:
«a deficiéncia é o tema do filme, sem que na verdade haja uma pessoa
com deficiéncia no filme» (ibidem: 113).

Este capitulo inspira-se no texto de Davis para debater o que se deno-
mina como “paradoxo da medicalizacdo”, e que se enuncia, parafraseando
aacima citada afirmacéo do autor, do seguinte modo — a medicalizacéo é
o problema sem que exista medicalizacéo. Os significados da medicaliza-
céo e as abordagens aos seus processos e impactos sdo muito diversos.
Como mostram Zorzanelli et al. (2014), numa andlise sobre as “variacoes”
no conceito de medicalizacédo entre 1950 e 2010, podemos identificar
quatro sentidos principais no seu uso: uma visdo sobre as estratégias de
sanitarizacfo da populacio; uma forma de transformar comportamentos
desviantes em doenca; um meio de controlo social e de acdo do imperia-
lismo médico; como processo irregular, que engloba a participacéo de
atores fora do campo médico. Na drea da deficiéncia, a medicalizacdo
tem sido discutida sobretudo enquanto dispositivo de opresséo (Oliver,
1990; Barnes, 1997; Hayes e Hannold, 2007). Assumindo esta abordagem
como um pressuposto de principio, neste texto procura-se complexificar
aleitura darelacdo do paradigma biomédico com as condi¢des de vida da
populacéo com deficiéncia em Portugal. Argumenta-se que, em Portugal,
auma forte medicalizacdo da deficiéncia e da incapacidade, entendidas
a partir de uma perspetiva social, tem correspondido uma fraca dispo-
nibilizacdo de servicos e de cuidados médicos e de reabilitacéo, e que
a debilidade destes servicos constitui um mecanismo de (re)producao
de desigualdade sociais e territoriais. Em Portugal, assistimos, assim,
a uma dupla opressédo das pessoas com deficiéncia. Se, por um lado, a
medicalizacédo da deficiéncia e daincapacidade agrilhoa as pessoas assim
categorizadas social e medicamente a solu¢des médicas e individuais,

por outro, a auséncia ou insuficiéncia da oferta de servigos e cuidados
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médicos e de reabilitacido acentua o grau de incapacidade das pessoas
com deficiéncia e coarta as suas condicoes e qualidade de vida. Trata-se,
tal como identificou Oliver (1996), de reconhecer o papel da medicina,
dos cuidados médicos e de reabilitacéo na garantia da qualidade de vida
das pessoas com deficiéncia e na construcdo de uma cidadania plena.
A opresséo produz-se, assim, também, pela acédo deficitaria do sistema
de saude, pelas dificuldades de acesso aos servigos de saude, pela insu-
ficiéncia de cuidados médicos, pela (des)articulacéo entre o sistema de
saude e os sistemas de seguranca e assisténcia social, pelos obstdculos
no acesso a direitos de cidadania.

A discussdo que aqui se apresenta baseia-se no trabalho empirico
realizado no ambito do projeto Decide — Deficiéncia e autodeterminacéo:
o desafio da “vida independente” em Portugal.! No projeto, centrado nas
condicdes de vida das pessoas com deficiéncia, a sua autonomia e inde-
pendéncia, desenvolveu-se uma abordagem metodolégica quantitativa e
qualitativa, tendo-se usado como técnicas de recolha de informacéo um
inquérito por questionario, entrevistas individuais semiestruturadas e
grupos focais. Este texto recorre, sobretudo, as narrativas produzidas nas
entrevistas, embora sejam utilizados, também, alguns dados do inquérito.

O inquérito por questiondrio foi aplicado online a 392 pessoas com
deficiéncia? — 206 homens (53%) e 186 mulheres (47%), com idades com-
preendidas entre os 19 e os 83 anos. Metade das/dos respondentes era
solteira/o (n=197; 50%), 148 (38%) viviam em conjugalidade e 46 eram
divorciadas/os (n=37; 10%) ou viuvas/os (n=9; 2%). A amostra apresenta
uma sobrerrepresentacédo de populacdo com ensino superior (n=173; 44%)
e de residentes na drea metropolitana de Lisboa (37,6%), seguramente
em consequéncia do tipo de administracdo do inquérito.

As entrevistas individuais e de grupo permitiram a recolha de informa-
cdojunto de 166 pessoas. Foramrealizadas 92 entrevistas semiestrutura-

das a pessoas com deficiéncia com situacoes diferenciadas em termos de

' Este projeto teve o apoio financeiro da Fundacdo para a Ciéncia e a Tecnologia através de
fundos nacionais e foi cofinanciado pelo FEDER através do Programa Operacional Competitivi-
dade e Inovagdo COMPETE 2020 (PTDC/IVC-SOC/6484/2014 — POCI-01-0145-FEDER-016803).
2 Participantes com incapacidades cognitivas impeditivas de resposta foram convidados
/as a responder a uma versao adaptada do questiondrio.
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insercéo social (desde pessoas institucionalizadas, a individuos a viver na
comunidade, as/aos participantes no Projeto-Piloto de Vida Independente
(PPVI), financiado pela Camara Municipal de Lisboa). Foram, também,
dinamizados 15 grupos focais com pessoas com deficiéncia, técnicos/as,
dirigentes de ONG e IPSS e ativistas, nos quais participaram 74 pessoas.
O trabalho de campo foirealizado em todo o territério nacional, incluindo
a Madeira e os Acores.

O que encontramos foi uma forte procura do cuidado médico e uma
escassa provisao das necessidades. Tal como verificamos em trabalhos
anteriores (Portugal et al.,2014), o sistema de saiide em Portugal continua
a ser francamente deficitdrio na resposta as necessidades das pessoas
com deficiéncia.

Quando questionadas no inquérito sobre os equipamentos mais neces-
sarios na sua area de residéncia, 72,5% das pessoas assinalaram o Centro
de Saude, 71,8% o Hospital e 67,2% o servico de fisioterapia. Estes dados
revelam claramente como as reivindicacOes das pessoas com deficiéncia
se situam, ainda, ao nivel da provisdo de necessidades béasicas.

Os grupos focais evidenciaram igualmente as diferencas regionais,
que se traduzem em maiores dificuldades (nomeadamente, encargos
financeiros) no acesso aos servicos de saude por parte das pessoas que

vivem afastadas dos grandes centros urbanos.

N6s, por exemplo, acompanhamos um jovem bebé que tem
uma sindrome muito complicada, a terapia... os pais vao duas
vezes por semana ao Porto, portanto, os pais trabalham, e no
final do trabalho, as 17:30, saem de cé e védo ao Porto para a
crianca ter terapia no Porto. Duas vezes por semana! Ou seja,
oinvestimento das familias em acompanhar as suas criancas,
de modo digno, e proporcionar-lhes alguma qualidade de vida,
passa por um investimento que tem que ver também com as
distancias, ou seja, aceder a cuidados [médicos]. (Grupo focal

Braganca)

Constatdmos, assim, que para grande parte das pessoas que entrevista-

mos, o problema néo era a medicalizacdo da deficiéncia e daincapacidade,
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mas, sim, a auséncia de cuidados de saude e reabilitacdo adequados as
suas necessidades. De acordo com a nossa anélise, a ndo problematizacao
damedicalizacdo da deficiéncia e daincapacidade fica a dever-se a ausén-
cia de uma visdo social da deficiéncia; a manutencéo da crenca na cura
prometida pelas ciéncias médicas; e a ndo efetivacdo do direito a saude
e aos cuidados de satide para parte da populacio portuguesa, sobretudo
aquela que vive afastada dos grandes centros urbanos do litoral. Este
texto resulta desta evidéncia, procurando, através da visibilizagéo destas
narrativas, complexificar as discussdes acerca das formas de opressio
e emancipacéo produzidas pelo dispositivo biomédico. Abordam-se trés
dimensdes do “paradoxo da medicalizacdo”: a falta de cuidados médicos,

o modelo de prestacéao de cuidados e a acédo dos profissionais de saude.

1. AFALTA DE CUIDADOS MEDICOS
A escassez e a dificuldade de acesso a cuidados de saude séo o epitome
do paradoxo damedicalizacéo. A caréncia de assisténcia médica € crucial
porque avida da populacdo com deficiéncia € dominada pela medicaliza-
cédo. Assim, embora os problemas do sistema de saide portugués sejam
bem conhecidos e extensiveis a totalidade da populacéo (Simdes, 2004;
Portugal,2009; Barros et al.,2015), eles tornam-se centrais para as pes-
soas com deficiéncia. O seu acesso a direitos de cidadania é largamente
mediado pelo sistema biomédico (Loja et al., 2011; Portugal et al., 2014,
Fontes, 2016) e o poder das decistes médicas interfere em multiplos
dominios das suas vidas.

A centralidade do Atestado Médico de Incapacidade Multiusos é o
exemplo paradigmatico — a atribuicdo de um “grau de incapacidade”, por
parte de um profissional médico define o acesso a prestacdes, servicos

e produtos de apoio, e contamina diferentes esferas da vida.?

2 A mais recente politica do Estado portugués, que visa promover a autonomia e autode-
terminagao das pessoas com deficiéncia (Modelo de Apoio a Vida Independente) continua a
reproduzir a centralidade deste atestado multiusos. O Decreto-Lei n.°129/2017 define, no seu
Artigo 10.°: <S80 destinatdrias de assisténcia pessoal as pessoas com deficiéncia certificada
por Atestado Médico de Incapacidade Multiuso ou Cartdo de Deficiente das Forgas Armadas,
com grau de incapacidade igual ou superior a 60 % e idade igual ou superior a 16 anos».
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Quando eu fui a entrevista de emprego, [...] e levei as minhas
coisas, o curriculo, e... pediram-me para levar, também, o meu
atestado de incapacidade e cheguei...chegueiao pé dele e disse
«Olhe, esta aqui o meu curriculo...» «<Ah, ndo, eu ndo quero
ver o teu curriculo, eu quero é saber quanto é que tu tens de
incapacidade». «<Tenho 70% de incapacidade». «Ah, ok, entéo,
estds contratado». Ou seja, as empresas contratam... a ideia
com que eu fiquei, ndo sei se séo todas assim, mas aideia com
que eu fiquei foi que as empresas contratam mediante o grau
de incapacidade, porque é... a partir de um determinado grau
de incapacidade que aquela empresa tem determinados bene-
ficios fiscais. E as competéncias da pessoa com deficiéncia véo

por dgua abaixo. (Homem, 36 anos, 12.° ano, desempregado)

A obtencéao deste atestado resulta muitas vezes de percursos sinuosos
e desgastantes, profundamente burocratizados, dificilmente inteligiveis,
quer para os cidadéos, quer para os clinicos, que raramente tém a for-
macédo adequada. A procura da “certificacdo biomédica” sobrepoe-se,
frequentemente, abuscas continuas e incessantes por cuidados médicos
adequados. As trajetdrias sdo solitarias, desgastantes, estigmatizantes,
exigentes do ponto de vista psicoldgico e emocional. Os que néo desis-
tem pelo caminho, tornam-se “pacientes especialistas”, reivindicando
o direito ao controlo das suas trajetdrias clinicas e identidades (Callon

e Rabeharisoa, 2003) e enfrentando incompreenséo e resisténcia por

parte dos profissionais de saude.

Neste periodo em que eu estive na faculdade, resolvi voltar a
pegar no diagndstico da minha doenca. Entéo, fui investigar,
fui a varias consultas com médicos, comecei a ser seguida
também aqui no hospital de [nome de cidade], porque eu
precisava do atestado multiusos e ndo o conseguia obter,
porque, naquela altura, so se tivesse mesmo um diagndéstico
definitivo € que mo dariam e, entéo, passei... Naquela altura,
fizeram-me um diagndstico, embora ndo tivessem a certeza,

de que era ja uma distrofia muscular. Enquadraram-me nas
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distrofias musculares. Primeiramente, diziam que era a
Duchenne, mas eu, depois, fui pesquisar, virei-me para o
neurologista e disse «Olhe, isto ndo deve ser uma Duchenne,
porque...ja viutodo o quadro? Eundo apresento a maior parte
destes tracos!» e ele, ai, depois, ndo gostou muito, e acabei
por mudar de neurologista. Acabei por mudar de neurologista
e, depois, o outro jad me disse que, possivelmente, seria uma
distrofia muscular das cinturas. (Mulher, 41 anos, licenciada,

desempregada)

As insuficiéncias do sistema portugués de saude e a crenc¢a na cura
induzem um trafego internacional de procura de cuidados médicos, do
qual encontrdmos vdrios relatos. A busca incessante da regeneracao
do corpo fora das fronteiras nacionais é fomentada pelos profissionais
de saude e fortemente alimentada pelos anseios familiares. Esta gera
percursos complexos, que comecam pelos problemas de financiamento,*
continuam no acompanhamento dos processos terapéuticos no estran-
geiro e se prolongam no tempo, com o regresso ao pafs, e as dificuldades
em dar continuidade as modalidades de tratamento iniciadas no exterior,
em geral assentes em programas intensos de reabilitacéo, que ndo tém

reverberacédo em territério nacional.

— Depois fui recuperando a pouco e pouco.

— Com fisioterapia?

— Com fisioterapia, fui a Cuba duas vezes... ah, mas néo...

— Que idade tinha? Que idade tinha quando... [entrevistada
interrompe]

— Quando me aconteceu, 26, depois fui a Cuba com 28, e depois
com 30. Em Cuba foi dois meses, fiquei l4 sozinha, foi uma
fisioterapeuta comigo, esteve 14 duas semanas e depois voltou.

Eu fiquei dois meses... ah... e pronto, mas...

4 Foram relatadas diversas formas de financiamento para as deslocac¢des internacionais:

recurso a poupancas familiares; uso do dinheiro dos seguros e de indemniza¢des nos casos
de acidentes; mobilizagdes comunitdrias para a angariacdo de fundos, que assumem modelos
variados, desde a realizagdo de espetaculos de beneficéncia, até peditdrios on-line e off-line.
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— Mas como é que foi essa decisdo de ir a Cuba? [entrevistada
interrompe]

— Ah, foi um médico, foi um médico aqui de [nome de locali-
dade], que era o médico de familia da minhairmé, nem sequer
era o meu, que foi a congressos em Cuba e achou que eu devia
ir, porque... mesmo que néo... e alids, eu cheguei a dizer isso
no [nome de hospital] ao médico neurologista. Mesmo que
néo acontecesse nada e que eu ficasse na mesma, eu preferia
ir e dizer, fui, mas ndo deu resultado, do que néo ir, e pensar,
ah, se calhar, se eu tivesse ido, se calhar ja conseguia andar.
E entéo fui. A primeira vez que eu fui disseram logo que néo
era possivel eu voltar a andar e eu voltei, s6 que, entretanto,
quando eu fui, ndo tinha dinheiro para pagar aqueles tratamen-
tos todos, nédo €? Porque na altura eram cinco mil contos, ou
assim uma coisa. E entdo as pessoas na [nome de localidade]
souberam, organizaram-se, fizeram espetaculos, fizeram
peditdrios. Quando eu cd cheguei, ja tinha esse dinheiro e
achei que aquele dinheiro... ainda quis devolver algum e eles
disseram: «<ndo, ndo se tu...agora é que tu vais precisar de mais
dinheiro». Entdo eu achava que aquele dinheiro era meu, mas
néo erameu, e resolvivoltar e fazer mesmo os dois meses que
eram o programainicial, mas era s¢ fisioterapia, portanto, eu
voltei mais ou menos como estou agora, s6 que depois cheguei
acasa, e o problema outra vez, ndo tinha fisioterapia intensiva
como l4, porque ld eram 8 horas por dia, eu chegava ao quarto,
eudesmaiava,nio é? Porque estava cansada, ndo é? Chegava
ao quarto,tomava um banho, deitava, dormia. Quando vinham
para me dar o jantar, eu estava completamente K.O. [risos].
(Mulher, 52 anos, 9.° ano, trabalhadora num CAO)

Essabusca pelareparacao do corpo revela outra faceta contraditoria
no interior do paradoxo da medicalizacdo. A procura incessante pela
normalizacédo do corpo expOe as pessoas a multiplas formas de violéncia,
exercidas ndo apenas sobre os seus corpos objetificados, mas também

sobre as suas possibilidades de vida coartadas. A escassez de servigos/
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cuidados de reabilitacdo em Portugal produz, no entanto, mecanismos de
exclusdo, nos quais o corpo € um elemento central. Se tomarmos como
referéncia o conceito de “regimes do corpo” (body regimes) —tal como o
define Shilling (2003), enquanto programas de comportamento que impli-
cam a adoc¢éo de determinados estilos de vida e regulam as identidades
nas sociedades contemporaneas —, os obstaculos existentes e as formas
de capacitacdo corporal representam uma negacéo de possibilidades de

controlo sobre o préoprio corpo e a propria vida.

— Entdo, como eu estava a dizer... eusai...euvim de 14 [de Cuba]
com os aparelhos para andar e tudo mais, para me por de pé, s6
que, 14 estd, eu tinha que continuar com essa fisioterapia para
ganhar resisténcia... e cd o que me diziam era, portanto, isto é
assim, o fisioterapeuta ndo pode ser so para ti, € um para dez
pessoas naquela hora que estds na clinica, entdo, ndo dd. Entéo,
pronto, fui perdendo. Os meus pais também tém que... aminha
mae ndo...aminha mée agora neste momento estd reformada,
porque tinha que me ajudar, que ndo sou totalmente indepen-
dente, quer dizer, sou dependente. Entdo, pronto, regredi nesse
aspeto. Mas pronto, foi uma aprendizagem. E, claro, recuperei
algumas coisas, e continuo a té-las, que é forca de bracos, que
me permite andar numa cadeira manual, e dantes s6 conseguia
andar numa cadeira elétrica ou entéo tinha que... alguém tinha
que me puxar, nao é?

— Estava-me a dizer que depois ainda foi a Franca... depois de
ir a Cuba foi a Franga?

— Antes de Cuba, tinha ido um ano antes, tinha ido a Franca,
auma consulta, pronto... que o médico que me tinha operado
e que me seguiu l4... e ele realmente achou muito estranho,
devido a minhaleséo ser incompleta e nédo ter perdido a sen-
sibilidade e nada disso, eu era para estar muito mais evoluida
do que que estava, ele achou isso um bocadinho estranho.
— Mas tinha uma explicac¢do para isso, ndo?

— Néo fui... portanto, ndo fui puxada o suficiente, pronto, e eu

admito. Realmente o Alcoitédo fazia uma hora de fisioterapia,
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mas ndo...ndo era puxada o suficiente. Portanto, ndo era...ndo
era aquele tipo de fisioterapia que eu precisava pararecuperar
algum tipo de movimento, entdo o médico achou assim um
bocadinho estranho, mas pronto... ¢ o que é. (Mulher, 31 anos,

estudante universitaria, regido centro)

Eu, depois de ter o acidente vim para casa morar com a minha
mée, ndo é?! E a minha casa tinha varias dificuldades, néo
estava adaptada para mim. Quando cheguei, havia barreiras
por todos os cantos, e eu, quando ali estive, morei sempre
com a minha mée e com um irméo mais novo que tinha. Que
eutinha, e que tenho. Depois estive com a minha mée vinte e...
vinte e dois anos em casa. Vinte e dois anos, em casa. Vinte e
dois, vinte e trés, em que estive sempre em minha casa, sem
ir arua. Estive vinte anos sem ir arua! Sim, vinte anos sem vir
arua, porque nao tinha acessos. Morava num primeiro andar,
néo tinha acessos e tinha que ficar sempre em casa. (Homem,

61 anos, regiéio norte)

A medicalizacdo € entendida, em geral, como uma forma de despolitiza-
céo daexperiéncia das pessoas com deficiéncia (Finkelstein, 1980; Oliver,
1990;Barnes et al.,2000). Importa, todavia, ndo confundir a medicalizacéo
da deficiéncia, e os seus efeitos nefastos para as vidas das pessoas com
deficiéncia, com o acesso a cuidados de saude e de reabilitacdo, que deve
ser entendido como um direito basico de cidadania. A sua sobrerrepresen-
tacdo nas reivindica¢des das organizacoes de pessoas com deficiéncia e
nos relatos das proprias pessoas com deficiéncia entrevistadas mais néao
significa que a néo efetivacdo deste direito basico. Assim, observamos que,
no caso portugués, a escassez de cuidados médicos representa a impos-
sibilidade de aceder a padrdes dignos de qualidade de vida, criando uma
urgéncia na (re)politizacio da relacdo da populagéo com deficiéncia com
os servicos de saude. O conceito de “cidadania de segunda” — utilizado por
Pateman (1992) para descrever a situacdo das mulheres, subsididria do
modelo de cidadania (masculino) que configura o Estado-Providéncia —

possui valor heuristico para compreender a realidade da populacio com
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deficiéncia. Os beneficios sociais, econdmicos e fiscais acessiveis através
do Atestado Médico de Incapacidade Multiusos exigem uma “certificacio”
que néo é necessdria para a restante populacdo, subordinando as vidas
e os corpos das pessoas com deficiéncia a “validacdo” do poder médico
paraaceder adireitos bdsicos de cidadania —autonomia e autodetermina-
cdo, saude, seguranca social, educacéo. Simultaneamente, as dificuldades
enfrentadas para “conseguir” este Atestado, exigem esforcos acrescidos
ereproduzem desigualdades sociais e territoriais (Portugal et al., 2010).°

Goran Therborn identifica quatro mecanismos produtores de desi-
gualdade — distanciacdo, exploracdo, exclusido e hierarquizacédo. A
distanciac¢do é um processo sistémico que produz vencedores e perde-
dores — incluindo a defini¢éo do que constitui “ganhar” — e estabelece
as vantagens e recompensas que os distingue (Therborn, 2013: 56). «O
que quer que produza a diferenca inicial nédo é facil de superar» (ibidem:
55) e é alimentado pela psicologia social do sucesso e do fracasso. A
exploracgdo, na concecéao de Therborn, vai para la da definicéo classica,
herdeira do pensamento marxista, e, além de uma dimensio econémica
relativa a extracéo de valor, engloba aspetos sociais e psicoldgicos que
implicam uma divisdo entre superiores e inferiores, e alicercam uma

desigualdade existencial (Therborn, 2013: 57-58). A exclusdo significa

5 Veja-se, relativamente a atual crise pandémica, o Comunicado do xXil Governo Portugués
de 15/10/2020 — Esclarecimento sobre Atestados Médicos de Incapacidade Multiusos: «A
certificacdo da deficiéncia para acesso a beneficios fiscais, sociais e outros no dominio da
deficiéncia tem por base, de um modo geral, a avaliagdo da incapacidade realizada por
junta médica, na qual é emitido o AMIM, que define o grau de incapacidade e a validade do
documento, podendo ser definitivo ou sujeito a reavaliagdo».

Atendendo a que a maioria das pessoas com deficiéncia é titular de um AMIM definitivo, a
demora na realizagdo das juntas médicas de avaliagcdo de incapacidade tem impacto especial-
mente nas novas situagdes de deficiéncia, para as quais é necessdrio proceder a certificagdo
da incapacidade pela primeira vez.

As juntas médicas de avaliagdo de incapacidade estdo suspensas desde 18 de margo de 2020
devido a necessidade de mobilizar, concentrar ou direcionar os médicos de salde publica
para o combate a situacdo pandémica da COVID-19.

De modo a ultrapassar esta situagao, foi criado um Regime excecional em matéria de compo-
sicdo das juntas médicas, gestdo de recursos humanos e aquisicdo de servicos. A aplicacdo
deste regime teve inicio no més de julho de 2020, tendo sido constituidas e estando em fun-
cionamento 63 juntas médicas de avaliacdo de incapacidade, nimero que tenderd a aumentar.
De acordo com a informacdo divulgada pelo Ministério da Saude, existem atualmente em
funcionamento 19 juntas na Administracdo Regional de Saude (ARS) do Norte, 16 juntas na
ARS do Centro, 19 juntas na ARS de Lisboa e Vale do Tejo, 5 juntas na ARS do Alentejo e 4
juntas na ARS do Algarve.
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o estabelecimento de barreiras e a definicdo de quem estd dentro e de
quem esta fora, criando obstaculos, multiplas discrimina¢des e vedando
acessos. A exclusdo produz hierarquizacdo, entre incluidos e excluidos,
mas também existe ordenacéo no interior dos excluidos. Os quatro meca-
nismos «néo sao exclusivos entre si» e «sdo cumulativos no seu modo de
operar» (Therborn, 2013: 60).

O que aqui defendemos é que o paradoxo da medicalizacdo tem um
papel central na atuacédo destes mecanismos geradores de desigualda-
des. A (re)producéo de obstédculos pelo dispositivo biomédico promove
a desigualdade existencial (Therborn, 2013: 49) das pessoas com defi-
ciéncia, estabelecendo um diferencial de individualidade, ou seja, uma
desigualdade ao nivel da autonomia, da dignidade, dos niveis de liberdade,
de direito ao respeito. Esta acdo nédo se prende apenas com os problemas
no acesso ao sistema de saude, mas também com o modelo de assisténcia
e com as formas de intervencédo dos profissionais de saude. Sdo estas

dimensoes que exploraremos de seguida.

2.0 MODELO DE CUIDADO

Como ja constatamos noutro estudo (Portugal et al.,2014), um dos princi-
pais problemas sentidos pelas pessoas com deficiéncia € a auséncia de um
modelo integrado de servicos de apoio. As respostas multiplicam-se em
instancias, instituicdes e profissionais, obrigando as pessoas arecorrer
auma diversidade de servicos, a percorrer diferentes circuitos de atri-
buicéo de apoios e a desenvolver multiplos processos. Estarealidade tem
consequéncias nefastas no acesso aos direitos e efeitos perversos para o
proprio sistema, sendo que uma das principais disfun¢des se prende com
a articulacdo entre as dreas da saude e da assisténcia social (Portugal
etal.,2014:108).

O paradoxo da medicalizacdo desempenha, também aqui, um papel
preponderante. Sdo as avaliacdes clinicas que determinam as modali-
dades de apoio social, mas estas sdo desenvolvidas no interior de um
modelo que é centrado no prestador de cuidados e ndo no sujeito e nas
suas necessidades. O sistema é burocratizado, dominado pela discricio-
nariedade das intervencdes e sem uma escuta atenta das pessoas, dos

seus problemas e das suas necessidades. Assim, o modelo (re)produz
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as desigualdades existenciais e inscreve os seus resultados em corpos
sofridos que necessitam de um olhar integrado e integral (Pinheiro, 2008).
Este (des)cuidado inscreve-se com violéncia nas vidas das pessoas com
deficiéncia.

O relato que se segue é paradigmatico:

— Das pessoas que mais me fizeram sofrer na minha vida foi
uma assistente social na [nome da institui¢do]... que é muito
grave! [...]

C4 em casa era assim: o banho na cama... comecou em maio,
‘t4 a ver, era banho... sabe aquele... quando houve o incén-
dio em Pedrogédo? Que ‘teve aquele calor enorme? Nesse dia
eu cheguei a casa de [nome de localidade], de ver a minha
mée, toda transpirada e fui para a cama..., portanto, ou seja,
banhoca... tive a higiene pessoal, mas banho, ndo! Porque ndo
era dia de banho era... ah! e outro dia ainda foi banho de leito,
portanto, ou seja, era deitada na cama com um pano molhado,
que é fantastico, maravilhoso! Ai... enfim [suspiro]. Mas isso
até ndo era das coisas que mais me incomodava. O que é que
me incomodava: é que o treino na cama nunca funcionou, ou
seja, eu ‘tava quatro dias sem defecar... porque depois era dia
sim, dia ndo, portanto, a segunda-feira se fosse banho de chu-
veiro, tudo bem, depois era quarta-feira porque erano leito, e
néo funcionava o treino, e depois s6 fazia outra vez na sexta...
nao é? E depois voltava outra vez no domingo, que ndo voltava
a funcionar, fazia outra vez na terca. Chegou uma altura que
até as fezes se tiveram que tirar com as méos. Com as maos!
As fezes ficaram duras! néo é? porque...

— Entdo, e perante isso ndo houve flexibilidade nenhuma?

— Nada... porisso é que eu acho... foi das pessoas que mais me
fez sofrer,quando a minha mée morreu, eu disse isto alto — «isto
néo pode continuar!» — e fui falar com o apoio domiciliario, e
disse; «eundo posso continuar assim, porque o banho, olhe...
Agora o treino, ndo posso continuar, porque ndo funciona... [...]

eu ndo consigo aguentar!» E depois tinha de retirar as fezes

70



CAPITULO 2 / O PARADOXO DA MEDICALIZACAO DA DEFICIENCIA EM PORTUGAL

e aquilo eram hemorragias que néo faz ideia! Porque depois,
estd a ver, as fezes muito duras, eles tinham que meter os
dedos, nfo é? O anus estd... mas eu disse-lhe «eu ndo consigo,
eundo consigo fazer isto, temos de alterar, pronto!» E entéo...
ah!também euvou falar com a coordenadora, isto em julho, no
principio de julho, ndo aconteceu nada! E eu cheguei a secre-
taria da direcéo pedi... porque ainda por cima a diretora de
reabilitacdo, que é a doutora [nome] estava de férias em julho...
e eudisse: «pronto, se ela estd de férias, euvou falar com a dire-
cédol» Marquei uma reuniéo com o presidente da direcdo e com
a coordenadora do CAO, que era outra senhora... (Suspiro)...
para eu lhe dizer o que € que se estava a passar, porque ndo
conseguia continuar assim! O senhor até esté ligado a saide
[...]- Disse logo: «N&o, nédo, esses banhos tém de acabar. Quando
€ que € o proximo?» E era nesse mesmo dia! «Olhe, hoje néo
lhe garanto», isto em meados de julho, «<hoje néo lhe garanto,
mas esses banhos é para terminar, temos que arranjar». Sugeri
que, como eram quatro pessoas que vinham, que cada uma
desse um banho por semana. E ele até disse «pois, isso era
o ideal, isso era o ideal, mas eu tenho de falar com a minha
coordenadora», obviamente, porque ele... embora ele fosse
o presidente, ndo podia passar por cima da coordenadora...
e por isso € que eu acho que isto é uma experiéncia terrivel,
das sensactes mais desagradaveis que eu tive na minha vida.
Néo sei 0 que € que me custou mais, se foi ouvir essa conversa
da doutora [nome] nesse dia que ela ca veio ou se foi: «Olivia,
tu nédo voltas a andar mais!»... porque quando me disseram,
nao foi assim desta maneira, mas achei «sdo malucos!»... e
entdo... o senhor doutor presidente da [nome da institui¢éo]
disse-me que isso ia acabar. Sabe quando é que acabou? no
fim de agosto! E eu... e ele... eu acho que ele pensou que isso
tivesse acabado logo, mas a escala estava feita assim até ao fim
do més de agosto e teve de ser! E, entdo, as pessoas do CAO,
que € o Centro que eu pertenco, estiveram a negociar com o

SAD! Para eu em agosto tomar banho todos os dias, dia sim,
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dia ndo, em casa, que estava de férias, porque essa senhora
queria que eu fosse... estando de férias em casa, vinha cd uma
carrinha buscar-me, banho sim, banho néo, e ia-me levar ao
lar, para tomar banho ao lar e voltava para casal... e eu posso
mostrar as condi¢des que eu tenho aqui em casa, porque o
meu quarto de banho, est4... foi preparado, para mim. (Mulher,

52 anos, 9.° ano, solteira, vive com o pai)

Neste relato, como em muitos outros, que ouvimos de pessoas com
deficiéncia entrevistadas em diferentes contextos sociais e geogréficos,
encontramos, de um modo geral, a descricdo de formas de intervencao
autodesresponsabilizantes, que podem ser descritas segundo o “prin-
cipio de Bartleby-Pilatos”, que Jodo Aldeia (2016) enuncia ao analisar o

governo dos sem-abrigo:

uma forma de a¢éo na qual os sujeitos que tém como fung¢éo
governar a vida na rua prefeririam néo ter de o fazer mas,
tendo de a governar apesar disso, agem de um modo em que
se desresponsabilizam pelas consequéncias da sua acdo no

exato momento em que agem. (Aldeia, 2016: 20)

—Em 2012, consegui um emprego, desta vez foi um contrato de
trabalho, foi um risco maior, porque, pronto, eu fui a Seguranca
Social informar-me e disseram-me: «Durante 6 meses, se vocé
perder o emprego, pode reaver o... a penséo de invalidez»,
digamos assim. «Depois dos 6 meses, tem que fazer os papéis
todos de novo», ndo sei qué, «tem que fazer o processo todo de
novo». E assim foi, eu estive 11 meses, o lugar onde eu estive
atrabalhar, abriu faléncia, foram... foi toda a gente para arua.
Concluséo, ndo tinha tempo suficiente para ter descontos para
ter direito a subsidio de desemprego, nem tive direito a subsidio
social de desemprego, porque os rendimentos do agregado
familiar ndo eram... ndo eram compativeis e tive que fazer o
processo todo de novo. Concluséo, trés juntas médicas, a pri-

meira junta médica foi um bocado... porque, na primeira junta
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médica, disseram que eu tinha direito, ok. Foi tudo aprovado,
nao seiqué. Umas semanas depois,recebo uma carta,[...] acon-
vocar para uma nova junta médica. Chego a Seguranca Social,
para saber o que se passou, «Ah, disseram que tinha havido
um equivoco, um erro». Euld vou a nova junta médica, [pausa]
bem, a segunda junta médica, foi uma humilhacdo completa.
O senhor disse que eu tinha capacidade para trabalhar, que
aminha deficiéncia ndo era reconhecida como incapacidade
e que parareceber aquele apoio, tinha que ser... eu tinha que
ter incapacidade para toda e qualquer profissao.

— Queerao qué?.. que recebia... o que é que tinha sido aprovado,
que, entretanto, deixou de ser?

— Pensédo de invalidez. Ou seja, nenhum médico vai olhar para
mim e dizer «O senhor tem incapacidade para toda e qualquer
profissdo». O médico vé, quer dizer, consegue ver que eu tenho
alguma capacidade para... para trabalhar, mesmo ao falar ou...
enfim! Entretanto, ndo foi aprovada... a pensao de invalidez.
Meto uma junta médica de recurso e o discurso foi o mesmo:
«Ah, o senhor néo tem direito a este apoio, porque tem que
ter incapacidade para toda e qualquer profisséo. Ah, mas se o
senhor quiser, a gente da-lhe», pronto, ndo sei o qué. E deu, néo
sei o qué. E até teve a amabilidade de... de fazer o comentario
mais desagradével e dizer «Ah, pronto, agora parabéns, o senhor
vai passar o resto da vida sem fazer nada». Pronto e foi assim.

(Homem, 46 anos, 12.° ano, desempregado, vive com a mée)

Como as palavras do entrevistado anterior sido reveladoras, todo o
sistema de seguranca social em Portugal estd alicercado num modelo
médico, em avalia¢cOes levadas a cabo por juntas médicas baseadas em
critérios estritamente médicos a que acresce a subjetividade e a discri-
cionariedade de quem avalia, bem como a humilhacéao e culpabilizacdo
do/a avaliado/a face a sua situacdo. Como fica patente, e contrariamente
ao propalado pelo Estado em documentos enquadradores das politicas
sociais na area da deficiéncia, estas avaliacdes néo consideram quaisquer

variaveis de indole social nem uma visdo integral e integrada da pessoa.
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—Eu, na altura, ndo tinha perspetiva de cura, porque, infeliz-
mente, a médica nfo acreditava que eu sentisse alguma dor.
Ela queria que eu fosse para a psiquiatria. E eu fui a psiquiatria,
com respeito ao médico, porque eu sou amigo do médico, e
eu disse-lhe: «Doutor, eu estou aqui, mas € por respeito ao
senhor, mas quero que o senhor veja que eu estou sédo. Eu
tenho uma dor aqui». E ele disse: «Da minha parte, tens alta
da consulta. Para aqui, ndo te mandam mais.» Mas a doutora é
que tinha a faca e o queijo na mio para me mandar para fora,
so ela é que podia.

— Achava que néo podia sentir dor absolutamente nenhuma?
— Né&o podia, porque eu ndo sentia aquela perna. Eu, na altura,
néo sentia as pernas, mas sentia aquela dor na perna direita.
E adoutora disse-me... mandou-me para a psiquiatria porque
eu nfo podia ter, ndo podia ter, que ndo podia ter aquela
dor. Assim que tive alta da psiquiatria fui-me po6r a porta
do gabinete dela que ela estava a dar consultas nesse dia.
E a minha entrada para o Hospital foi tudo a conta disto.
E fui para a porta sem consulta marcada, sem nada, s6 com
o papel da alta do doutor [nome] e, assim que a vejo a sair
do elevador, puxo da cadeira, ponho-a a porta, ndo a deixei
fechar a porta e disse-lhe: «<Senhora doutora, desculpe 14...»,
«Estd a invadir-me o gabinete!», <A senhora doutora chame
quem quiser que eu daqui néo saio». Ela chamou a policia que
estava de servigo e nisto eu fui entrando, ela foi-me pondo
para fora e eu quase que a atropelei. E eu disse: «A senhora,
desculpe 14, mas vai-me ouvir, que eu para casa nao vou,
para casa nédo vou assim.» E depois, apareceu a policia e foi
um aparato do diacho. O policia, por sinal, também era meu
amigo, estuddmos juntos, e ele chegou 14 e disse: «6 p4, o que
é que tu estds a fazer aqui?», e eu disse: «6 [nome], dd-me s6
um bocadinho. Se me vais prender, tudo bem, mas...» E ele
ficou sem saber como é que havia de reagir, coitado! Mas, ai,
eu entrei e a doutora 14 achou que era de mais, e 14 pegou na

requisicio e disse-me assim: «Olha, eu vou-te mandar para
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[nome dainstituicéo de reabilitacéo], mas fica ja sabendo que
s6 vais gastar dinheiro ao contribuinte, que néo vais fazer
nada l4, que o teu problema néo é o que estds a pensar, o teu
problema é outro» e néo sei qué. (Homem, 37 anos, 9.° ano,

divorciado, vive sozinho)

3.A ACAO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Deste modo, as intervencdes concretas dos profissionais de saide ao
longo das trajetérias de vida das pessoas com deficiéncia constituem o
ultimo vértice do paradoxo da medicalizacdo. Para que (ndo) exista medi-
calizacéo, o tipo de acdo dos profissionais € crucial no funcionamento
do sistema. As narrativas das pessoas entrevistadas mostram que, em
grande parte, as suas interacdes com os profissionais sdo dominadas
pelos paralogismos que Bernard Quentin (2013) afirma serem dominantes
nas sociedades contemporaneas relativamente a deficiéncia. Numa das
poucas obras de filosofia atual dedicadas a deficiéncia, o autor identifica
trés paralogismos que «intervém no quadro da deficiéncia, com conse-
quéncias deploraveis» (Quentin, 2013: 94): a «<empatia egocentrada», a
«analogia abusiva», as «compensacgdes inoportunas».

A “empatia egocentrada” € um erro légico que consiste em colocar-se
no lugar da pessoa com deficiéncia a partir da experiéncia da pessoa
sem deficiéncia em vez de escutar o que sdo as suas necessidades e
experiéncias. A “analogia abusiva” evoca «um raciocinio que leva a julgar
a interioridade de cada um através da sua exterioridade, partindo do
principio de que existe uma relacio entre os dois» (Quentin, 2013: 107).
A analogia é “abusiva” porque toma, erradamente, um elemento de seme-
lhanca como prova de uma identidade global. O autor refere como um
exemplo comum deste raciocinio a infantilizacéo das pessoas com defi-
ciéncia. Finalmente, as “compensacdes inoportunas” sdo compensacdes
“deslocadas”, no sentido em que nédo deveriam ser objeto de compensacéo.
Como se a deficiéncia retirasse em grande parte as pessoas do mundo
comum e, por isso, devéssemos compensa-las das dimensodes negativas
desse mundo, por exemplo, a exposicdo a dor e ao sofrimento pela morte
de um ente querido (Quentin, 2013: 119-211).
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Nos dois excertos que se seguem, encontramos exemplos destes
paralogismos e das consequentes “intera¢cdes embaracosas” (Quentin,
2013: 113) que estes geram, e que conhecemos bem desde os trabalhos

de Goffman (1990) sobre os processos de estigmatizacao.

Desde o olhar para nés como “aves raras” até perguntar se os
filhos eram meus. Ha bocado era paralhe contar... e posso-lhe
contar... quando engravidei, fui assistida na maternidade e
tive pessoal de saude, inclusive a minha médica, «entdo, mas
e como € que vocés...», ndo me queria dizer, «olhe como é que
tém relacdes?» E eu disse-lhe, «olhe, senhora doutora, é de
todas as maneiras e feitios, ndo da € muito jeito em pé». Porque
as pessoas, de facto, olham para nds como se tivéssemos que
estar ali, tipo bibeld, porque teve o acidente, pronto. (Mulher,

49 anos, licenciada, empregada, divorciada, vive com os filhos)

Ir amédicos ja é complicado, porque os médicos olham-nos de
uma maneira muito... quase como pararatinho de laboratdrio,
principalmente quando sdo determinados problemas. Ir a gine-
cologista ainda é mais engracado, porque € uma coisa que...
Nao é uma boa experiéncia. Eu acho que, se calhar, para uma
mulher normal jd ndo é uma experiéncia muito agraddvel, tendo
em conta tudo o que envolve. Chegarmos a ginecologista e ter
que ser todo um procedimento diferente, as vezes as médicas
— ou os médicos, por acaso ainda so tive médicas — entram
um bocadinho em panico: «E agora, como é que se faz? Isto é
tudo muito complicado!» e eu a pensar «Isto é igual para todas!»
E, entéo, depois, quando falei com a minha ginecologista, dis-
se-lhe «Olhe, temos aqui um problema, porque disse-me que
eu ndo poderia engravidar, mas eu estou gravidal» e ela disse
«Ah, esta gravida? Entdo, tem de ir é para o hospital. Eles 14
que resolvam!» e eu «OKk...», e a pensar para mim. «E agora?
Esta senhora dd-me estaresposta...». Claro que mudei de gine-
cologista logo a seguir, nédo é? [...] Tive uma gravidez espeta-

cular, nunca tive problemas durante a gravidez, os médicos
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também ndo... Durante a gravidez, a equipa era um espetdculo,
nunca me fizeram sentir que o problema fosse um problema,
que ndo era para ser. Tirando a altura em que chegou o parto.
A altura em que chegou o parto foi assustadora. Foi marcada
cesariana. A minha equipa marcou logo cesariana, por isso
era para ser... tinha tudo para ter corrido bem — e correu, mas
teve os seus percalcos. Marcaram a cesariana, eu dei entrada
no dia que era para fazer a cesariana, sé que, entretanto, a
minha médica veio falar comigo para ver se eu me importava de
ceder a minha hora da cesariana para uma urgéncia. Eu disse
que ndo me importava, o meu miudo estava no ovinho, estava
tudo tranquilo, ndo havia c4 sinais de contra¢cdes, nem nada.
O unico problema foi que, no dia a seguir, a equipa ja ndo era a
mesma. [...] Depois, a melhor parte veio quando a médica que
me iafazer a cesariana chegou ao pé de mim e me disse «Ah, eu
estive a ver o seu caso e estive a pensar e, se calhar, o melhor
é fazermos logo a laqueacédo de trompas». E eu «Laqueacéo
de trompas? Para qué?» e ela «Para ndo haver outra desgraca
destas!» Eu olho para ela «<Desgraca? Qual é a desgraca aqui?»
E ela muda de assunto e eu, que ja estava supernervosa com
aquele aparato todo que se formou ali em cerca de 2 horas,
pronto, entrei em panico, completamente. E, por isso, eu digo:
acho que o tnico processo mau da minha gravidez foi mesmo ali
aquele dia. Foram aquelas horas ali. Por isso, acho que... foram
os momentos em que senti mais preconceito, nessa questéao,
foi mesmo... foi na fase da universidade e, depois, nesta fase,
do hospital, quando estive no hospital para ter o miido. Foi
muito complicado. Desde enfermeiras a virem-se sentar ao
pé de mim a noite, a perguntarem-me como € que ia tratar do
meu filho, como € que eu o tinha feito, como é que eu ia tratar
dele, quem é que me ia ajudar... E, depois, € engracado que isto,
depois, passou. Elas vinham falar comigo e eu, pronto, nédo
entrava no jogo delas, ndo é? Respondia-lhes educadamente,
mas mantinha uma certa reserva. No dia a seguir, tinha 14 a

assistente social, para saber como € que euiatratar do meufilho,
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como é que euiafazerisso tudo. E engracado que, passado uns
tempos, para ai uns 6 meses, encontrei uma das enfermeiras
num supermercado, uma das enfermeiras que tinha ido falar
comigo, que nunca mais me esqueci da cara dela. Eu estava
com o miudo, no supermercado, no carrinho... nem sequer era
no carrinho, era no marsupio. Vira-se ela para mim «Olhe, estd
bem criado!» e eu «Est4, ja viu? Estd gordinho, ndo passa fome,
pois ndo? Esta limpinho, toma banho todos os dias, ja viu?» e
ela ficou assim toda muito aflita. Por isso, acho que foram os
momentos mais complicados...foram mesmo esses. A altura do
parto foi muito complicada, em termos de preconceito. (Mulher,

41 anos, licenciada, desempregada, vive com o cénjuge e o filho)

CONSIDERACOES FINAIS

Num texto delicioso, Annemarie Mol escreve sobre o clafoutis. A autora
usa asobremesa, os seus ingredientes e modos de confecdo para discutir
aquestédo dacoeréncia. O que mantém o todo?® Uma parte daresposta € a
composic¢do (Mol, 2016:243-247): o clafoutis é composto por ingredientes
de diferentes proveniéncias e histdrias e convoca diferentes mundos
(agricultura, técnica, culindria, nutricdo, gosto). Mas o seu sucesso tem
também que ver com a transformacdo — o clafoutis é feito de muitos
modos diferentes em diferentes culturas e locais — e existem inimeras
possibilidades para solidificar (coagulate) a sobremesa (ibidem: 254).
A heterogeneidade produz uma coeréncia precdaria, mas também a
robustez (ibidem: 258).

Em Portugal, o paradoxo da medicalizag¢éo revela como a coeréncia do
todo se mantém através das contradi¢cdes que cristalizam formas multi-
plas de reproducéo de desigualdades. Os trés “ingredientes” paradoxais
que analisdimos mostram como as dimensdes estrutural, institucional
e relacional se cruzam para produzir formas de opresséo e exclusdo
das pessoas com deficiéncia. As narrativas que escutamos desvendam

como se infligem, nas biografias pessoais, «feridas culturais que nunca

S  What it is to hang together (Mol, 2016: 242).
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cicatrizam» (Therborn, 2013: 59) e como se inscrevem nos corpos dores e
sofrimentos fisicos e psicolégicos. A <angustia da transgressio corporal»,
como lhe chama Bruno Sena Martins (2008), destaca aimportancia que
o sofrimento corporeo ocupa e a materialidade do corpo cognoscente.
O paradoxo damedicalizacdo mostra como a construcédo do corpo excluido
se produz tanto pela normalizacéo e objetificacéo como pela degradacéio
provocada pela desatencéo e a falta de escuta. O paradoxo da medica-
lizagéo revela, assim, a necessidade de recuperar o corpo na analise
dos processos de opresséo das pessoas com deficiéncia, sobretudo em
contextos onde o direito a saude e a reabilitacdo continuem a ndo estar
garantidos e os servicos existentes sejam permeados por perspetivas
menorizadoras das pessoas com deficiéncia, da validade das suas vidas
e das suas capacidades. Sem negar a deficiéncia enquanto construcio
social, a andlise dos diferentes relatos recolhidos revela esta centralidade

do corpo no jogo entre opressio e emancipacéio.
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RESUMO

Areabilitacéo profissional das pessoas com
deficiéncias e incapacidades adquiridas
constitui-se como um desafio de inovacao
aonivel das politicas associadas as deficién-
cias eincapacidades. Seja pela abrangéncia
e severidade dos impactos, em termos de
funcionalidade, projeto profissional e qua-
lidade de vida, seja pelo elevado nimero de
pessoas afetadas, assume-se como desafio
civilizacional e um imperativo ético asse-
gurar uma resposta que permita a estes
cidadédos continuarem ouretomarem a sua
vida profissional. Importa que areabilitacdo
profissional destes publicos integre a mis-
sdo das politicas publicas de emprego, pre-
vendo programas e servicos especializados,
designadamente em termos de gestéo das

incapacidades nos contextos de trabalho.

PALAVRAS-CHAVE
Gestdo das incapacidades adquiridas;
Doencas e acidentes; Politicas de

emprego; Elementos de pratica.

ABSTRACT

Vocational rehabilitation of persons with
acquired disabilities remains aninnovation
challenge for disability-related policies.
Either due to the scope or the severity of
impacts, interms of functioning, career and
quality of life, or due to the large number of
persons facing this condition, it has been
assumed as a civilizational challenge and
an ethical imperative to ensure aresponse
that allows these citizens to continue or
reengage in their professional pathways.
It becomes of the utmost importance to
consider the vocational rehabilitation of
these target groups within the mission of
the employment public policies, setting
specialised programmes and services,
namely in terms of disability management

in the workplace.

KEYWORDS
Disability management; Illness and
accidents; Employment policies; Practices

examples.
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INTRODUCAO

Ao longo da Histodria, a deficiéncia constituiu um facto social configu-
rado de acordo com as matrizes socio-histéricas de cada época, com
padrdes de perspetivacao, caracterizacdo e de acdo socialmente estru-
turados, condicionando os modelos de representacéo, de interacédo e
de intervencéo dos diferentes atores em cada contexto social. Abordar
as questOes das deficiéncias e incapacidades como fenémeno e facto
social de um tempo histérico pressupoe desde logo a clarificacdo do
campo epistemoldgico em questio. Tal exercicio requer uma incurséao,
ainda que sumaria, na evolucéo dos modelos de abordagem e de poli-
tica enquanto contexto gerador de sentido para os conceitos, termos
e outros elementos de representacédo do fendmeno e da estruturacéo
das respostas sociais associadas.

O campo das deficiéncias e incapacidades adquiridas, que se pretende
abordar no presente trabalho, assume-se, ou havera de ser assumido,
como um facto social, como um fenémeno social perspetivado de forma
discretanasociedade portuguesa, como umarealidade socialmente ainda
algo silenciada, integrando de forma diluida, ou mesmo submersa, as
deficiéncias e incapacidades.

Tal ocorre em sentido bem diverso da matriz histérica da estrutura-
cdo darepresentacao do fenémeno da deficiéncia na sociedade portu-
guesa desde oinicio do século XX, e da sua presenca no sistema politico.
Como adiante se vera, as deficiéncias e incapacidades adquiridas ocu-
param historicamente uma dominancia que foi, entretanto, substituida
pelas deficiéncias e incapacidades congénitas, ou adquiridas em fase
precoce davida, entretanto consolidadas. Tal ocorreu em consequéncia
da progressiva emergéncia do oportuno reconhecimento social e poli-
tico destas ultimas, iniciada nas ultimas décadas do século passado,
particularmente a partir da revolucédo de Abril de 1974.

Nas duas ultimas décadas tem havido, entretanto, uma muito expres-
siva evoluc¢éo na sociedade portuguesa a esse nivel, com uma (re)valo-
rizacédo das deficiéncias e incapacidades adquiridas, resultando na sua
consideracéo e consagracido em termos politico-normativos, no quadro
de um desenvolvimento de natureza civilizacional. Outro tanto nédo

podera afirmar-se ainda relativamente aos sistemas institucionais e aos
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dispositivos de resposta aos problemas suscitados pelas deficiéncias e
incapacidades. Como adiante se evidenciard, Portugal tem ainda um claro
desafio de desenvolvimento a percorrer para passar de uma perspetiva
limitada e ndo sistémica de consideracédo e de apoio as pessoas com
deficiéncias e incapacidades para uma abordagem holistica e integrada
dos seus impactos navida das pessoas e nos seus contextos, conferindo
as questoes dareabilitacéo e reintegracéo familiar, social e profissional
a relevancia fundamental que importa consagrar nas intervencgdes de
apoio, ainda inexistentes.

Existem em Portugal experiéncias e elementos de pratica que se podem
constituir como ponto de apoio para os desenvolvimentos necessérios e
urgentes, cabendo ao sistema social e politico reconhecer os desafios que
se colocam e estruturar o sistema de intervencéo adequado. Estar-se-a
perante um novo desafio, em que as politicas e os servigos publicos de
emprego, trabalhando em estreita articulacdo com os restantes setores,
reconhecem, consagram e operacionalizam de forma esclarecida, estru-
turada e sistémica, areabilitacdo e reintegracio social e profissional das
pessoas com deficiéncias e incapacidades adquiridas, concretizando de

forma adequada as disposicoes previstas no quadro normativo.

1. DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES EM PORTUGAL:
ELEMENTOS DE CARACTERIZACAO

Um elemento de relevo para a clarificacédo do campo epistemoldégico da
questdo abordada no contexto do presente trabalho sera desde logo a
elucidacao das categorias de representacéo consideradas e dos modelos
de representacio e de abordagem subjacentes.

Em Portugal, como alids noutros paises, tem existido uma represen-
tacéo e abordagem individual, social e politica que diferencia claramente
as alteracoes na funcionalidade e as incapacidades que delas resultam.
Quando de natureza adquirida, na sequéncia de alteracdes estruturais e
duradouras da condicdo de satde, ocorre uma focaliza¢éo naincapacidade
resultante e as pessoas envolvidas séo referenciadas como invdlidas,
incapacitadas, vitimas de... As pessoas em causa tendem areconhecer as
suas incapacidades, néo se revendo, todavia, como integrando o grupo

das pessoas com deficiéncia, recusando normalmente essa afiliacéo.
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Quando de natureza congénita ou surgidas na fase precoce do ciclo de
vida e, entretanto, consolidadas, ha uma focalizacdo nas deficiéncias,
sendo consideradas, reconhecidas erepresentadas as pessoas envolvidas
como pessoas com deficiéncia.

No contexto do presente texto — e no quadro conceptual' do modelo
biopsicossocial —, é adotado o conceito de pessoas com deficiéncias e
incapacidades a seguir apresentado, formulado numa perspetiva de ope-

racionalizacdo, integrando os dois universos referidos:?

Pessoas com deficiéncias e incapacidades — Pessoas com
limitacdes significativas ao nivel da actividade e da parti-
cipacfdo, num ou varios dominios de vida, decorrentes da
interaccéo entre as alteracdes funcionais e estruturais de
caracter permanente da pessoa e 0os contextos envolventes,
resultando em dificuldades continuadas ao nivel da comuni-
cacdo, aprendizagem, mobilidade, autonomia, relacionamento
interpessoal e participacéo social, dando lugar a mobiliza¢éo
de servicos erecursos para promover o potencial de funcio-

namento biopsicossocial. (Sousa et al., 2007: 58)

1.1. Incidéncia das deficiéncias e incapacidades

Os dados de investigacéo e de caracterizacio disponiveis sobre o fenémeno
das deficiéncias e incapacidades em Portugal sdo manifestamente escassos
einsuficientes, sendo ainda os existentes de dificil acesso e consulta. Nao
existeum quadro de indicadores que permita a caracterizacio das pessoas
com deficiéncias e incapacidades em Portugal integrado no sistema estatis-
tico nacional. Tal havera de ser considerado como um indicador significativo
da subvalorizacao da problematica no contexto nacional. As insuficiéncias
referidas constituem naturalmente uma forte limitacdo a um adequado

desenho, implementacéo e avaliacdo das politicas publicas nesse ambito.

' Parauma andlise da evolugdo dos modelos de representacdo da deficiéncia, considere-se
o trabalho de Fontes (2016).

2 Atitulo exemplificativo, considere-se o quadro de alternativas consideradas e analisadas
por Sousa et al. (2007) quanto a designa¢do do grupo de pessoas em andlise.
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Figura 1 — Incidéncia das deficiéncias e incapacidades em Portugal (18—70 anos)

Fonte: Sousa et al. (2007: 86).
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Figura 2 — Populagdo com 5 ou mais anos, com pelo menos uma incapacidade, em 2021, em Portugal

Fonte: Figura elaborada pelos autores com base em INE (2022).

Para a andlise da incidéncia das deficiéncias e incapacidades, perspe-
tivadas aluz do conceito abrangente acima referenciado, sdo relevantes
as Figuras 1 e 2. Evidenciam uma forte correlacio entre a evolucédo do
ciclo de vida e aincidéncia das incapacidades, que registam maior fre-
quéncia na fase da vida adulta, mormente na sua fase mais avancada.
Podera concluir-se que o fenémeno das deficiéncias e incapacidades
estd eminentemente associado as doencas e acidentes que ocorrem

ao longo do ciclo de vida, gerando altera¢des na funcionalidade que
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interferem de forma determinante na atividade e participacéo social

das pessoas.

2. DEFICIENCIAS E INCAPACIDADES ADQUIRIDAS:
IMPACTOS E NECESSIDADES DE REABILITACAO
Néo estdo disponiveis em Portugal dados de caracterizacdo do feno-
meno das incapacidades decorrentes de doencas e acidentes,bem como
dos impactos deles resultantes, de forma sistematizada e atualizada.
Existem alguns dados dispersos e lacunares, provenientes da exploracao
de dados constantes de algumas estatisticas oficiais e de outras fontes,
como estudos pontuais que se vao realizando. A informacéo existente
nfo estd organizada e disponibilizada de modo a permitir o acesso e
consulta facilitados.

A titulo meramente ilustrativo, sem que possa ser considerada uma
anédlise sistémica e aprofundada da questéo, apresentam-se de seguida
alguns elementos de caracterizacéo e configuracio da dimenséo do pro-

blema em Portugal:

Em 2020, estima-se o diagndstico de cerca de 60 467 novos
casos de cancro e de 169 550 pessoas vivendo com cancro
diagnosticado ha mais de 5 anos (IARC, 2021), tendéncia
crescente devido ao aumento da incidéncia e a reducio da
mortalidade. Os trés principais impactos reportados pelas
pessoas séo os efeitos psicoldgicos, fisicos e na capacidade
de trabalho (SPO, 2017);

Estima-se que existam 4287 pessoas com esclerose multipla
(DGS, 2011). Sendo habitualmente diagnosticada entre os 20 e
0s40 anos, tem impacto significativo na dimenséo profissional;
Em 2019, na faixa entre os 15 e os 64 anos, 644 401 pessoas
experienciaram dor intensa ou muito intensa. A dor interfe-
riu bastante ou de forma extrema narealizacdo das tarefas
habituais em 392 964 (INE, 2020);

Em 2021, o INEM registou 5816 ocorréncias com sinais e
sintomas de acidentes vasculares cerebrais (AVC) (INEM,
2022);
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- Em 2021, ocorreram 30 691 acidentes de viacdo com vitimas,
das quais 2297 eram feridos graves (ANSR, 2022);
Em 2020, ocorreram 155 917 acidentes de trabalho néo
mortais, dos quais 38 589 implicaram auséncia ao trabalho
superior a 30 dias (GEP, 2022);
Em 2021, foram certificadas 18 375 doencas profissionais
(DPRP, 2022);
As doencas do foro mental e do comportamento séo respon-
saveis por 18% do total de anos vividos com incapacidade
(DGS, 2017).

Face a escassez de dados em Portugal, refira-se a titulo exemplificativo
que, no Reino Unido, uma em cada quatro pessoas tem necessidade de
servicos de reabilitacéo profissional, existindo 150 servicos de reabilitagdo
profissional nesse pais. O custo anual do absentismo laboral por doenca
ascende a 30 mil milhdes de libras (VRA, s.d.).

2.1. Impactos das doencas e acidentes

Perante a ocorréncia de um acidente ou de diagndstico de doenca de
naturezaincapacitante, habitualmente os cidaddos centram-se natural-
mente de imediato nas alteracdes das fun¢des e estruturas do corpo (defi-
ciéncias) que daidecorrem. Apds a estabilizacéo clinica e arecuperacao
possivel da condicéo de saude, as pessoas afetadas e as pessoas que lhes
sdo significativas coloca-se entdo uma outra ordem de preocupacéo, de
natureza angustiante: «<O que serd agora da minha vida? Como serd o
futuro do meu/da minha...?».

Sdo multiplos e diversos os impactos das doencas e acidentes
geradores de incapacidades permanentes, afetando ndo apenas as
proprias pessoas, mas também os seus familiares, empregadores,
colegas de trabalho, entre outros. Tarefas do quotidiano que dei-
xam de ser realizadas, atividades sociais e de lazer abandonadas,
relacdes sociais interrompidas ou diminuidas, absentismo no tra-
balho, percursos profissionais interrompidos ou alterados, perda
de rendimentos, dificuldades emocionais e alteracdes nos papéis

familiares sdo algumas das consequéncias que podem ocorrer. Os
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SOCIAIS E FAMILIARES

- Redugdo do nimero, da qualidade e da satisfagao pessoal
associada ao desempenho de papéis no quadro dos
contextos de vida

- Desequilibrios na dinamica familiar e emergéncia de padroes
de comunicagdo disfuncional

- Divorcio
- Reducio da rede de apoio e de suporte: isolamento

- Redugdo do nimero e da qualidade das relagbes
interpessoais e de intimidade

FiSICO-FUNCIONAIS
- Fungdes e estruturas do corpo PROFISSIONAIS
- Aprendizagem e aplicacfo de conhecimentos - Desinvestimento profissional

- Tarefas e exigéncias no quadro do projeto de

vida

- Comunicacéo - Sentimentos negativos face ao trabalho
- Mobilidade

- Autocuidados

- Vida domestica

- Reforma antecipada

- Desestruturagio das relagbes interpessoais
no contexto profissional

- Absentismo e perda de eficicia pessoal no

- Interagbes e relacionamentos interpessoais trabalho
- Vida comunitaria, social e civica MOd?lo
Interacional
dos
Impactos PSICOLOGICOS E MORAIS

ECONOMICOS

- Perturbagdes da personalidade
- Custos de saiude ndo comparticipados

- Perturbagdes do humor - depressao

- Perda de rendimentos atuais e futuros - Perturbagoes de ansiedade - stresse

- Despesas nao cobertas pelas seguradoras postraumatico, fabias especificas

ou indemnizages - Dificuldades no processo de ajustamento

- biopsicossocial
- Custos em assegurar o nivel minimo de

qualidade de vida - Dor cronica e evolugao para quadros
incapacitantes

QUALIDADE DE VIDA

- Redugdo da densidade e qualidade da rede de suporte social

- Redugdo da densidade e qualidade das relagdes
emocionalmente significativas

- Redugdo do nivel de autonomia pessoal e econdmica

- Redugdo da capacidade de mobilizagao de recursos na
comunidade

- Redugdo dos niveis de participagéo nos diferentes c
de vida

- Aumento dos sentimentos de inseguranga, instabilidade e
stresse psicoldgico

- Redugao da percecao de valor e realizagao pessoal,

profissional e familiar

Figura 3 — Modelo interacional dos impactos

Fonte: Sousa et al. (2005: 53).

impactos em causa podem categorizar-se em seis dimensdes: fisi-
co-funcionais; sociais e familiares; profissionais; psicolégicos e
morais; na qualidade de vida; e econémicos. O quadro complexo
e interativo dos impactos encontra-se representado na Figura 3.
Uma outra natureza de impactos, igualmente relevante, sdo os que
afetam as entidades empregadoras, as seguradoras e o Estado, com

uma elevada expressdo econémico-financeira (Sousa et al., 2005).
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2.2.Incapacidades e necessidades de reabilitacéo profissional

Néo existe informacéo disponivel em Portugal sobre necessidades
de reabilitacéo e reintegracéo profissional das pessoas com deficién-
cias e incapacidades adquiridas decorrentes de doencas e acidentes,
pois nem sequer estio estabilizados critérios e parametros para a
sua determinacéo.

Com base nos dados disponiveis sobre doencas e acidentes, e uti-
lizando como critério o nivel de gravidade das alteracdes funcionais
delas decorrentes, ou procurando inferi-lo através do impacto produzido,
estima-se que estardo em causa varios milhares de pessoas em cada

ano, conforme Quadro 1 abaixo, ressalvadas as limitacdes varias das

estimativas apresentadas.

Quadro 1 — Estimativa de necessidades de reabilitagdo profissional

N.° de pessoas
Acidentes e com necessidade L. Ano de referéncia
—— Critérios
doencgas reabilitacdo/ano (fonte)
(estimado)
Acidentes N.° estimado de ADL
domésticos e 202 com internamento dos 15| 2008 (INSA, 2011)
de lazer (ADL) aos 64 anos
Acidentes d N.° de ferid
ci .en :—:-s e 1635 e feridos graves 2019 (ANSR, s.d.)
viagado 15-64 anos
Acidentes de N.° de acidentes com
38589 . ) 2020 (GEP, 2022)
trabalho auséncia > 30 dias
D N.ed tifi e
oencas. 12 415 € certiticacoes com | 5421 (DPRP, 2022)
profissionais incapacidade
Total 52 841
N.° de pessoas com 5 o
Doencas k P o v 2005/6 (Dias e
o n.° total =157 106* | mais doencas cronicas .
crénicas . Paixao, 2010)
(idade < 65 anos)
AVC e respetivas Ne d
consequéncias | n.° total =29 738* - de pessoas com
- AVC/enfarte com
cronicas o o
consequéncias crénicas
Enfarte do i q 2014 (INE, 2016)
iocardi hd pelo menos 12 meses
miocar Alo ? n.° total = 31 240* da data de inquiricdo,
conse{ql-Jenaas dos 15 aos 64 anos
crénicas

*Numero de pessoas com doencas a data e ndo por ano de diagndstico das doencgas.

Fonte: Quadro elaborado pelos autores.

92




CAPITULO 3/ REABILITAGAO E REINTEGRAGCAO DE PESSOAS COM DEFICIENCIAS
E INCAPACIDADES ADQUIRIDAS

3. REABILITACAO E REINTEGRACAO PROFISSIONAL
DAS VITIMAS DE GUERRA E DOS ACIDENTES DE TRABALHO
E DOENCAS PROFISSIONAIS:
APONTAMENTOS DE NATUREZA HISTORICA
A configuracéo da deficiéncia como facto social, como fenémeno social
ocorrido a partir do século XX, esteve estreitamente ligada a conside-
racdo das vitimas de guerra, designadamente das 1.2 e 2.2 guerras mun-
diais,bem como dos trabalhadores tornados invdlidos, no quadro da forte
industrializacdo em curso a época. A estruturacio das politicas e dos
sistemas institucionais de reabilitacéo, seja na drea médico-funcional,
sejano ambito psicossocial e profissional, surge com essa matriz causal.
Em Portugal verificou-se esse mesmo contexto fundacional, com as par-
ticularidades geradas pelo contexto socioecondmico e politico do Pais.

«Arecuperacéo dosinvalidos constituiu uma das maiores preocupacoes
da Organizacéo Internacional do Trabalho, que sobre o assunto se tem
debrucado desde a primeira grande guerra mundial» (Nascimento, 1967:
12). De acordo ainda com a mesma publicacdo, em 1921, a Organizacao
Internacional do Trabalho (OIT) adotou como sua primeira medida a
publicacéo de um relatério sobre o emprego dos invalidos de guerra da
Alemanha, Austria, Franca e Reino Unido. Em 1923, a OIT promoveu um
estudo para organizar a colocacéo profissional dos invdlidos. Em 1925,
através da Resolugéo n.° 22 adotada pela Conferéncia Internacional do
Trabalho, foram internacionalmente reconhecidas as necessidades espe-
cificas dos invalidos no &mbito profissional. Na mesma Recomendacéo
«preceitua-se que areeducacéo profissional das vitimas de acidentes de
trabalho deve ser assegurada» (Nascimento, 1967:12), consagrando-se o
dever dos governos de estimular essareeducacéo. «<Este primeiro passo
foi muito importante, pois se afirmou que, no aspecto do reemprego,
deviam colocar-se em pé de igualdade os incapacitados de guerra e os
do trabalho» (ibidem: 13). «De 1944 a 1950 a Conferéncia Internacional
do Trabalho adoptou normas em matéria de orientac¢éo profissional, de
formacéo e de colocacédo de invalidos» (ibidem).

Em Portugal, iniciou-se em 1916 uma dindmica de apoio aos militares
“estropiados” mobilizados para a 1.2 guerra mundial, envolvendo os hospi-

tais militares, o Instituto Médico-Pedagdgico Santa Isabel e o Instituto de
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Reeducacédo Profissional. Nessa sequéncia, foi criado em 1917 o Instituto
de Reeducacio dos Mutilados de Guerra, através da Portarian®1:113,de 11
de outubro de 1917, do Ministério da Guerra, por iniciativa da Cruzada das
Mulheres Portuguesas. Verdadeiramente pioneiro no contexto nacional,
e ombreando com as melhores experiéncias europeias, veio a ser extinto
em 1926. Constituia-se como missédo do Instituto conseguir areeducacao

motora, colocando os mutilados ou estropiados em condicdes de

[...] poderem entregar-se a oficios ou mesteres consentaneos
com o seu estado;

[...] procurando conseguir que fiquem em condi¢des de retomar
o seu antigo oficio ou profisséo (o que € sempre preferivel) ou
adapté-los a outros mesteres compativeis com as suas lesoes.
(Portaria 1:113,1917: 997, art.° 9.°)

Nessa mesma portaria, referia-se:

Art.° 9.° Os servic¢os do Instituto compreendem trés grandes
seccoes:

1.2 Aseccao de investigacio de orientacéo profissional [...] para
julgar das aptiddes mentais e fisicas e grau de instrucéo dos
mutilados e estropiados, tendo em vista o melhor aproveita-
mento das suas aptiddes e tendéncias;

[...]

2.2 A secc¢éo de reeducacéo funcional ou fisica [...];

3.2 A seccéio de reeducacéo profissional [...];

[...]

Art.°12.° Anexa a esta seccdo funcionarao oficinas de fabrico
de aparelhos de protese e de ortopedia [...]. (Portaria 1:113,
1917: 997-998, art.’9.° e 12.°)

Na vanguarda técnica para a época, a arquitetura conceptual do
projeto adotava uma abordagem biopsicossocial dos sujeitos, traba-
lhando de forma articulada, numa mesma estrutura, as varias dimensdes

de reabilitacédo, tendo como objetivo central a reintegracdo na vida
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profissional, assumida esta como condi¢do fundamental para a rein-
tegracdo social. O conceito estratégico do Instituto e os seus funda-
mentos tedricos sdo ainda hoje absolutamente atuais, apenas passiveis
de alguma atualizacéo terminolégica.

Constitui o marco inicial da histéria da reabilitacdo de pessoas com
deficiéncias e incapacidades adquiridas em Portugal. A sua filosofia e
modelo de intervencdo apenas foram retomados a partir da década de
1980, curiosamente também no contexto dos esforcos para apoiar a
reabilitacdo e reintegracéo dos deficientes militares da guerra colo-
nial portuguesa, desenvolvidos pela sua entidade representativa — a
Associacédo dos Deficientes das Forcas Armadas (ADFA). Surgiram essas
dinamicas na tentativa de suprir a auséncia de resposta especifica e
estruturada por parte das entidades militares, que ndo assumiram a
sua responsabilidade, num registo absolutamente contrdario ao que
ocorreu em 1917.

No que respeita as vitimas de acidentes de trabalho e de doencas
profissionais, Portugal conheceu uma evolucéo significativa em mea-
dos do século XX, retomada depois na primeira década do século atual,
consagrando os direitos reconhecidos a essas pessoas em termos de
reabilitacéo e reintegracéo.

Portugal dispora hoje de um dos mais avancados quadros politico-
-normativos nesse dominio, vertido no Cédigo do Trabalho aprovado
pelaLein.°7/2009, de 12 de fevereiro — regulamentado pela Lei 98/2009,
de 4 de setembro, no que respeita ao regime de reparacéo de danos por
acidentes de trabalho e de doencas profissionais, incluindo a reabilitacao
e areintegracio profissionais —, bem como na Lei Geral do Trabalho em
Funcoes Publicas, e no Decreto-Lei n.° 503/99, de 20 de novembro, que
instituem as responsabilidades dos servicos da administrac¢éo publica
e outras entidades empregadoras publicas no &mbito dos acidentes em
servico e das doencas profissionais. O regime instituido a partir de 2009,
transversal aos trabalhadores dos setores privado e publico, consagra
uma abordagem ecolégica e abrangente dos impactos e da reparacéo
dos danos, instituindo o direito a todas e quaisquer prestacdes neces-
sarias areposicio da capacidade de trabalho e do nivel de qualidade de

vida anteriores aos acidentes ou doencas. Define de forma explicita o
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quadro das responsabilidades pela concretizacdo desses direitos, ndo
prevendo limites temporais para a vigéncia dos mesmos. Consagra de
forma inequivoca o direito a manutencido do emprego e ao retorno ao
trabalho, estabelecendo o quadro de responsabilidades para apoiar a
concretizacio desse direito: das entidades empregadoras, das unidades
de seguro (quando aplicavel) e dos servicos publicos de emprego.

No que respeita a estratégia de estruturacio e operacionalizacédo
dos servicos necessdrios para assegurar a efetiva implementacéo dos
direitos e responsabilidades instituidas, regista-se ainda uma auséncia
deresposta, dificil de entender quando cotejada com o avancado quadro
politico-normativo referido, impedindo consequentemente a sua efetiva

concretizacéo.

3.1. Emergéncia do conceito e estratégia da reabilitacéo profissional

no contexto das politicas e do sistema institucional publico de emprego
Uma etapa histérica no desenho de politicas publicas para assegurar
a reabilitacdo profissional de pessoas com deficiéncias e incapaci-
dades adquiridas na sequéncia de acidentes de trabalho foi a criacédo
na década de 1960 do Servico de Reabilitacdo Profissional, no Fundo
de Desenvolvimento da Médo-de-Obra, no ambito do Ministério das
Corporacodes e Previdéncia Social. Nesse quadro, foi elaborado um atu-
rado trabalho de pesquisa e de concecido de uma estratégia e de um
dispositivo de resposta, cujos contornos essenciais estdo evidenciados
em duas publica¢des de referéncia (Nascimento, 1967,1968). Nelas estao
delineados e formulados, de forma esclarecida e inovadora, o Aambito,
sentido e contexto da reabilitacdo profissional, os seus pressupostos
e fundamentos, bem como a arquitetura da resposta necessdria para
assegurar a sua operacionalizacao.

Assumia-se entdo que

areabilitacdo consiste num complexo de ac¢des tendentes a
restituir ao diminuido a sua méaxima capacidade fisica, moral,
social, profissional e econémica no duplo empenho de fazer
regressar o doente ou sinistrado do hospital a fdbrica e de

tornar o invalido um homem como qualquer outro®
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M Defini¢do adoptada pelo “National Council on Rehabilitation”,
no Simpdsio de Novalorque,em 25 de Maio de 1942. (Nascimento,

1968: 11, nota de rodapé 1 apresentada no texto original)

Em termos de dispositivo de resposta, previa-se um sistema que inte-
grava quatro contextos diferenciados, com dindmicas que decorriam das

especificidades das problemaéticas das situacdes a reabilitar:

a) Readaptacdo em centros especificos [...] centros de readap-
tacdo industrial, orientados para disponibilizar recupera-
¢éo funcional e conjuntamente actividades de reabilitagéo
profissional [...]

b) Readaptacdo em empresas [..] procurar um posto de tra-
balho adequado a espécie de deficiéncia apresentada pelo
incapacitado [...]

d) Readaptacdo em centros de formacéo profissional [...] apren-
dizagem de oficios de base [...] para uma reeducacéo pro-
fissional definitiva;

c) Readaptacdo em centros de seleccéo [..] para estudo dos
ajustamentos de postos de trabalho e de equipamento as

deficiéncias funcionais apresentadas. (Nascimento, 1967: 27)

De forma simples, quase lapidar, eis formulada a filosofia da reabilita-
céo profissional das pessoas com deficiéncias e incapacidades adquiridas,
absolutamente atual e adequada a contemporaneidade.

No ambito do Instituto do Emprego e Formacao Profissional (IEFP,
I.P.), entretanto criado pela integracéo do Fundo de Desenvolvimento da
Méo-de-Obra e do Servico Nacional de Emprego, foi instituida a Comissao
de Reabilitacdo e, mais tarde, a Direcdo de Servicos de Reabilitacao.
Nas décadas de 1970 e 1980, surgiu um plano para a criacdo de uma
rede de centros de reabilitacdo profissional no pais, plano que ndo viria
a ser concretizado. A opcao passou por disponibilizar apoios técnicos e
financeiros para a drea da reabilitacdo em regime de cooperacdo com
entidades privadas da area da deficiéncia. Esta foi a orientacdo consa-

grada através do Decreto-Lei n.° 247/89, de 5 de agosto, e do posterior
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Decreto-Lei n.° 290/2009, de 10 de novembro, e posteriores revisdes,
refletindo esses diplomas a orientacdo predominante da estratégia dos
servicos publicos de emprego para o normalmente referenciado apoio
a transi¢do das pessoas com deficiéncia para a vida adulta e profissional,
como reflexo da progressiva afirmacéo e reconhecimento das pessoas
com deficiéncias e incapacidades congénitas.

Naturalmente que sdo absolutamente legitimos e merecedores da
devida atencédo social e politica os direitos destes cidaddos, bem como a
necessidade de assegurar resposta aos desafios da sua incluséo navida
ativa e profissional. Tal ndo deveria gerar, todavia, o esquecimento a que
foram submetidas as pessoas com deficiéncias e incapacidades adquiri-
das na sequéncia de acidentes e doencas, e a inexisténcia de condic¢des
para que essas pessoas «fiquem em condi¢des de retomar o seu antigo
oficio ou profisséo (o que é sempre preferivel) ou adaptéa-los a outros
mesteres compativeis com as suas lesdes» (Portaria 1:113,1917: 997, art.°
9.°), como se afirmava ja em 1917, pois: «A reforma como tnica solucio
para o invalido, a sua desisténcia perante o trabalho, a acomodacéo e
a desqualificacéo profissional tém sido as flores do mal desta filosofia
sem horizontes» (Nascimento, 1968: 18).

Seria de elevado interesse proceder a andlise interpretativa do enqua-
dramento dessa inversédo de sentido da evolu¢éo, de um progresso em
simultdneo com um retrocesso, tarefa que, todavia, ndo se configura

vidvel no contexto do presente trabalho.

4. MODELOS DE POLITICA DE REABILITACAO PROFISSIONAL

E RETORNO AO TRABALHO NA UNIAO EUROPEIA E EFTA?

A Agéncia Europeia para a Seguranca e a Saide no Trabalho (EU-OSHA)
produziu, em 2016, o relatério Rehabilitation and return to work: Analysis
report on EU and Member States policies, strategies and programmes, con-
tendo uma andlise do nivel de desenvolvimento dos sistemas de reabilitacéo
eretorno ao trabalho em vigor nos, entéo, 28 Estados-membros da Unido
Europeia e nos quatro paises da EFTA (EU-OSHA, 2016).

3 Associagdo Europeia de Comércio Livre (European Free Trade Association).

98



CAPITULO 3/ REABILITAGAO E REINTEGRAGCAO DE PESSOAS COM DEFICIENCIAS
E INCAPACIDADES ADQUIRIDAS

Quadro 2 — Caracteriza¢do dos paises em termos de desenvolvimento

e implementacdo dos sistemas de reabilitacdo e retorno ao trabalho

- -
Menor desenvolvimento e implementagédo Maior desenvolvimento e implementacédo

Fonte: Quadro elaborado pelos autores com base em EU-OSHA (2016).
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Conforme evidencia o Quadro 2, sdo considerados como parame-
tros da modelizacéo os niveis de desenvolvimento e de implementacio
dos sistemas, e como critérios o ambito da politica, a sua orientacéo,
os mecanismos de coordenacédo e os programas e iniciativas tipo que
as concretizam. Em funcao desses critérios, sédo depois agrupadas as
préaticas dos paises por cada um dos modelos de abordagem (Quadro 3).
No Quadro 4, sdo apresentadas, a titulo exemplificativo, iniciativas e
programas de referéncia implementados pelos paises com sistemas mais
desenvolvidos e consolidados no dominio da reabilitacdo e retorno ao

trabalho dos cidaddos na faixa de vida ativa.

Quadro 3 — Agrupamento dos paises de acordo com os modelos de intervencédo

Grupo | Descrigdo Paises

1 Abordagem abrangente e consistente Alemanha, Austria, Dinamarca,
de reabilitagcdo e retorno ao trabalho, Finlandia, Noruega, Paises Baixos,
considerando também os desafios do e Suécia.
envelhecimento da forga de trabalho.

2 Abordagem nédo consistente ainda de Bélgica, Franca, Islandia, Italia,
reabilitacdo e retorno ao trabalho. Luxemburgo, Reino Unido e Suica.

3 Abordagem ad hoc na reabilitacdo e retorno ao | Bulgédria, Estdnia, Espanha, Irlanda,
trabalho. Litudnia, Hungria, Portugal e

Roménia.

4 Reabilitacdo limitada a pessoas com Crodcia, Chipre, Eslovénia,
incapacidade (eminentemente de natureza Eslovdquia, Grécia, Letdnia, Malta,
congénita). Polénia e Republica Checa.

Fonte: Quadro elaborado pelos autores com base em EU-OSHA (2016).

Quadro 4 — Programas e iniciativas internacionais de referéncia

Pais Programas e iniciativas

Alemanha RehaFutur (até 2013)

Austria Fit for the Future; Fit 2 Work

Bélgica RIZIV (Plataforma de coordenacdo de servicos)

Dinamarca Programa Nacional de Retorno ao Trabalho (Det store TTA-projekt)
Finlandia KELA (Reabilitagdo médica orientada para o trabalho)

Franca Prévention de la Désinsertion Professionnelle ; Sameth ; Capemploi ; Agefiph
Paises Baixos CCZW (Centre for Chronic Disease and Work)

Reino Unido Fit for Work

SUVA (Cursos em regime presencial e a distancia para empregadores

Suécia — gestdo do absentismo por doenga)

Fonte: Quadro elaborado pelos autores com base em EU-OSHA (2016).
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O relatdrio apresenta ainda recomendacbes estruturantes para o
desenho das politicas e dos dispositivos de implementacdo das mesmas,

preconizando:

Um enquadramento legal que considere todos os ambitos e
dinamicas associadas a reabilitacdo e retorno ao trabalho,
envolvendo e mobilizando as politicas relevantes;

A existéncia de mecanismos eficazes de coordenacéo dos
dispositivos de politica, dos diferentes atores envolvidos e
de acompanhamento e avaliacéo;

- Um sistema inclusivo de gestéo das pessoas nas entidades
empregadoras, considerando e acompanhando de forma
adequada os profissionais com problemas de saude;

- Aparticipacao ativa dos trabalhadores e a consciencializacéo
das entidades empregadoras;

Intervenc¢des de apoio atempadas e o mais precoces possivel,
abrangentes e interdisciplinares, centradas em planos indivi-
duais, visando a potencializa¢cio da capacidade de trabalho;
A existéncia de atividades de apoio adequadas, por parte de

atores institucionais e néo institucionais.

5. MANUTENCAO DO EMPREGO, RETORNO AO TRABALHO
E PROLONGAMENTO DA VIDA ATIVA E PROFISSIONAL: UM NOVO
DESAFIO PARA AS POLITICAS DE EMPREGO EM PORTUGAL
Face a discrepancia entre o nivel de maturidade politica do quadro norma-
tivo e aincipiéncia do dispositivo institucional de apoio para assegurar a
operacionalizacdo da politica instituida, impde-se a concecéo e implemen-
tacdo de uma estratégia politica capaz de assegurar a concretizacido das
responsabilidades socialmente assumidas e inequivocamente atribuidas.
No ambito da reparacéo de danos decorrentes de acidentes de traba-
lho e de doencas profissionais, também ao servico publico competente
na drea do emprego e da formacéo profissional estédo cometidas respon-
sabilidades ao nivel da provisdo ou suporte a provisio de servicos e de

apoios técnicos aos trabalhadores com incapacidades adquiridas e aos
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seus empregadores, visando a manuten¢do do emprego e o retorno ao
trabalho. Conjuntamente com as atribuidas as entidades empregadoras e
as seguradoras, essas responsabilidades assumem um papel determinante
na concretizacdo dos pressupostos e objetivos contidos nas disposicoes
legais anteriormente referidas

O (re)desenho de uma estratégia neste ambito apoiar-se-a em alguns

pilares estruturantes:

Consideracéo explicita e intencional das deficiéncias e inca-
pacidades adquiridas nas politicas publicas de emprego, pre-
vendo as necessdarias e adequadas medidas programadticas
e dispositivos de operacionalizagéo;

Passagem de uma abordagem de remediacéo face a emer-
géncia das incapacidades, resignada e minimalista, para
uma abordagem orientada para a ativac¢do, concretizada
por estratégia de reabilitacdo orientada para a reintegracéo
familiar, social e profissional;

- Estruturacdo de adequada capacidade de resposta para asse-
gurar o cumprimento das responsabilidades atribuidas nos
diplomas legais, tecnicamente qualificada;

- Envolvimento comprometido das entidades empregadoras,
das estruturas publicas, dos préprios trabalhadores e das
suas pessoas significativas, em estreita colaboracao, como
facilitadores fundamentais para assegurar a manutencédo do
emprego e oretorno ao trabalho apds doencas ou acidentes;
Consideracdo devida da prevencao das incapacidades e da
exclusdo do mercado de trabalho delas resultante, promo-
vendo e apoiando a manutencéo e o retorno ao trabalho das
vitimas de acidentes e doengas, e a gestdo das incapacidades
nos contextos de trabalho (habitualmente designado por

disability management na literatura anglo-saxodnica).

6. EXPERIENCIAS E DESENVOLVIMENTOS DE REFERENCIA
No plano internacional, existem experiéncias nacionais de politicas abran-

gentes e consolidadas orientadas para a manutencdo do emprego e o
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retorno ao trabalho das pessoas com deficiéncias e incapacidades adquiri-
das na sequéncia de acidentes e doencas, seja as de natureza profissional
ou outras, como anteriormente referenciado. A titulo exemplificativo,
refira-se a experiéncia do Reino Unido, pelo nivel de especializacio da
politica, pelo seu &mbito, pelos pressupostos de base que assume, pelos
envolvimentos que mobiliza, e pelo seu nivel de estruturacéao.*

Em termos nacionais, além de outras eventuais experiéncias ou ele-
mentos de prética existentes em Portugal que possam de algum modo
estar ja orientados para a concretizacdo dos novos designios e desa-
fios, serédo de seguidareferenciadas duas experiéncias intencionalmente
organizadas e orientadas para concretizar a estratégia de reabilitacdo e

reintegracéo das pessoas com deficiéncias e incapacidades adquiridas.

6.1. A experiéncia do CRPG — Centro de Reabilitacéo Profissional de Gaia
O CRPG?® surgiu como resultado de um longo e resiliente percurso
que visava a criacdo de uma estrutura especializada na reabilitacéo
integral e integrada suscitada pela necessidade de assegurar apoio
especializado aos deficientes militares da guerra colonial portu-
guesa. E herdeiro das iniciativas desenvolvidas pela Delegacéo do
Porto da ADFA desde 1977, com a criacdo do Centro Oficinal de Meios
Ortoprotésicos, reforcadas significativamente a partir de 1983 com um
projeto de criacdo de um centro de reabilitacfio integral e integrado,
concretizado a partir de 1992.

Perante o contexto de reduzida experiéncia e de limitada capacidade
de resposta do pafs para implementar as novas perspetivas e desafios,
o CRPG tem vindo a investir progressivamente na estruturacéo de uma

intervencédo especializada nesse dominio. Concebeu e desenvolveu

4 Para uma andlise mais detalhada das politicas e praticas do Reino Unido, considere-se
o trabalho de Langman (2012).

5 O CRPGi niciou a sua atividade em 1992, na sequéncia da celebracdo de Acordo de Cooperagao
celebrado entre o IEFP, a Cooperativa para a Educacdo e Reabilitacdo de Criangas Inadaptadas
(CERCIGAIA) e a ADFA. Em 1999, assumiu o estatuto de Centro de Reabilitagdo Profissional de
Gestdo Participada, como entidade publica. A intervencdo do CRPG organiza-se em torno de
quatro eixos fundamentais: i) reabilitagdo e reintegracao profissional de pessoas com deficiéncias
e incapacidades adquiridas na sequéncia de doencas e acidentes; ii) qualificacdo e emprego de
pessoas com deficiéncias e incapacidades congénitas, ou adquiridas ja consolidadas; iii) Centro
Qualifica; iv) Plano de Agéao para Apoio aos Deficientes Militares.
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capacidade técnica na avaliacdo dos impactos das doencas e acidentes
na funcionalidade, na avaliacéo das necessidades e potenciais de reabili-
tacdo ereintegracdo, e na prestacéo de servicos de reabilitacéo, visando
arecuperacio e a otimizacdo das capacidades e potenciais das pessoas,
a suareintegracédo na vida familiar, social e profissional.

O modelo de intervenc¢éo assenta em alguns principios estruturantes:
i) abordagem holistica e integrada das pessoas e das suas necessidades;
ii) proatividade e precocidade das intervencdes;iii) dindmica de equipa
de reabilitacdo; iv) envolvimento ativo de familiares e outras pessoas
significativas; v) mobilizacdo das estruturas da comunidade; e vi) parceria
com atores institucionais envolvidos.

A estrutura tipo dos processos de reabilitacdo e de reintegracao
na vida ativa e profissional compreende cinco etapas: i) avaliacdo dos
impactos das doencas e acidentes na funcionalidade; ii) identifica-
cdo dos potenciais e das necessidades de reabilitacéo e reintegracio;
iii) elaboracdo de planos individuais de reabilitacédo e reintegracéo;
iv) implementacéo e monitorizacdo desses planos, através de servigos
do CRPG e da mobilizacdo de servicos da comunidade; e v) avaliacédo
final da implementacio dos planos e seguimento dos casos.

O modelo de servico prevé a disponibilizacdo dos servicos requeridos
pelas necessidades identificadas nos planos individuais: avaliagédo mul-
tidisciplinar da funcionalidade; desenvolvimento psicossocial, incluindo
apoio aos familiares préximos; reabilitacéo neuropsicolégica; reabilita-
céo funcional para a vida ativa (em complementaridade com os servigos
terapéuticos prestados nas estruturas de saude); prescricio de produtos
de apoio e treino da sua utilizacdo; atualizacido e desenvolvimento de
competéncias profissionais; media¢cdo com as entidades empregadoras
para promover areintegracéo profissional; apoio a reintegracéo familiar
e social.

No ambito de processos de reparacéo do dano pessoal, e mediante
solicitacédo das entidades intervenientes nestes processos (por exemplo,
tribunais e Instituto Nacional de Medicina Legal e Ciéncias Forenses),
o CRPG procede a emissado de pareceres especializados nos seguintes
dominios: capacidade de trabalho e de ganho, e potencial de reabilita-

céo e reintegracéo profissional; possibilidade de exercicio da profissdo
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habitual; necessidade de adaptacéo do posto de trabalho; possibilidade de
ocupacédo em outras funcdes compativeis; necessidade de assisténcia de
terceira pessoa;necessidade de readaptacédo da habitacdo; necessidade
de produtos de apoio; necessidade de apoio psicolégico e psicoterapéutico
e/ou de reabilitacéo neuropsicoldgica. Este servico comtempla ainda a
elaboracéo de planos de reintegracéo profissional.

Integram a equipa técnica varias especialidades profissionais com
adequada preparacédo: medicina fisica e de reabilitacdo; medicina do
trabalho; fisioterapia; terapia ocupacional; terapia da fala; ortoprotesia;
psicologia (clinica, do trabalho, neuropsicologia); formacéo profissio-
nal (desenvolvimento pessoal, competéncias basicas e competéncias
técnicas). Na dindmica de equipa colaborativa, envolvendo os diversos
intervenientes, a metodologia de gestédo de casos constitui-se como o

quadro metodoldgico estruturante das intervencoes.

6.2. Modelo de acompanhamento das pessoas acidentadas com alteracoes
graves na funcionalidade — Associacdo Portuguesa de Seguradores
No quadro de uma preocupacédo particular com o acompanhamento
das vitimas de acidentes com altera¢des graves na funcionalidade, a
Associacdo Portuguesa de Seguradores (APS) desenvolveu, desde 2012,
um intenso e continuado esforco de avaliacdo e de desenvolvimento do
modo como vinham sendo apoiadas essas pessoas. Surgiu como resultado
desse intenso trabalho a estruturacdo de um “Modelo de Intervencao
e acompanhamento das Pessoas Acidentadas com Alteracdo Grave na
Funcionalidade” (APS, 2013).

O Modelo prevé uma intervencéo e acompanhamento que adotem
a abordagem biopsicossocial da funcionalidade, com uma perspetiva
abrangente e extensiva dos danos e da sua reparac¢éo, assumindo a rea-
bilitacdo e a reintegracdo como um dos pilares da reparacdo do dano.
Em termos estruturais o modelo assume uma abordagem centrada nos
trés r: reabilitar, reintegrar, reparar.

Além da elaboracdo de alguns instrumentos de apoio técnico a imple-
mentacdo do modelo, foi ainda criado o Observatério da Sinistralidade
Grave e do Acompanhamento das suas Vitimas, que pretende servir de

estratégia de monitorizacéo e apoio a implementacdo do novo modelo.
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7. UM DESAFIO CIVILIZACIONAL

O fenémeno das deficiéncias e incapacidades adquiridas na sequéncia de
doencas e acidentes assume em Portugal — como noutros paises — uma
extensdo e uma configuracéo que importareconhecer e considerar devi-
damente como facto social e politico relevante. Os multiplos e complexos
impactos dessas deficiéncias e incapacidades no sistema pessoal, familiar,
social e econémico requerem uma abordagem social e politica alinhada com
os desenvolvimentos civilizacionais que marcam a contemporaneidade.

Impde-se romper com os tradicionais padrdes de aceitaclo resig-
nada, passiva e, de algum modo, fatalista, associados a emergéncia dos
eventos geradores de incapacidades, que ocorrem com (cada vez maior)
frequéncia ao longo do ciclo de vida. Sdo convenientes modelos de abor-
dagem orientados para a ativacdo das pessoas e das estruturas sociais,
visando apoiar a reorganizacio dos projetos de vida apds doencas ou
acidentes que alterem de forma determinante o desenvolvimento dos
percursos de vida, no A&mbito pessoal, familiar, profissional e social. Essa
reorganizacao dos projetos de vida e a sua implementacdo bem-suce-
dida requerem apoios especializados e qualificados, rompendo com a
tradicional atitude que relega para cada pessoa afetada, para os seus
sistemas familiares e redes de relacionamento a responsabilidade de
eventuais iniciativas capazes de limitar o infortiinio e de serem herois
na construcao de novos futuros.

Como fenémeno social,impoe-se o seureconhecimento pelas instan-
cias sociais e politicas, capaz de gerar um adequado desenho das politicas
e também naturalmente dos dispositivos institucionais de resposta, numa
cultura de responsabilidades partilhadas, envolvendo de forma ativa e
comprometida todos os atores intervenientes: entidades empregadoras,
seguradores e servicos publicos envolvidos.

Asnovasrepresentacdes e abordagens tém feito um muito interessante
percurso de afirmacdo e reconhecimento em Portugal, encontrando-se
hoje claramente consagradas nos instrumentos politico-normativos, com
um quadro de responsabilidades pela sua concretizacio claramente defi-
nido e cometido aos varios atores intervenientes.

A organizacdo de um dispositivo institucional especializado de apoio

areabilitacdo e reintegracéo profissional das pessoas com deficiéncias
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eincapacidades adquiridas na sequéncia de doencas e acidentes consti-
tui-se como condicio determinante para a implementac¢éo cabal e bem-
-sucedida dessas novas abordagens e disposicdes normativas.

Impde-se romper definitivamente com o paradigma do afastamento
resignado a que sdo votados largos milhares de cidad&dos portugueses
em cada ano apds a ocorréncia de acidente ou doenca que interferem de
forma intempestiva e significativa na sua funcionalidade e no desenvol-
vimento dos seus projetos de vida.

Um século volvido, estarédo por concretizar ainda os ideais e o modelo
técnico subjacentes a criacdo do Instituto de Reeducacio dos Mutilados de
Guerra, bem como todo o trabalho preparatério desenvolvido mais tarde
pelo Fundo de Desenvolvimento da Mdo-de-Obra. Todo esse patrimo-
nio conceptual e técnico se mantém absolutamente atual e pertinente.
«Areforma como Unica solugéo para o invalido, a sua desisténcia perante
o trabalho, a acomodacéo e a desqualificacdo profissional tém sido as

flores do mal desta filosofia sem horizontes» (Nascimento, 1968: 18).
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RESUMO

Este capitulo tem por base a pesquisa efe-
tuada com pessoas que vivem com doencas
cronicas (fibromialgia, esclerose multipla,
encefalomielite midlgica e sindrome de
fadiga cronica) em Portugal. O objetivo
desta pesquisa foi saber mais sobre as difi-
culdades didrias experienciadas pelas pes-
soas que vivem com estas doencas. Neste
capitulo, foco-me nas experiéncias referen-
tes asituacoes de emprego e apoios estatais.
Nele,argumento que a experiéncia dadoenca
cronica deve ser entendida no contexto mais
abrangente da deficiéncia, ou seja, deve ser
vista como uma experiéncia de opressio
social e ndo apenas como algo que existe
no corpomente das pessoas. Desta forma, as
pessoas com doencas crénicas enfrentam
obstdculos sociais, estatais e culturais que

dificultam a sua vida, para l4 da doenca.

PALAVRAS-CHAVE
Doenca cronica; Deficiéncia; Fibromialgia;

Emprego; Apoio social.
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ABSTRACT

This chapterisbasedinresearch conducted
with people living with chronic illnesses in
Portugal. It focused on people living with
fibromyalgia, multiple sclerosis, myalgic
encephalomyelitis and chronic fatigue
syndrome. The goal of the research was
to find out the social barriers experienced
by this population. The chapter focuses on
people’s experiences of employment and
state support in particular. I argue that it
isimportant to understand chronicillness
within the broader context of disability
rights as this population experiences social
oppression and disablism. Therefore, peo-
ple living with chronic illness experience
barriersin access to employment and state
support which operate on top of people’s
experiences of the illness itself, making life

even more difficult.

KEYWORDS
Chronic illness; Disability; Social model;

Employment; State support.
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INTRODUCAO

Este capitulo baseia-se na minha pesquisa efetuada com pessoas que
vivem com doencgas cronicas em Portugal e na Inglaterra. Esta pesquisa
teve como foco principal obter mais conhecimento sobre as experiéncias
diarias das pessoas que vivem com doencgas cronicas, nomeadamente
parasaber mais sobre as dificuldades que existem nas suas vidas, assim
como os conhecimentos e estratégias que desenvolvem depois de adqui-
rir a doenca.

E frequente as pessoas pensarem que um estudo sobre a doenca
cronica é um estudo de natureza biomédica. Por essarazio, é importante
enfatizar que este foi um estudo socioldgico e interdisciplinar que pre-
tendeu investigar a situacdo social das pessoas que vivem com doencas
cronicas em Portugal. Do ponto de vista tedrico, este trabalho situa-se
no ambito dos estudos sociais e culturais da deficiéncia, uma area de
investigacdo interdisciplinar que tal como os estudos feministas ou os
estudos raciais, ascendeu a academia através da influéncia dos movi-
mentos sociais, neste caso o movimento das pessoas com deficiéncia.
Este movimento notabilizou-se em particular nos EUA e no Reino Unido
apartir dos anos sessenta e setenta do século XX (Barnes e Mercer, 2002;
Goodley, 2011).

Esta drea de estudo enfatiza, portanto, o ponto de vista das pessoas
com deficiéncia e as suas histdrias pessoais, bem como a igualdade poli-
tica, econdmica e social das pessoas com deficiéncia.

As pessoas com deficiéncia e, particularmente neste caso, as pessoas
com doencas cronicas, apesar de fazerem parte da vida de todas e todos
nos sdo ainda muito pouco visiveis social e politicamente. Continuamos
a olhar para elas e ndo as vemos. Quando as vemos, tendemos a aceitar
as narrativas hegemonicas que sobre elas se produzem: que sido pessoas
com um problema individual aportado no seu préprio corpo, que a sua
situacdo é uma tragédia e um infortinio pessoal, que a sociedade e a
organizacdo social nada tém que ver com isso. Os estudos sobre a defi-
ciéncia e o movimento das pessoas com deficiéncia vém deste ha muito
a convidar-nos, em alguns casos mesmo a intimar-nos, a uma viragem
de olhar. E necessério comecar a olhar para as pessoas com deficiéncia

ndo como pessoas que tém um “problema” individual que s6 a elas diz
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respeito, mas como pessoas que sio oprimidas socialmente, a todos os
niveis, por uma sociedade que as discrimina, exclui e invisibiliza, do
emprego a escola, da arquitetura ao espaco publico, dos meios de comu-
nicacdo social a familia (Barnes e Mercer, 2002; Goodley, 2014; B¢, 2016).

Os estudos sobre a deficiéncia e o movimento das pessoas com
deficiéncia tém justamente reclamado um olhar outro relativamente a
forma como encaramos esta questédo. Néo € dificil entender que, quando
uma pessoa que necessita de utilizar uma cadeira de rodas néo conse-
gue entrar num edificio, andar no passeio ou utilizar um multibanco,
a culpa ndo ¢é sua. A culpa é de uma sociedade que constrdéi tendo em
mente apenas algumas pessoas enquanto exclui violentamente outras.
Tal como as pessoas que utilizam automdéveis esperam naturalmente
néo ter obstdculos navia quando circulam, também as pessoas invisuais,
por exemplo, tém direito a dispor de passeios sem obstdculos para que
possam movimentar-se. Tal como parte das pessoas espera ter edifi-
cios com algum mecanismo arquitetonico que lhes permita chegar aos
andares superiores, também as pessoas com locomocéao reduzida tém
o direito de ter mecanismos acessiveis que lhes permitam ascender
aos andares superiores. Estes exemplos estendem-se a muitos outros
niveis da nossa sociedade onde as pessoas com deficiéncia se encontram
em desvantagem, ndo devido a fatores naturais, mas a mecanismos de
exclusfo que simplesmente nfio levam as suas necessidades em conta.
Vivemos numa sociedade de muitas e muitos onde apenas algumas

pessoas sédo convidadas a entrar.

1. DEFICIENCIA E DOENCA CRONICA:

COISAS IGUAIS OU DIFERENTES?

Neste capitulo, utilizo uma definicdo de doenca crénica que entende que
estas sdo normalmente doencas que ndo desaparecem por si proprias no
prazo de seis meses, que no momento atual ndo tém cura e que também
néo irdo ocasionar a morte da pessoa, pelo menos em breve (Wendell,
2001: 22). Susan Wendell propde que qualquer entendimento de doenca
cronica deve ser centrado na pessoa doente ou num entendimento de
cada doenca em si, jd que muitas doencas séo dificeis de categorizar em

termos de cronicidade.
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E sem divida necessario fazer uma distincéo entre a doenca e a defi-
ciéncia em geral,uma vez que sio entidades distintas. A deficiéncia deve
ser entendida como um fendmeno de barreiras sociais que causam a
exclusdo das pessoas com determinadas incapacidades ou corpomentes
(utilizo a palavra corpomente neste capitulo para tentar ir além do dua-
lismo cartesiano de corpo e mente como entidades separadas).

Por outro lado, nem todas as pessoas que tém incapacidades sdo
doentes ou necessitam de cuidados médicos. Pelo contrario, as pessoas
podem ter uma incapacidade especifica (serem invisuais, ndo terem um
membro) mas serem perfeitamente sauddveis. Outras, no entanto, podem
ter doencas que causaram a incapacidade (como é o caso das doencas
cronicas) e outras ainda podem ter consequéncias graves de satude devido
asuaincapacidade embora esta nido tenha sido causada por uma doenca.
E também importante referir que a associacéo da doenca a deficiéncia traz
aspetos negativos para as pessoas com deficiéncias que, normalmente,
ja sdo vistas como estando totalmente incapacitadas e sendo incapazes
de contribuir socialmente (Wendell, 1996: 19).

E comum pensar-se que ter uma deficiéncia é diferente de ter uma
doenca croénica, mas hd varios aspetos a ter em conta nesta discusséo.
Em varios paises, Portugal incluido, é comum a palavra deficiéncia ter
uma conotacéo extremamente negativa. E por isso muito compreensivel
que poucas pessoas se queiram associar de livre vontade ao rétulo da
deficiéncia, especialmente quando a incapacidade possa néo ser ime-
diatamente visivel para outras pessoas. As associa¢cdes a palavra defi-
ciéncia em Portugal ndo sdo s6 negativas, mas extremamente negativas.
No entanto, nfio s6 € necessario como importante questionar estas asso-
ciagdes negativas e continuar o trabalho de demonstrar que a questao
da deficiéncia € sobretudo uma questédo de excluséo social e cultural
que pode ser resolvida, e ndo apenas algo que se situa no corpo de uma

pessoa individual.

1.1. Identidade e deficiéncia
Nesta discusséo, € também importante olhar para quem se identifica como
deficiente e pode néo ser considerado como tal, e para quem ndo se iden-

tifica como pessoa com deficiéncia, mas pode ser considerada como tal.
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Na realidade, muitas pessoas com incapacidades nédo se consideram
pessoas com deficiéncia e, no entanto — por terem uma corporalidade
ou forma de comunicacéo que diverge do que € considerado habitual ou
por outra razdo qualquer —, a sociedade insiste em olhd-las como tal.
Por exemplo, a comunidade surda néo se considera deficiente, considera
antes que as pessoas surdas fazem parte de uma minoria linguistica.
Esta é uma perspetiva bastante dominante em grande parte do mundo.
Em Portugal a perspetiva dominante parece ser igualmente a de que
a comunidade surda é uma minoria linguistica (Associacéo de Surdos
do Porto, 2018). A Carta dos Direitos da Pessoa Surda, elaborada pela
Associacdo de Surdos do Porto e apresentada em 2001 no IIT Congresso
Nacional de Surdos, nunca refere a palavra deficiéncia ou deficiente, pelo
contrario, afirma claramente que «ser-se “Surdo” significa pertencer a
uma minoria sociolinguistica e sociocultural, designada por “Comunidade
Surda”», referindo ainda no seu Artigo 16 que «O Estado deve abster-se de
toda a pratica tendente a assimilar a Pessoa Surda na sociedade ouvinte
contra a sua vontade» (Associacdo de Surdos do Porto, 2018).

Jano caso das pessoas que tém doencgas cronicas (que muitas vezes
néo se exteriorizam de forma visivel), por exemplo, a sociedade tende
ando as considerar como pessoas com deficiéncia e espera que funcio-
nem dentro do padrédo “normal” que é esperado das pessoas “saudaveis”.
No entanto, podem de facto sentir-se pessoas com deficiéncia devido as
barreiras sociais que séo colocadas no seu caminho, como irei aprofundar
mais a frente neste capitulo.

A identificacdo como pessoa com deficiéncia pode ter importantes
implicacdes a varios niveis. A nivel politico, como refere Susan Wendell,
aidentificacdo com este grupo de pessoas possibilita que as pessoas que
vivem com doencgas cronicas se sintam parte de um grupo que partilha
a mesma luta e que enfrenta situacdes semelhantes de opresséo social
(Wendell, 1996: 25). Isto pode ser extremamente significativo, pois per-
mite perceber que as dificuldades trazidas pela incapacidade provocada
peladoencasdo,narealidade,aumentadas exponencialmente pelarecusa
da sociedade em acomodar-se as necessidades especificas das pessoas
com doencas cronicas. Nesse sentido, a sociedade gera exclusdo para

as pessoas com doencgas crdonicas da mesma forma que a gera para as
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pessoas com outras incapacidades. Neste facto reside uma das razdes
pelas quais € importante pensar a doenca cronica como uma categoria
da deficiéncia: porque pensa-la como tal permite construi-la a partir de
um modelo de opresséo social e ver que a sociedade exclui estas pessoas
ao recusar-se a olhar para as suas necessidades especificas. Permite
também exigir da sociedade medidas de adaptacédo as necessidades das
pessoas com doencas cronicas no que toca a questoes de trabalho e a
muitas outras.

Por ultimo, as definicoes socialmente aceites de deficiéncia deter-
minam questdes de sobrevivéncia basica, comecando pelo reconheci-
mento da incapacidade por parte da sociedade, da familia, dos amigos, dos
empregadores e colegas de trabalho, entre outras. Determinam também
o nivel de apoio estatal ou outro a que uma pessoa tem direito — o que
pode ser crucial para alguém cuja incapacidade nio lhe permita cumprir
os procedimentos esperados pela sociedade com vista a assegurar a sua
sobrevivéncia econémica. E certo que, nas sociedades Ocidentais, os
niveis de participacéo, contribuicdo e producio estdo adaptados a um
paradigma desejavel de corposmentes saudaveis, fortes e sem limites —no
fundo, o paradigma desejado pelo capitalismo e pelo modelo econémico
neoliberal (Goodley, 2014; Bé, 2016).

2. METODOLOGIA
Este capitulo tem por base os resultados de um projeto de investigacdo
financiado pela Fundacéo para a Ciéncia e a Tecnologia (FCT) que teve
como objetivo saber mais sobre a vida didria das pessoas que vivem
com doencas cronicas em Portugal e em Inglaterra. As doencas em que
decidi focar-me foram: fibromialgia, sindrome de fadiga crénica, ence-
falomielite midlgica e esclerose multipla. Trata-se de doencas crénicas
que neste momento nao tém cura, que provocam sintomas flutuantes,
que séo dificeis de diagnosticar e que afetam gravemente as pessoas,
mas que nem sempre (com a excecéo da esclerose multipla) manifestam
sintomas que sdo imediatamente visiveis para as outras pessoas.

O projeto de investigacio partia de duas perguntas distintas: saber
se as pessoas que vivem com doencas cronicas experienciam dificul-

dades sociais ou, por outras palavras, deficientizacio; e saber quais as
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estratégias e conhecimentos implementados no dia a dia pelas pessoas
que vivem com doencas crénicas. Para os propdsitos deste capitulo, irei
focar-me nosresultados obtidos das participantes portuguesas relativa-
mente a primeira pergunta deste projeto de investigacéo.

O projeto utilizou métodos narrativos e solicitou, através de con-
vite, as narrativas de pessoas que se identificassem como tendo uma
das doencas cronicas indicadas acima, que tivessem mais de 16 anos e
que residissem em Portugal ou em Inglaterra. Foi criado um convite a
participacdo que indicava um nimero de tépicos em que as pessoas se
podiam centrar. O convite foi distribuido através da Internet e de asso-
ciagdes de pessoas com doencas créonicas em Portugal. Foi pedido as
participantes que escrevessem ou gravassem em formato dudio as suas
respostas relativamente aos aspetos principais identificados acima ou a
qualquer assunto que desejassem partilhar. Este método chama-se narra-
tivas por correspondéncia (Thomas, 1999; Grinyer, 2002; Milligan, 2005)
e permite solicitar narrativas pessoais e depois analisa-las utilizando
técnicas narrativas. Foram criados dois sites, um para cada pais, com
um formuldrio que permitia as participantes enviar as suas narrativas
pessoais em inglés ou portugués. Depois de receber e ler as narrativas,
efetuei um contacto via email com quem participou no estudo, no qual
tive oportunidade de fazer mais perguntas ou solicitar esclarecimentos
relativamente ao que tinha sido referido nas narrativas.

Quis utilizar este método de investigacdo em parte porque permitia
que as participantes pudessem decidir o que queriam partilhar e de que
forma o queriam fazer. As pessoas que vivem com as doencas acima
mencionadas muitas vezes ndo conseguem saber ao certo como se irdo
sentir num determinado dia. Por esta razéo, quis utilizar um método
de investigacdo que permitisse a quem participou poder decidir no seu
proprio tempo o que pretendia partilhar e a forma como o queria fazer.
Desta forma, as participantes néo teriam de lidar com a expectativa de
ter de dar uma entrevista num determinado dia e hora sem saber como
se iriam sentir nessa altura.

No que concerne a andlise dos dados recebidos, em primeiro lugar,
utilizei uma abordagem temadtica para categorizar as narrativas pes-

soais recebidas em temas principais e depois em temas secunddarios.
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Em segundo lugar, recorri a andlise narrativa para explorar essas nar-
rativas. Esta abordagem permite olhar para cada uma delas como for-
mando parte de uma unidade analitica distinta e dd grande importancia
ao contexto geral do que cada participante partilha.

Normalmente as narrativas pessoais focam-se num aspeto pessoal ou
experiencial, mas também apontam para outros elementos sociais que
influenciam a vida da pessoa. Por exemplo, alguém pode mencionar a
discrimina¢éio no emprego e é possivel a investigadora demonstrar a liga-
céo desta com as préaticas culturais ou legislativas capazes de influenciar
essetipo de experiéncia. Os aspetos partilhados nas narrativas pessoais
néo sdo sempre a verdade absoluta relativamente a uma determinada
situacédo, mas centram-se na realidade experienciada e depois contada
ourepresentada pela pessoa. A forma narrativa propicia, portanto, uma
representacao e reflexdo essencial sobre a realidade. No entanto, as
narrativas apontam para aspetos sociais, politicos e culturais que podem
ser corroborados através de documentacio, legislacéo, etc. (Kleinman,
1988; Frank, 1995, 2010; Andrews et al., 2008; Temple, 2008; Holstein e
Gubrium, 2012).

No contexto deste capitulo, irei focar-me nas narrativas recebidas
sobre os temas de assisténcia social e estatal, e emprego. Utilizo extra-
tos, por vezes longos, das narrativas para que a voz das pessoas possa
ser ouvida na primeira pessoa. Acredito que é importante mostrar as
proprias palavras das participantes em vez de recontar pelas minhas
palavras. Irei depois contextualizar e analisar os extratos. Identifico
as participantes por pseudénimos escolhidos pelas préprias e incluo
a idade aproximada e a doenga ou doencas que lhes foi diagnosticada.
E também importante mencionar que as narrativas recebidas de Portugal
foram todas de participantes mulheres, pelo que privilegiei a utilizacao

do feminino neste capitulo.

3. A EXPERIENCIA DA DOENCA CRONICA EM PORTUGAL:
ASSUNTOS PRINCIPAIS E DISCUSSAO

Asnarrativas enviadas pelas participantes portuguesas identificaram um
numero de assuntos principais sobre os quais queriam falar. Estes temas

expressam as dificuldades maiores experienciadas pelas participantes
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no estudo. Estes ndo foram os unicos temas referidos pelas participantes
portuguesas, mas sfo os que selecionei para o proposito deste capitulo.

O primeiro assunto geral em que me irei focar € relativo a questdes
laborais e de emprego. O segundo assunto é relativo a assisténcia social
e estatal, ou seja, as formas de apoio (ou falta dele) em Portugal para
as pessoas que vivem com doencgas crénicas. Espero com estes temas
poderilustrar algumas das barreiras sociais que as pessoas com doencas
cronicas enfrentam em Portugal e aforma como estas afetam as pessoas,

parald da experiéncia corporal da doenca.

3.1. Emprego

E muito importante perceber quais as barreiras e obstdculos enfren-
tados por pessoas que vivem com doencas crénicas no ambito laboral.
O emprego € algo fundamental na vida das pessoas e a forma como as
pessoas sdo tratadas no emprego condiciona o que sdo ou ndo capazes
de fazer. Para pessoas que vivem com limitacoes e incapacidades, a opor-
tunidade de ter um emprego adaptado as suas necessidades pode ser
determinante na sua capacidade de sucesso. Neste estudo, um nimero
consideravel de narrativas de participantes portuguesas centrou-se na
area do emprego. Estes sfo alguns dos temas principais presentes nas

narrativas recebidas.

Discriminag¢do no emprego

Varias participantes no estudo indicaram direta ou indiretamente ter
tido experiéncias de discrimina¢éo no emprego. Este tipo de experiéncia
pode ter consequéncias muito negativas para o dia a dia das pessoas a
nivel psicoldgico e pode, igualmente, ter um impacto real na capacidade
de trabalho das pessoas. Veja-se o exemplo da narrativa abaixo, em que

Graca conta algumas das suas experiéncias no local de trabalho:

Senti discriminacdo no local de trabalho, ou melhor, inicial-
mente eu ainda falava com os meus colegas, acerca das dores
que sentia... mas posteriormente, como fui ridicularizada e
criticada pelo facto de acharem que era “a minha cabeca”,

este assunto para mim morreu ali... nunca mais toquei neste
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tema nem em assuntos pessoais com os meus colegas de
trabalho. [...] Senti e sinto que as pessoas em geral (todos,
incluindo afamilia e 0s amigos) ndo percebem como me sinto...
e até entendo... a sério que entendo... porque olham para mim
e eu aparentemente néo tenho nada... ndo é nada visivel...
ndo € uma perna partida... mas acaba por se tornar muito
frustrante. [...] Apenas 2 [colegas] sabem do meu problema
de saude (“estdo” soliddarios comigo, mas com uma atitude
passiva/indiferente). Nunca falei desta questdo com o meu
chefe nem com o meu subchefe, nem faco questéo de falar. [...]
Ultimamente tenho pensado em falar com o meu coordenador
de zona... mas nem sei... Acho que a maioria das pessoas sdo
“quadradas” e nem sequer sabem o que é a fibromialgia...
E tenho algum receio que nesta fase, até se aproveitem deste
facto para me despedirem... néo sei... E mesmo que venha a
falar,nédo iréo alterar em nada as condicdes em que trabalho
(o stress... o estar muito tempo de pé... o ar condicionado...
a pressao dos objetivos... e agora a intimidacdo e o medo
dos despedimentos). Isso nem pensar... Ndo o fazem com

ninguém... (Graca, Fibromialgia, 40-49)

Estanarrativaresume muitos dos problemas identificados por parti-
cipantes neste estudo. A primeira coisa que quero notar é a dificuldade
que muitas pessoas partilharam em poder falar de forma aberta das
doencas e daforma como as doencas as afetam. Graca conta que tentou
falar com alguns colegas e com alguém numa posicédo de chefia sobre
a forma como a doenca a afeta, acrescentando ter sido ridicularizada
pelos colegas. Segundo a narrativa, ela foi alvo de criticas e piadas dos
colegas que lhe disseram que a doenca que tem néo existe e que os
sintomas apenas esto na cabeca dela. Tais criticas séo injustificadas,
uma vez que a forma como estas doenca afetam as pessoas estd bem
documentada (Hawkins, 2013). Mas, de certa forma, quero argumen-
tar que este tipo de interacdo produz o efeito desejado, que é calar as
pessoas e manter o sistema capacitista onde é esperado que as pes-

soas trabalhem sem queixas e continuem a contribuir para processos
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de producéo, especialmente num sistema neoliberal onde o lucro esta
acima do bem-estar das pessoas. Culturalmente, é também dificil para
a maioria das pessoas ouvir e responder adequadamente a queixas
relativas a doenca e dores — tais queixas fazem lembrar a vulnerabili-
dade humana e a possibilidade de toda a gente poder ter experiéncias
semelhantes. E assim mais facil ignorar ou ndo responder a este tipo
de partilha e vulnerabilidade.

Como Graca menciona, o facto de estas doencas nem sempre serem
imediatamente visiveis, significa que sdo culturalmente mais dificeis de
entender por toda a gente. As nossas noc¢des culturais de doenca envol-
vem normalmente um entendimento de doenc¢a ou mesmo incapacidade
como algo que € iminentemente visivel a olho nu. No entanto, no que
concerne as doencas cronicas, arealidade é que nem sempre € possivel
identificar que alguém tem uma determinada doenca ou incapacidade,
uma vez que os sintomas das doencas e a forma como estas afetam as
pessoas no dia a dia nem sempre sdo notdrios ou visiveis. Sem duvida
que existem doencgas cujos sintomas se tornam visiveis, mas nem sempre
€ esse 0 caso. Por esta razdo, nédo é de facto admissivel que as pessoas
sejam ridicularizadas por tentarem falar da forma como se sentem no
local de trabalho.

Pode dizer-se que este tipo de interacdes que tornam a vida das
pessoas com deficiéncia mais dificil sdo igualmente barreiras sociais
que, neste caso, sdo criadas pela atitude das pessoas. Este é um ponto
importante, uma vez que as dificuldades experienciadas pelas pessoas
néo sdo apenas devido a barreiras fisicas ou arquiteténicas, mas depen-
dem também da forma como séo tratadas pelas pessoas ao seu redor.
Veja-se como este problema estd outra vez refletido nesta narrativa de

outra das participantes no estudo:

Sou portadora de fibromialgia, sinto-me discriminada no meu
local de trabalho, apesar de ser uma instituicdo de saude.
As minhas faltas ao servico em fase aguda da doenca séo
entendidas como preguica e ndo querer trabalhar.

N&o me criam condi¢des de trabalho e serve até para galhofar

pelo, segundo dizem, «<bom aspeto» que apresento diariamente.
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Escuso-me a falar da doenca e das minhas limitac¢des. [...]
Socialmente a doenca ndo é entendida e é objeto de discri-
minacéo social.

[...] As minhas condi¢cdes de trabalho sdo as mesmas que a de
qualquer empregado. Alids o tema da minha doeng¢a nunca foi
discutido e, enquanto eu conseguir manter assim a situagéo,
assim continuara. Faco talvez nos dias menos bons algumas
paragens em que saio do meulocal e venho andar uns 5 minu-
tos,como quem vem fumar um cigarro (eu nao fumo). (Margot,

Fibromialgia, Sindrome de Fadiga Croénica, 50-59)

Tal como Margot menciona, ela foi igualmente alvo de criticas e
piadas no ambiente de trabalho, um aspeto referido noutras narrativas.
Neste caso, refere que as pessoas indicam o bom aspeto que ela tem
— mais uma vez ha a expectativa exterior de que os sinais da doenca
sejam bem visiveis.

O que estas duas narrativas demonstram € a incapacidade de muitas
pessoas em reconhecer que as experiéncias da doenca crénica ndo séo
de todo binarias, ou seja, a doenca cronica questiona o binario estabele-
cidonamodernidade entre pessoas com deficiéncia e pessoas saudaveis.
Viver com uma doencga cronica significa ter experiéncias flutuantes onde
alguns dias sdo melhores que outros, mas todos os dias séo diferentes.
E importante que as pessoas possam exprimir como se sentem e as difi-
culdades que encontram.

Quero também notar a capacidade que a critica pessoal tem de exer-
cer formas de controlo social que podem ser significantes na vida das
pessoas. De facto, argumento que a intencéo de tais criticas ou piadas é
normalmente deixar a pessoa pouco confortavel e fazer saber que deter-
minado aspeto nfio é bem aceite. A consequéncia, € que a pessoa que se
sente alvo da critica aprende depressa que néo deve falar da doenca e
dos seus sintomas em frente de outras pessoas. Desta forma, a prépria
pessoa que vive com a doenca deixa de falar abertamente sobre como se
sente e também do que eventualmente necessita para poder ter melhores
condicoes de trabalho. O efeito destas criticas e piadas é precisamente

calar a pessoa e ajudar a manter um sistema capacitista em que alguns
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corpos e mentes séo privilegiados enquanto outros sdo vistos como nao
tendo lugar no emprego.

E necessdario e importante estar atento as formas como a socie-
dade constroéi coédigos culturais sobre a doenca e as crencas que todas
e todos temos sobre este aspeto. De certa forma, pode argumentar-se
que diversas crencas culturais estdo imbuidas de cddigos culturais que
toda a gente partilha. Tenho vindo a chamar a estes cédigos capacitismo
(Campbell, 2009; Goodley, 2014). Ou seja, as crencas e codigos culturais
que a nossa sociedade cria e partilha sobre doenca, deficiéncia e capaci-
dade. Assim, pode dizer-se que estas crencas privilegiam entendimentos
do corpomente saudéavel e sdo e olham para a incapacidade, incluindo a
doenca crénica, como estados inferiores e ndo desejaveis da humanidade.
As crencas capacitistas podem ter efeitos devastadores nas pessoas, pois
nédo permitem aceitar a doenca crénica ou a incapacidade como sendo
parte da diversidade humana. Desta forma, a pressdo dos codigos sociais
para as pessoas funcionarem de forma “normal” é enorme, como se nota
nestas duas narrativas. No fundo esta presséo social ndo tem em mente
o bem-estar da pessoa, mas preocupa-se mais em certificar-se que esta
néo incomoda os outros ao redor. E, no fundo, uma forma bem-sucedida

de exercer controlo social.

Esconder a doen¢a como estratégia de sobrevivéncia

As duas narrativas incluidas atrds suscitam outro assunto importante
relativo ao facto de as pessoas sentirem receio de pedir apoios no
emprego. Na primeira narrativa, é referido o receio de retaliacdo no
caso de a participante falar abertamente sobre as condi¢cdes de trabalho.
H4 o medo de despedimento e também a crenca de que as condicoes de
trabalho ndo vao de facto melhorar. Na segunda narrativa, a participante
também aceita de forma inquestiondvel que as coisas provavelmente
nao irdo melhorar.

Na verdade, ha boas razdes em Portugal para as pessoas sentirem
que, mesmo que falem com os empregadores, nada ird mudar. Ha também
boasrazdes para esconder a doenca dos empregadores, uma estratégia
que foi mencionada por muitos dos participantes neste estudo. Parte da

razéo esta bem ilustrada na narrativa de Viana:
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O diagndstico apenas foi concluido no segundo trabalho que
tive, onde ouvivarios comentdrios depreciativos sobre o meu
aspeto cansado. Nunca revelei a nenhum empregador que
tenho fibromialgia. Ndo me posso dar ao luxo de assumir a
partida que posso néo estar a 100%. Se o fizer é o suficiente
para ser ultima escolha em caso de progressdo ou mesmo de
quebrar o grau de confianca no trabalho realizado. Nunca o
revelei sequer a colegas de trabalho para ndo condicionar a
confianca que tém em mim. O diagndstico nédo foi formalizado
no meu registo médico e tenciono manter o diagndstico no
plano oficioso. Em processos de sele¢éio para outros postos de
trabalho, a questio sobre problemas de saude é recorrente e
néo é por preocupacio, mas para efeitos de eliminacéo. Para
ter uma ideia, ¢ comum com as mulheres tentarem perceber
se planeiam ter filhos no médio prazo ou néo, ja que até a
maternidade é considerada um obstdaculo desagraddvel a evitar
se possivel. Neste cendrio, assumir a fibromialgia vai colocar
ainda mais obstdculos no meu caminho. (Viana, Fibromialgia,

Sindrome de Fadiga Crénica, 40-49)

Esta narrativa foi enviada por alguém que tem bons conhecimentos
de posicoes de chefia em Portugal. A participante argumenta que, em
processos de selecéo, é frequente as pessoas serem eliminadas devido
aproblemas de satide. E natural as pessoas terem receio de serem vistas
como inferiores ou pouco capazes, caso os problemas de saude sejam
revelados. Desta forma, quero argumentar que a deciséo de esconder
e ndo revelar a doencga € uma estratégia de sobrevivéncia muitas vezes
necessaria num mundo laboral portugués que néo cria as condi¢des de
trabalho necessdrias para as pessoas poderem ter os apoios necessa-
rios e estar bem. No fundo, as pessoas sentem que revelar a doenca as
coloca numa posicdo pior e que nédo traria mudancas significativas ao
seu emprego em termos de mais apoios por parte do empregador. Isto
diz muito sobre o mundo laboral em Portugal.

Parte do problema em Portugal decorre das insuficiéncias nos apoios

previstos na legislacdo existente. A legislacio atual oferece alguma
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protecdo a pessoas com deficiéncia e também inclui doenc¢as, mas néo
€ tdo simples como parece. Portugal teve de incorporar na legislacdo
nacional a diretiva de 2000 da Unido Europeiarelativa a emprego e igual-
dade (Lawson e Waddington, 2009). Esta foi transposta para a legislacao
portuguesa na Lei 46/2006, que proibe a discriminacio «em razdo da
deficiéncia e da existéncia de risco agravado de saude». A lei menciona
que os empregadores estdo proibidos de discriminar as trabalhadoras e os
trabalhadores com deficiéncia no &mbito da relacéo laboral. No entanto,
interessa analisar dois artigos especificos desta lei. No n.° 3 do artigo

5.9, alei especifica que:

3 — As praticas discriminatérias definidas no n.° 1 néo cons-
tituirdo discriminacédo se, em virtude da natureza da activi-
dade profissional em causa ou do contexto da sua execucéo, a
situacéo de deficiéncia afecte niveis e dreas de funcionalidade
que constituam requisitos essenciais e determinantes para
o exercicio dessa actividade, na condicédo de o objectivo ser

legitimo e o requisito proporcional.

Embora se entenda o sentido da lei, isto permite aos empregadores
dizer que determinada pessoa ndo cumpre os requisitos necessdrios para

o trabalho. Por outro lado, o n.° 4 do artigo 5.° menciona que:

4 — Para efeitos de aplicacédo do disposto no nimero anterior
deverd ser analisada aviabilidade de a entidade empregadora
levar a cabo as medidas adequadas, em func¢édo das necessi-
dades de uma situacgéo concreta, para que a pessoa portadora
de deficiéncia tenha acesso a um emprego, ou que possa nele
progredir, ou para que lhe seja ministrada formacéo, excepto
se essas medidas implicarem encargos desproporcionados

para a entidade empregadora.

Embora estas partes dalei tenham sido traduzidas diretamente da dire-
tiva da UE, o artigo 4.° deixa de fora a nocéo de “reasonable adjustments”

existente no original inglés, que implica mais diretamente que o empregador
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tem de fazer os ajustes necessarios para que a trabalhadora ou trabalha-
dor com deficiéncia possa estar numa situacéo de igualdade com os seus
pares. Atraducéo portuguesa por “medidas adequadas” perde um pouco do
sentido original e parece dar a ideia de que estes ajustes podem néo ser de
todo necessarios. Por outro lado, mais abaixo, a lei indica que as medidas
a tomar ndo devem ser desproporcionadas — algo que os empregadores
podem facilmente argumentar, especialmente quando néo existem ajudas
estatais que possam ser utilizadas (como se especifica no n.° 5).

E possivel que muitas pessoas ndo conhecam a legislacéio e parece
6bvio que esta deixa muitos espacos em aberto para os empregadores
poderem argumentar que € demasiado custoso fazer quaisquer adapta-
cOes necessdrias no emprego. No entanto, ter acesso a ajustes necessa-
rios para estar ao mesmo nivel que outro empregado € absolutamente
essencial para que uma pessoa seja bem-sucedida.

Por outro lado, um argumento fulcral nesta discussdo € também o
de que, mesmo quando a legislacfo existe para apoiar as pessoas com
deficiéncia, as atitudes dos empregadores sdo fundamentais. Nada muda
apenas com a pratica legislativa. Mesmo que a pessoa conheca a lei e
queira utiliza-la a seu favor, normalmente este processo pode ter altos
custos financeiros para quem queira queixar-se e requerer o recurso a
servicos juridicos especializados.

Entende-se porisso que as pessoas tenham medo de revelar aincapa-
cidade aos empregadores e que facam tudo para a esconder. No entanto,
esta éuma area em que o Estado e alegislacdo poderiam fazer mais para

proteger as pessoas no emprego.

3.2. A falta de assisténcia social e estatal

Como foi mencionado anteriormente, os efeitos das doencas abordadas
neste estudo por vezes afetam as pessoas de forma séria. Muitas tém
dificuldades em conseguir que as entidades empregadoras entendam as
consequéncias das doencas e alegislacdo portuguesanio torna absolu-
tamente obrigatério que estas entidades tenham de adaptar as condicOes
de trabalho as necessidades das pessoas. Desta forma, muitas pessoas
encontram-se entre a espada e a parede, em situacdes extremamente

dificeis e precarias que néo tém resolucéo facil.
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O recurso ao subsidio de doenca
Algumas participantes no estudo refletiram sobre as dificuldades em
navegar neste tipo de situacdes complexas, nas quais se torna dificil gerir
o emprego no dia a dia sem muita ajuda do empregador. Para algumas
pessoas, o recurso a chamada baixa (subsidio de doenca) torna-se uma
ferramenta essencial.

Noémia, uma das participantes no estudo, partilhou que esta é uma
das estratégias que utiliza para gerir os efeitos da sua doenca. Quando os
sintomas da doenca se tornam avassaladores, ela sente que ndo tem outra

opcdao sendo recorrer a baixa:

Sempre que me sinto mais incapacitada para ir trabalhar, isto
porque tenho alturas que nao tenho forcas para fazer nada jun-
tamente com as dores que tenho pelo corpo, a minha médica
de familia passa-me uma baixa.

Uma baixa que néo pode ser de muitos dias, pois ao final do més
faz-me falta o dinheiro uma vez que a seguranca social paga
uma miséria a quem estd doente e com dificuldade em trabalhar.
Ap06s alguns dias de baixa e ainda sem me sentir com forgas,
14 vou eu trabalhar. E assim a vida de uma fibromialgica que,
se pudesse, muitos dias nem se levantava da cama. (Noémia,

Fibromialgia, 50-60)

Embora orecurso a baixa sejauma possibilidade, esta é quase uma opc¢ao
deultimo recurso para as pessoas que necessitam de continuar a trabalhar.
Utilizar este apoio traz consigo consequéncias financeiras que podem afetar
apessoa de formabastante negativa e néo € sustentavel alongo prazo. Como
refere Noémia, a pessoa que necessita de recorrer a baixa perde dinheiro e
omontante atual do subsidio de doenca é bastante reduzido, o que significa
que a pessoa ¢é afetada financeiramente de forma negativa. No entanto, o
facto de as pessoas precisarem de utilizar este subsidio significa que se
veem com falta de op¢des e significa também que, em muitos casos, ndo tém
outra opcao por se encontrarem demasiado doentes para poder trabalhar.
E lamentével que ndo existam mais op¢des que possibilitem que as pessoas

se mantenham no emprego ou que tenham apoios sociais sustentaveis.
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A impossibilidade de reforma em Portugal

Se o caso descrito atras é dificil, o que acontece nos casos em que as
pessoas que nado conseguem trabalhar (ou em que ndo lhes sdo dadas as
condicdes para trabalhar) precisam de se reformar? Em Portugal este é
um processo extremamente dificil, principalmente para quem foi diag-
nosticado com doencas como fibromialgia, sindrome de doenca crénica
e encefalomielite midlgica. As participantes no estudo com estas doen-
cas partilharam algumas das dificuldades e interacOes negativas com
as juntas médicas a quem cabe atestar a incapacidade para o trabalho.
Por exemplo, Misa partilhou que se encontrou numa situacao desespe-
rada quando ja ndo lhe era possivel realizar o trabalho que tinha feito
durante varios anos. Ela tentou ainda pedir ao empregador que lhe desse
melhores condi¢des de trabalho e sugeriu a realizacédo de outro tipo de
trabalho na mesma entidade, mas o empregador néo lhe concedeu esta
possibilidade. Misa encontrou-se entdo numa situa¢cdo em que néo lhe

era possivel trabalhar, pelo que tentou, como nos contou, reformar-se:

Apdsvarias (ja lhe perdia conta) idas a juntas médicas nunca
me deram a aposentacgéo, precisamente porque [a doenca] ndo
é considerada incapacitante. Acreditem que € mesmo bas-
tante, estar dependente de muita coisa, estar irritada com as
dores e ndo conseguir fazer nada, a tristeza que sentimos, a
revolta por a nossa vida, de um dia para o outro, ter mudado
completamente, noites sem dormir, a cabeca a estalar, pes-
soas que nfdo nos compreendem, as dores que ndo saem do
nosso corpo, dias sem sairmos da cama, tenho apenas duas
palavras, Inferno/Aflic&o. [...] foi um processo muito doloroso.
Os proprios médicos por vezes largavam um sorriso, e para
eles fibromialgia simplesmente ndo significa nada. Tinha que
fazer 400 km para me apresentar na Junta, pois é em Lisboa,
esperar horas para depois estar no maximo 5 minutos, néo
leem relatodrios, ndo veem exames, bastava falar em fibro-
mialgia e mandavam-me logo apresentar ao servico. Diziam
que esta doenca néo justificava aposentacéo e, por vezes,

alguns eram bem malcriados. Chegava a ficar semanas sem
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me conseguir levantar depois de cada viagem. Nao consigo
perceber a atitude de certas pessoas, inclusivamente de médi-
cos. Emuito doloroso e revoltante. Psicologicamente, todo este
processo € muito desgastante, perdem-se as poucas forcas que
restam para poder lutar com isto tudo. (Misa, Fibromialgia,

Sindrome de Fadiga Crénica, 40-49)

E doloroso ler este relato pessoal e perceber a forma como os sintomas
relatados afetam a pessoa em causa. Misa diz-nos que ja compareceu em
inimeras juntas médicas, mas nunca conseguiu a reforma. Isto néo € de
todo surpreendente dada a dificuldade de obter aposentacéo para este
tipo de doenc¢as em Portugal.

Para obter apoio estatal devido a doenc¢a ou incapacidade em Portugal
€ necessario provar, através de relatérios médicos e a presenca numa
juntamédica, que a pessoa se encontra num estado de incapacidade per-
manente (Seguranca Social,2018a). A Seguranca Social especifica que as
condicdes de atribuicdo da penséo de invalidez incluem: «Incapacidade
permanente, relativa ou absoluta, para o trabalho, de causa nao profis-
sional, certificada pelo Sistema de Verificacéo de Incapacidades (SVI)»
(Seguranca Social, 2018a). No entanto, a forma como a incapacidade per-
manente, absoluta ourelativa, é caracterizada no Decreto-Lein.° 360/97
implica que os médicos envolvidos no processo tém de «Verificar a origem,
a natureza, a extenséo e a presumivel duracio de incapacidade detec-
tada, néo susceptivel de superacido através de accdes de recuperacio
funcional ou de adequados e vidveis meios de compensacéo» (alineab do
artigo 20.° do Decreto-Lein. 360/97). Este enquadramento legal funciona
melhor para doencgas cujas causas sdo bem conhecidas e estudadas e
cujos efeitos sdo de certa forma considerados irreversiveis em vez de
flutuantes, como € o caso.

Por outro lado, alei portuguesa prevé também uma protecéo especial
nainvalidez que esta disponivel para doentes com determinadas doencas
predefinidas (incluindo esclerose multipla), mas o acesso a esta protecéo
estareservado a «pessoas que se encontram em situacio de incapacidade
permanente para o trabalho com progndéstico de evolugéo rapida parauma

situacédo de perda de autonomia com impacto negativo e irreversivel na
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profissdo que exercem» (Seguranca Social, 2018b). Mesmo pessoas com
esclerose multipla que ndo se encontrem em fases avancadas da doenca
néo serdo provavelmente elegiveis para esta ajuda estatal.

Parte do problema com as doencas que sédo foco deste estudo é que
sfo ainda pouco conhecidas na comunidade médica e muitas vezes, por
se tratar de doencas flutuantes que afetam as pessoas de forma diferente
ao longo do tempo, ddo a nocdo a quem estd no exterior de que néo sao
permanentemente incapacitantes (o que parece ser algo que a lei espera
ou acentua). Este aspeto € muito problematico, pois é baseado numa
nocéo de deficiéncia ou incapacidade totalizadora em que a pessoa se
encontra ou permanentemente bem ou permanentemente incapacitada.
A verdade é que, em muitos casos, a pessoa néo estd permanentemente
incapacitada, consegue ainda desempenhar algumas tarefas. No entanto,
vivemos numa sociedade que coloca barreiras no dia a dia das pessoas,
uma sociedade que € acessivel apenas a algumas pessoas que tém alguns
tipos de corposmentes (B¢, 2016, 2019). Tal facto significa que as pessoas
com doengas cronicas flutuantes merecem ter ajuda e apoios sociais que
funcionem para elas e que ndo as coloquem em situag¢des de desespero
total (como irei discutir mais em detalhe).

Quero fazer notar igualmente como este processo descrito por Misa
parece ter sido extremamente doloroso. Além do facto de ela néo ter
conseguido areforma, o processo de tentar obter ajuda estatal significou
que os sintomas da doenca foram ainda mais exacerbados. Este aspeto
é importante. Esta e outras narrativas pessoais sugerem que o proprio
processo de tentar obter ajuda estatal acaba por ter consequéncias
negativas para as pessoas, ndo s6 porque nao conseguem ser bem-su-
cedidas, mas também porque hd um investimento fisico e psicoldgico
que acaba por as afetar de forma negativa ao agravar os sintomas das
doencas. Vemos neste exemplo como os sintomas das doencas crénicas
em causa néo sdo apenas “naturais”, mas sdo claramente exacerbados
por situacdes sociais.

Embora as pessoas sintam que a culpa é da classe médica, e sem
duvida que muitas narrativas recebidas se focaram na falta de apoio
médico e de entendimento bdsico destas doencas, também se verifica

nestes casos uma falha do sistema politico e legislativo que ndo consegue
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entender que hd pessoas que podem néo ter doencas catastroficamente
incapacitantes mas que tornam a manutencio de um emprego dificil, ja

que sdo, de facto, incapacitantes.

O desespero de quem ndo consegue obter qualquer apoio social

Nos casos mais graves, as pessoas podem entrar em desespero devido a
falta de ajuda estatal e ao facto de também néo lhes ser possivel ter um
emprego. Por exemplo, Mariana, uma das participantes no estudo, parti-
lhou algumas das dificuldades que enfrenta, uma vez que néo se encontra
suficientemente bem para conseguir manter um emprego permanente

mas também néao tem direito a assisténcia estatal:

O meu problema ao longo dos anos em Portugal tem sido e
ainda é: como € que eu vou sobreviver? E estou a falar das
coisas mais bdsicas necessdrias. Financeiramente, porque
néo tenho direito a ter uma penséo. E uma situacéo muito
precdria. Nos ultimos anos ndo tenho conseguido trabalhar
e, ao contrario do que acontece noutros paises em situagoes
semelhantes, pelo menos em paises ocidentais, ndo tenho
direito a receber uma penséo de sobrevivéncia. [...] Isto é
um crime contra a humanidade. O facto é que nédo tenho um
marido para me sustentar, o que permitiria talvez ter alguns
direitos legais. [...] Tenho este grande medo que é como um
monstro enorme que me persegue: como € que eu vou conse-
guir sobreviver? Ndo consigo mesmo trabalhar. Muitas vezes
estou doente sem conseguir sair da cama e preocupa-me muito
como irei conseguir fazer as coisas mais bédsicas e sobreviver
financeiramente. (Mariana, Fibromialgia, Sindrome de Fadiga
Croénica, 31-40)

Estanarrativa pessoalilustra algumas das dificuldades experienciadas
pelas pessoas que vivem com doencgas cronicas em Portugal. Mariana
refere que néo tem conseguido trabalhar, mas também néo tem direito
auma pensdo, o que naturalmente a coloca numa posicdo muito vulne-

ravel. Ela estd ciente de que noutros paises ocidentais as pessoas que se

132



CAPITULO 4 / A EXPERIENCIA DA DOENGA CRONICA NO CONTEXTO DA DEFICIENCIA EM PORTUGAL

encontram em situacdo semelhante podem ter acesso a alguns apoios
estatais que lhes permitem sobreviver. Este € um ponto importante de
notar uma vez que outros paises tém politicas sociais que permitem
a pessoas que nédo conseguem trabalhar devido a doenca crénica ou
incapacidade aceder a beneficios sociais que incluem acesso a alguma
prestacdo mensal.

Em Portugal, as pessoas neste tipo de situacéo ou tém de estar depen-
dentes de alguma ajuda familiar (pais, companheiros ou outros familiares)
ou entdo encontram-se em situacdes muito precdrias. Ndo € por isso
de admirar que a narrativa de Mariana espelhe um medo tremendo de
sobrevivéncia, algo que ndo lhe esta garantido por ndo conseguir traba-
lhar nem ter direito a apoios sociais. Casos como estes devem fazer-nos
parar para pensar em relacdo a situacdo atual das pessoas que vivem

com doengas crénicas em Portugal.

CONCLUSAO

Este capitulo centrou-se nas experiéncias relativas a emprego e apoio
social e estatal das pessoas que vivem com doencgas cronicas em Portugal.
Procurei demonstrar que, embora os efeitos das doencas em apreco afe-
tem as pessoas de forma grave e profunda, as suas vidas sdo igualmente
afetadas por outros fatores exteriores aos seus corpos.

Trata-se de fatores sociais, estruturais e culturais que podem facil-
mente ser mudados se houver vontade social e politica, enquanto os
sintomas das doencas séo dificeis de eliminar. Vimos no caso da pande-
mia de COVID-19 que, quando existem condi¢des que afetam as pessoas
que vivem sem deficiéncia, as circunstancias sociais e politicas podem
ser rapidamente mudadas (por exemplo deixar as pessoas trabalhar em
casa, flexibilidade no emprego, etc.). No entanto, sempre que pedimos
flexibilidade, ajustes sociais e direitos para as pessoas com deficiéncia
e doenca croénica, tais pedidos sdo vistos como impossiveis de realizar.
Argumento aqui que é importante comecar a ver os direitos das pes-
soas com deficiéncia e doenca crénica como socialmente importantes
erealizdveis.

Espero que as narrativas partilhadas neste capitulo acima demons-

trem de forma inequivoca que a questdo da doenca crénica néo € apenas
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um “problema” médico, mas também uma questédo social que merece
ter respostas adequadas por parte da sociedade. Muitas pessoas que
vivem com doencas cronicas em Portugal encontram-se numa situacao
impossivel: ndo tém ajuda nem ajustes necessarios no emprego, o que
torna a sua situacéo laboral dificil, mas também néo tém acesso a apoios
estatais que lhes permitam sobreviver.

E fundamental que as pessoas tenham protecéo adequadano emprego
e que as leis existentes sejam aplicadas de forma séria. Embora exista
legislacdo que pode ser aplicada a pessoas com doencas cronicas no
local de trabalho, sem duvida que esta legislacdo poderia ser melhor,
podendo certificar-se de que os empregadores séo obrigados a ajustar
as condicoes de trabalho a quem disso necessite e que nfo séo aceita-
veis desculpas a este respeito. Acresce a tudo isto que existem imensas
barreiras sociais decorrentes das atitudes dos empregadores, das enti-
dades patronais e da populacédo em geral. Este tipo de barreiras é dificil
de eliminar, mas sem divida que o Estado pode ter um papel importante
nestes aspetos através de campanhas de sensibilizac¢éo e formacéo para
os empregadores e empresas.

Este ponto estadrelacionado com outro igualmente importante: as ati-
tudes sdo também influenciadas em parte pela capacidade mobilizadora
do movimento das pessoas com deficiéncia. Entende-se que em Portugal
este movimento tem caracteristicas diferentes das de outros paises, mas
continua a ser importante que a voz das pessoas com deficiéncia seja
ouvida a partir de um paradigma que entende a deficiéncia como uma
experiéncia de opresséo social e ndo como um problema ancorado no
corpo de uma pessoa individual.

Quase todas as participantes portuguesas disseram que ndo acham
que a doenca cronica deva ser entendida como uma deficiéncia. Mais uma
vez, entende-se esta resposta em face da ideia negativa que ainda existe
em Portugal relativamente a questdo da deficiéncia. Amaioria das pessoas
entende esta experiéncia como sendo apenas negativa e vé as pessoas com
deficiéncia como pessoas por quem se deve sentir pena (Bé, 2016). Mas
a verdade € que as pessoas com deficiéncia vivem numa sociedade que
as exclui, que coloca barreiras no seu caminho e néo cria condicdes para

que possam florescer como seres humanos. Da mesma forma, a sociedade
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geratambém a exclusio das pessoas com doencgas cronicas, umavez que,
tal como sucede a muitas outras pessoas com deficiéncias, € incapaz de
criar estruturas que se adaptem as varias formas de corporalidade e
de incapacidade.

Neste sentido, parece-me importante que as associacdes de pessoas
com doencas cronicas ndo s6 comuniquem entre si e encontrem frentes
comuns de luta, mas também que se unam as associa¢des de pessoas
com deficiéncia para pedir mudancas a nivel politico e social. E comum
ver cada associacdo a tentar lutar pelos direitos dos seus associados
mas, por vezes, sem ligacdes a outras associacdes de outras doencas.
E também comum que as associacdes se foquem apenas nas questoes
médicas e esquecam que as pessoas tém de lidar com os problemas que
tenteiilustrar neste capitulo. Tais esforcos sdo importantes mas nédo véao
ao encontro de todas as necessidades sociais e laborais das pessoas que
vivem com doencas cronicas.

Como procurei demonstrar, quando tudo o resto falha, existem ver-
dadeiras barreiras em termos de falta de apoio estatal e dificuldade de
acesso aos apoios estatais existentes que tém consequéncias graves para
as pessoas. E comum em Portugal dizerem-me que o Estado néo oferece
sequer protecdo para as pessoas com deficiéncia que mais precisam e,
portanto, muito menos a ira oferecer a pessoas que vivem com doen-
cas cronicas. No entanto esta € uma atitude derrotista. As pessoas com
deficiéncia e doencas cronicas merecem ter apoios estatais suficientes
parapoderem ter uma vida com o minimo de bem-estar. O caminho tem
de ser uma luta comum que leve a mudancas significativas para toda

a gente.
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RESUMO

Assumindo uma perspetiva intersecional,
neste capitulo procura-se quebrar o siléncio
que rodeia as vidas das raparigas e mulhe-
res com deficiéncia, colocando as suas nar-
rativas e experiéncias subjetivas no centro
da andlise para identificar os processos e
estruturas que produzem a sua desvalo-
rizacdo social e cultural na intersec¢éo do
género e da deficiéncia. Conjugando a ana-
lise de dados estatisticos secundarios e de
narrativas pessoais de mulheres com defi-
ciéncia em Portugal, identificam-se meca-
nismos sociais, culturais e politicos que
operam para marginalizar estas raparigas
e mulheres, criando barreiras que dificul-
tam o acesso a oportunidades e recursos,
mas também se revelam as estratégias de
contestacéo eresisténcia através das quais
estas reconstroem e reclamam a sua iden-

tidade e agéncia.
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Deficiéncia; Género; Intersecionalidade;

Discriminac¢éo; Agéncia.
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ABSTRACT

Taking an intersectional perspective, this
chapter seeks to break the silence that sur-
rounds the lives of girls and women with
disabilities, placing their narratives and
subjective experiences at the center of the
analysis to identify the processes and struc-
tures that produce their social and cultural
devaluation, at the intersection of gender
and disability. Combining the analysis of
secondary statistical data with personal
narratives of women with disabilities in
Portugal, we identify the social, cultural
and political mechanisms that operate to
marginalise these girls and women, creating
barriers that hinder their access to oppor-
tunities and resources. Yet, the analysis
also reveals the contestation and resist-
ance strategies through which these girls
and women reconstruct and reclaim their

identity and agency.
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INTRODUCAO
No campo ainda incipiente dos Estudos da Deficiéncia, as vozes de rapa-
rigas e mulheres tém merecido um destaque insuficiente. O campo surgiu
marcado pelo trabalho de autores masculinos, que, apesar de radicais
nas suas teorias, se revelaram pouco atentos as especificidades das
experiéncias femininas. Deste modo, o olhar que se foi desenvolvendo
sobre esta tematica reflete, sobretudo, as vivéncias e visbes masculinas
da deficiéncia, que aplica de forma generalizada a todas as pessoas, ndo
reconhecendo a diversidade das suas vidas narelacéo género-deficiéncia.
Os trabalhos precursores de Susan Wendell (1989), Jenny Morris
(1993), Carol Thomas (1999) e Rosemary Garland-Thomson (2002), vie-
ram colmatar este vazio, contribuindo para a emergéncia de uma teo-
ria feminista da deficiéncia. As suas andlises mostraram que integrar a
questdo da deficiéncia no quadro analitico dos Estudos da Deficiéncia
ou de Género é muito mais do que acrescentar uma nova dimenso de
analise. Implica, na verdade, uma «transformacéo conceptual que reforca
anossa compreensio de como estas multiplas opressodes se interligam,
se redefinem e se constituem mutuamente» (Garland-Thomson, 2002:
4). Neste sentido, impobe a andlise de processos e discursos complexos
através dos quais se gera a marginalizacdo, a discriminacéo e as multiplas
exclusoes de que sdo alvo as raparigas e as mulheres com deficiéncia.
Adotandouma perspetiva intersecional, no presente capitulo pretende-
-se quebrar o circulo de siléncio que ainda envolve as vidas das raparigas
e mulheres com deficiéncia em Portugal, colocando as suas narrativas e
experiéncias subjetivas no centro da andlise para identificar os processos
e estruturas que produzem a sua marginalizagéo e desvalorizacio social
e cultural na intersecdo das dimensdes de género e deficiéncia. Para
tal, iremos socorrer-nos da ferramenta analitica da intersecionalidade,
que nos permite compreender estes processos enquanto relacionais,
mutuamente constitutivos e estruturados por relacdes de poder, que

importa conhecer para transformar.

1. TEORIZANDO A INTERSECIONALIDADE
Apraticaintersecional é, antes de mais,uma atividade que visa alcancar «resul-

tados de justica social sustentdvel e intersecional» (Luft e Ward, 2009: 11).
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Descrita como «o mais importante contributo dos estudos sobre as
mulheres» (McCall, 2005: 1771), a teoria da intersecionalidade emerge
das ideias inicialmente desenvolvidas por mulheres negras da América
do Norte no século XIX, que viam as feministas suas contemporaneas,
mulheres brancas de classe média, ignorar os seus interesses e preocu-
pacdes na agenda das reivindica¢des politicas que apresentavam. Como
refere Mann, as lutas das feministas brancas, muitas delas sufragistas,
estruturavam-se a época em torno «do direito de acesso a esfera publica,
aliberdade de emprego, ao controlo da propriedade e ao fim das crencas
restritivas sobre a fragilidade e fraqueza femininas — refletindo os seus
privilégios de raca e socioeconémicos» (Mann, 2012: 162).

Pelo contrario, as mulheres negras, escravas ou néo, e as mulheres
brancas pobres, experienciavam condi¢cdes de vida e de trabalho que as
expunham & violéncia sexual e a exploracéo, distanciando-as do ideal
vitoriano feminino de pureza e castidade. Tais contradi¢des levaram
Sojourner Truth, mulher negra e ex-escrava, a questionar «E nédo serei eu
mulher?» num discurso improvisado proclamado em 1851, na Women’s
Convention, no Ohio, expondo de forma veemente as dimensdes de raca
e de classe presentes na construcédo da feminilidade na sociedade do
século XIX.

Um novo impulso para o desenvolvimento destas ideias surge ja na
década de 1970 pela méao de um grupo de feministas negras e lésbicas
americanas, o Combahee River Collective, que introduz o conceito de
“opressoOes interlacadas” para se referir as diferencas que separam as
mulheres com base na racga, na classe ou na orientacédo sexual.

O termo intersecionalidade foi cunhado mais tarde, por Kimberle
Crenshaw (1989), para explicar que a experiéncia das mulheres negras
s6 podia ser compreendida a luz do cruzamento dos eixos de racga e
género, vistos como mutuamente constitutivos e em constante inte-
racdo, geradores de relagdes de poder e de exclusdes. Desde entéo,
o conceito tem sido amplamente utilizado, «como quadro conceptual
e ferramenta analitica» (Naples et al., 2019: 9) para analisar a inter-
dependéncia e interligacéo de varias formas de discriminacédo a que
individuos e grupos podem ser sujeitos, incluindo a discriminacdo com

base na deficiéncia.
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De acordo com o paradigma tedrico da intersecionalidade, as dina-
micas estruturais e os multiplos eixos de identidade sdo mais do que a
soma das suas partes, tecendo uma complexa “matriz de dominacao”
(Collins, 1990) que produz diferencia¢cdes no seio de um mesmo grupo
social. Esta perspetiva, que se centra sobre o efeito simultaneo de
variadas opressoes, desafia a nocdo de essencialismo que tende a
definir os grupos sociais como homogéneos a partir de um unico mar-
cador comum, seja ele o género, araca, a classe social (McCall, 2005)
ou a deficiéncia. Pelo contrdrio, a abordagem intersecional sublinha a
interacdo e interdependéncia de multiplas dimensdes da identidade,
reconhecendo que cada individuo ou grupo pode, simultaneamente,
ser oprimido e opressor, dependendo de a posicdo que ocupa em
cada eixo corresponder a um lugar de desvantagem ou de privilégio.
Os homens com deficiéncia de classe média e alta, por exemplo, sédo pri-
vilegiados pelo seulugar de classe e género, mas podem ser penalizados
pela deficiéncia.

Se a abordagem intersecional tem permitido desenvolver andlises
das opressdes multiplas e simultaneas, e dos seus efeitos em variados
contextos e grupos sociais, nem por isso dispde de uma metodologia
clara, univoca e concisa que guie a investigacdo. Segundo Choo e Ferree
(2010), podem identificar-se pelo menos trés tendéncias nas abordagens
tedricas e metodoldgicas intersecionais a problemaética da desigualdade.

Uma primeira tendéncia, que as autoras denominam de centrada
no grupo, preocupa-se em “dar voz” a especificidade das perspetivas e
necessidades de grupos particulares de mulheres que, pela subalterni-
dade dos seus papéis e posicoes sociais, sofrem de maior invisibilidade.
Esta abordagem, que McCall (2005) identifica como “intracategorial”,
focaliza-se nas diferencas e singularidades de subgrupos no seio de uma
dada categoria, mas frequentemente negligencia a atencéo as relacoes
de poder e aos processos através dos quais os que detém o poder sao
definidos enquanto norma.

Uma segunda tendéncia, centrada no processo, diferencia-se da pri-
meira pelo seu enfoque na andlise das interacoes, ainda que em casos sele-
cionados. A andlise comparativa €, assim, central nesta abordagem, que

McCall designa por “intercategorial” na medida em que busca dimensdes
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devariacéo nasintersecOes entre categorias. Apesar da maior atencio que
€ dada nesta abordagem as relacdes culturais e materiais de poder que
estruturam a sociedade, a dimenséo de agéncia do sujeito é obscurecida
na andlise das complexas dinamicas e constelacdes de forcas a que os
individuos séo submetidos. Por outro lado, a abordagem do processo vai
acrescentando relacOes intersecionais aquelas que se conceptualizam
inicialmente como efeitos principais e persistentes, identificando assim
desigualdades primaédrias e secundarias.

Em contraste, a abordagem da intersecionalidade como “sistema
complexo” perspetiva as dimensdes de desigualdade, como o género
e a deficiéncia, como conceitos “relacionais”, cuja construcio envolve
«processos de representacdo e processos socioestruturais, em que o poder
é um elemento constitutivo» (Glenn, 2002: 12-13). Nao existem, assim,
efeitos principais e secunddrios, antes a tarefa consiste em caracterizar,
em cada contexto histérico e local, as configuracoes particulares das
desigualdades presentes. Serd esta a abordagem que privilegiaremos

ao longo deste capitulo.

2. APONTAMENTOS METODOLOGICOS

Neste capitulo, desenvolvemos uma andlise das desigualdades vividas
pelasraparigas e mulheres com deficiéncia em Portugal. Em linha com a
abordagem sistémica da intersecionalidade identificada por Choo e Ferree
(2010), procurou-se atender a complexidade das dindmicas de producéo
de tais desigualdades. Para esse efeito, combinou-se a andlise de dados
provenientes de fontes estatisticas secunddrias, nacionais e europeias
(DGEEC, EU-SILC, GEP-MTSSS, IEFP), que possibilitam uma compara-
cdo entre contextos institucionais, situando a realidade das mulheres
com deficiéncia em Portugal no panorama dos paises da Unido Europeia.
Autilizacio destes dados permite ainda uma comparaco intercategorial
face a outros grupos, tais como os homens com deficiéncia e as mulheres e
homens sem deficiéncia, dando visibilidade as desigualdades que emergem
naintersecéo das categorias género e deficiéncia. Todavia, reconhecendo
que a realidade das mulheres com deficiéncia é também ela diversa,
procurou-se integrar uma dimenséo qualitativa que, apoiada na voz de

mulheres com deficiéncia, visibilize a sua experiéncia por intermédio da
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inclusdo de excertos de entrevistas realizadas com raparigas e mulheres
com deficiéncia em Portugal.!

A triangulacdo de todos estes dados permitiu, assim, analisar as
relacdes de poder que estruturam os processos de representacio da
deficiéncia no feminino e de producéao das desigualdades e exclusdes
estruturais de que sdo alvo raparigas e mulheres com deficiéncia na
sociedade portuguesa, reconhecendo, simultaneamente, as estratégias
de contestacéo e resisténcia através das quais reconstroem e reclamam
asuaidentidade e agéncia enquanto pessoas com deficiéncia, enquanto

mulheres e simplesmente enquanto pessoas.

3. DISPARIDADES NO ACESSO A APOIOS EDUCATIVOS

Se a educacédo é onde tudo comeca, a andlise dos dados da Direcéo-
Geral de Estatisticas da Educacéo e Ciéncia (DGEEC, 2018a), relativos
aos rapazes e raparigas com “necessidades educativas especiais” que
frequentavam em 2017 os ensinos pré-escolar, basico (1.,2.° e 3.° ciclo) e
secundario, revela uma sub-representacdo persistente do sexo feminino,

independentemente do tipo de estabelecimento de ensino considerado:

' Os excertos utilizados foram retirados de entrevistas realizadas no &mbito dos seguintes
estudos: Dilemas da Diversidade: Interrogar a Deficiéncia, o Género e o Papel das Politicas
Publicas em Portugal (Pinto, 2012) e Indicadores Sociais para a Monitorizagdo dos Direitos
da Deficiéncia (Projeto PTDC/IVC-SOC/4708/2012, financiado pela Fundagdo para a Ciéncia
e a Tecnologia, e coordenado pela primeira autora deste capitulo).

2 As estatisticas de educacdo fornecidas pela DGEEC (2018a, 2018b) baseiam-se no con-
ceito de “necessidades educativas especiais”, definidas como um «conjunto de limitagdes
significativas ao nivel da atividade e da participa¢cdo em um ou vérios dominios de vida,
que decorrem de alteracdes funcionais e estruturais de caracter permanente e resultam em
dificuldades continuadas de comunica¢do, aprendizagem, mobilidade, autonomia, relaciona-
mento interpessoal e participagdo social» (2018a). Embora diferindo de outras conce¢des de
deficiéncia, incluindo da definida no Artigo 2.° da Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, assume-se que este conceito constitui a melhor aproximacao disponivel a
época para avaliacdo da situagdo dos e das estudantes com deficiéncia em Portugal. Com
a publicagdo do Decreto-Lei n.° 54/2018 — Regime Juridico para Inclusdo Educativa — a
expressdo “necessidades educativas especiais” ja foi substituida pela expressdo “necessi-
dades educativas especificas” ou “barreiras a aprendizagem”. Neste texto, por uma questdo
de fidelidade as fontes, optou-se por manter o termo “necessidades educativas especiais”
sempre que referimos os dados de 2018 publicados pela DGEEC, colocando-se contudo a
expressdo entre aspas, para indicar que estamos a citar uma fonte externa, e ndo a utilizar
terminologia prépria das autoras.
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nas escolas de ensino regular publicas ou privadas,?® esta proporcéo situa-
-se em 62% de rapazes e 38% de raparigas com “necessidades educativas
especiais” e, nas instituicdes de educacéo especial, a diferenca é ainda
mais acentuada, com um réacio de 72% de alunos para 28% de alunas
(DGEEC, 2018a). Mesmo considerando que nestas faixas etarias existem
mais rapazes do que raparigas, tanto quando se considera a populacéo
geral, como quando se analisa a distribui¢cdo por sexo nestes anos de
escolaridade (ver Tabela 1), a assimetria encontrada entre os alunos e
alunas com “necessidades educativas especiais” supera largamente estas

tendéncias.

Tabela 1 — Distribuicdo por sexo dos alunos e alunas com “necessidades educativas especiais”,
do total de alunos/as na escolaridade obrigatdria e da populagdo residente dos 5-19 anos

(%; Portugal continental)

Distribuicdo alunas/os Distribuicdo total Distribuicdo da populacédo
com “necessidades alunas/os® residente 5-19 anos®
educativas especiais”™® .
Total Com deficiéncia
Feminino Masculino Feminino Masculino | Feminino | Masculino Feminino Masculino
38% 62% 48% 52% 49% 51% 45% 55%

Fontes: @ DGEEC (2018a); ® DGEEC (2018b); © INE (2011).

Estudos recentes sobre o diagnodstico da deficiéncia em rapazes e
raparigas tém levantado pistas importantes que podem contribuir para
explicar esta assimetria na identificacdo de alunos e alunas com deficién-
ciano decorrer da escolaridade obrigatoria. Estes estudos tém fornecido
evidéncias robustas de um subdiagndéstico de certos tipos de deficién-
ciaentre asraparigas, particularmente de perturba¢des do espectro do
autismo que nédo implicam um comprometimento intelectual profundo
(Baird et al., 2006; Mandy et al., 2012; Head et al., 2014). A partir de uma
combinacio de métodos, incluindo testes estandardizados, observacao

comportamental, despistes genéticos e neuroimagiologia, estes estudos

3 Desde que entrou em vigor a anterior legislagdo sobre educacéo inclusiva (Decreto-Lei n.°
3/2008), quase todos os alunos e alunas com deficiéncia foram integrados no ensino regular:
em 2017/18, 98,9% destes alunos e destas alunas frequentavam o ensino regular publico e
privado e apenas 1,1% instituicoes de ensino especial (DGEEC, 2018a).
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sugerem que os rapazes tendem a encaixar-se mais facilmente no que
tem sido, até agora, definido como padréo “tipico” de comportamento do
espectro do autismo, ao passo que, nas raparigas, os comportamentos sao
menos estereotipados (Mandy et al., 2012; Van Wijngaarden-Cremers et
al.,2014) e exibem uma maior motivacéo para interacdes sociais (Head et
al.,2014; Sedgewick et al., 2016) e para o desenvolvimento de estratégias
de “camuflagem” de sintomas e mimetismo do comportamento de outras
raparigas sem deficiéncia (Head et al., 2014). Se nos rapazes € descrita
uma maior propenséo para a hiperatividade e comportamento desafia-
dor, as raparigas com perturbac¢des do espectro do autismo tendem a
internalizar emocdes, desenvolvendo sintomas de ansiedade, depressao
e perturbac6es do comportamento alimentar que podem influir no seu
rendimento escolar e bem-estar psicoldgico (Mandy et al., 2012; Solomon
et al., 2012), mas que ndo sdo tdo diretamente associados a necessida-
des educativas especificas. Um padrao semelhante foi encontrado em
estudos focados em diferencas de género unicamente no diagndéstico de
Perturbag¢des de Défice de Atencdo com Hiperatividade (Quinn e Madhoo,
2014). Estes dados apontam para a necessidade de se atender a natureza
complexa da intersecdo — e construcéio — do género e da deficiéncia na
infancia e juventude, promovendo uma visdo educativa inclusiva em meio
escolar, mas néo s6, que permita acomodar a diversidade de rapazes e
raparigas com diferentes tipos de deficiéncia, assegurando que todas e

todos beneficiam dos apoios necessédrios ao seu desenvolvimento.

4. DESIGUALDADES NO MERCADO DE TRABALHO

Um outro dominio em que se tornam particularmente notérias as assi-
metrias entre homens e mulheres com e sem deficiéncia, é o do trabalho
e emprego. Os dados de 2016 do Inquérito Europeu as Condicoes de Vida
e Rendimento (EU-SILC) permitem tracar um cenario da situacéo das
mulheres com deficiéncia face ao trabalho e ao emprego em Portugal e
na média dos paises da Unido Europeia (UE28). Estes dados revelam que
a taxa de atividade das mulheres com deficiéncia em Portugal (65,7%) é
mais elevada em 9,2 pontos percentuais (p.p.) do que na média dos paises
da Uni&o Europeia (566,5%) (Figura 1), uma tendéncia também verificada

entre as mulheres sem deficiéncia (Torres et al., 2018). No entanto, em
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Mulheres com deficiéncia | Homens com deficiéncia | Mulheres sem deficiéncia | Homens sem deficiéncia
‘ mMédia UE 56,5 63,5 75,7 88,6
| =Média PT 65,7 68,0 830 88,5

Figura 1 — Taxa de atividade, por sexo e deficiéncia, 2016 (20-64 anos; Portugal e UE28; %)

Fonte: EU-SILC UDB 2016 (versdo de marco de 2018). Dados processados pela Academic
Network of European Disability Experts (ANED).

Portugal, ataxa de atividade das mulheres com deficiéncia (65,7%) € con-
sideravelmente inferior (17,3 p.p.) a das mulheres sem deficiéncia (83%) e
mais baixa do que a dos homens com deficiéncia (-2,3 p.p.), evidenciando

assim a situacio de multipla desvantagem em que se encontram.

100,0
75,0

® 50,0
25,0
o Mulheres com deficiéncia Homens com deficiéncia Mulheres sem deficiéncia Homens sem deficiéncia
‘ uMédia UE 45,9 50,6 67,7 80,0
| =Média PT 496 51,9 71 754

Figura 2 — Taxa de emprego, por sexo e tipo de deficiéncia, 2016
(20-64 anos; Portugal e UE28; %)

Fonte: EU-SILC UDB 2016 (versao de marco de 2018). Dados processados pela Academic
Network of European Disability Experts (ANED).

Os dados relativos a taxa de emprego (Figura 2) mostram ainda que
49,6% das mulheres com deficiéncia em Portugal estdo empregadas.
Esta taxa de emprego supera (em 3,7 p.p.) a registada entre as mulhe-
res com deficiéncia na média dos paises da UE28 (45,9%), embora, uma
vez mais, se registe um desfasamento elevado (-21,5 p.p.) em relacéo
as mulheres sem deficiéncia em Portugal (71,1%) — e, se bem que menor
(-2,3 p.p.), também em relagdo aos homens com deficiéncia (51,9%) — que

é particularmente penalizador para as mulheres com deficiéncia.
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30,0

. Mulheres com deficiéncia Homens com deficiéncia Mulheres sem deficiéncia Homens sem deficiéncia
[mMédia UE 18,8 204 10,6 97
‘ " Média PT 246 237 143 14,8

Figura 3 — Taxa de desemprego, por sexo e deficiéncia, 2016 (20-64 anos; Portugal e UE28; %)

Fonte: EU-SILC UDB 2016 (versdo de marco de 2018). Dados processados pela Academic
Network of European Disability Experts (ANED).

Segundo a mesma fonte, em 2016, a taxa de desemprego das mulhe-
res com deficiéncia em Portugal situava-se nos 24,6% (5,8 p.p. acima da
média da UE28) (Figura 3). Esta taxa de desemprego € mais elevada entre
as mulheres do que entre os homens com deficiéncia (23,7%), embora a
diferenca nédo seja muito expressiva (+0,9 p.p.). No entanto, apresenta
um desfasamento importante (+10,3 p.p.) em relacéo a taxa de desem-
prego das mulheres sem deficiéncia em Portugal (14,3%), o que de novo
sugere a posi¢do de maior desvantagem em que se encontram no mercado
de trabalho.

100,0
75,0
R 50,0

250

0,0

Taxa de Atividade Taxa de Emprego Taxa de Desemprego
® Mulheres com deficiéncia 65,7 49,6 24,6
mHomens com deficiéncia 68,0 51,9 237
®Mulheres sem deficiéncia 83,0 711 143
Homens sem deficiéncia 88,5 75,4 14,8

Figura 4 — Taxa de atividade, emprego e desemprego,

por sexo e deficiéncia, 2016 (20-64 anos; Portugal; %)

Fonte: EU-SILC UDB 2016 (versao de marco de 2018). Dados processados pela Academic
Network of European Disability Experts (ANED).

A comparacéo das taxas de atividade, de emprego e de desemprego
em Portugal (Figura 4) permite constatar que, muito embora a deficiéncia
constitua o principal eixo de discriminac¢édo no acesso ao trabalho e ao

emprego — o que se reflete nas assimetrias elevadas entre as taxas de

149



DEFICIENCIA EM PORTUGAL

10 000
8000
6000
4000

]

N° beneficidrios/as

Reabilitagdo Diagnéstico, Apoio a Insergdo e
Profissional - TOTAL Orientacéo e Colocagao Emprego Protegido
Formagéo
‘ ®Homens com deficiéncia 7775 3647 3606 522
‘ = Mulheres com deficiéncia 6005 2768 2896 34

Figura 5 — Beneficidrios/as das Medidas de reabilitagdo profissional promovidas pelo IEFP,

por sexo e tipo de medida (Portugal continental)

Fonte: IEFP (2018).

atividade, de emprego e de desemprego de pessoas com e sem deficiéncia
em Portugal —, as mulheres com deficiéncia ocupam sempre a posicio
mais desfavoravel dos quatro grupos analisados, somando as desigual-
dades que afetam o acesso ao emprego das pessoas com deficiéncia um
fator adicional de discriminacdo enquanto mulheres.

Esta penalizacdo multipla com que as mulheres com deficiéncia se
confrontam no acesso ao mercado de trabalho pode surgir associada a
um fator de discriminacéo adicional em func¢éo da idade, como é desta-

cado por Silvia, de 39 anos:

[Encontrar um emprego] é sempre dificil — é dificil ser uma
pessoa com deficiéncia, € dificil ser mulher e é dificil ter uma
certaidade. Todos os trés fatores juntos... formam uma grande

bola de neve que as vezes é complicado...

E de notar que, mesmo ao nivel das medidas especificas de emprego
e formacédo profissional para pessoas com deficiéncia, também
designadas de medidas de reabilitacdo profissional, se constata uma
maioria de beneficidrios do sexo masculino (n=7775, ou seja, 56,4%)
(Figura 5).

Todavia, os obstaculos a inclusdo das mulheres com deficiéncia no
mercado de trabalho néo se situam apenas ao nivel do acesso a oportu-
nidades de formacgéo e emprego. A estes fatores de discriminac¢éo estru-
tural podem somar-se barreiras culturais, como as atitudes negativas

por parte de responséaveis hierarquicos ou colegas. Margarida, de 41
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® Homens com deficiéncia = Mulheres com deficiéncia
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Figura 6 — Distribuicdo das e dos trabalhadores com deficiéncia no setor privado,

por sexo e nivel de habilitagdes, 2016 (Portugal continental; %)

Fonte: GEP-MTSSS, 2018. Balancgo social — Colecao Estatisticas [dados de 2016].

anos, relata a situacédo de assédio moral que vivenciou num contexto de
estdgio profissional, em que a sua deficiéncia era utilizada pelo seu chefe

como forma de presséo e de inferiorizacéo:

No estagio que fiz, senti alguma coisa da parte do meu patréo,
dai também eu ter-me vindo embora. [..] Quando ele estava
bem-disposto, eufazia as coisas como ele queria e estava tudo
certo. Quando ele vinha maldisposto, eu jd era descompensada
[...]jA ndo eranormal, j4 era maluca, ja tinha que me ir tratar.
[...] Ele tinha que descarregar em alguém e entdo, como eu era
o elo mais fraco na empresa, tinha estas minhas limitacgdes,
ele descarregava um bocadinho em mim e infernizava-me um

bocadinho a vida por isso.

As assimetrias no trabalho e emprego de homens e mulheres com
deficiéncia também se revestem de outras dimensdes. A andlise do perfil
das e dos trabalhadores com deficiéncia no setor privado revela que,
apesar de um equilibrio na proporcédo de homens e mulheres com defi-
ciéncia neste setor — 49,2% e 50,8%, respetivamente, segundo dados do
GEP-MTSSS de 2018, relativos a 2016 —, as mulheres com deficiéncia
tém qualifica¢cOes mais elevadas (-8 p.p. nas qualificacOes inferiores ao
3.° ciclo do ensino bésico, mas +11 p.p. nas habilitacdes corresponden-
tes ao ensino superior, conforme Figura 6). Esta tendéncia pode sugerir
um maior grau de exigéncia por parte das entidades empregadoras na

contratacdo de mulheres com deficiéncia.
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Figura 7 — Distribuicdo das e dos trabalhadores no setor privado, por sexo e setor de atividade,
2016 (Portugal continental; %)

Fonte: GEP-MTSSS, 2018. Balancgo social — Colecao Estatisticas [dados de 2016].

Entre a populacéo trabalhadora com deficiéncia do setor privado
observa-se igualmente uma distribuicdo por setor de atividade que
segue o padrdo de género da sociedade portuguesa. Como se evi-
dencia na Figura 7, a segmentacdo de género é mais evidente nas
industrias transformadoras, as quais estdo afetos 28% dos homens
com deficiéncia que trabalham em empresas privadas (+11 p.p. do que
as mulheres com deficiéncia), e nas dreas da saude e apoio social, as
quais estdo afetas 26% das trabalhadoras com deficiéncia do setor
privado (+14 p.p. do que os homens com deficiéncia). Estes dados reve-
lam que os mecanismos que produzem e reproduzem os esteredétipos
e asrepresentacdes dominantes de masculinidade e feminilidade na
populacdo em geral atuam de igual modo sobre os homens e as mulheres

com deficiéncia.

5.“EU SO TENHO A TRISTE CAMA PARA DORMIR” —
VULNERABILIDADES, EXCLUSOES E AGENCIA

NAS RELACOES DE INTIMIDADE

Afalta de acesso auma atividade produtiva e concomitante dependéncia
econdomica pode ser utilizada como instrumento de chantagem, refor-
cando a vulnerabilidade das mulheres com deficiéncia a situactes de
abuso ou violéncia doméstica, como ilustra o testemunho de Fernanda,

de 41 anos:
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O meu ex-marido também me tratava mal. [...] Como eu tinha
limitagdOes, tive de deixar de trabalhar. [...] Como deixei de
trabalhar, passei a ser sustentada por ele e, entéo, a partir
dai, eu tinha que fazer tudo o que ele queria. [...] Tudo o que
ele estipulava pra mim eu tinha que fazer. E pronto isso limi-
tou-me um bocado, se eunéo tivesse deixado de trabalhar, se
eu tivesse o meu dinheiro, ndo me submetia a tudo o que ele
queria,ndo é?[...] Eundo conseguia arranjar trabalho, dependia
dele e isso deixava-me muito mal. [...] E andei com protecéo

policial oito meses, foi muito, muito complicado.

Subjacente a este e outros relatos, encontra-se a percecdo de uma
vulnerabilidade acrescida das raparigas e mulheres com deficiéncia a
situac¢des de abuso ou violéncia fisica, sexual ou psicolégica. O testemu-

nho de Marta, de 17 anos, € ilustrativo disso mesmo:

— Fuiviolada por um homem [...] sé porque tenho um problema
no olho [...].

— E o teu ponto fraco? E, portanto, ele usou esse ponto fraco?
— E também por causa do problema de satide que eu tenho.
— S0 estou aqui a tentar perceber [...] se de alguma forma ele se
aproveitou do facto de teres um problema de visdo?

— Acho que é...

— Sentiste isso?

— Senti! [...] Ndo sei porqué, mas senti que... o meu ponto fraco

era s6 mesmo por causa do olho!

Por outro lado, o receio de que essa vulnerabilidade possa ser explo-
rada negativamente por terceiros pode conduzir a um padréo de sobre-
protecéo na esfera familiar, que é, ele préprio, limitador da autonomia e
das oportunidades de participacdo social das raparigas com deficiéncia,

como menciona Soénia, de 14 anos:

Acho que sim [que os meus pais sdo protetores]. Tém medo

que eu tenha algum acidente ou porque... como nfo ougo, que
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me possam raptar... eu sinto-me segura e sinto que me consigo
proteger, mas a minha mée néo aceita. [..] Eu acho que ela
pensa que uma pessoa que ndo ouve tem de estar sempre a
perguntar as coisas a outras pessoas... que podem raptar-me
por eundo ouvir. [...] Porque também posso ter algum acidente,
ser atropelada, ndo ouvir os carros buzinar, por exemplo. [...]
Ela [a irmé&] pode dormir em casa de amigos e eu ndo posso
e isso deixa-me um bocadinho enciumada. [...] Prefiro ser
independente. Ter autonomia. [...] Sinto que tenho que ficar e

pronto! Mas fico muito triste e choro...

Frequentemente, no discurso das entrevistadas, os dominios da
intimidade, conjugalidade e vida familiar surgem retratados como
espacos de discriminacédo e de opressédo — é ai, antes de mais, que
comeca a suainvisibilizacdo e “des-cidadania” (Devlin e Pothier, 2006).
Manuela, de 62 anos, descreve a forma como foi silenciada e desinves-
tida do seu espaco e agéncia e relegada a uma invisibilidade for¢cada

na esfera familiar:

Pois, eu [gostaria de] chegar ali e dizer “quero ver isto” e poder
fazer aquilo que queria, mas nesta situacéo estou eu em mino-
ria.[...] Aminha casatem4 quartos.[...] O quarto do meu marido
sO tem coisas dele, era dele, estd sozinho, eu sé tenho a triste
cama para dormir. [...] No quarto dele ndo tenho uma peca de
roupa. [...] Porqué? Porque ele tem um guarda-vestidos com
roupa dele, tem a comoda com a roupita dele, [...] cada um tem
oseu quarto. [..] Sinto-me triste porque numa casatéio grande

e eundo tenho... Ai, sinto-me triste e afastada!

Uma outra dimenséao de profunda despersonalizacdo que atinge par-
ticularmente as raparigas e mulheres com deficiéncia prende-se com
anegacéo da sua sexualidade e associacdo da deficiéncia a um corpo
e auma feminilidade imperfeita (Traustadottir, 1997 [1990]; Kallianes
e Rubenfeld, 1997; O’Toole, 2002; Pinto, 2016). Isto mesmo ¢ ilustrado

por duas entrevistadas. Maria, de 43 anos, aborda deste modo a perda
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de intimidade conjugal que enfrentou na sequéncia da aquisicdo da

sua deficiéncia:

— Eu, desde que tive o acidente, [...] acho que para mim, como
pessoa, como mulher, era importante sentir que néo era dis-
criminada... bem, o meu marido € muito meu amigo, portanto,
o facto de ele néo ter relagcdes sexuais comigo néo quer dizer
que ele me ame menos. Eu acho que ele ficou também muito
traumatizado com isso, com o facto de me ter acontecido o
acidente, mas hd catorze anos que ele ndo me toca... 0s anos
desde que eu tive o acidente.

—Emrelacgdo a situagdo com o seu marido, acha que ele a trata
dessa maneira porque a considera uma pessoa diferente do que
era antes?

— Sem duvida, sem duvida. [...] Porque eu tenho o pescoc¢o ao
lado, porque eundo ando como andava antigamente... porque,
deresto, eutento manter-me arranjada e manter-me tdo bem

quanto possivel para ele, ndo é?

Uma outra entrevistada, Matilde, de 19 anos, descreve o impacto dos
rotulos e representacdes negativas com que se confrontou nos seus rela-

cionamentos:

—Eujative namorado. [...] Os amigos dele chegaram «ai, tu estés
a andar com essa? Com essa que € deficiente?» [...] Eu fiquei
mesmo magoada. [...] Eu sinto que as pessoas [...] gostam de
mim na altura, querem estar comigo, mas depois ja ndo querem
estar comigo. Sabem que eunéo tenho futuro, digamos assim...
— O que é que quer dizer com isso, ndo tem futuro?

— Imagina... para ter uma familia! Uma pessoa néo vai estar
comigo: «Ah, essa tuanamorada € deficiente» ou «a tua mulher

é deficiente». E assim!

No entanto, os testemunhos de mulheres com deficiéncia também

atestam as estratégias de resisténcia, por intermédio das quais elas
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constroem e reconstroem o seu proprio sentido do que € ser mulher.

E assim que Leonor explica a sua decisfio de engravidar e ter um filho:

Eu queriamostrar atoda a gente que o meumarido é um homem
normal, e que temos uma vida sexual como quaisquer outras
pessoas. Talvez nds tenhamos uma sexualidade diferente. Ele
sabe que ndo tenho nenhuma sensibilidade na minha perna;
talvez tenha mais sensibilidade no pescoco ou na orelha, ou
em qualquer outra parte do meu corpo. Se calhar fazemos
mais vezes amor do que o ato sexual puro. Mas [engravidar]

também foi para ensinar as pessoas!

Leonor quis desestabilizar ideologias dominantes, exibindo a “prova”
da sua competéncia sexual e reprodutiva (e a do seu parceiro) — o seu
filho. O que poderia parecer apenas uma reiteracdo da maternidade
tradicional — alcancar um estado de respeitabilidade social através da
maternidade — surge, assim, pelas suas proprias palavras e atos, radical-
mente transformado. Desta forma, Leonor revela uma nocéo politizada da
maternidade, fazendo das suas experiéncias pessoais e da decisdo de ter
um filho uma afirmacao politica mais vasta, que subverte as ideologias
patriarcais e as representacdes negativas dominantes sobre a deficiéncia

e as mulheres com deficiéncia (Pinto, 2012: 233-234).

NOTAS CONCLUSIVAS

Neste capitulo, recorremos a ferramenta analitica da intersecionalidade
para analisar os processos e estruturas que geram desigualdades e pro-
duzem a discriminacéo e a marginalizacio das raparigas e mulheres com
deficiéncia na sociedade portuguesa contemporanea, na intersecio dos
eixos do género e da deficiéncia. Adotando uma perspetiva sistémica, que
toma o género e a deficiéncia como dimensoes relacionais, mutuamente
constituidas e socialmente construidas através de processos erelacoes de
poder, simultaneamente culturais e simbdlicos, contextuais e estruturais
(Glenn, 2002), mostramos as desigualdades, exclusbes e opressdes que
afetam estas mulheres no seu quotidiano, atravessando as esferas da edu-

cacéo, do trabalho e emprego, da vida familiar e das relacoes de intimidade.
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Conjugando anéalises de dados estatisticos secunddrios e narrativas
pessoais, foi possivel revelar alguns dos mecanismos sociais, culturais
e politicos que operam para marginalizar estas raparigas e mulheres,
criando barreiras acrescidas que lhes dificultam o acesso a oportunidades
erecursos, materiais e simbolicos, socialmente valorizados: dos apoios
educativos a formacdo e emprego, do direito de escolha e autonomia
pessoal ao reconhecimento e respeito pela dignidade das suas vidas.

Mas se os relatos recolhidos revelam a desvalorizacéo a que tantas
vezes sio sujeitas, eles denotam também a capacidade de autodetermi-
nacdo das raparigas e mulheres com deficiéncia. Se, como refere Walby
(2009 apud Choo e Ferree, 2010), tais sistemas de desigualdade sdo simul-
taneamente “estdveis” e “frageis”, refletindo padrdes institucionalizados
de disparidades, que se reforcam mutuamente e se reproduzem, mas que
sdo também permedveis a mudancga, entdo abrem-se espacos de agéncia
individual e de intervencéao pelas politicas publicas que irdo gradualmente

transformar o statu quo.
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RESUMO

Os alicerces naturalizadores das diferen-
cas precisam de ser questionados para que
se possa tirar as pessoas com Sindrome
de Down do lugar de corpos marcados
por um fatalismo social. Sendo assim, o
objetivo deste capitulo é analisar a exclu-
sdo social de pessoas com Sindrome de
Down em Portugal sob a perspetiva das
Epistemologias do Sul. Para tal, foram
realizadas visitas sistemaéticas a trés ins-
tituicbes com sede em Coimbra, ao longo
da quais se entrevistaram 11 profissionais.
Posteriormente, 16 familias — mées e seus
filhos e suasfilhas com Sindrome de Down) —
foram, também, ouvidas. Os resultados
indicam que as pessoas com Sindrome de
Down ocupam um lugar de sub-humanos
na sociedade portuguesa, e que as lutas
anticapitalistas e antipatriarcais séo fun-

damentais para a sua inclusédo social.
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ABSTRACT

The naturalizing foundations of differences
need to be questioned, in order to remove
people with Down Syndrome from the sta-
tus of bodies marked by a social fatalism.
Therefore, the objective of this chapter is
to analyze the social exclusion of people
with Down Syndrome in Portugal from
the perspective of Epistemologies of the
South. To this end, systematic visits were
made to three institutions based in Coimbra,
during which 11 professionals were inter-
viewed. Subsequently, 16 families — moth-
ers and their sons and daughters with Down
Syndrome — were interviewed. The results
indicate that people with Down Syndrome
occupy a sub-human place in Portuguese
society, and that anti-capitalist and anti-pa-
triarchal struggles are fundamental for their

social inclusion.
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INTRODUCAO

Os Estudos da Deficiéncia compdem um campo de investigac¢éo relati-
vamente novo, mas que acumula um amplo repertdério sobre barreiras
culturais, psicolégicas e fisicas impeditivas da participacdo das pessoas
com deficiéncia na vida em sociedade (Fontes e Martins, 2016). Ao longo
da histodria, as pessoas com deficiéncia tém sido reduzidas a corpos tidos
como imperfeitos e encaradas como tragédias individuais que podem
ser amenizadas somente por meio de esfor¢o pessoal (Shildrick, 2019).
Assaltadas em sua autonomia, tais pessoas sdo colocadas a margem dos
projetos inclusivos de cidadania (Fontes, 2016).

Para Garland-Thomson, assim como ocorre «com género, aracga e a
sexualidade, entender como a deficiéncia funciona € entender o que é ser
totalmente humano» (2019: 74). Cabe observar, em paralelo, aquilo que
Martins et al. (2012) denunciam ser urgente, isto é, que se construa um
conhecimento sélido acerca da realidade das pessoas com deficiéncia
em Portugal, por meio de pesquisas comprometidas com a transforma-
cdo social emancipatodria, e que exprimam o papel das Ciéncias Sociais
na criacdo de uma sociedade inclusiva. Adicionalmente, Martins et al.
(2017) alertam para o facto de que, ainda nos dias de hoje, as pessoas com
deficiéncia em Portugal vivenciam a excluséo e a opressao, a despeito
do avanco de politicas sociais.

Wanderley (2008) destaca que a exclusdo é um fenémeno de ordem
social, cuja origem deve ser perscrutada nos principios da sociedade
moderna. A respeito dos excluidos, Foucault (2009) assevera que eles
sdo comummente tratados como individuos que nédo existem, enquanto
Le Breton (2003) alerta para a posicédo segundo a qual excluir o desigual
constitui um procedimento socialmente mais econémico do que mudar as
mentalidades para torna-las aptas a acolher as diferencas. Martins (2016),
por seuturno, alerta para anecessidade de os alicerces naturalizadores
das diferencas serem questionados, para que se possa tirar as pessoas

com deficiéncia do lugar de corpos marcados por um fatalismo social.

Epistemologias do Sul e Estudos da Deficiéncia
A néo existéncia das pessoas com deficiéncia reflete-se também no

ambiente cientifico: se as pesquisas com foco na area da deficiéncia
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ja sdo mais raras do que se poderia desejar, o cendrio é ainda mais
desalentador quando se trata de individuos com deficiéncia intelec-
tual, foco da presente investigacdo. Pode-se relacionar essa falta de
interesse académico ao facto de as pessoas com deficiéncia intelectual
carregarem o estigma que as discrimina como improdutivas aos olhos
da sociedade (Veiga et al.,2014). Tal rétulo afasta consideravelmente
a pessoa com deficiéncia intelectual do papel de ser humano, uma
vez que, na sociedade de consumo, o individuo é instado a ser per-
cebido, ele mesmo, como um produto antes de qualquer outra coisa
(Bauman, 2008).

O debate presente neste texto ampara-se nas Epistemologias do Sul,
principalmente nas opressdes produzidas pelo capitalismo, ainda que
néo exclusivamente nesse A&mbito. Thomas (2008) propde a discussio do
papel do capitalismo na vivéncia da deficiéncia e salienta que as bases do
capitalismo oprimem duplamente as pessoas com deficiéncia: econémica
e socialmente. Do ponto de vista econdmico, as pessoas com deficiéncia
séo excluidas por néo fazerem parte nem do contingente produtor, nem
do contingente consumidor. Adicionalmente, o individualismo cultural-
mente pregado pelo modelo capitalista reforca a vivéncia individual da
deficiéncia como problema particular e ndo social.

Adequa-se fortemente a proposta da pesquisa a centralidade que as
Epistemologias do Sul concedem aos conhecimentos considerados ine-
xistentes por serem produzidos por sujeitos ausentes, percebidos como
incapazes de produzir conhecimento valido devido a sua falta de prepara-
c¢do ou mesmo a sua condi¢édo ndo plenamente humana. Sendo assim, as
Epistemologias do Sul tém a obrigac¢éo de transformar sujeitos ausentes
em sujeitos presentes como condic¢do imprescindivel para identificar e
aliar conhecimentos que podem contribuir para reinventar a emancipa-
cédo ealibertacao social (Santos, 2018). A caracteristica fundamental do
pensamento abissal, base para as criticas das Epistemologias do Sul, é a
impossibilidade da copresenca dos dois lados de uma linha que aparta
humanos e ndo totalmente humanos. O universo “deste lado da linha”
so prevalece na medida em que esgota o campo da realidade relevante:
paraalém dalinha hd apenas inexisténcia, invisibilidade e auséncia nao
dialética (Santos, 2007).
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Ressalta-se que a investigacdo aqui apresentada estd de acordo
com Priestley (1998) no que diz respeito & necessidade de se contruir
conhecimento em Estudos da Deficiéncia com base em reflexdes que
ultrapassem a dicotomia entre modelos individuais e sociais da vivén-
cia da deficiéncia. Reconheco sobremaneira a importancia do modelo
social no que diz respeito a deficiéncia como resultado da opresséo
social (Diniz, 2017), assim como ancoro as discussdes corresponden-
tes no modelo relacional (Thomas, 2008) e no biopsicossocial (OMS,
2001). Tais escolhas justificam-se em razio de a deficiéncia néo se
configurar como atributo do individuo, mas antes como resultado de
uma complexa interacfo entre o sujeito e o contexto em que se insere.
Cabe aressalva, entretanto, de que o mais fundamental para a abordagem
aqui defendida é que nédo se podem realizar estudos verdadeiramente
comprometidos com as premissas das Epistemologias do Sul com base
no modelo médico da deficiéncia.

Diante destas reflexdes, o objetivo da investigacéo aqui apresentada é
analisar a exclusdo social de pessoas com Sindrome de Down em Portugal

sob a perspetiva das Epistemologias do Sul.

1. UM OLHAR METODOLOGICO POS-ABISSAL

No que tange aos procedimentos metodoldgicos seguidos para a reali-
zacdo da pesquisa de campo, destaca-se que a principal preocupacéo
teve que ver com o protagonismo das pessoas com Sindrome de Down
e das suas familias. Tal preocupacdo ganha respaldo na discusséo lan-
cada por Boaventura de Sousa Santos na sua aula magistral intitulada
“Metodologias pos-abissais: luta, experiéncia, corpo e autoria”. Para o
autor, as metodologias tradicionais podem ser usadas de modo contra-he-
gemonico para formular a sociologia das auséncias, mas ndo sdo uteis para
asociologia das emergéncias. Nas palavras de Santos, «o mais importante
€ conhecer com e nfo conhecer sobre, mas isto exige assumir riscos».
Na presente pesquisa, acredita-se que esses riscos foram assumidos e
revelaram-se uteis para lancar luz sobre a necessidade de se discutir
criticamente os instrumentos de recolha de dados tradicionais em pes-
quisas com foco em pessoas com deficiéncia intelectual que estejam

realmente comprometidas com metodologias pés-abissais. Entende-se
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que, mesmo diante das dificuldades metodoldgicas e epistémicas, ndo se
pode abrir méo de ter tais sujeitos como protagonistas da prépria histdria.

Diversos estudos que utilizam metodologias extrativistas ddo conta
da dificuldade de recrutar pessoas com deficiéncia para participar da
investigacdo. Alguns chegam a enfatizar que a participacéo de pessoas
com deficiéncia é quase impossivel, pois essas pessoas ndo estao dis-
postas ou aptas a colaborar (Hall e Kerns, 2001). O presente estudo,
alinhado com a ecologia dos saberes (Santos, 2018), despreza esta visdo
de pessoas com deficiéncia como sujeitos inaptos e confia que tais indi-
viduos — especificamente nesta pesquisa, as pessoas com Sindrome de
Down —séo capazes e fundamentais no que diz respeito ao conhecimento
construido por meio da luta por incluséo social.

Sob tal orientac¢édo, buscou-se adotar durante toda a investigacao, desde
o primeiro contacto com os participantes da pesquisa até a elaboracao

deste relatorio, a postura de artesa, conforme destaca Santos:

O Cientista pds-abissal recorre as metodologias do mesmo
modo que o artesfo recorre as técnicas que aprendeu e aos
instrumentos que usa. Ou seja, de forma criativa e ndo meca-
nica. O bom conhecimento das técnicas e o respeito pelos
instrumentos séo essenciais parando repetir o que ja foi feito,
paraproduzir pecas novas, e de algum modo unicas, em que se
reflete a personalidade e o investimento emocional do arteséo
ou da artesa. (Santos, 2018: 251)

No campo, antes mesmo de iniciar a interacdo com as pessoas com
Sindrome de Down e suas familias, foi realizada uma etapa de aproxima-
cdo com arealidade portuguesa, por meio de visitas sistemaéticas a trés
importantes instituicées com sede em Coimbra. Esta etapa teve como
objetivos: propiciar um contacto inicial com o contexto portugués no que
dizrespeito a pessoas com Sindrome de Down e suas familias; investigar
o papel dessas instituicdes nas historias de vida dos sujeitos da pesquisa;
e contactar e entrevistar os informantes-chave da investigacéo, um total
de 11 profissionais envolvidos ha pelo menos cinco anos com pessoas

com Sindrome de Down nas instituicoes visitadas.
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Mesmo com esta etapa inicial, deve-se salientar que néo foi facil
encontrar familias dispostas a participar da investigacédo. Esta difi-
culdade pode ser atribuida principalmente & forma estereotipada com
que os investigadores tém retratado pessoas com deficiéncia nos seus
trabalhos. Na presente pesquisa, foram ouvidos muitos relatos sobre
a participacdo em estudos anteriores, sem que os sujeitos tivessem
tido acesso ao relatério com os resultados da investigacdo, bem como
sobre interacdes passadas com pesquisadores que buscaram sobrepor
as suas supostas verdades cientificas ao conhecimento das pessoas com
Sindrome de Down. Essas mdas experiéncias com pesquisadores extra-
tivistas foram colocadas como motivo para néo participar da pesquisa
ou pelo menos como barreira inicial muito relevante. Carneiro (2008)
argumenta que € sélido o esteredtipo da pessoa com deficiéncia inte-
lectual como alguém que ndo tem condi¢Oes para falar sobre a sua vida,
os seus desejos, sentimentos, opinides, precisando emprestar a sua
voz a outros individuos para ser ouvida. Por conseguinte, somam-se
os estudos que discutem questdes relacionadas com as pessoas com
deficiéncia, mas que nem sequer contam com tais pessoas entre os
seus sujeitos de pesquisa.

Rejeitando as dindmicas de investiga¢cdo que acabam por dar voz
aos opressores e ndo as pessoas com deficiéncia, foram entrevistadas
16 pessoas com Sindrome de Down. Para que pudesse contar tam-
bém com a perspetiva familiar, foram ouvidos membros das familias
desses sujeitos. Vale notar que Goffman (2008) denomina os fami-
liares e os amigos mais proximos dos individuos com deficiéncias
de “informados”, a saber, pessoas que sdo excluidas juntamente com
as pessoas com deficiéncia e tidas pelo meio social como individuos
fora da “normalidade”.

Foram conduzidas entrevistas semiestruturadas com 16 familias (méaes
e seus filhos e filhas com Sindrome de Down). Observa-se que, durante o
processo de recrutamento das familias, nunca foi dito que se pretendia
entrevistar somente mulheres: pedia-se a indicacdo de outras familias
que pudessem colaborar com a pesquisa e, em todos os casos, a indica-
cado foi de uma mulher, mae da pessoa com Sindrome de Down. Todas as

entrevistas ocorreram no distrito de Coimbra, em locais escolhidos pelos
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participantes. As entrevistas basearam-se principalmente em narrati-
vas da histéria de vida das pessoas com Sindrome de Down e das suas
familias. O material empirico obtido foi tratado por meio da técnica de
andlise de conteudo (Bauer, 2002).

Nas proximas paginas, apresenta-se oresultado dessas andlises aluz
da teoria. As identidades das pessoas participantes da pesquisa foram
preservadas por reivindicacéo das proprias. Sendo assim, nos fragmentos
transcritos ao longo das andlises, tem-se somente a indicacdo Mée (com
anumeracdo de 1 até 16) para as genitoras de pessoas com Sindrome de
Down; e PSD (com a numeracéo de 1 até 16) para as mulheres e homens

com Sindrome de Down participantes da pesquisa.

2.A EXCLUSAO ABISSAL DAS PESSOAS

COM SINDROME DE DOWN

Para Castel (2011), o préprio conceito de excluséo, ponto de partida da
maior parte dos Estudos da Deficiéncia, é problematico na medida em
que se centra no individuo, ndo nas dindmicas coletivas de dominacéo
que estdo em acéo na sociedade. No presente estudo, defende-se que
a excluséo social de pessoas com deficiéncia seja definida como abis-
sal, por se estruturar como um fenémeno com fortes raizes na linha
abissal demarcada principalmente pela opressédo da l6gica capitalista.
Para Boaventura de Sousa Santos (2018), assim como o colonialismo e o
patriarcado, o capitalismo € capaz de produzir exclusdes abissais con-
figuradas pela degradacéo do individuo simplesmente pela sua propria
existéncia. Nas Epistemologias do Sul, como se sabe, as linhas abissais
separam, sem perspetiva de volta, o “nés” do “eles”, uma vez que ocorre a
caracterizacédo de quem se encontra do outro lado da linha abissal como
néo totalmente humano. Sob tal perspetiva, historicamente, as pessoas
com deficiéncia sempre foram tratadas como sub-humanas, ou mesmo
como monstros. Na atualidade, ainda que de maneira mais velada, essa
visdo ainda resiste na naturalizacédo da excluséo social, da invisibiliza-
céo e da estigmatizacédo dessas pessoas (Fontes, 2016; Goffman, 2008).
Diversos depoimentos recolhidos nesta pesquisa ddo conta do rétulo,
por vezes literal, socialmente atribuido as pessoas com Sindrome de

Down como néo totalmente humanas.
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Alguns nao me acham uma pessoa. (PSD_02)

Muita gente acha que, se calhar, elando tinha que ter direitos.

Néao é humana. (Mae_13)

A minha mée, nem devia mais chamaé-la assim, disse que ele

tinha que ficar no estdbulo. Lugar de animais como ele. (Mé&e_16)

Anltima fala mostra como, mesmo entre os membros da familia, a pes-
soa com Sindrome de Down pode ser vista como sub-humana. Segundo
Santos (2002), sdo cinco as logicas capazes de produzir ndo existéncia,
conquanto aqui se defenda que todas elas atuam em conjunto no caso

das pessoas com Sindrome de Down em Portugal.

2.1. Monocultura do saber e do rigor do saber

Alégica damonocultura do saber e dorigor do saber remete para conce-
¢Oes de ciénciamoderna e de alta cultura que possuem, respetivamente,
critérios unicos de verdade e de qualidade estética. Nessa légica, a ndo
existéncia assume a forma de ignorancia (Santos, 2002). Dos relatos,
depreende-se que a sociedade se relaciona com as pessoas com Sindrome
de Down como se elas fossem ignorantes, incapazes de reter qualquer
tipo de informacéo e, portanto, desprovidas de conhecimento.

A exclusdo dos individuos com Sindrome de Down do sistema de
ensino formal ou a sua insercéo de maneira inadequada, ndo eman-
cipatoria (Mascarenhas e Moraes, 2016), acaba por corroborar com o
rotulo de pessoas ignorantes. Diversos estudos debatem as vantagens
da educacédo inclusiva, mas, na pratica, pelo menos no que tange as
pessoas com Sindrome de Down, a situacéo é diferente do que seria a
ideal. Segundo os entrevistados, o discurso de que toda crianca pode
frequentar o ensino regular em Portugal ndo é exatamente verdade,
uma vez que, em alguns casos, o plano educativo individualizado (PEI),
que deveria servir exatamente para tornar mais adequados para todas
as criancas os servicos das institui¢cdes de ensino, acaba sendo instru-
mento para a naturalizacdo da segregacéo das criancas com deficiéncia

no ambiente escolar.
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Eles dizem que vai ter aulas com o resto da malta, mas depois
fazem o PEI e ha varias coisas que tém que ser feitas em sepa-
rado. O meu filho néo ficava nem um quinto do tempo na sala

com outros miudos. (Méae_12)

O PEI é fundamental, mas estd a ser usado da maneira errada.

Se calhar estd a separar mais do que a unir. (Méae_05)

Muitas pessoas entrevistadas reportam-se a um senso comum par-
tilhado, segundo elas, por membros do poder publico, educadores e até
mesmo familias de pessoas com deficiéncia intelectual, de que as pessoas
com deficiéncia ndo precisam de receber o mesmo conteudo programatico
das pessoas sem deficiéncia. Cria-se assim uma barreira intransponivel
para as pessoas com Sindrome de Down, condenadas a ndo existéncia a

luz da visdo hegemonica do saber.

Anorma é que eles podem frequentar as escolas com os outros
miudos, mas a realidade é outra. Eles tém muitos momentos
separados e acabam néo sendo avaliados como os outros. Nao

aprendem o mesmo conteudo. (Mae_10)

As familias, se calhar, acham melhor néo ficarem juntos na
escola. Nao precisam mesmo de ter o conteudo formal todo.
(Mé&e_02)

No que tange a cultura, Faria et al. (2018) ponderam que o acesso
a museus, a teatros e a diversos outros espacos culturais parece
ser vedado a grande parte das pessoas com deficiéncia. Esse veto
também se verifica em relacdo as pessoas com Sindrome de Down
em Portugal. Os museus foram apontados pelos entrevistados como
lugares que eles gostariam de frequentar, mas que néo sdo acessi-
veis. As duas principais reclamacoes versaram sobre a forma como
asinformacdes sdo expostas e a obrigatoriedade existente em alguns
museus de que as visitas sejam guiadas, sem a preocupacio com a

acessibilidade.
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Por que tenho que ver as coisas do museu nesta ordem?

Gostava que fosse noutra. (PSD_01)

Asinformacdes, quando dadas anteriormente, facilitam muito
avisita deles aos museus, mas isso é utépico. Ninguém os quer

nos museus. (Mae_01)

A excluséo cultural também passa pela visédo de que as pessoas com
Sindrome de Down néo séo, elas préprias, capazes de produzir cultura.
Nas visitas que realizei nas instituicoes foi possivel presenciar diversas
manifestacOes culturais em forma de pecas teatrais, shows de musica,
apresentacoes de danca, exposi¢cdes de desenhos e de objetos de ceramica.
Notoriamente, as instituicdes tém dificuldades em tirar essas apresenta-
coes e exposicOes do espaco segregado das suas instalacdes e mostra-las
a sociedade. Quando questionados sobre essa questao, os informantes-
-chave salientaram que a sociedade tem problemas em aceitar as apresen-
tacoOes artisticas e culturais das pessoas com Sindrome de Down como
sendo validas culturalmente. A qualidade estética é sempre subjugada,
restando, na maioria das vezes, somente um olhar assistencialista de que
se deve valorizar tais produtos culturais/artisticos como forma de ajudar
financeiramente as associacdes de apoio as pessoas com deficiéncia ou
de aumentar a autoestima das pessoas com Sindrome de Down.

Cabe a ressalva de que esse afastamento cultural/educacional das
pessoas com Sindrome de Down também contribui para a invisibilidade
social. Ter estas pessoas visibilizadas na sociedade como individuos que
detém, e séo capazes de produzir, conhecimento e cultura é fundamental
na luta pela incluséo, pois tal dindAmica rompe com uma das légicas de
producéo da néo existéncia. Tal perspetiva encontra respaldo na litera-
tura, principalmente no que tange ao facto de ser mais facil e econémico
manter as pessoas com deficiéncia como invisiveis (Le Breton, 2003).
Adicionalmente, os relatos dos participantes da pesquisa revelam que
a invisibilizacdo das pessoas com Sindrome de Down ¢€ feita de forma
deliberada e aporta graves consequéncias. O reforco do estigma € uma
delas, pois o distanciamento entre a maior parte da sociedade e essas

pessoas faz com que o conhecimento que se tem arespeito da sindrome
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redina apenas o senso comum e os estudos médicos, sem espa¢o para a
individualidade que poderia ser ressaltada com a vivéncia social parti-

lhada com as pessoas com Sindrome de Down.

2.2. Monocultura do tempo linear

Estalogica de producio de ndo existéncia baseia-se na premissa de que a
histéria tem sentidos e dire¢cdes unicos e conhecidos, declarando como
atrasado o que é assimétrico em relacédo ao que é considerado avancado
(Santos, 2002). Se for levado em consideracéo o modelo médico da defi-
ciéncia (Fontes, 2016) — ndo defendido nesta pesquisa, mas presente na
forma como diversos atores sociais se relacionam com as pessoas com
Sindrome de Down —, percebe-se que a prépria presenca da deficién-
cia é vista como um atraso do progresso médico. Muitos participantes
relataram episédios nos quais houve pessoas que mostraram acreditar
que a deficiéncia € algo que ja deveria ter sito superada com os avancgos

da medicina.

Umavez,uma senhorana fila da padaria, disse-me que «eu acho,
néo tenho a certeza, que nesta altura, hoje em dia, as pessoas
ja ndo nascem com deficiéncia». Ela disse isso sabe porqué?

Porque ela acha que amedicina jad venceu a deficiéncia. (Mae_01)

S&o comuns os enredos de textos culturais tais como filmes, novelas
e livros nos quais a cura da deficiéncia é a inica possibilidade de um
final feliz da personagem (Faria e Casotti, 2014). Fora da fic¢éo, diver-
sos esforcos relativos a construcéo de membros bidnicos, transplantes
e até mesmo a engenharia genética tém sido empregados para vencer
a deficiéncia (Scully, 2018). Entre as pessoas com Sindrome de Down
entrevistadas, algumas alimentam esperancas de que, um dia, as suas
incapacidades irdo diminuir ou mesmo desparecer, porque o enredo da

cura foi assistido repetidas vezes, principalmente em telenovelas.

Um dia, quando eu estiver a ir para a escola, toda a gente vai
ver que néo vou ser mais Down. [...] Curada como na novela.

(PSD_04)
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As mées participantes da pesquisa discorreram arespeito da lei sobre
o aborto em Portugal. A Lei n.° 16/2007 permite o aborto voluntério até
a décima semana de gestacéo e, no caso de ma formacéao do feto, até a
vigésima quarta — incluindo a trissomia do cromossoma 21. Segundo as
mées entrevistadas, € muito comum que as familias que descobrem que
terdo um filho com Sindrome de Down sofram presséo social, bem como
de alguns médicos, para optar pelo aborto. Cabe notar que, por ter sido
promulgada em 2007, a lei ainda nédo existia no momento da gravidez
das entrevistadas e, portanto, elas ndo passaram por tal processo de
escolha, embora tenham relatado ter ouvido diversas histdrias a este
respeito e declarado que ja veem impacto em parte da sociedade no que

diz respeito a existéncia das pessoas com a trissomia 21.

Tenho uma amiga que ja apanhou essa nova lei do aborto. Ela
descobriu a Sindrome de Down do miudo ainda na gestacio e
muita gente, digo muita gente mesmo, médico, familia, amigos
[...] queria que ela abortasse, mas ela ndo quis. Ndo sei o que
é pior. Nao poder ou poder e néo querer. E muita presséo.
(Mae_15)

Ha gente que olha para eles e pensa que eles ja ndo deveriam

existir. Ndo nesta altura. (Mae_01)

Agora, ter um miido com Down é uma escolha. Quem faz essa
escolha? (Méae_ 04)

Para Siebers (2008), os avancos da modificacio genética, em conjunto
com a permissio e o incentivo para que os pais optem por interromper a
gravidez no caso de fetos identificados com deficiéncias, fardo com que
os casos de pessoas com deficiéncia diminuam, principalmente entre as
pessoas com maior poder aquisitivo. As mées entrevistadas disseram
que temem que as lutas pela incluséo percam envergadura se somente as
pessoas com menos poder aquisitivo passarem a ter filhos com deficiéncia.

As andlises da categoria relativa a monocultura do tempo linear

expdem, mais uma vez, a necessidade de que a exclusio das pessoas
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com Sindrome de Down seja abordada como um atraso do ponto de vista
social,ndo individual, para que essas pessoas deixem de ser consideradas
como resultados de falhas ou atrasos médicos, para que possam deixar

a condicédo da nédo existéncia.

2.3. Loégica da classificacao social

Para Boaventura de Sousa Santos (2002), a l6gica da classificacdo social
consiste na naturalizacéo da distribuicdo da populacgéo por categorias hie-
rarquicas. Arelacdo de dominacéo € vista como consequéncia, ndo como
causa da hierarquizacédo. Fontes et al. (2014) fazem referéncia a impor-
tancia dalogica da classificacio social no que diz respeito aos Estudos da
Deficiéncia. Note-se que as premissas dessa légica levam ao entendimento
de que, uma vez que as pessoas com deficiéncia possuem caracteristicas
que as distinguem da pessoa padrao (Cambiaghi, 2007), é natural que elas
ocupem uma categoria hierdrquica distinta e, por conseguinte, tem-se a
dominacéao das pessoas sem deficiéncia sobre as pessoas com deficiéncia.
Desta maneira, alégica da classificacdo social oculta propositadamente o
facto de que a supremacia da pessoa padréao é exatamente a causa da colo-
cacgdo das pessoas com deficiéncia num grupo hierarquicamente dominado
e socialmente excluido. Nos relatos dos entrevistados, ficou claro que a
sociedade naturaliza a separacdo entre os “normais” e os “anormais”, e

tal cisdo passa a ser o principal demarcador social.

O deficiente é o mais pequeno na sociedade. Ninguém quer
ser. (Mae_25)

«Tu nédo és normal», disse-me ele. (PSD_34)

A generalizacdo da deficiéncia serve a légica de que hé corpos “nor-
mais”, sem deficiéncia, e corpos que nédo correspondem a normalidade,
corpos com deficiéncia. Nessa 6tica, as diferencas entre as incapacidades
néo importam, porque a hierarquizacéo e a exclusio ja foram construidas
com base na “normalidade”.

Nessalogica de classificacfo social, tem-se uma intima relagéo entre

o que os entrevistados discorreram acerca de pessoas com Sindrome
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de Down e aquilo que se discute no &mbito dos Estudos Feministas.
Nos dois casos, classificam-se certos corpos como inconvenientes
e fora da norma, com base nos padrdes sexistas e deficientizadores.
Shildrick (2019) aponta que, se o feminismo estd envolvido, de facto,
com o reconhecimento e a valorizacdo da diferenca intersecional, é
obrigatorio que militantes feministas se envolvam também nas lutas
das pessoas com deficiéncia.

Na presente pesquisa, foi possivel perceber que a excluséo e a difi-
culdade de inserc¢éo social sdo mais gritantes no caso de mulheres que
apresentam a Sindrome de Down. Essa visédo intersecional é funda-
mental para dar visibilidade a questdes especificas desse grupo, que
ocupaum lugar ainda mais baixo na hierarquia social, como evidenciam,
por exemplo, os dados do relatorio do Observatério de Deficiéncia e
Direitos Humanos da Universidade de Lisboa, de que as mulheres com
deficiéncia compdem o grupo com menor taxa de emprego em Portugal
(Pinto e Pinto, 2017).

Outro exemplo de direito negado as mulheres com Sindrome de
Down € 0 que respeita a sua sexualidade. Se o tema ja é tabu ao falar-se
de pessoas com Sindrome de Down, quando o foco recai nas mulheres
com Trissomia 21, a sexualidade passa a ser ainda mais indesejada e
negligenciada. Em palestra proferida em Lisboa, em 2018, Rui Machado
deuum grande contributo para este debate ao afirmar que a maior parte
das mulheres com deficiéncia ndo reivindicam os seus direitos sexuais

porque elas nem sequer sabem que os seus corpos podem ser seus.

Elanem pensanisso [sexo]. Também porque € mulher. (Mae_10)

Nao tem mesmo que ter aulas de educacéo sexual. Para os
miudos, talvez, mas para elas, que sdo mulheres e deficientes,
nao. (Mae_22)

Néo se pode deixar de salientar que, no caso dos homens com Sindrome
de Down, a sexualidade também aparece como tema tabu dentro das
familias participantes da investigacdo, embora o desejo sexual desses

homens seja mais naturalizado e, de certa forma, respeitado.
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2.4.Légica da escala dominante

Alégica da escala dominante assume hoje a forma de “universal” e
“global” (Santos, 2002) e opera na néo existéncia das pessoas com
Sindrome de Down desde o momento do nascimento. Muitos foram
os relatos de mées arespeito desse momento, no qual, pela primeira
vez, ouviram frases como: «O seu filho ndo se encaixa no padréao»;
«0s primeiros testes mostram que ele ndo corresponde ao desenvol-
vimento esperado»; ou ainda «segundo esta escala, ele com certeza
€ mongoloide».

Nao corresponder desde o inicio da vida aquilo que é considerado
um desenvolvimento esperado para todas as criancas reforca o estigma
da pessoa com Sindrome de Down como um ser incompleto, incapaz e
sub-humano. Os relatos deram conta de que, mesmo os profissionais de
saude,nomeadamente pediatras, em diversos momentos utilizam escalas
globais de desenvolvimento para demonstrar a inabilidade das pessoas
com Sindrome de Down. Gronita (2008) assevera que as criancas com
deficiéncia sdo separadas das demais e rotuladas como deficientes e,
consequentemente, como pessoas “ndao normais” por ndo correspon-

derem a escalas.

E muito mau escutar a vida toda que ele ndo é igual aos outros
miudos porque, segundo a escala, ele devia estar a sentar-se
em dada altura e a falar noutra altura. Ouvi isso a minha vida
inteirinha. (Méae_01)

A nio existéncia baseada na falta de sinergia com as escalas domi-
nantes acompanha as criancas com deficiéncia por toda a vida, principal-
mente no que diz respeito a sua insercido no ambiente escolar. O modelo
escolar centrado em padroes rigidos de etapas de desenvolvimento difi-
culta, quando ndo impede, a educacédo verdadeiramente inclusiva. As
pessoas entrevistadas relataram que, em diversos momentos, ouviram
no ambiente escolar, de pais de outros estudantes e de profissionais
das escolas, frases discriminatodrias pautadas na observacédo de que a
crianca com Sindrome de Down ndo correspondia ao ponto na escalade

desenvolvimento de aprendizagem esperado para a sua idade.
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Outra questéo associada a l6gica da escala dominante e importante
para pessoas com deficiéncia é o padrao universal de beleza socialmente
imposto (Souza, 2017). Muitos participantes da pesquisa relataram senti-
rem-se discriminados pela sua aparéncia e até declararam acreditar que

isso ocorre porque eles ndo sdo iguais aos atores de novelas e de séries.

Eu nunca vi ninguém igual a mim na TV. E eu néo sou feio.

Podem dizer isso, mas eu néo acho. (PSD_14)

A preocupacéo com seguir o padrao estético relacionado com a neces-
sidade de ter um corpo magro foi bastante presente nos relatos das mées.
Muitas contaram que os seus filhos e, principalmente, as suas filhas
precisam de manter um peso baixo por questdes de saude, mas outras
afirmaram que essa preocupacéo tem relacdo com quererem que eles
fiquem com um corpo «mais parecido com os padrdes da sociedade»
(Mée_10). Mais uma vez, aqui € necessario dirigir um olhar intersecional
para dar conta de que, no caso das mulheres com Sindrome de Down,
a pressdo para seguirem aquilo que € esteticamente desejavel torna-se
ainda maior.

Por mais que se preocupem com a aparéncia subsiste nas mées a cer-
teza de que as pessoas com Sindrome de Down jamais irdo corresponder
aos padroes hegemonicos de beleza. Essa visdo encontra respaldo no
estudo de Garland-Thomson (2011), que argumenta que a ditadura da

beleza propde uma associacio direta entre normalidade e beleza.

2.5. Légica produtivista

Aldégica de desenvolvimento da ndo existéncia baseada no produtivismo
interessava a esta investiga¢fio desde o seu projeto inicial. O campo con-
firmou a sua importancia para a caracterizacdo social das pessoas com
Sindrome de Down como sub-humanos. Tais pessoas néo se enquadram
ou enfrentam diversas barreiras para se encaixar nos padrdes capita-
listas de produtividade. Santos (2002) trata da improdutividade de tra-
balhadores considerados preguicosos ou desqualificados e, no caso das
pessoas com Sindrome de Down, ficou claro que os dois rétulos lhes sdo

atribuidos, ainda que, na maioria dos casos, sem nenhum fundamento.
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O esteredtipo carregado por tais pessoas passa pela crenca de que elas
séo mais lentas do que os individuos ditos normais. Desse ponto, é facil
chegar a caracterizacédo dos sujeitos com Down como pregui¢cosos e nao

disponiveis para o trabalho.

Eu gostava de trabalhar, mas o dono da pastelaria disse que,
se calhar, por norma, néo faco as coisas no tempo correto.
(PSD_23)

Empregar os mitidos com Down € s6 gasto para as organiza-
¢Oes. Tém que treinar, tém que modificar estruturas. Eu até
entendo. Estou a falar de algo que seria bom para ele, trabalhar,
mas, se calhar, entendo. E dificil de facto. Eles realmente tém

um tempo diferente do de toda a gente. (Mée_01)

No que diz respeito a questéo da qualificacédo pararealizar um traba-
lho, mais uma vez tem-se facilidade em enxergar que o rétulo de desqua-
lificado é costumeiramente atribuido aos individuos com Sindrome de
Down por eles ndo terem acesso pleno ao ensino formal. Se as barreiras
para a permanéncia no ensino bésico regular parecem muitas, quando
o foco passa para o impedimento para que as pessoas com Sindrome
de Down frequentem cursos universitarios, os entraves sdo ainda mais

naturalizados e vistos como intransponiveis.

Eunio sei porque ndo posso. Eu queria usar a capa [traje aca-
démico da Universidade de Coimbra]. (PSD_10)

Todos cresceram e foram para a Universidade. Eu ndo posso.
(PSD_14)

Nas visitas as instituicoes, os assuntos referentes a qualificacdo pro-
fissional e & empregabilidade foram recorrentes. Deve-se notar que os
informantes-chave se mostram plenamente conscientes de que a inclu-
sfo dessas pessoas passa necessariamente por integrd-las no mercado
de trabalho.
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Aquina instituicfio trabalhamos s6 para que eles tenham um

emprego, trabalha-se para a inclusdo. (Informante-chave)

Sabemos que alguns deles tém capacidade de trabalhar, mas infe-

lizmente € dificil encontrar quem os aceite. (Informante-chave)

Exercer uma funcédo produtiva parece ter importancia muito maior
do que receber um salario: existe um enorme valor simbdlico e os entre-
vistados demonstraram ter consciéncia disso. E por meio do trabalho
que as pessoas com Sindrome de Down buscam descolar do rétulo de

eternas criancas e pleitear independéncia.

Eutrabalho aquina cafeteria. O dia todo. Sou adulto. (PSD_32)

Como posso ser independente? N&do tenho dinheiro, ndo
trabalho. (PSD_08)

Um dia euvoutrabalhar. Ter dinheiro, ndo ser dependente da
minha mama. (PSD_14)

Eu né&o sou um miudo. Eu trabalho. (PSD_06)

Diversos participantes da pesquisa mostram-se conscientes de que
avisao das pessoas com Sindrome de Down como inaptas como traba-
lhadoras deve ser combatida, sob pena de no se avang¢ar nas discussoes

sobre incluséo.

Infelizmente é assim. Enquanto eles ndo forem para o mercado

de trabalho, ndo hé inclusdo possivel. (Méde_02)

Desde sempre, preocupei-me em colocé-lo no mercado de traba-

lho. E mais do que um projeto de vida, é umabandeira. (Mae_12)

A discusséo dos resultados referentes a légica produtivista serve de

detonador para a ampliacéo da andlise sobre o papel do capitalismo na
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excluséo abissal das pessoas com Sindrome de Down. Em diversos pontos
das entrevistas ficou claro que o facto de estas pessoas ndo serem vistas
como produtivas nem como consumidoras as coloca em posicdo de nao
existéncia numa sociedade que estd em busca de seres alinhados com a

légica produtivista (Santos, 2002; Bauman, 2008).

Se calhar, é por isso. Ndo sdo como os outros, ndo produzem.

Séo criancas mesmo. (Méae_05)

Por que véo ser incluidos? Néao trabalham, ndo tém dinheiro,

néo compram. (Mae_01)

O ultimo depoimento traz a questdo de que as pessoas com Sindrome
de Down séo desconsideradas como consumidoras por ndo terem recursos
financeiros proprios, uma vez que ndo trabalham. Tal relacéo, ainda que
valida sob a 6tica capitalista, ndo é suficiente para explicar ainadequacéo
ao papel de consumidores atribuida aos individuos com Sindrome de
Down. Em estudo realizado no Brasil, Faria e Casotti (2017) cunharam
o termo “barreira do ter” e exploraram as suas principais facetas com o
foco nas pessoas com Sindrome de Down, com o objetivo de analisar os
entraves para o desempenho do papel de consumidores por essas pessoas.

A presente investigacéo elucidou que as principais facetas da barreira
do ter para pessoas com Sindrome de Down também estédo presentes
no contexto portugués. Varios pontos fundamentais para a caracteriza-
cédo dessabarreira foram explorados previamente neste texto: afalta de
acesso a educacédo formal, a barreira do falar, a invisibilidade social e a
exclusdo do mercado de trabalho. Uma outra faceta ainda aqui ndo exa-
minada, mas que convém ressaltar, diz respeito a falta de acessibilidade
na mobilidade urbana. Os entrevistados durante a pesquisa denunciaram
problemas relativos: (1) a falta de informacéo e sinalizacéo nos meios de
transporte; (2) a péssima conservacéo das calcadas e; (3) as atitudes de

pessoas despreparadas ou mesmo mal-intencionadas.

Os transportes publicos néo sdo bons para eles. E dificil de

entender os horarios e as paragens. (Mée_12)
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Eu gostava de andar sozinho de autocarro, mas néo posso.

Nao percebo para que sitio ele vai. (PSD_14)

CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa teve como objetivo principal analisar a excluséo social de
pessoas com Sindrome de Down em Portugal sob a perspetiva das
Epistemologias do Sul. Em meio a tudo o que foi destacado como resul-
tado, acredita-se ser inquestiondvel que as pessoas com Sindrome de
Down ocupam o lugar de sub-humanos na sociedade. Tais pessoas
afirmaram receber costumeiramente rétulos que as colocam como o
“outro” numa sociedade que valoriza a normalidade e os vé como anor-
mais. Aqui, defende-se que as lutas anticapitalistas e antipatriarcais
sdo fundamentais para as lutas por inclusdo das pessoas com Sindrome

de Down na sociedade portuguesa.

A opressdo do capitalismo e a exclusdo abissal

das pessoas com Sindrome de Down

A investigacdo buscou despertar uma inquietacéo fulcral para evitar
uma visdo simplista e, por vezes, fatalista da exclusdo social das pessoas
com Sindrome de Down: A que(m) serve a exclusdo das pessoas com
Sindrome de Down? As anédlises das entrevistas denunciam que parece
ser comodo e economicamente importante para a logica capitalista
que tais pessoas se mantenham & margem da sociedade de consumo.
Propoe-se que a exclusido dessas pessoas seja percebida, portanto,
como abissal, por derivar principalmente, ainda que ndo somente, da
opresséo capitalista. Elaborei a Figura 1, a seguir, com o objetivo de
sintetizar as principais facetas da exclusédo abissal das pessoas com
Sindrome de Down em Portugal, de acordo com as pessoas que parti-
ciparam desta investigacao.

Com esta ilustragcdo, ndo se tem a intencdo de restringir o com-
plexo fenémeno da excluséo social das pessoas com Sindrome de Down
somente a estas questdes, mas antes de dirigir a aten¢édo para aspetos
urgentes e importantes a serem discutidos na luta pela incluséo das

pessoas com Sindrome de Down. Nesta representacéo, a exclusio do
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Figura 1 — A exclusdo abissal das pessoas com Sindrome de Down em Portugal

Fonte: Elaborado pela autora.

mercado de trabalho e a barreira do ter (Faria e Casotti, 2017) sdo os
pilares que sustentam a exclusédo abissal destas pessoas. As outras
facetas — educacéao formal, mobilidade urbana, invisibilidade social e
barreira do falar — sdo aqui vistas como causas e consequéncias dos
dois pilares anteriormente anunciados.

Permeando todas estas facetas da excluséo, tem-se o rétulo atri-
buido as pessoas com Sindrome de Down como eternas criancas,
o qual contribui sobremaneira para naturalizar a exclusido abissal.
Ao identificar tais pessoas como individuos que nunca se tornarao
adultos, a sociedade faz desaparecer qualquer tipo de questionamento
sobre lugares que essas pessoas ndo ocupam e silenciamentos que lhes
sdo impostos.

Diversas mées entrevistadas caracterizaram o filho como alguém
que néao sabe portar-se como adulto. Vale a reflexdo de que se trata de
um ciclo: para poder pertencer ao mundo dos adultos, que compreende,
entre outras coisas, ser produtor e consumidor, a pessoa com Sindrome
de Down deve saber portar-se como um adulto, mas como néo sabe, nao
pode desempenhar tais papéis e, por ndo desempenhar esses papéis,
mantém-se como crianca aos olhos da sociedade, o que a impede de
portar-se como um adulto. Cientes dessa questéo, as instituicdes visi-
tadas em Portugal mostraram que uma das primeiras preocupacdes nos
cursos profissionalizantes oferecidos para as pessoas com Sindrome de

Down é exatamente ensinar-lhes normas de conduta.
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O patriarcado, as mdes e as mulheres com Sindrome de Down

Ainda que o foco principal da investigacdo apresentada neste texto tenha
recaido no papel da opressédo do capitalismo na exclusdo das pessoas
com Sindrome de Down, € impossivel negar que o patriarcado também
exerce papel central na manutencéo dessas pessoas no lugar da nao
existéncia. No presente estudo, pode-se pensar em dois aspetos relativos
a tal opresséo: (1) no que tange as mulheres com Sindrome de Down; e
(2) em relacéo ao papel das méaes como cuidadoras.

No que diz respeito aos efeitos da opresséo da sociedade patriarcal
no processo de exclusido das mulheres com Sindrome de Down, pode-se
destacar as questdes relativas a imposicédo de padrdes estéticos e a difi-
culdade de empregabilidade, j4 mencionadas anteriormente. Também
apareceu de maneira recorrente e alarmante a questado da violéncia
sexual: ainda que com alguma resisténcia, por medo de se estarem a
expor em demasia, muitas mées relataram que as suas filhas sofreram
abusos sexuais, comummente mesmo na infancia. Algumas mées con-
fessaram sentirem-se culpadas pela violéncia sexual sofrida pelas suas
filhas, o que, mais uma vez, mostra a atuacéo da opressao patriarcal.
Habitualmente, regista-se a culpabilizacdo das mulheres vitimas de
violéncia sexual; no caso das mulheres com Sindrome de Down, a culpa
recai sobre as mées, naturalizadas como as unicas responsaveis por
cuidar das suas filhas.

Tal perspetiva apresenta trés pontos comraiz nalinha abissal promo-
vida primordialmente pelo patriarcado: (1) ao culpar-se as mées, refor-
ca-se que a mulher com trissomia do cromossoma 21 néo é dona de seu
proprio corpo, necessitando, portanto, de outra pessoa para a proteger;
(2) recai somente na mée a culpa por deixar a filha desprotegida, ficando
o pai isento da cobranca social; (3) obviamente, o ultimo ponto diz res-
peito diretamente a absurda viséo de que ¢é a vitima, mulher, aquela que
tem culpa, ndo o homem agressor.

Nao sendo as mulheres com Sindrome de Down consideradas donas
dos seus corpos, é-lhes vedada a possibilidade — ou mesmo a expressio —
do desejo de ser mée. Muitas entrevistadas mostraram que gostariam de
ter um filho, mas, em todos os casos, as entrevistas com as maes mostram

ser tal vontade considerada pela familia como um «sonho impossivel» ou
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«um delirio de quem néo sabe o que estd a dizer». Acredito ser urgente
que as mulheres com Sindrome de Down sejam visibilizadas em estu-
dos feministas, para que possam ter mais oportunidades de lutar pela
incluséo social.

Igualmente fundamental € que se lance luz ao papel da opresséo do
patriarcado no que concerne as mulheres como cuidadoras das pessoas
com Sindrome de Down. As mées constituem o principal, quando ndo o
unico, n6 da rede social das pessoas com Sindrome de Down. Diversas
narrativas das participantes desta pesquisa tratam o cuidado como um
papel somente materno, naturalizando a questdo do género como fun-
damental para a designacéo de atribui¢cdes na familia das pessoas com
deficiéncia. E urgente visibilizar essas mulheres e as suas histérias de
vida. Estudos e movimentos sociais intersecionais precisam de dar conta
dasidentidades de tais mulheres sob a 6tica da exclusdo promovida pelo

patriarcado e pelo estigma da deficiéncia.
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RESUMO

Neste capitulo exploram-se questdes rela-
cionadas com o acesso das pessoas com
deficiéncia visual as cole¢des dos museus
de artes visuais. Irdo examinar-se outras
possibilidades de acesso que vao parala do
acesso fisico e comunicativo, considerando,
nomeadamente, arelevanciado acesso esté-
tico como forma possivel de aproximacéao
entre artes visuais e pessoas com deficién-
cia visual. Através do desenvolvimento de
um estudo de caso realizado no Museu
Calouste Gulbenkian — Colecédo de Arte
Moderna, argumenta-se que a experiéncia
estética é fundamental para areconfigura-
cdo dacegueiraem museus de artes visuais,
conduzindo anovas formas de aproximacéo
e anovos modos de considerar o papel das
pessoas com deficiéncia visual dentro da

pratica museoldgica atual.

PALAVRAS-CHAVE
Deficiéncia visual; Museus; Acessibilidades;

Acesso estético; Artes visuais.
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ABSTRACT

This chapter explores issues related to
blind people’s accesstovisual arts museum
collections. It will examine other access
possibilities that go beyond the physical
and the communicative access, consid-
ering, specifically, the relevance of aes-
thetic access as a possible way of bring-
ing together visual arts and blind people.
Through the development of a case study
carried out at the Calouste Gulbenkian
Museum — Modern Art Collection, it is
argued that the aesthetic experience is
fundamental for the reconfiguration of
blindness in visual arts museums, leading
to new forms of approach and new ways of
consider the role of visually impaired peo-

ple within current museological practice.

KEYWORDS

Blindness; Museums; Accessibility;

Aesthetic access; Visual arts.
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INTRODUCAO

A existéncia de “modelos-tipos” que suportam arepresentacéo cultural da
deficiéncia na sociedade ocidental da atualidade tem levado a criacdo de
praticas discriminatoérias nos diversos contextos sociais. Essas praticas
discriminatdrias encontram-se verdadeiramente aliadas a perspetivas
negativas sobre a deficiéncia, criando receios, suposi¢cdes ou ansiedades
que regulam as condutas e as praticas sociais que caracterizam as rela-
cOes entre pessoas com e sem deficiéncia (Barnes e Mercer, 2010: 185).

No mundo dos museus, o peso que carrega a simbologia da cegueirano
coletivo social tem levado a separacéo entre os museus de artes visuais
e as pessoas com deficiéncia visual, sustentando a ideia de que € a falta
do sentido de viséo a principal razéo para a quebra das relacdes entre
ambos. Muito embora as questdes relativas ao acesso fisico e comunicativo
dos museus sejam apontadas como vias possiveis para solucionar esta
questdo (Cano, 2002; Bird e Mathis, 2003; Mineiro, 2004), neste capitulo
defende-se que para superar este problema é necesséaria areordenacao
do pensamento sobre a cegueira no contexto museolégico. Argumenta-se,
nomeadamente, a importancia do desenvolvimento de aliancas entre o
patrimonio histérico-artistico associadas ao desenvolvimento de prati-
cas inclusivas em museus que possam gerar novas realidades sobre as
pessoas com deficiéncia visual. Assim, neste capitulo, irdo ser abordados
os principais aspetos que tém influenciado o modo como o acesso aos
museus de arte tem sido promovido e, igualmente, ira ser explorada a
relevancia que os museus de arte podem ter na identidade das pessoas
com deficiéncia visual.

Este capitulo divide-se em duas sec¢des principais. A primeira, centra-
-se nasrelacdes atuais entre museus de arte e pessoas com deficiéncia,
nomeadamente, analisando-se os paradigmas e as perspetivas tedricas
sobre este assunto. A segunda, centra-se num estudo de caso desenvol-
vido na Colecdo Moderna do Museu Calouste Gulbenkian, em Lisboa, em
torno da exposicéo do pintor surrealista portugués Fernando Azevedo,
realizado no A&mbito de uma investigacdo de doutoramento sobre a tema-
tica da deficiéncia, acessibilidades e inclusdo em museus de arte, em que
serdo revelados os testemunhos, as narrativas e as acdes autoiniciadas

de um grupo de participantes com deficiéncia visual (Martins, 2017).
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1. MUSEUS DE ARTE E PESSOAS COM DEFICIENCIA VISUAL,
QUE RELACOES POSSIVEIS?

1.1. Um problema de acessos?

No mundo dos museus, as relacdes existentes entre museus de arte e
pessoas com deficiéncia visual tém-se caracterizado, na sua generalidade,
por problemas de discriminacédo e de acesso. O contexto portugués é
prova disso, em que a falta de servicos e de recursos destinados as pes-
soas com deficiéncia visual refletem desigualdades de tratamento, sendo
continuamente reforcados no dia a dia das instituicdes nos modos como
as suas politicas de acdo séo delineadas e os seus recursos séo distribui-
dos.Igualmente, as praticas museolégicas, mais concretamente a forma
como as exposicdes sdo conceptualizadas, apresentadas, interpretadas
/mediadas para este publico, refletem desigualdades de tratamento.

Efetivamente, em Portugal, os museus de arte carecem de recursos e
de servicos destinados a utilizacao de publicos com deficiéncia visual que
lhes permitam ter acesso ao museu e as suas exposicdes em igualdade
de circunstancias comparativamente com os publicos sem deficiéncia.
Esses servicos e recursos passam, por exemplo, pelo desenvolvimento
de um servico de acessibilidades que atue nas diversas areas funcionais
do museu, ao nivel da arquitetura dos edificios e da concecédo das expo-
sicdes, ao nivel da curadoria de exposi¢des, do marketing e comunicacao
com o publico e dos servicos educativos (Martins, 2017).

Nao obstante, no territério portugués, na iltima década e um pouco
portoda a parte, algumas iniciativas em museus de arte tém procurado
satisfazer os requisitos de acesso das pessoas com deficiéncia, apresen-
tando recursos de exploracéo tatil ou de audiodescricédo, ao longo dos
seus percursos expositivos. Em alguns casos, séo também desenvolvi-
das atividades em oficina com o objetivo de aumentar o conhecimento
das pessoas com deficiéncia visual em torno de determinados temas
relacionados com os objetos das cole¢cdes, como, por exemplo, técnicas
e materiais usados por autores em periodos artisticos ou territérios
especificos. Caso disso é o Museu Cupertino de Miranda, no Porto,
a Casa da Cerca, em Almada, o Museu da Comunidade Concelhia da

Batalha, na Batalha, o Museu Arpad Szenes - Vieira da Silva, em Lisboa,
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o0 Museu Nacional do Azulejo, em Lisboa, a Casa Museu Dr. Anastécio
Goncgalves, em Lisboa, entre outros.

Contudo, apesar de ser notério o aumento do nimero de estratégias
dos museus portugueses para a melhorias das acessibilidades das pes-
soas com deficiéncia visual, ainda existem muitas caréncias no que se
refere a criacéo de condi¢bes necessdrias para que este grupo social
possa usufruir plenamente da visita ao museu. Essa caréncia € notdria
na tendéncia para a falta de implementacédo de estratégias relaciona-
das com experiéncias multissensoriais, tais como experiéncias tateis,
olfativas ou gustativas. No caso dos museus portugueses com colecdes
constituidas, maioritariamente, por pinturas, as estratégias de acessi-
bilidades para pessoas com deficiéncia visual sédo ainda mais reduzidas
(Mesquita et al., 2012: 1451).

Embora a legislagéo sobre acessibilidades, Decreto-lei n.° 163/2006
e retificacdo subsequente, tenha procurado melhorar a qualidade de
vida das pessoas com deficiéncia, o relatério “Pessoas com deficién-
cia em Portugal — Indicadores de Direitos Humanos 2017” (ODH, 2017),
demonstrou que o dominio que apresenta maior nimero de queixas de
discriminacdo com base na deficiéncia € a acessibilidade.

Recentemente, ocorreu em Portugal um conjunto de iniciativas
com potencial impacto na melhoria dos acessos das pessoas com defi-
ciéncia aos museus. Em 2017, a publica¢cdo do Guia de Boas Préticas
de Acessibilidade: Comunicacédo Inclusiva em Monumentos, Paldcios
e Museus por parte da Direcdo-Geral do Patrimoénio Cultural — érgéo
responsavel pela gestéo do patrimoénio cultural em Portugal continental —
pretendeu ser um instrumento de trabalho para abrir novas formas de
operar dentro do setor para explorar o patrimoénio nacional (Mineiro et al.,
2017). A Estratégia Nacional para a Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia
(2021-2025) assentou numa abordagem global e transversal de articulacéo
das politicas publicas, definindo prioritariamente oito eixos estratégicos
de intervencéo, baseados em direitos, com metas a atingir até 2025 para
a concretizacdo de medidas que garantam a efetiva inclusdo das pes-
soas com deficiéncia. De maior relevancia para o setor museolégico foi
apublicacdo da Estratégia de Promocéao da Acessibilidade e da Inclusédo

2021-2025 (EPAI) dos museus, monumentos e paldcios na dependéncia
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da Direcédo-Geral do Patrimoénio Cultural e das Direcoes Regionais da
Cultura, definindo as acessibilidades como um designio fundamental
para a inclusédo. Baseando-se em cinco eixos fundamentais de acéo, a
EPAI assinalou a importancia da incluséo através da cultura, tendo pre-
sente aresponsabilidade da Administracdo Publica, enquanto gestorae
administradora do patrimoénio, na mudanca de paradigma.

Por outro lado, e ainda que estas medidas parecam ser significativas,
outros problemas persistem, nomeadamente, aqueles que se relacionam
com a fraca capacidade de investimento financeiro que atravessa todo o
setor museoldgico portugués, dificultando a aquisi¢cdo de novos recur-
sos de interacdo comunicativa, tanto para as exposi¢cdes permanentes
como para as temporarias, ou para a contratacédo de novos profissionais
de museus, criando-se, assim, mais uma barreira para a inclusao das
pessoas com deficiéncia visual que va para 14 das questdes do acesso
fisico e comunicativo propriamente dito.

No contexto internacional, alguns museus de arte de referéncia mun-
dial tém desenvolvido um conjunto de recursos destinados a utilizacdo
dos visitantes com deficiéncia visual, com o objetivo de proporcionar
uma experiéncia de qualidade que lhes permita explorar os objetos das
colecoes dos museus sob diferentes modos de interacdo comunicativa
e educativa. Museus como o MoMA, o Metropolitan Museum, em Nova
Iorque, o Victoria & Albert Museum, a Tate Modern e a Tate Britain,
em Londres, a Pinacoteca do Estado de Sdo Paulo e o Museu de Arte
Moderna, em S&o Paulo, séo exemplo disso. Através dos seus servicos de
acessibilidades — habitualmente denominados por Access Programme,
constituidos por uma equipa exclusiva de funciondrios (alguns com defi-
ciéncia) e com verbas proprias —, tém levado a cabo o desenvolvimento
de diversos recursos e atividades com a missdo de incluir as pessoas
com deficiéncia visual no acesso ao museu. Habitualmente, esses recur-
sos sfo audioguias com narrativas em audiodescri¢cdo em torno de um
conjunto de objetos selecionados do museu; réplicas e materiais para
serem utilizados através do sentido do tato;informacdes e catdlogos em
braille ou em verséo dudio; diversas atividades educativas comrecurso a
descricéo oral dos objetos e ao desenvolvimento de atividades de criacao

plastica. Esses mesmos recursos estio previstos tanto nas exposicoes
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permanentes como nas exposicdes temporarias. Em alguns casos, os
espacos de acesso ao publico do museu sdo descritos via dudio ou existem
guias no pavimento que permitem o acesso das pessoas com deficiéncia
visual o mais autonomamente possivel. [gualmente, é disponibilizado um
servico de atendimento individual por solicitacdo do visitante, permitin-

do-lhe usufruir de uma visita adaptada aos seus interesses.

1.2. Um problema sensorial?

Efetivamente, na globalidade dos museus, para proporcionar o acesso
das pessoas com deficiéncia visual aos seus espacos e colecoes, as
solugdes tém passado pela criacdo de percursos acessiveis, essencial-
mente dedicados a exploracio de réplicas tateis, audioguias ou de outros
dispositivos multissensoriais. No entanto, além das questdes do acesso
fisico e comunicativo implicadas no processo de visita de uma pessoa
com deficiéncia visual a um museu de arte, a dicotomia entre a visao
e a cegueira parece gerar outras problemadticas que a museologia tera
que considerar.

Almeida et al. (2010) afirmaram que, ao longo da histdria, as ini-
ciativas inclusivas tém-se deparado com a ideia de que os museus sdo
locais fundamentalmente destinados a exploracéo visual, o que implica
oimpedimento do acesso das pessoas com deficiéncia visual quase que
por definicéo. A problemédtica mantém-se na acecédo de que as proprias
obras de artes visuais ndo séo para ser tocadas, cheiradas ou ouvidas,
mas, sim, para serem vistas, reforcando a convic¢cio de que as obras
de artes visuais néo se tornam acessiveis as pessoas com deficiéncia
visual pelo simples ato de tatearem réplicas ou pela audicéo de audio-
descricoes. As autoras defendem, sim, que uma obra de arte visual, como
uma pintura, s6 se torna acessivel as pessoas cegas quando acedem a
estética da mesma (ibidem: 86).

Estateoriaremete paraaimportancia de se pensar no acesso estético
de um objeto visual como um aspeto primordial a considerar na sua apro-
ximac¢do com as pessoas com deficiéncia visual. Neste sentido, parece
primordial que o acesso de uma pessoa com deficiéncia visual ndo seja
condenado a experiéncia do reconhecimento de elementos, objetos ou

referéncias que fazem parte de uma determinada composicao visual, bem

195



DEFICIENCIA EM PORTUGAL

como a sua localizacio espacial nessa mesma composicéo. Tal significa
que na falta do sentido visual o visitante € condenado a uma situacéao
incapacitante se o acesso ao objeto artistico for somente direcionado
paraa experiéncia do reconhecimento. Mesmo que se tornem acessiveis
os aspetos descritivos e informativos que compdem um objeto artistico
— através da utilizacdo de recursos de comunicacéo inclusiva, como o
braille, o &udio ou as réplicas —, a problematica do acesso a estética visual
persiste. Desta forma, é fundamental que as pessoas com deficiéncia
visual tenham acesso a experiéncia estética quando visitam uma expo-
sicdo para gerar uma melhor compreenso sobre as artes visuais neste
grupo (Almeida et al., 2010).

Quando se abordam as questdes relativas a inclusdo de pessoas
com deficiéncia visual em museus de artes visuais, parece importante
ter em conta que a experiéncia estética serd aquela que mais signifi-
cado assume quando se esta perante um objeto museoldgico, como, por
exemplo, uma pintura. A estética que cada pintura transporta justifica
arazao pela qual se encontra em contexto museoldgico para ser tor-
nada publica, conservada e estudada. Como tal, parece evidente que
0 acesso a essa estética poderd ser o motivo pelo qual as pessoas, em
geral, visitam os museus.

Nesta arena, o acesso das pessoas com deficiéncia visual a estética de
uma pintura poderad estar facilitado, uma vez que ndo estd dependente do
sentido visual. Por estaldgica, o acesso a uma pintura visual faz-se, sim,
através da criacdo de condi¢des que levem a aquisicdo de experiéncias
estéticas para a sua melhor apreciacdo e conhecimento. De acordo com
as autoras, essas condic¢Oes estdo mais dependentes de estratégias que
promovam a construcdo de subjetividades, problematizacdes e questio-
namentos, podendo ser facilmente desencadeadas a partir das relagdes
interpessoais entre os visitantes e os mediadores/educadores dos museus
(Almeida et al., 2010: 86).

Alves e Moraes (2019) consideram que o acesso as artes visuais por
parte das pessoas com deficiéncia visual ndo reside tanto nas questdes
técnicas, mas, sobretudo, na mediacdo e na experimentacédo que levem
o visitante com deficiéncia visual a mergulhar no verdadeiro sentido

estético de uma obra de arte.
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Também Papalia problematiza as tradicionais iniciativas de acessibi-
lidade em museus, usando estratégias — habitualmente performativas —
paraabordar a sua compreensio do acesso ao espaco publico, nomeada-
mente, as instituicdes artisticas e da cultura visual. O seu trabalho tem-se
caracterizado por procurar questionar a supremacia do sentido visual,
opondo-se aos habituais servicos de acesso em museus que, segundo ele,
apenasrefor¢cam a hegemonia da normalidade. Alguns dos seus projetos
caracterizaram-se por explorar experiéncias ndo visuais de acesso aos
museus de arte, propondo novos percursos e experiéncias inovadoras de
conhecimento relacional com o espaco fisico do museu e com os objetos
das colecoes. Caso disso, foram os projetos See for yourself (2011), The
Touchy Subject (2013) e Guiding String (2015).!

Seguindo estaldgica, aincapacidade parauma pessoa com deficiéncia
visual ter acesso a uma pintura depende, necessariamente, da direcdo
que cada museu tomar para apresentar a sua colecéo a este publico.
Os museus que procurem facilitar o acesso a uma experiéncia de reco-
nhecimento em torno de uma pintura irdo, necessariamente, condenar
apessoa com deficiéncia visual a uma situacio incapacitante, falhando
no acesso a uma importante parte que a compode, nomeadamente, o
seu simbolo identitario. J4 os museus que procurem facilitar o acesso
auma experiéncia estética poderédo gerar um encontro mais absoluto
entre a pessoa com deficiéncia visual e uma pintura. Neste sentido, a
falta do sentido visual ndo parece gerar nenhum impedimento, mesmo
tratando-se de um objeto visual. Estd-se, entdo, perante duas situacdes
divergentes no que concerne ao acesso as obras de arte, em que o acesso
estético é uma forma de percecédo “aberta”, “recetiva” e “prolongada
no tempo”, implicando que a pessoa “mergulhe” no objeto e por ele se
deixe “impregnar” enquanto a experiéncia do reconhecimento depende
do sentido da visfo, implicando uma resposta “rapida” e “adequada”
(Kastrup, 2010: 38).

Desta perspetiva parece remanescer a ideia de que ser deficiente é
algo em que a pessoa se torna no contexto de certas praticas que produ-

zem determinadas conclusOes sobre a cegueira. Logo, ser-se deficiente

' Cf. https://carmenpapalia.com. Ultima consulta a 26.12.2022.
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visual nédo é algo que se é em si mesmo, mas, sobretudo, em contextos
em que o sentido visual é considerado imprescindivel. Tal acontece, fre-
quentemente, em espacos ligados as artes visuais em que a descrenca
da eficiéncia das pessoas com deficiéncia visual tem contribuido para a
criacdo de “mal-entendidos”, delimitando este grupo a sua condi¢éo de

deficiéncia e excluindo-o desses lugares (Moraes, 2010).

2. 0 ESTUDO DE CASO COM UM GRUPO DE PESSOAS
COM DEFICIENCIA VISUAL EM CONTEXTO MUSEOLOGICO

2.1. A preparacéo da visita a exposicao

“Raz0es Imprevistas” de Fernando Azevedo

Este estudo de caso foi desenvolvido no d&mbito de um projeto de dou-
toramento sobre o tema da inclusédo de pessoas com deficiéncia em
museus de arte e tinha como objetivo explorar e analisar a vivéncia de
um grupo de pessoas com deficiéncia visual em contexto museolégico.
Pressupunha arealizacéo de uma visita mediada a exposicdo surrealista
do autor Fernando de Azevedo que esteve patente no Museu Calouste
Gulbenkian — Colecdo de Arte Moderna, entre 19 de abril e 7 de julho de
2013. Tratava-se de uma exposicdo tempordria que abordava a obra do
autor desde a década de 1940 a década de 2000. O grupo de participantes
era constituido por 12 utentes de uma instituicdo dedicada a formacéao
técnica e profissional de pessoas com deficiéncia visual, a Fundacéo
Raquel e Martin Sain (FRMS), em Lisboa, em que cerca de metade eram
totalmente cegas e a outra metade possufia algum grau residual de viséo,
maioritariamente com cegueira adquirida, e com idades compreendidas
entre os 31 e 0s 60 anos.

O Museu Calouste Gulbenkian — Colecédo de Arte Moderna, bem como
as suas exposicdes temporadrias, ndo dispunha de recursos de acesso as
suas colecoes para o publico com deficiéncia visual. Desta forma, néo
existiam alguns dos instrumentos de apoio destinados a este publico
que se podem encontrar em diversos museus que estdo preparados para
receber as pessoas com deficiéncia visual, como, por exemplo, réplicas,
audiodescricdes, catdlogos com desenhos em relevo e informacdes em

braille. Também o servico educativo deste museu ndo organizava visitas
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mediadas em torno das exposi¢cdes temporarias para as pessoas com
deficiéncia visual.

Assim sendo, esta visita mediada foi desenvolvida partindo da explo-
racédo dos fundamentos do movimento surrealista junto dos visitantes
com deficiéncia visual, através de descricoes, problematizacdes e inter-
rogacdes promovidas pela mediadora no decorrer da visita em torno
de um conjunto de objetos visuais selecionados de Fernando Azevedo.
Esses fundamentos baseavam-se na ideia de que a obra surrealista era
oresultado darelacdo humana entre o olhar e o inconsciente, expressa
através de imagens desenvolvidas por visdes ausentes do mundo exterior
(Merleau-Ponty, 1997: 56). Procurou-se, igualmente, explorar algumas
das técnicas desenvolvidas pelo autor na execucdo dos seus trabalhos,
e também utilizadas por outros autores surrealistas que tinham como
objetivo explorar imagens do inconsciente, como a colagem, as oculta-
cOes e os cadavre exquis.

Neste sentido, as imagens desenvolvidas pelos autores surrealistas
desenvolviam-se a partir da rutura com o mundo visual, algo que se
assemelha a condicio das pessoas com cegueira. Por isso mesmo, o tema
desta exposicéio afigurava-se bastante promissor para ser explorado com
as pessoas com deficiéncia visual, pois, efetivamente, algumas pesquisas
desenvolvidas com este grupo tém procurado estudar a suarelacdo com
a existéncia de “imagens mentais” em pessoas cegas congénitas ou com
cegueira adquirida (Amiralian, 1997).

A primeira parte da visita foi desenvolvida na galeria de exposi¢des
temporarias do museu, junto de um conjunto de objetos visuais selecio-
nados. A segunda parte da visita foi desenvolvida na oficina do museu,
procurando que cada visitante experimentasse uma das técnicas utili-
zadas por Fernando Azevedo com recurso a alguns materiais pldsticos,
de modo a ser realizado um trabalho criativo individual em torno da
obra deste autor. Com esta estratégia, pretendia-se que os participantes
tivessem acesso a uma experiéncia estética em torno do surrealismo e,
em particular, da obra de Fernando Azevedo, explorando o seu potencial
criativo e aumentado o seu conhecimento sobre este movimento artistico.
Nao se pretendia, porisso, avaliar a capacidade de execucdo plastica das

pessoas com deficiéncia visual por via do desenho ou da pintura.
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2.2. A experiéncia da visita a exposicéo e o trabalho na oficina:

os testemunhos pessoais dos participantes

Avisitade um grupo de pessoas com deficiéncia visual a exposic¢do tem-
poraria de Fernando Azevedo, no Museu Calouste Gulbenkian — Colecéo
de Arte Moderna, foi um momento inédito tanto no dia a dia daquela
instituicdo como para as pessoas que a visitavam. Se, para o museu,
aquele evento marcava uma das poucas ocasides em que pessoas com
deficiéncia visual o visitavam, para estas, a falta de oportunidades para
visitar exposicdes de artes visuais atestava o sentimento de que aquele
momento seria raro no decorrer das suas vidas perante a sua condicado
de cegueira.

Inevitavelmente, a primeira problematizacfo desenvolvida durante
avisita incidiu sobre este aspeto, indagando-se junto dos participantes
qual seria a razéo pela qual a generalidade dos museus de artes visuais
néo organizava visitas mediadas para pessoas com deficiéncia visual
e, ao invés, por que razéo as pessoas com deficiéncia visual raramente
visitavam museus de artes visuais. Um dos participantes considerou que
arazdo dessa situacéo se prendia com questdes culturais: «muitas das
vezes isso ndo estd interiorizado na nossa cultura. Pensa-se, se eu sou
cego, o que é que euvou fazer ao museu? Cabe anés o facto de mudarmos
isso, ndo é? Somos nds proprios, as pessoas cegas!» Outro participante
considerou que «as pessoas normovisuais € que nos incutiram essa ideia.
Né6s somos cegos, por isso dizem: “o que é que vais fazer aos museus, se
ndovésnada?” [...] uma parte foram eles que comecaram, os normovisuais,
eutambém sei disso» (Martins, 2017: 317). Ainda no decorrer da visita, os
testemunhos de outros participantes também contribuiram para gerar
uma melhor compreenséo sobre esta problematizacéo, tendo um deles
considerado que a sua participacdo naquela exposicéo lhe fez «lembrar
quando ainda via». Igualmente, outros participantes confessaram que
aquela era a primeira vez que visitavam um museu de artes visuais depois
de cegar (Martins, 2017: 280).

Evidentemente que estes testemunhos expressam o distanciamento
que ocorre entre as pessoas com deficiéncia visual e os museus de artes
visuais por via da cegueira. A perda da visdo constitui uma situacao de

privacido motivada por uma nova condi¢do sensorial que ndo decorre por
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falta de vontade prépria para visitar museus, mas, sim, por falta de um
suporte social capaz de gerar praticas museoldgicas inclusivas que con-
tribuam para melhorar asrelacdes entre pessoas com deficiéncia visual
e as artes visuais. De acordo com estes testemunhos, € notdrio que os
limites impostos a participacdo social das pessoas com deficiéncia visual
estfio parala da supresséo de barreiras fisicas e de interacdo comunica-
tiva no acesso aos museus de artes visuais, relacionando-se, também,
com questOes culturais agregadas ao significado social da deficiéncia.

Neste sentido, vale a pena evocar Hall (1997), segundo o qual, o pro-
cesso derepresentacédo do “outro” se constitui por via dos “valores par-
tilhados”, que sdo transmitidos através de conceitos, imagens, ideias ou
sentimentos que levam a producéo de significados culturais num deter-
minado espaco e tempo. Neste sentido, os significados produzidos em
torno de determinados grupos sociais, como € o caso das pessoas com
deficiéncia, operam fazendo parte de um “circuito cultural”, ligando-se
ao poder, regulando condutas, construindo e definindo identidades e,
também, as vias pelas quais certos assuntos séo transmitidos, repre-
sentados ou praticados (Hall, 1997: 223).

Também Miguel Ferreira (2007) concluiu que a identidade das pessoas
com deficiéncia tem sido construida a partir de um sistema representa-
cional sobre o significado do “outro”, partindo de relacdes hierarquicas
de superioridade versus inferioridade, em que a sociedade se impde sobre
o sujeito singular. No caso da deficiéncia, a identidade coletiva néo se
constroi de forma auténoma pelas proprias pessoas com deficiéncia.
Pelo contrario, as pessoas com deficiéncia “dao-se conta” da sua diferenca,
que, ao ser definida pelo outro, sem deficiéncia, assenta em aspetos nega-
tivos que levam a sua marginalizacéo e excluséo. Assim, o autor considera
que a identidade das pessoas com deficiéncia é, na verdade, uma “néao
identidade” (Ferreira, 2007: 6).

No que respeita aos museus, a falta de oportunidades e de igualdade
de acessos na sua relacdo com as pessoas com deficiéncia tem contri-
buido para o desenvolvimento de uma identidade negativa em torno deste
grupo, em que a falta de servicos e de recursos acessiveis, além de inibir
aparticipacéo social das pessoas com deficiéncia, reforca continuamente

um estatuto social negativo em seu torno.
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Esta ideia tem sido objeto de atencédo de diversos académicos da
museologia — como Dodd e Sandel (2001), Dodd et al. (2008, 2010),
Sandell (2002), e Walters (2007), entre outros —, considerando que os
museus podem desempenhar uma funcéo ativa na construcéo de uma
imagem positiva das pessoas com deficiéncia na sociedade. Segundo
estes autores, essa funcédo pode ser alcancada mediante praticas expo-
sitivas que explorem questdes relacionadas com arepresentacéo deste
grupo na sociedade, bem como através da criacéo de programas dedi-
cados as questdes da deficiéncia que expressem vozes e experiéncias
reais das pessoas com deficiéncia.

No que serefere a aproximacao entre as pessoas com deficiéncia visual
e osmuseus de arte visual, em particular, parece ser fundamental o desen-
volvimento de uma nova “consciéncia da deficiéncia” (Lawson, 2001) que
valorize a sua participacdo e que afaste a descrenca na sua eficiéncia dentro
destes espacos. Cada vez mais, arelacdo entre a percecéo estética de um
objeto museoldgico e o publico em geral tem sido desenvolvida através
de multiplas interpretagdes por via da mediacéo e educacéo patrimonial,
abrindo espaco para a diversidade e para a construc¢éo de subjetividades
(Froéis, 2013). Neste caminho, também arelacdo entre o objeto museoldgico
e o publico com deficiéncia visual pode ser alvo de diferentes pensamentos
e opinides. Deste modo, o estudo de caso em analise procurou desvendar
outras possibilidades de acesso,indo parala das questdes da multissenso-
rialidade, para proporcionar percecoes estéticas geradoras de didlogos e
de diferentes vozes em torno dos objetos museolégicos explorados.

Assim, apds a visita a exposicéo, na oficina do museu, os participantes
tiveram a oportunidade de reinventar novas formas a partir da colagem
de Fernando de Azevedo I Nature Morte et le Réve (2001). Foi-lhes pro-
posto um exercicio experimental que recriasse algumas das técnicas uti-
lizadas pelo autor, como a colagem e a ocultacéo. Partindo de uma folha
de papel em branco e de recortes de alguns elementos que faziam parte
da composicdo dessa obra, os participantes teriam de recriar uma nova
composicdo mediante a colagem desses elementos na folha de papel em
branco ou mediante a ocultacio de alguns desses elementos com ldpis
de pastel. Desta maneira, os participantes ndo foram submetidos a uma

experiéncia de reconhecimento de formas, técnicas, materiais ou baseada
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na contextualizacdo historica da obra. Nem tdo pouco lhes foi proposta
uma atividade terapéutica ou de passagem de tempo, pratica muito comum
nos meios que operam dentro do campo artistico e da deficiéncia. A ati-
vidade na oficina pode ser considerada uma “oficina de aprendizagem
inventiva”, que, com base na linguagem estética da obra de Azevedo, deu
lugar areinvencéo de formas e de novas atualizactes (Kastrup, 2010: 38).

As figuras apresentadas (Figuras 1 e 2) referem-se a um dos trabalhos
desenvolvido por um dos participantes com recurso a técnica da colagem.
Nelas é possivel verificar que, na sua concecéo, o participante aplicou
alguns conhecimentos sobre a estética surrealista que adquiriu durante a
visita. Com o objetivo de explicar e de descrever o seu trabalho aos outros
participantes, apds a sua concluséo, o participante referiu: «Eu coloquei a
escultura a seguir a escada, com a flor na cabeca a dirigir-se para a porta
e do outro lado da porta coloquei a senhora com a colher a comer do livro»
(Martins, 2017: 297). O facto de ter recriado no seu trabalho uma situacéao
ilégica e fora darealidade, colocando a «<senhora com a colher a comer do
livro», € demonstrativo que a aproximacéo entre o participante e a obra
de Azevedo foi desenvolvida por via da experiéncia estética ao redor do
espirito surrealista. A verdade é que os artistas surrealistas foram deter-
minantes na construcio de imagens contrdrias ao senso comum.

O comentario de um outro participante, que procurava exprimir a
sua opinido sobre a atividade desenvolvida na oficina do museu, permi-
tiu verificar que este género de iniciativas baseadas em experiéncias
criativas tem grande potencial para aumentar a confianca das pessoas
cegas em torno das artes visuais. Efetivamente, o participante conside-
rou que esta atividade «foi uma oportunidade para conhecer a obra do
artista, assim como para mostrar a mim préprio que sou capaz de criar
algo mesmo sendo cego» (Martins, 2017: 302). Nestes termos, parece
evidente o impacto que as artes visuais podem exercer na melhoria da
autoestima das pessoas cegas. Esta situaco € particularmente relevante
quando se trata de pessoas que, por fazerem parte de uma minoria social,
acabam por vivenciar continuamente situagdes sociais caracterizadas
por falta de oportunidades e pela perpetuacéo de estered6tipos negativos,
conduzindo ao desenvolvimento de sentimentos instaveis de sentido de

pertenca e na sua autoestima (Silverman, 2010: 58).
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Figura 1 — Trabalho desenvolvido na oficina do Museu Calouste Gulbenkian — Cole¢do Moderna

Fonte: Patricia Roque Martins.

Figura 2 — Um dos participantes em torno da exposi¢cdo de Fernando Azevedo na oficina

do Museu Calouste Gulbenkian — Cole¢do Moderna

Fonte: Patricia Roque Martins.
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CONCLUSAO

O modo como as praticas museolégicas tém operado no ambito da defi-
ciéncia tém refletido problemas de discriminacéo e de desigualdade de
tratamento no acesso das pessoas com deficiéncia ao patrimonio historico-
-artistico. Esta situacéo € particularmente relevante no caso da deficiéncia
visual na abordagem as colec¢des de artes visuais, sendo evidente que as
pessoas com deficiéncia visual tém tido o acesso negado a este campo pela
falta de oportunidades. Existem testemunhos de pessoas com deficiéncia
visual que revelam que a partir do momento que cegaram deixaram de
visitar museus. Embora se reconheca a existéncia de praticas museologi-
cas destinadas a incluséo, possibilitando o acesso fisico e comunicativo as
suas colecoOes, reconhece-se que esta medida ndo tem sido suficiente para
permitir uma aproximacao real entre as artes visuais e as pessoas com
deficiéncia visual. E a descrenca da “eficiéncia” das pessoas com deficién-
cia visual em espacos onde o sentido visual é considerado fundamental
que tem gerado mal-entendidos sobre a sua participagcdo em museus com
colecOes de artes visuais. Tal ideia reflete-se na falta de programas que
motivem as visitas deste grupo aos museus.

Neste sentido, o acesso fisico e comunicativo das pessoas com deficién-
ciavisual em museus com colecdes de artes visuais deve ser complemen-
tado pelo acesso estético aos objetos museoldgicos como forma de possi-
bilitar uma experiéncia mais qualitativa no acesso ao seu conhecimento.
Estaideia prende-se com o facto de o acesso estético ndo estar dependente
do sentido visual. O acesso estético podera contribuir positivamente para
uma melhor compreensdo do modo como sdo possiveis as relagdes entre
as artes visuais e as pessoas com deficiéncia visual.

O estudo de caso abordado, relativo a visita a uma exposicédo de
Fernando Azevedo apresentada no Museu Calouste Gulbenkian — Cole¢éo
de Arte Moderna, tornou evidente que as experiéncias criativas em torno
das artes visuais sdo capazes de gerar novas realidades sobre a deficién-
ciavisual dentro do contexto museoldgico. Essas experiéncias criativas
podem funcionar como formas de acesso estético as artes visuais, permi-
tindo superar a dicotomia imposta pela ideia da “visdo” e da “néo visdo”,
relativizando-se a soberania do acesso visual do objeto da colecédo de um

museu propriamente dito. E esta problemética que tem sustentado um
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discurso negativo na aproximacéo das pessoas com deficiéncia visual
aos museus com colecOes de artes visuais. Desta forma, o acesso estético
constitui-se uma das vias pelas quais as pessoas com deficiéncia visual
poderéo estabelecer relagcdes mais préoximas com o patrimoénio histori-
co-artistico, que vao parala das questdes do acesso fisico e comunicativo
e, consequentemente, lhes permitam forjar novas acecdes sobre a sua
participacdo no mundo das artes visuais.

Em suma, os museus com cole¢des de artes visuais sdo espac¢os propi-
cios para o encontro com diversos publicos, que, por meio das experiéncias
estéticas, podem contribuir para o desenvolvimento de novos paradigmas
sociais em torno da cegueira. A aproximacéo das pessoas com deficiéncia
visual ao mundo das artes visuais depende, necessariamente, da criacdo
de novas praticas museoldgicas que constituam novos discursos sobre as
possibilidades existentes na falta do sentido da visdo para interpretar as
colecOes dos museus de forma criativa e inovadora. Trata-se, assim, de
contrariar o discurso negativo que tem sustentado a légica da exclusdo das
pessoas com deficiéncia visual dos museus, apoiando-se no potencial da
estética e das artes visuais para gerar novas realidades sobre a cegueira.
Estasnovasrealidades podem basear-se em evidéncias ocorridas em pro-
gramas museoldgicos sobre a “eficiéncia” das pessoas com deficiéncia
visual dentro do campo estético das artes visuais, permitindo-lhes uma
melhor aproximacéo as colecdes dos museus, como, também, uma melhor

perspetiva identitaria que conduza a uma maior participacéo social.
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RESUMO

O objetivo neste capitulo ndo é mostrar
experiéncias de discriminacdo na gaguez
para dar conta das estruturas de opressao
social, mas, sim, dar conta da experiéncia
da gaguez pelas pessoas em Portugal e da
gestdo da sua ocultag¢éo no seu quotidiano
comunicativo. Ird analisar-se como a gestéo
social de umaidentidade — em perigo devido
a constante busca da ocultacéo da gaguez
perante uma estrutura normativa da fala que
define quem gagueja como malfalante — é
incorporada na pessoa e no seu projeto de
vida, criando uma dificuldade de inscri¢éo
dapessoanomundo social e um sentimento
de angustia e sofrimento existencial. Através
derelatos e testemunhos cedidos em entre-
vistas erecolhidos em féruns online, produ-
ziu-se uma cartografia da gaguez enquanto

territério experiencial e existencial.

PALAVRAS-CHAVE
Gaguez; Estigma social; Identidade;

Interacionismo-simbdlico.

ABSTRACT

The objective of this chapter is not to discuss
experiences of discrimination in stuttering
in order to account for structures of social
oppression, but to account for the experi-
ence of stuttering and management of its
concealment in everyday communication
by people in Portugal. It will be analyzed
how the social management of an iidentity
—endangered by the constant need for con-
cealment of stuttering due to a normative
social structure that defines stutterers
as bad speakers — is incorporated by the
person and in her life project, generating a
difficulty for the person’sinscriptioninthe
social world and a feeling of anguish and
existential suffering. Based on stories and
statements collected through interviews
and online forums, this chapter offers a
cartography of stuttering as an experien-

tial and existential territory.

KEYWORDS
Stuttering; Social stigma; Identity;

Symbolic-interactionism.
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INTRODUCAO

Quando se fala em gaguez a tendéncia é a de pensar na sua dimensio mais
visivel: asrepeti¢cdes, prolongamentos e bloqueios frequentes e involun-
tarios de sons, silabas e palavras no discurso, por vezes acompanhados
por comportamentos secunddrios de tensfo muscular e movimentos
de fuga ou antecipacéo que dificultam a fala da pessoa. De forma enga-
nadora, tende-se a tomar esta componente visivel como constituindo o
fenémeno em si. A comunidade cientifica ndo foi excecéo, tendo durante
parte do século XX privilegiado, na sua atencdo ao fenémeno da gaguez,
a avaliacdo e intervencédo na dimenséo visivel da fala, ndo dando conta
da totalidade de um fendmeno complexo.

Outra compreenséo surgiu com a percec¢do da componente nio visi-
vel para o interlocutor, mas com forte impacto para a pessoa com gaguez.
A analogia do iceberg (Sheehan,1953) permitiu analisar a gaguez parala da
fala, ajudando a desvelar sintomas e comportamentos de cariz psicossocial
e cognitivo-comportamental, dando conta das percec¢des, sentimentos e
atitudes da Pessoa com Gaguez e dos fatores contextuais e sociocomuni-
cativos que interferem na gaguez (Boyle, 2013). Isto permitiu dar conta de
uma causalidade multifatorial comportando dimensdes genéticas, neu-
robiolégicas e psicossociais que interferem na expressido da gaguez na
pessoa e que teria reflexo numa sintomatologia complexa, abarcando uma
mirfade de sintomas, alguns visiveis e outros invisiveis, ao nivel fisiolégico,
psicossocial e cognitivo-comportamental (Perkins, 1990; Jackson et al.,
2012). Foi assim possivel compreender a complexidade da experiéncia da
gaguez e como esta pode conduzir auma gradual limita¢do da capacidade das
pessoas participarem em tarefas quotidianas, com significativos impactos
negativos no seu bem-estar e qualidade de vida (Yaruss e Quesal, 2004).

A conjugacdo de dimensoes visiveis e invisiveis ajudaria a explicar
parte da dificuldade sentida em aceder a experiéncia incorporada da
gaguez. Primeiro, devido a dificuldade em falar que a prépria gaguez
comporta, segundo, por poder ser em si mesma de dificil expresséo, de
nomeacéo difusa, pela dificuldade em lhe atribuir sentido outro que néo
vinculado ao sofrimento e que, desse modo, se evita expressar.

Nao apenas a gaguez, mas o que significa gaguejar e ser-se Pessoa

com Gaguez constituiam-se como indeterminacdes problematicas.
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Primeiro, deveria ter-se consciéncia do quéo diversa a experiéncia
da gaguez pode ser, podendo variar significativamente de pessoa para
pessoa,tendo em conta a diversidade de sintomas existentes e o modo
idiossincratico como se combinam em cada uma delas. A sustentar
esta ideia, uma frase comum na comunidade afirma “existirem tantas
gaguezes quanto gagos”. Segundo, a experiéncia da gaguez pela pessoa
e o impacto dessa experiéncia na sua constituicéo identitaria ndo é
imutavel, mas resulta de um processo relacional, narrativo e de cariz
biografico em permanente reconfiguracdo (Barnes e Mercer, 2010).
Esta dimensédo relacional e situada deve ser tida em conta na recolha
derelatos da experiéncia da gaguez. Assim, e com o intuito de dar conta
do que significa ser-se gago, pessoa com gaguez e da sua experiéncia
quotidiana e muitas vezes invisivel, de como interfere no seu dia a
dia e no seu projeto de vida, iniciou-se uma indagac¢do que permitiu
produzir uma cartografia da gaguez enquanto territério experiencial
e existencial. Recorreu-se a uma selecio de relatos e testemunhos
cedidos gentilmente em entrevistas e recolhidos em debates mantidos
em féruns online.

O objetivo neste capitulo ndo € mostrar experiéncias de discriminacao
na gaguez para assim dar conta das estruturas de opresséo social, mas,
sim, dar conta da experiéncia quotidiana da gaguez pelas pessoas em
Portugal, e da gestdo da sua ocultacio no seu quotidiano comunicativo.
Assim, serarelatada a experiéncia da opressio social na gaguez na busca
constante e obsessiva da sua ocultacéo, por parte da pessoa, pelo receio
da desacreditacdo. Nao serdo relatadas experiéncias de discriminacéo
social no acesso ao mercado laboral ou em contexto escolar (Logan e
O’Connor, 2012), mas da gestdo “gagocéntrica” da identidade social das
pessoas como forma de evitar a sua desacreditagéo e discriminacgdo social
resultante da construcéo social da gaguez enquanto fala “problematica”,
errada e incorreta. Ird analisar-se a forma como a gestéo social de uma
identidade — em perigo devido a constante busca da ocultacio da gaguez
perante uma estrutura normativa da fala que define quem gagueja como
malfalante — é incorporada na pessoa e no seu projeto de vida, criando
uma dificuldade de inscricdo da pessoano mundo social e um sentimento

de angustia e sofrimento existencial.
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1. DO DESAMPARO A TIRANIA NA GAGUEZ
Uma primeira sele¢éo de relatos e testemunhos permitird aceder a expe-

riéncia da gaguez nas pessoas:

[A gaguez] eraum problema que euvivia sozinho, eu fazia essa
caminhada, vivia e sentia essa angustia em siléncio. (Gustavo

Praca, entrevista)

Sou gago desde que me conhe¢o como gente. Tenho histo-
ria familiar, a minha mée também gagueja e nunca se falou
muito do assunto em casa. Desde pequeno tenho memdrias
de colegas a gozarem comigo pela gaguez, nos recreios e em
plena aula. A professora primdria for¢cava-me a ler, e sempre
que lia ouviarisos, comentédrios e ficava nervoso ao ponto de
chorar. Ao longo do tempo passou para a autoestima. (Carlos

Antunes, férum online)

Desamparado em casa, na escola e na rua na relacdo com a
minha gaguez, cresci sem saber o que fazer com ela e comigo.
Esta circunstancia marcou muitas decisdes importantes que
tive de tomar, e outras que nunca se concretizaram. Esta tira-
nia karmica gerou uma castrac¢ao. A castracdo, um sufoco.
O sufoco, um vazio. O vazio, um delirio. Um dia percebi que
erauma pessoaigual as outras, mas que, se naverdade o era,
entdo algo néo estava bem. Transformara-me num manto de
suavidade que cobria um monstro pandoriano! Percebi que
me considerava incompreendido [e] injusticado, mas [era] tdo
inoperante quanto fantasioso e sobreidealista. (Alberto Costa,

forum online)

Através destes excertos acede-se a gaguez como experiéncia holis-
tica, ndo apenas biofisioldgica, mas também psicossocial, envolvendo o
contexto sociocomunicativo, e que € enquadrada pelas pessoas na sua
histéria de vida e narrativa autobiografica. A gaguez apresenta-se como

experiéncia problematica e perturbante, vivida pelas pessoas ao longo
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das suas vidas, presente no processo de producéo de sentido de si no
mundo. No primeiro excerto, a metafora da “caminhada”solitaria remete
para uma vivéncia da gaguez desprovida de companhia, tanto de quem
partilhe do problema como de quem o possa compreender, uma “angustia”
vivida e sentida “em siléncio” onde, como se ira aprofundar, a angustia
e o siléncio se revelam como experiéncias opressoras que tomam conta
da pessoa e da sua vida.

Seguem-se 0s seus indicios na referéncia a ndo discussdo da gaguez
no espaco doméstico e familiar, numa situacéo onde outro membro do
agregado familiar também gagueja — algo que ocorre com frequéncia
devido a dimenséo genética e hereditdria da gaguez. A criacdo da gaguez
enquanto tépico tabu na familia constitui a designada “conspiracédo do
siléncio”, onde o siléncio da familia face a gaguez da crian¢a — motivada,
néo poucas vezes, pelabem-intencionada ideia de ndo transmitir a crianga
anocéo de que a sua fala € um problema — produz um conjunto de efeitos
negativos nao desejados (Botterill, 2011). Este siléncio, e a consequente
néo criacdo de um sentido “normalizado” para a gaguez da crianga, ndo
conduziria tanto a uma auséncia de sentido, mas antes, devido a essa
auséncia de construcéo, ao desenvolvimento de um sentido depreciado
da gaguez e estigmatizado do ser-se pessoa com gaguez. Estas deriva-
riam do acumular de experiéncias negativas e reacdes desajustadas de
varios interlocutores, como demonstram as referéncias a professores que
obrigam criancas com gaguez a ler, ou mencgoes a reacdo das restantes
criancas durante ainfancia. Estas sdo referéncias comuns emrelatos de
jovens e adultos com gaguez, surgindo também enquanto preocupacio
de pais e mées de criancas com gaguez devido ao peso da avaliacédo
através da leitura nas disciplinas de linguas introduzido pelo Decreto-
Lein.°139/2012.

O ultimo excerto testemunha como o siléncio e a auséncia de discussao
da gaguez, tanto no contexto familiar como na escola e no espaco publico,
criou um “desamparo” que abriu o caminho para o desenvolvimento de
uma experiéncia problematica da gaguez naidade juvenil e adulta, criando
as condicOes para aformacéo de individuos que crescem, como referido
no excerto, “sem saber o que fazer dela nem de si” enquanto pessoas

com gaguez. Acompanhando os termos do testemunho, o “desamparo”
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face a gaguez conduziu a “tirania” de um problema que, por néo poder
serresolvido adequadamente devido a auséncia de estratégias que per-
mitam a pessoa sobre ele atuar — por se lhe apresentar desprovido de
um sentido através do qual esta se possa construir e projetar no mundo
social de forma emancipada — a verga e se impde sobre ela de forma
tirdnica e opressiva. A adjetivacéo “karmica” revela a subjugacéo face
a um problema perante o qual a pessoa se sente impotente. A gaguez
emerge como problemadtica ndo tanto pelos seus sintomas fisioldgicos,
mas pelando determinacgéo de estratégias que a integrem no quotidiano
comunicativo das pessoas, pela ndo construcédo de um sentido que a
integre de forma normalizada na sua subjetividade e identidade. Esta
indeterminacéo tiranica cria-lhe uma sensacéo de “castracéo”, pois dela
se emerge destituido de capacidades de resposta, mas igualmente uma
sensacédo de “castracdo” narealizacédo daidentidade e do projeto de vida,
conduzindo o individuo a um “sufoco”, a experiéncia da ndo-realizacéao
enquanto pessoa situada no mundo social, que se traduz na vivéncia de
um “vazio” existencial.

E relevante explorar a relaciio entre a experiéncia pela pessoa
deste vazio existencial, a percecéo de parte de si enquanto “delirio”, e
aangustia dairesultante, uma angustia existencial motivada pela gaguez.
Paratal, sugere-se que a vivéncia deste vazio existencial, ao combinar-se
com a percecio consciente pela pessoa do acumular de possibilidades
de Ser nédo concretizadas, enquanto devir pressentido mas nunca reali-
zado, conduz a percecéo de si préoprio como “delirio”, enquanto projecao
ficcional, “real em poténcia”, enquanto possibilidade que nunca se cum-
pre. A gaguez surge como entidade presente em “decisdes que nunca se
concretizaram”, vinculando a pessoa a um néo realizar no mundo que
sente como amputacio.

Em A Apresentagdo do Eu na Vida de Todos os Dias, Goffman (1993
[1959]) usa a metafora dramaturgica para sustentar como o Self emerge
do desempenho, pelo individuo, dos seus diferentes papéis sociais. O Self,
a subjetividade, é o efeito desses desempenhos e ndo a sua causa, € o
resultado dainteracdo do individuo com vdrios interlocutores e audiéncias
no quadro de situacdes comunicativas e sociais concretas em que desem-

penha distintos papéis sociais. A subjetividade constitui-se ndo como
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uma entidade ou esséncia imutavel do individuo, mas enquanto resultado
sempre em mutacfo dos processos intersubjetivos de relacionamento
entre os individuos no seu envolvimento com o mundo. Em Goffman,
a subjetividade nasce, por um lado, da tenséo entre o individuo-ator,
as suas expectativas face aos seus desempenhos nos diferentes papéis
que lhe sédo atribuidos e, por outro, da sua efetiva adequacéo aos papéis
através da competéncia dos desempenhos. O Self emerge na gestdo dos
distintos papéis no quotidiano, gerindo potenciais momentos disrup-
tivos que possam ameacar a definicdo da situacéo e os seus desempe-
nhos. A distin¢éo entre “ator” e “papel social” na proposta dramaturgica
de Goffman para a realizacdo do Self é relevante ao permitir ponderar
como a pessoa enquanto individuo-ator gere e assimila as dificuldades
nos desempenhos dos seus papéis sociais. Em especial, é de destacar o
modo como a subjetividade da pessoa com gaguez se constitui na gestio
desses desempenhos e pelas dificuldades que a gaguez implica para a
suarealizacéo.

No terceiro excerto citado, a gaguez € nomeada tendo em conta os
efeitos que causa: uma sensacio de castracdo que alimenta um senti-
mento de frustracdo com origem no desajuste das expectativas do indi-
viduo-ator face aos seus desempenhos no palco do social. A pessoa olha
para si como incapaz de realizar o conjunto dos papéis sociais que lhe
estariam atribuidos e que deveria com facilidade realizar. A frustracao
resultaria daincongruéncia entre a percecéo de si em poténcia, as expec-
tativas face ao desempenho dos distintos papéis pelos quais se deveria
inscrever no social enquanto projeto e devir existencial, e a suarealiza-
cdo pratica no mundo social, na soma dos distintos desempenhos pelos
quais deveria emergir um Self estdvel e uma identidade social coerente,
mas que ficam sistematicamente aquém das suas expectativas, que sdo
assim defraudadas.

A percecio pela pessoa de parte de Si como projeto existencial e
identitario gorado acaba por constituir um “monstro pandoriano”, uma
tensédo néo resolvida na pessoa, invisivel aos demais, encoberta por
um “manto de tranquilidade”. Analise-se a referéncia ao imagindrio de
Pandora. Por um lado, remete para a curiosidade no desvendar de um

tesouro que, encerrado numa caixa, quando aberta, libertaria no mundo
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toda uma miriade de possibilidades. Neste caso, uma miriade de perso-
nagens, papéis sociais e Selves que ficam por concretizar, amontoados
dentro do sujeito, em tenséo por nfo serem realizados, por ndo serem
“libertados” no mundo, ndo se libertando a si, enquanto pessoa, acu-
mulando possibilidades de Ser que nunca se realizam, adiadas: um ator
que coleciona uma panéplia de papéis que nédo representou. E, por outro
lado, areferéncia a Pandora enquanto libertacdo das pragas e guerras no
mundo sugere um receio de desvendar algo que se teme que, depois de
libertado, ndo possa ser controlado, mostrando algo que néo se desejava
revelar e se procurava na verdade manter oculto, neste caso, a propria
gaguez. Surge aqui um indicio da gaguez enquanto estigma, enquanto
caracteristica que se quer manter invisivel na relagdo com os demais.
Esta frustracio reforcaria uma autoimagem negativa da pessoa com
gaguez, que duvida de si e das suas efetivas capacidades de inscricdo
no mundo social devido &4 imagem que de si construiu. O modo como a
pessoa se coloca em causa a si préopria é um aspeto central na consti-
tuicdo de uma identidade estigmatizada. No excerto, o sujeito define-
-se enquanto alguém “inoperante” por ndo conseguir desempenhar os
seus papéis, “fantasioso” e “sobreidealista”, talvez por pensar que os
conseguiria desempenhar ou por se deter a imaginar a desempenhar
papéis que nunca seria capaz de realizar. A concluséo a que chega é a
de que se considerava vitima de uma incompreenséo e injustica, quando
na verdade era “uma pessoa igual as outras”. A dificuldade no desem-
penho dos seus distintos papéis sociais leva a pessoa a colocar-se a si
propria em causa, motivada por esta autopercecéo da incongruéncia
entre expectado e realizado, levando-a a concluir que se sobreavaliava
e que esperava demasiado para o que na verdade poderia ser e fazer.

Retoma-se a percecédo de si enquanto delirio.

2.A CONSTITUICAO DO ESTIGMA NA GAGUEZ

A pessoa sente-se posta em causa, pois enquanto individuo-ator sente
que devido a gaguez ha o risco permanente de ser incapaz de realizar
os distintos papéis sociais a que deveria dar resposta. Sente-se emrisco
de uma constante e iminente desacreditacéo social (Goffman, 1975), pri-

meiro, por gaguejar e, segundo, por poder vir a ndo ser capaz de manter a
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realizacfo dos papéis sociais que deveria desempenhar. Arealizacio da
sua subjetividade parece comprometida, incompleta, em risco. A pessoa
emerge como incapaz de se colocar de forma credivel nos palcos onde
circula e de se inscrever no mundo social, ndo apenas em desempenhos
pontuais ou num papel social concreto, mas numa sucessédo de contex-
tos que abarcam varios dos papéis sociais que lhe sédo atribuidos e que
definem a sua identidade social em toda a sua multiplicidade.

Para aprofundar esta experiéncia da gaguez, é essencial aceder ao
momento preciso do gaguejar na pessoa, a experiéncia incorporada, cor-
porea e fisica, mas simultaneamente psicoldgica e emocional, situada no
momento exato da expressfo oral em que a gaguez se manifesta num

contexto sociocomunicativo concreto:

parece que existe um né na garganta que néo deixa o ar pas-
sar, é como se tudo se fechasse, entéo existe uma paragem
naquele momento, e acontece aquilo que nenhum de nds gosta
que aconteca, naquele momento parece que tudo cai a nossa
volta, e sinto-me incapaz de prosseguir, porque mais umavez
falhei, a sensacéo é de desespero, de angustia, de tristeza,
porque eundo tenho nadana minha garganta, visivel, que me
impeca de falar, a autoestima desce até ao zero, incapaz de
fazer aquilo que para muitos é tdo normal e que para mim é

uma luta que parece néo ter fim. (Pedro Serra, férum online)

O momento de gaguez € o da quebra no fio condutor da oralidade
pela qual a pessoa se deveria realizar em didlogo, da perda de controlo
sobre a praxis comunicativa pela qual se realiza no mundo, sobre o seu
desempenho do Selfna situacdo social. A gaguez € o momento em que o
sujeito sente que falhou ndo apenas no ato da fala, mas na suarealizacao
como pessoa situada no mundo através da sua relacdo com os outros.
Naquele momento, tudo cai a sua volta, ndo sendo apenas a fala que é
bloqueada, mas todo o momento social e comunicativo que sofre uma
paragem abrupta, caindo o pano sobre a cena e sobre a pessoa, sobre
quem se precipita a experiéncia anuladora. O momento de gaguez é um

momento de interrupc¢éo na sua realizacdo pelo didlogo com os outros,
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uma quebra no desempenho do seu papel, ndo conseguindo manter a
definicéo da situacéo e perdendo o controlo sobre ela. Ndo € apenas o
discurso que € interrompido, mas o processo de subjetivacio e, desse
modo, € apropria pessoa, no seu desempenho identitario, que fica compro-
metida. Ao reler o excerto, constata-se que, associados a experiéncia da
gaguez, surgem sentimentos como “desespero”, “angustia” ou “tristeza”.
O momento de gaguez é descrito como um momento de destituicdo da
pessoa da sua capacidade de se situar no mundo, destituida que fica da
sua capacidade de fazer aquilo que a torna humana entre humanos, um
ser social, e de se realizar como tal no mundo social que habita.

Uma outra questdo ressalta deste testemunho. A ndo compreenséo
do porqué da gaguez adensa os sentimentos de angustia, pois retira-lhe
a possibilidade da sua explicacdo, permanecendo enquanto problema
indeterminado que se abate sobre a pessoa sem que esta lhe consiga
responder ou fazer frente. Parafraseando o relato: a pessoa néo tem nada
visivel na garganta que a impeca de falar. Retomando a noc¢io da pessoa
“desamparada” face a um problema que a propria ndo compreende mas
que a domina, onde a referéncia a gaguez enquanto “tirania karmica”
revelava a dimensao do desamparo, indiciando uma assimetria de forcas
face ao problema e a fragilidade e impoténcia sentidas.

Por outro lado, a ndo existéncia de uma explicacdo que justifique
o problema, que o ordene e o torne apreensivel de forma normalizada
no quadro de uma situacio de interacéo, parece deixar nos ombros da
Pessoa que Gagueja a total responsabilidade da sua ocorréncia e da sua
hipotética resolucdo. Retomando a metafora dramaturgica, imagine-se
uma peca de teatro onde um elemento estranho invade a cena e entra
no palco sem aviso, sobrepondo-se a performance, confundindo nao
apenas individuo-ator mas os restantes atores e o publico, perplexos e
apanhados desprevenidos. Como deveréo agir? O ator entra em panico,
«tudo cai a [sua] volta» e sente-se «incapaz de prosseguir» o desempenho
do seu papel. Uns e outros estéo confusos. No entanto, foi o ator quem
transportou aquele elemento para a situacéo, e é sobre ele que recai a
responsabilidade de o enquadrar na situacido, ao mesmo tempo que deve
manter quer a situacéo, quer o seu desempenho nela. Ndo é apenas o

desempenho do seu papel que estda em causa, mas a definicdo de toda a
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situacdo de interacdo comunicativa. A gaguez incapacita, assim, a pessoa
no controlo de ambas, ndo conseguindo manter o seu desempenho, nem
enquadrar para a audiéncia o corpo estranho no quadro comunicativo,
permanecendo uma situacdo tomada de assalto por algo imprevisto,
indeterminada e sem explicacio ou solucdo aparente.

O “panico” vivido pela pessoa é em si revelador do “desamparo” na
gaguez, sem estratégias para a enquadrar em si e na situacdo comunica-
tiva quando esta surge, sem meios para a resolver de fora normalizada.
E durante a praxis comunicativa que a gaguez se impde como caracteris-
tica ou atributo diferenciador e estigmatizador da pessoa. O desespero
serd tanto maior quanto maior for a percec¢éo da normalidade com que
0 ato sociocomunicativo se apresenta para os demais: A «autoestima
desce até ao zero, incapaz de fazer aquilo que para muitos é tdo nor-
mal, e para mim é uma luta que parece nio ter fim» (Pedro Serra). E na
comparacdo que emerge o estigma na gaguez, enquanto atributo que
desqualifica e desacredita a pessoa, constituindo-a menos capaz do que
as demais. Como destaca Goffman, o estigma néo reside no atributo em
si, mas na linguagem de relacdes entre os que possuem o atributo e os
que ndo o possuem, e entre o atributo e o esteredétipo que se cria sobre a
sua posse. Goffman define dois tipos de estigma. Primeiro, um estigma
desacreditado, em que o ator assume o dominio publico do seu estigma,
por ser visivel ou de conhecimento prévio da audiéncia. A sua identidade
social surge a partida desacreditada pela posse do estigma. E, segundo,
um estigma desacreditavel, em que a caracteristica diferenciadora nao
¢é visivel nem do conhecimento da audiéncia, e em que a identidade do
ator pode ser desacreditada se revelada a caracteristica, vivendo no emi-
nente perigo da desacreditacdo. Para quem se encontra na condicao de
desacreditado, o problemareside na gestdo das tensdes que resultam da
percecéo da sua condicéo diferenciadora. Para alguém na condicéo de
desacreditavel, a questdo que se coloca é a do controlo da informacéo e
da gestédo dos seus desempenhos, para manter invisivel para a audiéncia
a sua caracteristica estigmatizada.

O momento de gaguezrepresenta para a pessoa o instante da sua desa-
creditacdo. A pessoa constitui-se para si enquanto indbil em serealizar em

didlogo com os demais, em entrar e manter uma interacdo comunicativa
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de forma adequada e em desempenhar o papel social que lhe estava ads-
trito. Ndo apenas no desempenho dum papel social concreto, mas disse-
minado por varios desempenhos, pondo em causa a capacidade da pessoa,
enquanto individuo-ator, de participar de forma adequada nos diversos
palcos sociais por onde transita, de ganhar existéncia ontolégica concreta,
com uma identidade multipla e multifacetada inscrita no mundo. A pessoa
surge como amputada na sua capacidade de performar a sua identidade
social, sente-se indbil para fazer algo “normal” e, por comparacéo, inferior
e menos que os demais. Vé-se aqui como o momento de desacreditacio
que a pessoa experiencia nos episddios de gaguez é transformado num
confirmar constante da sua condicdo de desacreditado (Goffman, 1975).
E daqui se compreende a luta sem fim a que a pessoa citada se refere.
Relata-se o gradual emergir da narrativa de um estigma. Para o com-
preender na totalidade, deve dar-se conta das estratégias que, no seu
desamparo, as pessoas desenvolvem e mobilizam para fazer face a sua
gaguez. Quais as estratégias que mobilizam e quais os efeitos dessas

estratégias?

Sempre vi [a gaguez] como uma grande limita¢éo, toda a vida
travei e continuo a travar uma luta atroz contra ela no sentido
de tentar ter sempre uma fluéncia do discurso, ser o mais
fluente possivel, com menos bloqueios possiveis. E essa é uma
luta permanente porque cada frase, cada palavra, cada con-
versa, cada telefonema sdo um desafio e nesse sentido é uma
luta permanente, a nivel fisico e a nivel psicolégico. (Gustavo

Praca, entrevista)

A pratica comunicativa e arealizacéo através do didlogo surgem como
uma “luta atroz” e “permanente” com o objetivo de eliminar o descontrolo,
controlar o discurso em cada frase e palavra, em todas as situacdes comu-
nicativas, na ansia de eliminar a falha e atingir uma fluéncia que permita
arealizacdo da pessoa enquanto ator competente. Se a gaguez se revela
desacreditadora da pessoa, a estratégia que parece colocar-se € a da sua
eliminacdo de cena, a sua erradicacéo do discurso, buscando «ser o mais

fluente possivel». A fala, que deveria constituir-se espontaneamente,
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parece configurar-se um campo de batalha permanente pelas e com as
palavras, sujeitas a um policiamento obsessivo. Cada interacio socio-
comunicativa passa a ser alvo de um escrutinio rigoroso com o objetivo
de eliminar todo e qualquer episddio de gaguez. A pessoa assume uma
vigilancia total sobre as palavras e a comunicac¢éo, lutando com a gaguez.
Este estado de vigilancia policial, ao focar-se obsessivamente sobre a
fala, acabara por envolver a vigilancia e controlo dos mecanismos fisio-

l6gicos de producéo da fala no corpo:

derramando-se pelaminhaboca, pelos musculos do meurosto,
do pescoc¢o,amarrando as palavras, agrilhoando-as e, através
delas, agrilhoando-me a mim, tolhendo os musculos, os ldbios,
alingua, avoz. A gaguez [..] era a tensdo dos musculos antes
da palavra, durante a palavra e na auséncia dela, era o suor
e a exaustéo fisica das apresentagdes orais nas aulas, nos
semindrios e conferéncias. A gaguez era toda essa tenséo,
era, acima de tudo, o que ficava por dizer, o que se calava em
mim por medo do erro, da falha, do riso alheio, do olhar de

censura... (Jodo Santos, Férum)

As interag¢des sociocomunicativas tornam-se momentos de descon-
forto e tenséo fisica e psicolégica, de aprisionamento da pessoa, “agri-
lhoada” e “amarrada”, ndo apenas pela gaguez, mas igualmente pela sua
resposta a ela, num policiamento obsessivo que lhe elimina esponta-
neidade. Associada a gaguez surge a tensdo muscular e a confrontacio
fisica com o préprio corpo, que se revela tolhido, amarrado, levando a
pessoa a “exaustéo fisica”. O momento de didlogo transforma-se num
confronto com as limita¢cdes impostas pela gaguez, uma entidade que
lhe restringe e limita a capacidade de falar e situar-se perante os demais.
Wittgenstein ganha aquirelevancia: «As fronteiras da minha linguagem
significam as fronteiras do meu mundo» (2015 [1922]: 114). E as fronteiras
residem nédo apenas nas possibilidades da linguagem em si, nomeadora e
criadora de mundo e da pessoa nele situada, mas também na capacidade
do corpo de fazer uso dessa mesma linguagem e, através das palavras, na

capacidade da pessoa se dotar de sentido e se inscrever no mundo pelo
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didlogo dos seres humanos entre si. E através da fala e da conversacéo
quotidiana com os outros que a pessoa exprime os seus sentimentos,
ideias, ambicOes e, em ultima instancia, a si mesma, situada no mundo
através darelacdo com os demais.

Discuta-se a gaguez enquanto dificuldade fisica e incorporada da
expressio das proprias palavras, do produzi-las através da fala. Esta ganha
uma enorme importancia nas demonstracdes mais graves de gaguez, com
uma acrescida dificuldade fisica sentida pela pessoa em dizer as proprias
palavras e/ou com uma multiplicacdo de comportamentos secundarios
fisicos associados, que toldam os movimentos da pessoa e criam ruido
a interacdo comunicativa. Ndo se trata apenas de perder o controlo da
palavra, o controlo na definicdo da situacéo de interacéo e da capacidade
dapessoa paraserealizar em situacéo. Nas formas mais graves de gaguez,
ocorre igualmente uma perda de controlo do préprio corpo, manietado
por movimentos ndo desejados. Como tal,todo o equipamento expressivo
usualmente mobilizado para suster o desempenho de um papel social e
manter a definicdo da situag¢éo sociocomunicativa surge posto em causa
(Goffman, 1993 [1959]). A palavra é arrancada a suor do torpor de um
corpo que ndo responde ao sujeito e com o qual este trava uma luta para
domar, desgovernado em movimentos que lhe criam ruido interativo.
O pronunciamento de cada palavra é uma fronteira, um limite da pessoa
em se constituir humano no mundo social. E-se levado arecordar a escul-
tura “O Filésofo Gago” de Stanislav Szukalski, que apresenta um corpo
desproporcional com musculos tensos e inflamados numa deformacéo
causada pelo esforco de nomear o mundo pela palavra e, talvez mais
importante, de situar a pessoa no mundo pela palavra.

E, no entanto, natltima frase do excerto que a experiéncia da gaguez
enquanto estigma se revela. A derradeira fronteira que nesta luta se define
serd a da prépria pessoa existir de forma digna apesar de se sentir desa-
creditada socialmente, apesar do estigma que sobre ela paira, apesar do
receio do “riso alheio”, do “medo do erro e da falha”, apesar da autoper-
cecdo negativa e depreciada que de si construiu. A gaguez, a entidade
contra a qual em tenséo se luta, emerge no estigma social que faz com
que a pessoa seremeta ao siléncio para encobrir a marca diferenciadora,

peloreceio da sua exposicio a situagdes de desacreditacéo publica e do
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“olhar de censura”. Esta € uma luta pela sua inscri¢cdo no mundo social,
contra o seu silenciamento no mundo e que se revela também autoimposto

pela pessoa e castrador da sua prépria humanidade.

[H4] varios momentos do dia a dia em que eu deixo de falar
porque sei que vou gaguejar, em que eu deixo de dizer uma
piada porque eu sei que vou falhar, em que eu deixo de per-
guntar alguma coisa porque temo que va gaguejar ou em que
eu evito ter uma conversa porque estou cansado e sei que vou
gaguejar. [...]. Porque hé processos que nds ja interiorizdmos,
é uma vida toda a usar este tipo de subterfugios para nos
escondermos em falsas zonas de conforto. Elas também nos
fazem revoltar connosco préprios e trazem-nos desconforto
e sofrimento porque, de cada vez que caimos nessas falsas
zonas de conforto, nés percebemos que mais uma vez fugimos,

néo enfrentdmos, nos anuldmos. (Gustavo Praca, entrevista)

A gaguez andava a tomar conta de mim. Antes de falar com
alguém pensava muito bem no que ia dizer, como ia dizer, e
esforcava-me ao maximo para que os outros ndo notassem a
minha dificuldade. Muitas vezes, quando tinha alguma coisa
para dizer, evitava falar, pois sabia que iria gaguejar. Tudo
isso criava em mim um sentimento de impoténcia, mal-estar
erevolta, que levava a que eu evitasse o contacto com outras
pessoas. Pouco a pouco [...] fui-me fechando cada vez mais.

(Filipe Andrade, férum online)

Com esta nova sequéncia de excertos, encerra-se um circulo de apri-
sionamento que se autorreforca. O momento de gaguez, a experiéncia
fisica e psicolégica da dificuldade do individuo-ator se colocar em dia-
logo e manter os seus desempenhos sociais. O por em causa do sujeito
enquanto ator social competente. A percecéo da diferenca desqualificante
e omedo dadesacreditacio. As estratégias para controlar a gaguez, para
gerir a dificuldade e os desempenhos sociais. O policiamento obsessivo

da palavra que reforca o problema. O encobrimento da gaguez por medo
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da desacreditacdo e o gradual invisibilizar da pessoa. E, finalmente, a
desisténcia da pessoa. Primeiro, ao evitar situacdes de interacdo socioco-
municativa por receio e vergonha do gaguejar, ao reduzir os seus desem-
penhos sociais ao minimo, pondo em causa a sua realizacdo no mundo
social. Depois, ao remeter-se ao siléncio para nédo se sujeitar a dececéo de
néo conseguir realizar o seu papel social, ao recusar os pap€is sociais que
lhe estavam atribuidos ndo entrando em cena. O medo da desacreditacéo
que leva a anulacédo identitdria no momento em que se autoexclui e nao
se inscreve no mundo social. Este € o momento do encerrar do circulo
do estigma, com a interiorizacéo da diferenca desqualificante: o medo
da desacreditacdo que cria o desacreditado.

O receio de gaguejar e a estratégia de encobrimento da gaguez aca-
bam por alimentar sentimentos de «<impoténcia, mal-estar e revolta» pela
consciéncia que a pessoa desenvolve da sua ndo-realizacéo identitéria,
da suaincompletude resultante da sua omissdo no mundo, do recuo cons-
ciente face as suas possibilidades de Ser. A criacéo de «falsas zonas de
conforto» nas quais as pessoas com gaguez se sentem num primeiro
momento seguras mas que acabam por se revelar uma armadilha que
as “anula”. Esta percec¢do gera uma “revolta”, pois hd a consciéncia de
que este recuar resulta de uma opcdo da pessoa que sucumbe ao receio
e “foge” ao didlogo, a interacéo social e ao desempenho dos seus papéis
sociais. Um ator com medo de palco que ndo consegue entrar em cena.
Os sentimentos de “revolta”, de “desconforto”, encurralam a pessoa com
gaguez e geram “sofrimento” e uma espiral de baixa autoestima e o seu
crescente isolamento, «fechando[-se] cada vez mais». A pessoa sucumbe
num processo em que se sente culpada por gaguejar, culpada por nao
conseguir deixar de gaguejar, culpada por fugir aos seus desempenhos

sociais, culpada por néo saber gerir a dificuldade, culpada, enfim.

3. ANARRATIVA GAGOCENTRICA

Assiste-se ao desenvolvimento de uma vivéncia “gagocéntrica” (Costa,
2017) que deve ser aqui problematizada. Esta nocéo, foi desenvolvida
dentro da prépria comunidade de pessoas com gaguez numa reflexao
coletiva sobre a sua propria experiéncia para designar uma perspetiva

da comunicacéo e da pessoa centrada na gaguez, na qual todas as agdes,
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decisOes e escolhas que a pessoa toma na sua vida e no seu quotidiano
sdo tomadas em funcéo dela, assumindo uma presenca constante e tota-
litdria na consciéncia e vida da pessoa, ofuscando todas as restantes
dimensdes da pessoa. Uma vivéncia da gaguez nestes moldes nega a
possibilidade de o individuo poder pensar-se enquanto pessoa situada
no mundo parala da sua dificuldade, de delinear um projeto de vida sem
a equacionar como relevante ou decisiva, ou ainda de tomar quaisquer
decisOes, por mais insignificante que possam parecer, no decorrer do
seu quotidiano sem a considerar como fator de ponderacéo. Esta centra-
lidade da gaguez na consciéncia da pessoa e no modo como esta se situa
e se realiza no mundo € reveladora do peso que a gaguez pode ter nas
biografias e vivéncias das pessoas com gaguez, constituindo-se como
fonte de sofrimento, enquanto forca gravitacional que oprime a pessoa
e a subjuga a uma existéncia menor.

Como forma de melhor apreender o peso da gaguez navida das pessoas
e como as suas narrativas revelam vivéncias de opresséo social em que
a experiéncia da gaguez demonstra uma dificuldade de inscricdo iden-
titdria no social, serd essencial regressar a uma perspetiva biografica.
E recorrente nos testemunhos da gaguez o destaque de experiéncias
vividas em contexto escolar e profissional, onde ha uma avaliacédo de
competéncias e um julgamento de pares que sdo relevantes para a bio-

grafia e a trajetoria identitdria das pessoas.

Chegueiafaculdade [...] com aideia que ndo conseguia falar em
publico. Todos achavam estranho como falava quase fluente-
mente fora da sala de aula e dentro néo dizia uma palavra sem
demorar 10 segundos para comecar. Lembro-me de apenas
ter apresentado 2 trabalhos no curso inteiro, porque entrava
em total paAnico quando chegava a minha vez de falar, mesmo
conhecendo as pessoas e elas a mim, continuavam os risos, as
bocas, etc., de tal forma que os suores frios, os tremores e a
ansiedade extrema nfo permitiam que eu dissesse uma unica
palavra. Vérias vezes fui chamado a parte por professores que
queriam que apresentasse e ndo entendiam o porqué de eunéo

conseguir apresentar nada em publico. A mais marcante foi
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um professor chegar ao fim da apresentacdo de um trabalho
de grupo em [que] nédo [consegui] apresentar rigorosamente
nada e dizer «Foi o Carlos que fez este trabalho todo e ndo tenho
dividas nenhumas disso. O Carlos sabia este trabalho na ponta
dalingua, dizia-o sem olhar sequer para a apresenta¢do. Porque
ndo apresentou?» Nesse dia senti-me revoltado comigo mesmo!
Porque tudo o que ele disse era verdade e senti-me frustrado
e angustiado [...]! [...]. Posteriormente veio a tese, estudei um
més para fazer uma apresentacdo de 10 minutos e os nervos,
a ansiedade, a vontade de querer fazer bem e sem gaguejar
eram tdo grandes que ndo consegui dizer [sequer] o titulo na
defesa final. Considerei até hoje o maior falhan¢o da minha
vida. Ndo por ser gago, mas por querer tanto fazer bem, que-
rer mostrar que sabia e ndo conseguir falar nada. Irritou-me
muito e nesse dia queria desaparecer! [...]. A minha tese foi
apresentada [como] péster num congresso e [...] foi eleita um
dos 5 melhores trabalhos [...]. Contudo, tinha de apresentar o
trabalho para uma plateia e recusei, porque ndo conseguiria
enfrentar o publico e iria gaguejar como tudo. Arrependo-me
muito hoje porque seria uma mais-valia no meu CV. (Carlos

Antunes, férum online)

Este testemunho relata a experiéncia da gaguez em toda a sua com-
plexidade, na relacéo da pessoa com um fenémeno total e holistico que
ocorre em contexto, nas mais variadas situacées comunicativas, sociais
e institucionais, intersetando dimensdes sociais, fisiol6gicas e psicologi-
cas, com implica¢des na construcdo identitaria e biografica das pessoas.
A constituicdo de uma narrativa e vivéncia “gagocéntrica” ganha assim
expressio através deste relato. Nele, confirma-se a permanente tensao
narelacio das Pessoas que Gaguejam com a praxis comunicativa e todo
o seu envolvimento com o mundo social. E-se inserido num relato por-
menorizado que acompanha o antes, durante e depois dos momentos de
gaguez. A tensdo que antecede a palavra pelo receio de gaguejar e da
desacreditacéo social motivada pela memodria acumulada da experiéncia

do gaguejar e das reagdes desajustadas dos interlocutores, visivel pela
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referéncia aos “risos, as bocas”, que podem, de facto, ndo ocorrer, mas que a
pessoa antecipa e teme. A “ansiedade extrema” dairesultante, corporizada
em “suores frios” e “tremores”, que se acumula a medida que se aproxima
avez de falar, devido a uma certeza autoprofética de que se vai “gaguejar
como tudo”, uma antecipacéo da gaguez com impacto no resultado final.
Depois, durante o momento comunicativo, o esforco fisico de um corpo
e um sujeito ja em tenséo absoluta, o “entrar em total panico” chegado o
momento, e o ndo conseguir dizer “uma unica palavra”, mostrando uma
incapacidade em gerir a gaguez no ato de fala e, por conseguinte, de gerir
a situacdo comunicativa e o seu desempenho social nela, representando
assim a destituicdo da pessoa da sua capacidade de se inscrever no mundo
social pelo didlogo e interacéo com os outros. Este € o momento em que o
medo da desacreditacdo pela gaguez conduz a sua efetiva desacreditacéo.
E esta constituira talvez a derradeira experiéncia da gaguez enquanto
estigma. O medo de gaguejar que conduz a incapacidade de falar,ndo tanto
devido aincapacidade fisiol6gica e funcional, embora nos casos mais graves
de gaguez isto possa de facto ocorrer, mas devido aos comportamentos
de evitamento e fuga por medo de ndo se ser capaz de manter a situacao
comunicativa e a tarefa discursiva que lhe estava atribuida.

Por ultimo, a frustracéo existencial que resulta da omissdo da palavra.
A omisséo da palavra que constitui a omissdo da pessoa. Neste sentido,
afrustracdo danéo inscricdo no social acaba por ser maior que qualquer
frustracdo resultante de hipotéticos episédios de gaguez. Segundo o
relato, e apesar da qualidade da tese atestar as competéncias da pessoa,
omedo de gaguejar e a hipervigilancia discursiva que se imp0s criaram-
-lhe umaverdadeira incapacidade de apresentar a tese no espaco e palco
que consagrariam e reconheceriam publicamente essas competéncias,
acabaram por p6-la em causa. Desta frustracdo renascem a tensio e o
conflito interior pelo ndo cumprir da pessoa naquilo que reconhece como
sendo o seu projeto identitario e social, um devir que surge suspenso e
incompleto, adiado pela seu recuo e recusa em participar pelo medo da
desacreditacéo, que assim se autorrealiza. «Nesse dia senti-me revoltado
comigo mesmo! Porque tudo o que ele disse era verdade e senti-me frus-
trado e angustiado! [...]. Nesse dia queria desaparecer!» A constatacao

pelo entrevistado de que foi sua a op¢éo de recuo confirma a dimenséao
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estigmatizante da gaguez. Eo comportamento de gestido da apresenta-
cdo da pessoa na comunicac¢do, ao procurar ocultar a gaguez, que cria
o verdadeiro problema: a sua prépria invisibilizacdo enquanto pessoa
por néo se conseguir inscrever no social. A constatacéo pelo préprio do
recuo como op¢ao sua, enquanto desisténcia de si enquanto ator social,
gera na pessoa a experiéncia da frustracéo e angustia existencial, fruto
de uma vivéncia gagocéntrica, uma narrativa saturada da gaguez.
Finalmente, outra questao suscitada pelo excerto é o desconhecimento,
pelosinterlocutores, das dimensdes psicolégicas e de sofrimento invisi-
vel que quem gagueja experiencia. A experiéncia da gaguez conforme é
vivenciada pelas pessoas com gaguez € invisivel para os interlocutores.
O professor que ndo compreende a dificuldade do aluno em apresentar
oralmente os trabalhos é um exemplo, e que indicia o porqué de muitas
das dificuldades de interlocutores, individuais e institucionais, em aceder
a experiéncia de quem gagueja e, consequentemente, em mobilizar res-
postas adequadas facilitadoras da comunicacéo e inclusivas das Pessoas
com Gaguez. Por outro lado, o desconhecimento e a invisibilidade acabam
por ser fatores acrescidos de constrangimento para quem gagueja, pois
constata que ha uma parte do que sente e vive que néo é efetivamente
acessivel aos outros, sentindo-se “desamparado”, chegando a colocar em
causa a veracidade do que sente. A gaguez, nesta componente invisivel
de sofrimento, revela uma existéncia difusa, uma entidade fantasma,
pairando sobre a pessoa que permanece, também ela, entre mundos, sem
nunca se conseguir confirmar plenamente pela construcéo intersubje-
tiva que o didlogo com o mundo e os outros propicia. Para a Pessoa com
Gaguez, esta € a confirmacfo da sua condi¢éo de Outro Subalternizado,
a dupla confirmacéao da sua incapacidade de se realizar como humano
entre humanos: néo consegue expressar-se como pessoa nem consegue
expressar aos outros o sofrimento, os desafios e os transtornos invi-
siveis que isso lhe causa. A total dimenséo do sofrimento e da tenséo
resultante das batalhas interiores vivenciadas pela pessoa com gaguez
néo transparece para os demais. E, ndo transparecendo para os seus
interlocutores, ndo permite obter deles uma resposta que lhe confirme
0 que sente, ficando a duivida da sua efetiva existéncia. Tal remete-nos

paraoinicio da nossa discussédo sobre a experiéncia da gaguez enquanto
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problema individual, vivido em soliddo e promovendo o isolamento das
pessoas e aincapacidade destas em colocd-lo no espaco publico enquanto
problema que as mobiliza ndo apenas a elas, mas que envolve igualmente
uma resposta adequada da sociedade. Neste sentido, aimpossibilidade da
sua expressfo no espaco publico encerra o ciclo que constitui a gaguez

numa entidade opressora, difusa, anuladora e destruidora da pessoa.

CONSIDERACOES FINAIS

Neste capitulo, relata-se a experiéncia invisivel da gaguez, que se revelou
uma entidade com existéncia difusa que resvala para uma multiplicidade
de esferas e dimensdes da vida da Pessoa que Gagueja. Procurou-se
explorar estas distintas dimensdes da experiéncia da gaguez. Foi dada
atencao a sua constituicdo enquanto impairment, enquanto dificuldade
fisica em falar, procurando mostrar com detalhe como a experiéncia
incorporada da gaguez vai sendo construida socialmente e trespassada
porrelacdes sociais de poder que a transformam, lhe conferem sentidos
negativos marcados pela opressio e estigma social. Relatou-se como
esta incorporacdo marca negativamente a apresentacéo quotidiana da
pessoanos seus atos comunicativos, e como dai marca a sua capacidade
de se inscrever no mundo social, a realizacédo identitaria da pessoa, a
construcédo do seu projeto de vida e a escrita da sua narrativa autobio-
grafica, marcada por uma vivéncia “gagocéntrica”.

Os relatos aqui partilhados revelaram como a gaguez afeta a pessoa,
desde a sua capacidade fisiol6gica de falar em diferentes contextos ao
modo como a pessoa experiencia o seu corpo no momento da gaguez, como
sente e vive a gaguez, até a capacidade do individuo-ator desempenhar os
diferentes papéis sociais que o definem socialmente, afetando a sua capa-
cidade de participacéo social e, desse modo, confirmando a sua condicao
de subalternidade e marginalizacio social. Fazendo uso das propostas de
Erving Goffman, refletiu-se sobre a forma como esta dificuldade de inscri-
cdono social resulta do modo como quem gagueja faz a gestdo quotidiana
do seu Self. A Pessoa com Gaguez, com receio da desacreditacéo social
que ela lhe provoca, acaba por recuar nos seus desempenhos sociais no
quotidiano (ja comprometidos, muitas vezes, pela gaguez fisica, quando

grave, e na fala, mas também pelos comportamento secundarios) devido
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ao seu receio em gaguejar, remetendo-se ao siléncio, ou a desempenhos
timidos, muito restringidos e autocontidos e aquém do que poderiarealizar.
A sua desacreditacéo ocorre quer pela gaguez fisiolégica, quando grave,
mas, também de importancia maior, pelo recuo na interacio social, pela
excessiva restricdo ou pelo recuo no desempenho dos distintos papéis
sociais que lhe estéo atribuidos, colocando-a assim em causa como pro-
jeto existencial que se inscreve no mundo social precisamente através do
desempenho dos seus papéis sociais.

Pode igualmente acompanhar-se a emergéncia de uma angustia exis-
tencial associada a gaguez. Foi possivel seguir como a consciéncia pela
pessoa deste recuo quotidiano na suainscricdo no mundo social implica
negar arealizacdo de um projeto existencial e de vida. A angustia emerge
pela constatacédo pela pessoa de que este sai gorado pelas escolhas
quotidianas que a prépria faz perante um problema que ndo consegue
solucionar, com que se confronta diariamente de forma obsessiva e
policial, mas que nunca consegue vencer. O seu sofrimento na gaguez
€ alimentado pela percecéo de que escolhe recuar perante os varios
momentos comunicativos que arealizariam como pessoa. O sofrimento
nasce da constatacio da sua desisténcia perante uma luta que sente no
corpo, namente, narelacdo consigo e com os demais, um problema que
ndo compreende e que a domina de forma tiranica e opressora. Pode,
assim, compreender-se como as estruturas de opresséo social na gaguez
se produzem em cada ato comunicativo e como as pessoas com gaguez
asinteriorizaram nos seus processos psicolégicos e incorporaram nos
seus corpos, revelando a total extensdo dos impactos que produz na
vida das pessoas. Procurou-se, assim, dar conta de como as estruturas
de opressédo social se fazem sentir nos quadros de interacdo social das
pessoas, e assim tornar visivel como € no quotidiano comunicativo da

pessoa com gaguez que a violéncia da opresséo se faz sentir.
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