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INTRODU(;AO - ANORMALIDADE EM CRISE
Fernando Fontes e Bruno Sena Martins

A realidade das pessoas com deficiéncia tem sido dominada por uma
perspetiva reabilitacional e individualizada. Ao longo dos ultimos sé-
culos, a deficiéncia foi definida e consolidada por referéncia as putativas
normalidades e incapacidades do corpo (Davis, 1995; Garland-Thomson,
1996, 1997; Winzer, 1997; Barnes, 2000; Barnes et al., 2000), constituindo-
-se, em consequéncia, no seio de légicas favoraveis a medicalizagdo e a
despolitiza¢io da experiéncia. Dada a permeabilidade dos sensos comuns
aos discursos que naturalizam a inferioridade das pessoas com deficién-
cia, a emergéncia e consolida¢do de um questionamento cultural e socio-
politico da normalidade capaz de confrontar as condi¢des estruturais que
obstam a efetivos horizontes de inclusdo social é tanto um desafio episte-
moldgico como politico.

A leitura de que a deficiéncia é uma construgao cultural e politica com
poucos séculos substancia uma perspetiva critica relativamente nova den-
tro das ciéncias sociais, sendo igualmente recente o entendimento da
deficiéncia enquanto uma forma particular de opressdo social. Nas ulti-
mas quatro décadas, estas andlises criticas foram florescendo na acade-
mia, mormente no ambito dos Disability Studies (Estudos da Deficiéncia),
um campo de estudos que foi crescendo lado a lado com os movimen-
tos sociais de pessoas com deficiéncia a partir do final dos anos 1960, ini-
cio dos anos 1970 (Oliver, 1996; Barnes et al. 2002; Hanh, 2002; Thomas,
2002). Esta nova area do saber cumulou um amplo reportério sobre bar-
reiras culturais, psicolégicas e fisicas impeditivas da participacio das pes-
soas com deficiéncia na vida em sociedade.

A recusa da medicalizacio da deficiéncia e da secundarizagio da von-
tade das pessoas com deficiéncia face as suas préprias vidas, longe de negar
o papel da medicina e da reabilitagdo nas vidas das pessoas com deficiéncia,
vem afirmar o seu lugar num processo mais vasto de inclusio e transforma-
¢do social. Falamos de um processo em que as pessoas com deficiéncia recla-
mam um papel decisivo que se opde, entre outras coisas, a politicas sociais
de cariz caritativo ou paliativo, desenhadas apenas para mitigar as implica-
¢oes individuais da deficiéncia e de uma conce¢io do corpo da pessoa com
deficiéncia como “uma maquina avariada” (Hughes e Paterson, 1997: 329).
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Contrariamente a outros contextos em que os “Estudos da Deficiéncia”
se tém configurado como o “brago intelectual” do movimento de pessoas
com deficiéncia, em Portugal esta drea de reflexdo ¢ ainda embriondria e
desarticulada do ativismo. Em conjugacio com as condigoes objetivas de
exclusdo das pessoas com deficiéncia em Portugal (Martins 2007; Fontes,
2009; Veiga, 2007; Portugal et al., 2010), a fragilidade dos canais comu-
nicantes entre academia e movimentos sociais de deficiéncia tem limi-
tado a politizagdo da questdo da deficiéncia e, crucialmente, tem inibido
o forjar de politicas de identidade com impacto mobilizador e visibilidade
publica.

A presente coletinea resulta do projeto “Da lesao vertebro-
-medular a inclusdo social: a deficiéncia enquanto desafio pessoal e
sociopolitico™, dinamizado no quadro do Centro de Estudos Sociais
da Universidade de Coimbra. O projeto propés-se contribuir para
um questionamento cultural e sociopolitico da questao da deficién-
cia em Portugal. Através de uma exploragdo dos percursos biogra-
ficos das pessoas com lesao medular, foram analisadas as respostas
sociais e institucionais existentes, bem como as concecoes de defici-
éncia vigentes nos diversos atores envolvidos (lesionados, profissionais
de reabilitagdo e de servigo social, comunidades locais). Este estudo
apresentou uma forte componente de trabalho empirico centrado
na questdo da lesdo vertebro-medular e nos seus efeitos no quadro de
vida da pessoa lesionada, uma realidade relativamente circunscrita,
médica e biograficamente. Procurou-se, todavia, estabelecer vin-
culos com a situagdo mais ampla das pessoas com deficiéncia em Portu-
gal. A forga de tais vinculos mostra que, mesmo perante uma condi¢io
em que ¢ inegéavel a centralidade da experiéncia individual do corpo, o
confronto com limita¢oes de atividade impostas por uma lesao adqui-
rida e a centralidade dos cuidados médicos na vida dos lesionados, as
formas de organizagio social sdo cruciais, seja para reproduzir a exclu-
sdo reiteradamente imposta sobre as vidas das pessoas com deficiéncia,
seja para a criacdo de horizontes efetivos de inclusio social.

! Projeto cofinanciado por fundos FEDER, através do Programa COMPETE, e por fundos nacio-
nais através da Fundagio para a Ciéncia e a Tecnologia (FCT) (PTDC/CS-SOC/102426/2008-
FCOMP-0-0124-FEDER009269), e da Bolsa de Pés-Doutoramento financiada pela FCT com
areferéncia SFRH/BPD/80059/2011.



INTRODUGAO - A NORMALIDADE EM CRISE

Neste contexto, Deficiéncia e Emancipagdo Social: Para uma crise da nor-
malidade procura articular as discussdes contemporineas sobre a rela-
¢do entre os estudos e as politicas da deficiéncia, o momento de crise
do Estado Social na Europa e uma analise critica da realidade das pes-
soas com deficiéncia em Portugal. Assim, convocimos para o presente
volume, por um lado, as contribuicdes internacionais de Alison Sheldon
(Reino Unido), Colin Barnes (Reino Unido), Lennard Davis (Estados
Unidos da América) e de Luiza Teles Mascarenhas e Marcia Moraes (Bra-
sil) e, por outro lado, concitdmos as reflexdes desenvolvidas no contexto
da academia portuguesa por Aleksandra Berg, Bruno Sena Martins, Fer-
nando Fontes, Pedro Hespanha e Silvia Portugal.

O livro é composto por oito capitulos. No primeiro capitulo, “Deficién-
cia e modernidade: da naturalizagdo a insurgéncia”, Bruno Sena Martins
reflete sobre 0 modo como a deficiéncia nasce no seio das formas de obje-
tificag@o dos corpos inauguradas pela ciéncia moderna, num movimento
de materializagdo da diferenga préximo daquilo a que Foucault designa de
“praticas de separacdo”. Nesta analise, ganha particular relevincia o lugar
da norma enquanto principio regulador da vida social, muito por culpa
do seu papel estruturante no edificio biomédico. O autor analisa como as
“praticas de separagdo” foram crescentemente contrapostas por politicas
de identidade, no seio das quais se afirmou uma fratura epistemoldgica, na
cultura ocidental, sobre o significado da deficiéncia.

No segundo capitulo, “Deficiéncia, conhecimento e transformagao
social”, Bruno Sena Martins, Fernando Fontes, Pedro Hespanha e Aleksan-
dra Berg analisam a relevancia e pertinéncia dos “Estudos da Deficiéncia”
na realidade portuguesa. Este texto parte de duas constatagdes principais.
Em primeiro lugar, a constatagdo de que, ndo obstante o interesse das cién-
cias sociais nas questoes de exclusio e desigualdade, a questao da deficién-
cia, enquanto eixo central de reflexdo, permanece ausente em muitos con-
textos académicos. Em segundo lugar, a constatacio de que a emergéncia
dos “Estudos da Deficiéncia” deve muito aos contextos em que o ativismo
das pessoas com deficiéncia fez relevar as condig¢des estruturais que opri-
mem e negligenciam as experiéncias da deficiéncia. Nesse sentido, tendo
em conta as especificidades do ambiente sociopolitico portugués, os auto-
res pulsam o desafio para uma maior relevancia da questdo da deficiéncia
na academia portuguesa e do engajamento da investigacdo com um para-
digma ético e politico em prol dos direitos das pessoas com deficiéncia.
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No terceiro capitulo, “Estudos da deficiéncia para a ‘era da auste-
ridade’, Alison Sheldon analisa a histéria e as possibilidades dos
“Estudos da Deficiéncia” no momento histérico atual. Partindo de
um quadro de apatia dos movimentos de pessoas com deficiéncia e de
impasse dos “Estudos da Deficiéncia”, a autora analisa o impacto das poli-
ticas sociais resultantes do clima de austeridade econémica que se vive na
Europa. Tal como a autora argumenta, o momento ¢ propicio para se fazer
um balango das tensdes presentes no seio dos estudos da deficiéncia para
revitalizar a sua relagdo com o movimento das pessoas com deficiéncia
e para pensar seriamente sobre a melhor forma de enfrentar os desafios
futuros. Como contributo para este processo, destacam-se neste capitulo
algumas das consequéncias provaveis das atuais medidas de austeridade
para as pessoas com deficiéncia e suas familias. De seguida, da-se conta
da ascensdo dos estudos da deficiéncia e analisam-se as tensdes emergen-
tes nesta drea.

No quarto capitulo, “Deficiéncia, trabalho e protegao social: aplicagao
do modelo social”, Colin Barnes professa a necessidade de uma reconfi-
guracio das nogoes de deficiéncia e trabalho de forma a potenciar as pos-
sibilidades de inclusio e de igualdade de direitos para as pessoas com
deficiéncia. O autor apresenta dados elucidativos dos niveis elevados de
desemprego experienciados pelas pessoas com deficiéncia, comparativa-
mente as pessoas sem deficiéncia. Todavia, como o autor alega, os cien-
tistas sociais tém prestado muito pouca atengao as causas estruturais e as
implica¢oes desta realidade. Alicercado no modelo sociopolitico da defi-
ciéncia, Colin Barnes defende a necessidade de reconfiguragdo dos sig-
nificados socialmente dominantes sobre o que ¢ a deficiéncia e o que é o
trabalho. Segundo o autor, esta estratégia, longe de servir apenas os inte-
resses das pessoas com deficiéncia, constitui um importante contributo
na construgdo de uma sociedade mais justa.

No quinto capitulo, “O paradoxo da deficiéncia: a guetizagdo do
visual”, Lennard Davis explora as rela¢des entre arte e deficiéncia. Em
causa estd o paradoxo na arte produzida por artistas com deficiéncia ou
que tém por tema a deficiéncia, aquilo a que o autor designa por “para-
doxo da deficiéncia”. Por um lado, essa arte ¢ alvo de “guetiza¢do”, numa
circunscri¢do das suas leituras e alcance dentro do tema da deficiéncia,
por outro lado, quando essa arte atinge um estatuto a que chamarfamos
de universal, é como se a questdo da deficiéncia fosse inteiramente erra-
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dicada, apagando-se a deficiéncia do artista ou o interesse da obra para a
tematica das culturas e politicas da deficiéncia.

No sexto capitulo, “Desafios da inclusio de pessoas com deficiéncia
nas escolas regulares: um estudo brasileiro”, Luiza Teles Mascarenhas e
Marcia Moraes analisam os desafios da educacio inclusiva no Brasil. Em
particular, as autoras refletem sobre 0 modo como o mote “educagio para
todos” tem consolidado iniciativas legislativas que, subscrevendo o prin-
cipio da inclusdo, estdo longe de promover uma mudanga paradigmatica
no meio escolar a bem de uma transformacio cultural e educativa. Trata-
-se de identificar as contradigdes entre o discurso legal e a pratica no
terreno escolar. E a partir desta leitura que se desenha um horizonte de
igualdade de oportunidades para os alunos com deficiéncia.

No sétimo capitulo, “Deficiéncia e politicas publicas em Portugal: os
impactos da austeridade”, Silvia Portugal procura aferir os efeitos da crise
e das politicas de austeridade nas pessoas com deficiéncia em Portugal.
Neste capitulo, a partir da andlise dos rendimentos, dos custos e das con-
digoes de vida e da protecdo social das pessoas com deficiéncia, a autora
faz uma analise em torno das continuidades e mudangas nas politicas de
deficiéncia em Portugal. A autora analisa a especificidade das formas de
opressdo social vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia, focando, em
particular, os impactos das atuais politicas de austeridade.

No oitavo e ultimo capitulo, “Violéncia e crimes de 6dio contra as pes-
soas com deficiéncia em Portugal”, Fernando Fontes analisa o fendmeno
da violéncia sobre pessoas com deficiéncia na sua relagdo com o atual con-
texto de crise econémica e politicas de austeridade. Esta forma de violén-
cia tem sido crescentemente visibilizada e debatida enquanto realidade,
até aqui invisibilizada, que afeta grupos sociais historicamente discrimi-
nados. Na primeira parte do texto, Fernando Fontes procede a uma carac-
teriza¢ao do fenémeno, identificando o perfil das vitimas, principais tipos
de crime e perfil do abusador. Na segunda parte, enquadra as medidas de
protecdo juridica das pessoas com deficiéncia em Portugal, expondo os
limites das concegdes de deficiéncia veiculadas pelo legislador. Na tltima
parte, exploram-se as vantagens e desvantagens do reconhecimento do
crime de 6dio, enquanto forma especifica de violéncia, com base na defi-
ciéncia em Portugal.

Esta obra procura, assim, contribuir para a resposta a algumas das
questdes que enformam atualmente o campo dos “Estudos da Defi-
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ciéncia”. Em particular, esta coletinea propde-se mapear o debate sobre
as condigdes necessarias a consolidagdo de um campo de investigacao
académico engajado com a emancipagdo das pessoas com deficiéncia.
Uma tal reflexdo convoca questoes sobre os futuros que se podem perspe-
tivar a partir de uma maior presenca da questdo da deficiéncia no espago
académico. Trata-se, pois, de articular conhecimentos e experiéncias que
assumam o compromisso politico de recusa da injustica social. A subjuga-
¢do produzida em nome da deficiéncia cria sujeitos e vozes que, ora cha-
mando a si a luta contra os edificios epistemolégicos da modernidade,
ora constituindo a insurgéncia face aos fracassos da sociedade inclusiva,
podem fomentar o desenvolvimento de uma imaginagdo critica sobre o
fim da normalidade.
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CAPITULO 1

DEFICIENCIA E MODERNIDADE: DA NATURALIZACAO
A INSURGENCIA

Bruno Sena Martins

No presente capitulo, analisa-se como o conceito de deficiéncia ¢ ima-
nente ao projeto epistemoldgico da modernidade ocidental. Em particu-
lar, procura-se evidenciar o quanto a nog¢ao de deficiéncia, firmada sobre
um espectro particular de corpos, deve ser entendida como um produto
subsididrio de um discurso biomédico, numa leitura que se coloca na
esteira do nexo de conhecimentos e saberes que Michel Foucault desig-
nou de “biopoder”. Finalmente, d-se aten¢do a0 modo como as conse-
quéncias da objetificagdo moderna das deficiéncias foram politicamente
debatidas a partir dos anos 1960, de tal modo que se pode falar no surgi-
mento de uma fratura epistemoldgica na cultura ocidental no que ao sig-
nificado da deficiéncia diz respeito.

1. Deficiéncia e biomedicina

Se se percorrerem os autores que no 4mbito das ciéncias sociais conferi-
ram ateng¢ao analitica ao tema do corpo, ora colocando-o ao centro das
suas preocupagoes, ora tratando-o de um modo mais indireto e difuso,
erigem-se contribui¢des tdo distintas com as de Durkheim, Marcel
Mauss, Norbert Elias, Pierre Bourdieu ou Mary Douglas. Como assinala
Bryan Turner, em Regulating Bodies (1992), uma obra onde se exploram
demoradamente os usos do corpo na histdria da teoria social, estas abor-
dagens comungam um enquadramento estruturalista que mormente se
investe em analisar o modo como as préticas e as técnicas corporais sio
culturalmente moldadas e os termos em que os corpos sao inscritos de
significado no seio dos sistemas culturais. De facto, ¢ para uma tal sen-
sibilidade critica que enviam construgdes tedricas como as “técnicas do
corpo” (Mauss), o “habitus” (Bourdieu), a no¢do do corpo como capital
simbdlico (Bourdieu) ou o seu reconhecimento enquanto simbolo natu-
ral (Douglas). Grosso modo, estd-se perante leituras que se enquadram
na recursividade entre o corpo fisico e o corpo social a que se refere Mary
Douglas: “O corpo social condiciona o modo como o corpo fisico é perce-
bido. A experiéncia fisica do corpo, sempre modificada pelas categorias
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sociais por que ¢ conhecido, suporta uma visio particular da sociedade”
(Douglas, 1973: 93).

E esta coimplicacdo do corpo fisico e do corpo social que a tentativa
de compreensdo da deficiéncia me convoca a analisar. O lugar do corpo
na critica social das ultimas décadas, particularmente no feminismo e no
pos-colonialismo, viria a ficar irremediavelmente marcado pela centrali-
dade que este tema recebeu na obra de Michel Foucault como locus pri-
vilegiado de atuagado das formas de poder que a modernidade consagrou.
A genealogia moderna de Foucault sustenta uma visao historicista, con-
gruente com o fechamento de sentido e com a assuncio dos limites que
assistem as “condi¢des de possibilidade” para um dado contexto. Nessa
perspetiva histérica, a achada singularidade do poder moderno emerge
ligada a uma inédita proliferacdo de saberes que sustentam e sdo susten-
tados pelas relagdes de poder:

Em vez de se partir de uma repressio geralmente admitida e de uma ignoran-
cia conforme ao que se procura saber, hd que partir destes mecanismos posi-
tivos, produtores de saber, multiplicadores de discursos, indutores de prazer
e geradores de poder, segui-los nas suas condi¢oes de aparecimento e de fun-
cionamento e procurar ver como se distribuem relativamente a eles as parce-
las de interdi¢do e de ocultagdo que lhes estdo ligadas. (Foucault, 1994: 77)

Assim, o que interessa ¢ aceder ao cardter produtivo das configuracées
epistémicas que subjazem  deficiéncia. E a esta vocagio epistemolégica,
criativa, que Michel Foucault se refere na consagracao do “poder disci-
plinar da modernidade”. Foucault advoga que a modernidade inaugura
uma sociedade disciplinar que apresenta como diacritica fundamental a
singularidade do poder que lhe ¢ coevo. Assim, a ideia defendida de uma
sociedade disciplinar moderna envia para um idioma critico que se nutre
da identificagdo de uma nova economia do poder que surge nas socieda-
des industriais modernas, uma gramatica das relagdes que nao mais opera
pelo peso da negacio que transporta, mas se funda, ao invés, nos efeitos
positivos que engendra, na sua capacidade de emanar saberes e fazer pro-
liferar discursos, produzindo realidade.

De facto, a assungdo da deficiéncia enquanto uma das narrativas per-
suasivas da modernidade liga-se a espessura epistemoldgica que a moder-
nidade gerou, mas também as condigbes de impossibilidade criadas por
poderes cuja vigéncia escapa largamente 4 ordem da repressao. Na ver-
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dade, o distanciamento de Foucault em relagdo a uma concecio tradicio-
nal do poder enquanto mecanismo essencialmente negativo e repressivo
constitui uma evolugdo no seu préprio pensamento, que se tornaria mais
claramente expressa a partir de Surveiller et punir (1975), como o préprio
autor o assume (¢f. Foucault, 1980: 183-185). De facto, embora em Folie et
déraison (1961) e Surveiller et punir (1975) a analise de Foucault surja ligada
ao que de excludente e repressivo existe nas institui¢des que acolhem o
louco e o criminoso, respetivamente, dever-se-4 responder pela negativa a
questdo que o proprio autor coloca: “a mecénica do poder, e em particu-
lar a que funciona numa sociedade como a nossa, sera efectivamente, no
essencial, da ordem da repressao?” (Foucault, 1994: 16).

Portanto, ¢ central perceber em que medida o nascimento de discur-
sos e saberes que procuram atuar sobre o louco e o criminoso, transfor-
mando-os, se liga a légica que preside as rela¢des de poder na sociedade
moderna. E essa semelhanca que Foucault (1975) sugere quando fala de
um movimento a partir das disciplinas normalizadoras empreendidas em
institui¢oes fechadas para a caracterizagio da sociedade como um todo,
uma “sociedade carcerdria”, uma sociedade disciplinadora e que busca a
supressdo do desvio pela normalizacdo. E bem esta pulsio normalizadora
presente no tecido social, a par com a proliferagdo de conhecimentos, que
fica inequivocamente expressa na sua Histdria da Sexualidade (1994). Por-
tanto, a irmandade possivel entre a identificagdo da loucura e a objetifica-
¢do da deficiéncia resultard de uma analogia nas condi¢oes do seu nasci-
mento ou da sua individualiza¢ao epistemolégica a luz de uma economia
de poder-saber distintamente moderna. Uma economia singular e pro-
lixa, de onde radica toda uma parafernalia de praticas heterogéneas, “pra-
ticas de separaciao” onde a doenga ¢ distinguida da satde, do crime, a lou-
cura da sanidade, a ociosidade da incapacidade, etc. (Foucault, 2003).

A defini¢do da deficiéncia enquanto idioma cultural eminentemente
moderno liga-se, pois, a uma valorizagio do corpo como objeto de saberes
e como elemento nas relagdes de poder ocorrida a partir do século XVII
(Foucault, 1994: 110). Interessa, portanto, analisar o papel que viria a ser
desempenhado pela emergéncia de um paradigma biomédico na nossa
sociedade.

Conforme afirma Foucault, a medicina constituiu-se com uma arma-
dura cientifica sélida — desde logo por compara¢do com a psiquiatria —,
mas que se encontra, nio obstante, igualmente imbuida nas estruturas
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sociais (1980: 109), forjando-se no seu discurso uma inédita relacio entre
o biolégico e o politico (1994: 144). Assim, o dispositivo biomédico é pas-
sivel de ser interpretado como uma expressao particular da tecnologia do
poder moderno constituida pelo conhecimento cientifico. Na verdade,
a importancia fulcral que Foucault confere ao corpo e ao conhecimento
médico ndo ¢é sendo manifestacdo da centralidade que o autor atribui as
formas de poder e aos enquadramentos de normalidade que acompa-
nham o estabelecimento dos saberes da biomedicina, forma particular-
mente totalitaria da etnociéncia ocidental. O alcance dos valores emana-
dos do paradigma biomédico fica também expresso na sua apeténcia para
“produzir” realidade.

Surge, portanto, uma configuragio de poder cuja mais alta fun¢do nao
¢ matar, mas, antes, investir a vida de ponta a ponta (Foucault, 1994: 142).
A articulagdo dos fenémenos da vida com a autoridade politica assume
duas formas distintas, embora relacionadas. Uma, tem inicio no século
XVII e diz respeito as estratégias, disciplinas e conce¢des que consagram
0 corpo como maquina, visando a sua utilidade, aproveitamento econé-
mico e integragdo em sistemas de controlo. Estamos face a uma “ana-
tomo-politica do corpo humano” que visa a produgdo de “corpos déceis”
(Foucault, 1980: 172, 1994: 142). A outra forma da relacdo entre o poder e
a vida tem inicio no século XVIII e centrou-se num conjunto de “contro-
los reguladores” do “corpo-espécie™ a satde, a longevidade, a natalidade,
a mortalidade, etc. Elementos em torno dos quais se erigem as “biopoliti-
cas da populagdo”, em que o enfoque conferido as incidéncias e varidveis
da vida se articulam com o facto de a “populacio” ter surgido no final do
século XVIII como uma questdo econémica e politica cujo conhecimento
¢ essencial para a governagdo (Foucault, 1980: 166-182, 1994: 29; Rose,
1994: 54-55). E a esta recente aparicio da vida (Foucault, 2002: 210), sob
a égide de uma autoridade médica e politica em que ela prépria ganha os
seus contornos, que Foucault chamaria de “biopoder” (1994: 142).

O lugar da norma enquanto principio regulador da vida social surge
como caracteristica central do poder disciplinar, muito por culpa do seu
papel estruturante do edificio biomédico. Alids, a este propésito, Fou-
cault nio poderia ser mais afirmativo: “Uma sociedade normalizadora é o
efeito histérico de uma tecnologia de poder centrada na vida” (1994: 146).
De facto, um aspeto que permeia a consolidagido do paradigma biomé-
dico em todas as suas instancias ¢ a absoluta centralidade constitutiva do
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conceito de norma enquanto principio regulador de discursos e préticas.
Ao colocar os imperativos normativos enquanto centro do conhecimento
nas ciéncias da vida, Foucault reflete a influéncia da obra desenvolvida
por Georges Canguilhem, de que releva o livro Le normal et le pathologi-
que (1984). Georges Canguilhem inquire acerca da disseminagao de uma
distingdo entre o normal e o patolégico desde o surgimento dos termos
em meados do século XVIII até a sua inculca¢do como dogma cientifico
no século XIX. Canguilhem faz notar que, ndo sendo o anormal o pato-
légico, o patolégico emerge decisivamente como anormalidade. Em par-
ticular, Georges Canguilhem analisa como a aceitagdo da diferenciacao
entre o normal e o patolégico surge como produto da sua coimplicagio
ontoldgica com os territérios da biologia e da medicina. Ademais, Can-
guilhem observa a confluéncia entre as préticas curativas da medicina e
um idioma que as configura no confronto com a patologia na busca da
reinstauracdo da normalidade.

E no mesmo sentido de Georges Canguilhem que Claudine Herzlich
(1991) vem defender que a emergéncia da medicina se deve a criagdo da
ideia de norma alterada. Na verdade, desde o século XVIII, a histéria
dos corpos jamais se libertaria da consagracio do modelo biomédico do
corpo enquanto norma reguladora das préticas discursivas da medicina.
Uma transformagao nas configuragoes dos corpos cujo decisivo ponto de
viragem Nicholas Mirzoeff localiza no século XVIII: “Na segunda metade
do século XVIII, a ciéncia médica comegou a sustentar-se numa distin-
¢do entre os estados normais do corpo e as suas patologias, isto ¢ as suas
doengas e anormalidades” (1995: 45).

Verifica-se, portanto, uma radical transformacdo das constelacées de
sentido dos corpos, que assim deixam de estar ligados a uma concecao
relativista do corpo, que nos acompanhou até ao século XVIII (Mirzoeft,
1995), para passarem a ser infundidos de sentido por relagao a uma pla-
taforma cujo referencial central ¢ a nogao biomédica de norma corporal,
uma regra natural. E na matriz fundada por estes valores estruturantes
do biopoder moderno, que Foucault denunciou, que a deficiéncia é vincu-
lada a ideia de patologia.

2. Patologia e desvio
Certamente que a natureza incuravel da maioria das formas de deficién-
cia as subtrai & mesma efetividade que a acio médica detém para a doenca
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fisica ou mental ou, pelo menos, a relevincia que os processos de busca
do estado normal de satide detém na defini¢do das patologias como con-
digbes marcadas pelo signo do desvio (Herzlich, 1991: 195). Alias, con-
forme assinala pertinentemente Henri-Jacques Striker (1999: 104), a fatal
incurabilidade que se associava a deficiéncia constituiu um dos fatores
que contribuiu para a sua caracteriza¢io enquanto tal, isto por oposi¢ao a
doenga enquanto desvio tempordrio e, portanto, socialmente aceite (Her-
zlich, 1991: 202). No entanto, isto ndo obsta a persuasio de que a demar-
cagio do estatuto simbdlico das pessoas com deficiéncia se constitui
como um inegavel produto do paradigma biomédico. Embora o exerci-
cio da medicina enquanto prética curativa pouco interviesse nos corpos
descritos como deficientes, sao os seus modelos e discursos que, até hoje,
suportam a conceptualizagdo e informam respostas sociais dominantes a
deficiéncia.

Assim, o processo que conduziu ao desenvolvimento de uma perce-
¢do social individualizada das pessoas com deficiéncia, a par com o sur-
gimento de praticas e institui¢cdes especificas para as atender na especi-
ficidade da sua condigdo, encontra-se inerentemente ligado as formas
nascentes de objetificacdo corporal, processo implicado com o facto de
o conhecimento das caracteristicas e vardveis da popula¢io — do corpo
social - se ter tornado um elemento indispensavel para a organizagio da
sociedade. E por referéncia a estes dados que se pode ler o surgimento no
século XVIII, particularmente na segunda metade, de todo um conjunto
de institui¢des que nao mais se dedicam a pobreza de um modo indiscri-
minado, mas antes se estruturam para acolher a especificidade das dife-
rencas identificadas e criadas no crivo da razido moderna. Temos, pois, a
producio de grelhas de andlise crescentemente minuciosas e fracionadas,
que sdo, no fundo, distribui¢des operadas em torno da norma.

A questdo ¢ que a deficiéncia, enquanto constru¢do moderna, car-
rega um intento matricial de superagdo daquilo mesmo que lhe parece
ser caracteristico. Falo da imanéncia social da norma enquanto valor e
dos imperativos normativos implantados. Pode dizer-se, portanto, que ha
um intento normalizador que se impde como consequéncia da nomea-
¢do de uma condigdo por referéncia a normalidade de que estd excluida:
“O conceito de normalidade fecha a distancia entre o ‘¢’ e o ‘deve ser’. No
nosso conceito de normalidade estdo incluidas duas ideias: preservagio e
melhoria” (Kleinman, Das e Lock, 1997: xix).
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Lennard Davis (1995) elabora, num mesmo félego, uma analise histo-
rica do surgimento do conceito de deficiéncia e uma critica 4 “hegemonia
da normalidade” que se estabeleceu nas sociedades modernas, uma hege-
monia sublinhada por momentos tdo marcantes como os exterminios
perpetrados pelo regime nazi. Numa primeira instincia, Davis dedica-se
a uma pesquisa etimolégica em que se apoia a persuasio de que as pala-
vras para designar norma, normal, normalidade e média s6 surgem nas
linguas europeias nos meados do século XVIIL. Em particular, Davis faz
notar que o étimo normal s6 entra na lingua inglesa com um sentido pro-
ximo de padrdo em 1840, referindo antes dessa data configuragoes geo-
métricas (1995: 94). Estes dados suportam a ideia que estes conceitos,
que se tornaram estruturantes das mais diversas facetas da vida social,
constituem, na verdade, uma invengio com menos de dois séculos. Na
génese dos imperativos normativos, Davis atribui enfoque privilegiado ao
lugar conferido a norma no desenvolvimento da estatistica. Afirma Davis
que a génese da estatistica remete para um campo de saberes muito pré-
ximo daquilo a que poderfamos chamar de “aritmética politica”. Esta
estatistica nascente constituia, acima de tudo, uma sede de saberes atra-
vés da qual o Estado elaborava informagdes acerca das caracteristicas
da populagdo - tornadas pertinentes no decurso do século XVIII, como
acima referimos — e cujo desenvolvimento veio a ter implicagoes na con-
solidagdo e disseminagdo das teorias eugénicas (Davis, 1995: 26-30). Par-
ticular relevancia é dada por Lennard Davis a contribui¢io do estatis-
tico francés Adolphe Quetelet’ (1796-1847), atencdo que se justifica, quer
pelo facto de as suas elaboragdes terem constituido das primeiras e mais
importantes contribuicdes para a afirmac¢io da norma como imperativo,
quer pelo caréter ilustrativo das ideias por si desenvolvidas. Foi Adolphe
Quetelet quem, apropriando-se da “lei do erro”, desenvolvida na astrono-
mia para estimar a posicao das estrelas por relacio as observagoes reali-
zadas, sugeriu que esta poderia igualmente ser aplicada para as distribui-
¢oes das caracteristicas humanas, como a altura e o peso. Assim investido,
o estatistico viria a desenvolver o conceito crucial de “I"homme moyen” (“o
homem médio”), elaboragdo onde se reitera uma combinacio das caracte-
risticas fisicas e morais aritmeticamente inferidas como médias para um

* Arelevancia do trabalho de Adolphe Quetelet é igualmente considerada em Le Normal et le
pathologique (1984), a j4 mencionada obra de Georges Canguilhem.
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determinado contexto, ou seja, a articula¢ao do “I’homme moyen physique” e
do “I"homme moyen morale” (Davis, 1995: 26, 28).

Na realidade, a ideia de ["homme moyen physique e de I'homme moyen
moral que Quetelet desenvolveu foi celebrada como uma espécie de ideal,
em que se supunha estar sintetizado o que de melhor tem a espécie
humana. Porém, Davis nota como esta configuracio de ideal ¢ bem dis-
tinta da que prevaleceu na Grécia antiga, em que a ideia do corpo ideal
associado aos deuses se erigia como um valor superior que a partida nao
estava ao alcance dos homens mortais. J4 os valores permeados pela nogao
de norma consagram formacdes idilicas, ¢ certo, mas que se estabele-
cem como percursos a serem percorridos, utopias normalizantes a serem
perseguidas pelo engenho e pelo progresso humano: “a média torna-se
entdo, paradoxalmente, uma espécie de ideal, uma posicdo votada a ser
desejada” (Davis, 1995: 25). O subtexto desta utopia normalizante, perni-
cioso, diria, reside na asser¢ao de que o seu designio passa, incontornavel-
mente, pela supressao das formas desviantes e pela eliminagio dos defei-
tos como forma de aperfeicoamento humano (idem: 27-28).

O entendimento pelo qual Lennard Davis contrapde a construgio da
deficiéncia com a no¢io de “hegemonia da normalidade” revela ser parti-
cularmente instigante por evidenciar como a criagdo de uma alteridade,
fundada no conceito de deficiéncia, esteve, desde cedo, decisivamente
imbricada com a sua subalternizacdo. Ademais, a nocao de “hegemo-
nia da normalidade” - de que as conceg¢des eugénicas s3o uma expressao
limite, pese embora o facto de estarem disseminadas por todo o mundo
ocidental, que culminou no exterminio perpetrado por Hitler - vinga em
captar aquela que ¢ a expressdo insidiosa da desqualificacio das formas
do vivo identificadas como desviantes: “A hegemonia da normalidade ¢
tao efetiva, tal como outras praticas hegemdnicas, gragas a sua invisibili-
dade” (Davis, 1995: 170).

Porém, a leitura de Lennard Davis mostra carecer de alguma com-
plexidade quando o autor, analisando as formas de estigmatizacio a
que as pessoas com deficiéncia sdo contemporaneamente sujeitas pelos
média, constata que “o corpo ‘normal’ existe sempre numa relagio dia-
lética com o corpo deficiente” (Davis, 1995: 157). De facto, embora o
inverso se verifique — a saber, a ja referida constitui¢ao da deficiéncia
por oposigio a efetividade da norma, a cuja génese histérica nos vimos
referindo -, a hegemonia de uma normalidade corporal terd que ser
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entendida por referéncia a uma pluralidade de desqualificacdes dos cor-
pos e dos seus usos, elaborac¢des culturais onde os discursos da biomedi-
cina assumem papel central. Assim, penso que a constitui¢ao dos impera-
tivos de normalidade tera que ser entendida por relagao a um conjunto de
topografias de desvio, de que a deficiéncia é parte. Aportamos assim na
ideia, particularmente cara as perspetivas feministas sobre a deficiéncia,’
de que a desqualificacio da pessoa com deficiéncia estd, de algum modo,
ligada a opressdo cultural do corpo real de toda a gente (Wendell, 1996,
1997). Regressamos, igualmente, 4 ampla latitude das elaboragées norma-
tivas investidas sobre os corpos, a que a persuasio da emergéncia de um
biopoder nos havia conduzido.

3. Corpos e contingéncia
Ernesto Laclau (1996) reflete sobre o fechamento e contingéncia que
marcam a emergéncia do pensamento moderno. O autor tira as conse-
quéncias da persuasio de que todo e qualquer projeto emancipatério se
encontra imerso numa historicidade particular. Daqui vem a decorrer
uma tensdo nunca resolvida entre a ambicao universalista e totalizante
da ideia de emancipagdo — num sentido que tem tanto de um idedrio abs-
trato como de necessidade politica de se afirmar uma radical fundacio — e
a precariedade s6cio-histérica que resulta da contingéncia das lutas, opo-
sicoes e exclusdes que sempre estruturam as narrativas emancipatorias.
Fortemente fundado na elaboracdo antagénica de que todo o conhe-
cimento se investe em apresentar novos valores para fundar os contextos
da vida social, Laclau advoga que os agentes sociais terdo que reconhe-
cer a sua finitude concreta, assumindo que ninguém pode aspirar a ser a
verdadeira consciéncia do mundo. No entanto, para o autor, esta assercio,
longe de ser paralisante, devera definir um perpétuo horizonte demo-
cratico capaz de reconhecer as exclusdes pelas quais vivemos, mesmo
que num itinerdrio progressista. Conforme enuncia Judith Butler, trata-
-se de reconhecer “as exclusdes pelas quais procedemos” (1993: 53). S
esta consciéncia das exclusdes produzidas no decurso de um qualquer iti-
nerario pode permitir a efetiva consciéncia democritica de uma incom-
pletude; o que significa também a reatualizagdo da contingéncia que

* Sobrevisdes feministas da questdo da deficiéncia, ver, por exemplo, Ash e Fine (1997),
Thomson (1997), Wendell (1997) e Thomas (1999).
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assistiu & prépria génese das formagoes discursivas fundadoras de uma
légica que se afirma progressista. No entanto, perante a exclusio que
sempre acompanha qualquer formula¢do de democracia, parece erigir-se
uma ténue linha de demarcacio entre a asser¢ao de um fatalismo e o per-
pétuo desejo da sua negagio. E neste sentido que Ernesto Laclau (1996)
defende ser necessario distinguir entre a impossibilidade ontoldgica de
ndo fechamento das formulagdes acerca da vida social e um posiciona-
mento ético de abertura 4 heterogeneidade do outro. E este firmamento
ético que permitira distinguir formagoes sécio-histdricas vocacionadas
para reconhecer a sua contingéncia.

Laclau refere que os filésofos do Iluminismo foram consequentes ao
pretenderem fundar uma sociedade presidida pela razdo, pois defini-
ram e identificaram como irracionalidade tudo aquilo que os precedia
ou estava fora de um tal novo projeto. Na verdade, é sobretudo por opo-
si¢do aos valores dominantes do mundo medieval que se erige o tesouro
da racionalidade moderna, tido como achado tao precioso que deveria ser
feito patriménio da humanidade em todos os lugares. Assim, o triunfo da
razdo que se proclama ndo vé chegar o seu estreitamento apenas pela arti-
culagdo com o sistema econémico que se tornaria dominante — o capita-
lismo industrial —, mas por um constrangimento j definido na oposi¢ao
excludente para com as diversas formas de irracionalidade.

Concretizando esta ideia mais geral acerca da emancipagio, assinala-
mos o carater contingente e oposicional da emergéncia da razdo moderna,
marcado singularmente pela menor prevaléncia das interpretacdes metafi-
sicas em favor das légicas “desencantadas” da razao moderna. A demarca-
¢do em relacdo as hermenéuticas metafisicas, profusamente disseminadas
no periodo pré-moderno, favoreceu o privilégio de conhecimentos marca-
dos pela vanguarda da racionalidade cientifica, numa exclusio de outras
formas de racionalidade que haveria de perdurar, com particular énfase,
neste particular, na exclusio da reflexividade vivencial das pessoas com
deficiéncia.

As pessoas com deficiéncia foram historicamente submetidas as cons-
trucdes modernas que as definiram como menos pessoas — porque viven-
tes em corpos patologicos, disfuncionais e anormais. Em consequéncia,
foram confrontadas com um apagamento sistematico das suas vozes e das
suas reflexividades em favor dos discursos da biomedicina ou da autori-
dade dos profissionais da reabilitacdo. E contra a naturalizacio da inferio-
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ridade e contra a trivializagdo do silenciamento que haveriam de emergir
lutas sociais em nome da deficiéncia.

4. As politicas da contranormalidade
Como referimos, a concegiao de deficiéncia que comega a ser dese-
nhada no século XVIII, que nasceu e se consolidou alojada nas préprias
estruturas culturais, sociais e econémicas em que assentam as socieda-
des modernas, viria a subsistir incélume até ao final da década de 1960,
altura em que pela primeira vez foi seriamente denunciada a cumplici-
dade entre a no¢ao de deficiéncia hegemonicamente estabelecida, as for-
mas vigentes de organizacio social e as experiéncias de profunda margi-
nalizagdo entdo vividas pelas pessoas descritas pelo idioma da deficiéncia.

No entanto, hoje ¢ possivel distinguir uma conce¢io hegemonica de
deficiéncia de uma conceg¢do contra-hegemonica. E interessante notar
que, a0 mesmo tempo que ¢ possivel consagrar a violéncia simbdlica e
vivencial que as representagoes modernas infundiram na experiéncia da
deficiéncia, remetendo-nos para um tempo longo que assinala como as
diferentes condi¢des fisicas se nutriram da experiéncia, é possivel ace-
der a um tempo curto. Falo de uma temporalidade que nos reporta a
década de 1970, a partir da qual é possivel ler em que medida nas diferen-
tes sociedades, nas diferentes nagoes, os valores hegemonicos constitui-
dos sobre as pessoas com deficiéncia foram desestabilizados como forma
de negar o seu impacto excludente nas vidas das pessoas a que, utilizando
a linguagem hegemonica, chamamos pessoas deficientes ou pessoas com
deficiéncia. Na realidade, numa perspetiva radicalmente instigante, mais
do que um conjunto de atributos objetivamente identificiveis ou defi-
niveis, a opressio social serd, porventura, a Unica coisa que as pessoas
com deficiéncia tém em comum (Wendel, 1997: 264). Portanto, ciente
do perigo de universalizar uma diferenca que assenta numa demarca-
¢do contingente, definida historicamente, ao referir-me & deficiéncia em
termos mais generalistas, viso contemplar elementos comuns da subal-
ternizagdo das pessoas com deficiéncia. Aqueles mesmos que foram, e
vém sendo, identificados no préprio processo histérico da emergéncia de
movimentos politicos em torno da deficiéncia.

O surgimento, nos finais da década de 1960, dos movimentos estudan-
tis e das lutas pelos direitos civis constituiu uma profunda reestrutura¢ao
das praticas e valores democraticos até entdo vigentes. Por um lado, foi ai
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achada a faléncia das formas tradicionais de participagao politica assentes
na representatividade partiddria e na equagdo minimalista do exercicio
da cidadania ao voto. Isto num quadro em que as lutas de classe sindical-
mente organizadas se estabeleciam como uma poderosa exterioridade a
luta politico-partidaria, sendo no entanto congruentes com uma ortodo-
xia emancipatdria em que se entronizava um sujeito privilegiado da trans-
formacdo histérica. Por outro lado, o surgimento de tais reivindicagoes
veio tornar clara a tensdo oposicional entre a no¢iao moderna liberal de
cidadania e a subjetividade individual (Santos, 1999: 204-208). Denuncia-
-se ai como a universalizagao dos sujeitos operada pela nogao da cidada-
nia, sintetizada no principio da igualdade de todos perante a lei, dilui a
diferenca que reside na subjetividade dos individuos, nas suas narrativa
pessoais, nas suas reflexividades, nas suas orientagdes sexuais, nos seus
sexos, nas identidades adscritas a diferenca dos seus corpos, etc.

Portanto, a génese de uma profusio de organizacoes insurgentes e rei-
vindicativas nas décadas de 1970 e 1980, sociologicamente definidas pela
designaciao de “novos movimentos sociais”, remete para a dissensao que
as lutas dos anos 1960 estabeleceram em relagdo aos poderes estabeleci-
dos, e em relacdo a0 modo como estes eram contrapostos no idioma dos
direitos e da cidadania. Os novos movimentos sociais surgem entdo como
uma pletora de coalescéncias politicas estabelecidas a margem dos cam-
pos ortodoxos de luta politica, fundando-se numa afirmagao solidaria de
identidades em que o pessoal se torna politico. Deste modo, surgiu toda
uma constelagdo de lutas sociais que se vem dirigir as diversas formas de
opressao que marcam as vidas dos sujeitos, colocando-se na arena politica
as relacoes de poder que estdo presentes na vida quotidiana, para além
das fronteiras entre puablico e privado, e nas representacoes culturais. Por
esta via, deu-se um alargamento do panorama democritico e um apro-
fundamento da propria ideia de democracia, cunhada pela articulagao de
formas de contestacao cujos propositos indicam, ndo raras vezes, a neces-
sidade de uma reconfiguragdo radical das traves econémicas e sociocultu-
rais em que se fundou a vida moderna.

A aparigdo de toda uma mirfade de organizagbes e movimentos sociais
assentes em solidariedades politicas que visavam as causas mais diversas
veio criar um espago inédito de enunciagdo para a experiéncia reiterada
de exclusdo e despossessao vivida pelas pessoas com deficiéncia. Assim,
nos anos 1970, um pouco por todo o mundo ocidental, viriam a criar-se e
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a reformular-se estruturas organizativas que estabeleceram como propé-
sito central a visibilizacdo das multiplas formas de opressdo a que estdo
sujeitas as pessoas com deficiéncia. Objetivo a que se juntou a necessi-
dade de uma transformagao social passivel de reverter as légicas propi-
ciadoras dessa mesma opressdo. Identifica-se, pois, uma convergéncia
entre 0s novos movimentos sociais e politicos que se desenvolveram nas
décadas de 1960 e 1970 e a articulagdo de vozes de contestacdo pelas pes-
soas com deficiéncia. Na minha leitura, a afinidade que ligou as pessoas
com deficiéncia a esse advento sociopolitico reside fundamentalmente no
facto de se ter estabelecido uma leitura critica da sociedade vocacionada
a desvelar as multiplas faces da opressao. Uma leitura que reconhece, ade-
mais, em que medida o exercicio da opressao se da muitas vezes de forma
insidiosa, inculcando-se de tal modo no corpo social que ndo é passivel de
ser apreendido pelas l6gicas da violéncia e da coercdo per se.

5. O corpo fisico e o corpo social

A articula¢do dos percursos emancipatérios das pessoas com deficiéncia
com outras propostas de transformacio social viria também a advir do
facto de o corpo se ter tornado num locus privilegiado das lutas pelo signi-
ficado. Tendo sido ai amplamente denunciado o papel central que os valo-
res embutidos nos corpos ocupam na legitimagao da desigualdade social
e das relagoes de dominacdo. Em particular, as pessoas com deficiéncia
encontraram nos discursos antirracistas e feministas uma assungao fun-
damental do lugar incontornavel ocupado pelos discursos opressivos rei-
ficados nos corpos e nas suas diferencas. Estabeleceu-se, pois, um quadro
discursivo que permitiu as pessoas definidas como deficientes contes-
tar as concegdes essencialistas que a um tempo ancoram a deficiéncia na
incapacidade e a estabelecem como um indicador suficiente de margina-
lidade social.

Ainda que a entrada em palco da insurgéncia ativa das pessoas com
deficiéncia nos envie para a senda dos novos movimentos sociais, creio ser
necessario que reconhegamos o carater singular dos desafios que se colo-
caram, e colocam, as pessoas com deficiéncia para a enunciagio das con-
digoes de opressdo a que as sociedades modernas as votaram. Num pri-
meiro momento, emerge a dificil valorizacao da diferenca que consigna a
identidade das pessoas com deficiéncia. A criacdo de solidariedades iden-
titarias entre grupos marginalizados que se reconheceram alvo de formas
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similares de desqualificagdo, e o consequente engendrar de um percurso
emancipatdrio, dependeu fortemente da criagio de novas plataformas
de inteligibilidade. Novas configura¢des culturais em que os atributos
distintivos catalisadores das lutas contra-hegemonicas e/ou minorita-
rias pudessem ser requalificados, libertando-se do 6nus da inferioridade.
Honi Haber, num ensejo propositivo, sintetiza bem este imperativo:

os grupos social e politicamente marginalizados precisam de continuar a
construir a sua voz e a lutar pelo poder. Mas para fazer isso os individuos e
os grupos tém que aprender primeiro a valorizar as suas diferengas. Isto deve
acontecer antes das estratégias e demandas politicas poderem ser formuladas
(ou talvez ambas acontecam simultaneamente). Para valorizar as diferencas
temos que aprender a reconhecer as diferentes identidades que existem ndo
apenas na sociedade amplamente considerada, mas também em cada um de
n6s. (Haber, 1994:125)

Assim, a valorizagdo de diferengas opera como um duplo significante
politico. Diretamente, pelo confronto que estabelece com a desqualifi-
cacdo produzida e reiterada pelas conce¢oes dominantes. Mais indire-
tamente, pela capacita¢do dos sujeitos que assim se tornam capazes de
estabelecer lealdades em torno da afirmacéo positiva de um atributo dife-
rencial. Na verdade, é para este segundo aspeto que bell hooks se dirige
quando afirma a “autoestima como uma radical agenda politica” (1995:
119). A questdo que se torna premente para uma avaliacio dos desafios
que se colocam a articulagio politica a partir da deficiéncia, e em con-
traponto com outras formas de assuncao identitdria, é o cardter infinita-
mente mais problemdtico da valorizacdo e celebracdo da diferenca que
estd na base dos esquemas classificatérios das deficiéncias.

As configuracdes materiais que identificamos como deficiéncia per-
tencem ao mundo fenomenolégico, existem frequentemente como “reali-
dade” tangivel intrinseca na forma como os corpos experimentam e apre-
endem o mundo de que sio parte. O facto de alguém nio ver, nio ter uma
perna ou ter uma lesdo na medula ndo ¢ completamente redutivel ao cara-
ter contingente ou discursivo das apreensdes culturais num dado con-
texto de crengas. Estamos, pois, perante a tal relagdo quiasmdtica entre a
linguagem e a materialidade de que falava Judith Butler (1993: 69). Por-
tanto, ao abordarmos as configuracoes fisicas que nos surgem sob o con-
ceito de deficiéncia, importa considerar que estamos perante condi¢oes
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que, muitas vezes, implicam ou estdo associadas a experiéncias de priva-
¢do e sofrimento fisico que ndo sdo inteiramente explicdveis pelo reco-
nhecimento das marginaliza¢es e agonismos urdidos pelas relagoes de
opressao social.

No fundo, confrontamo-nos com os limites de um proverbial nomina-
lismo que contempla os corpos como meros produtos da linguagem. Ao
recusarmos o corpo como mera construgao onde se reificam os signifi-
cados culturais e as relagdes de poder, elaboramos um quadro em que se
colocou ao centro a “relagdo quiasmatica” entre a linguagem e a materia-
lidade, substanciada na ideia de que ¢ impossivel negar a materialidade
do corpo: “Seguramente, os corpos vivem e morrem, comem e dormem,
sentem dor, prazer, suportam doenca e violéncia; e esses factos, pode-se
proclamar ceticamente, ndo podem ser desmobilizados como mera cons-
trucdo” (Butler, 1993: xi).

Mas, a0 mesmo tempo, alegimos que aquilo que essa materialidade
“é” esta sempre fora dela, no sentido em que qualquer no¢ao daquilo que
seja a materialidade pura do corpo nos é sempre dada por um esquema de
inteligibilidade particular. Portanto, os valores culturais que se debatem
em torno do corpo nio o inventam, mas antes participam na sua “mate-
rializagdo”, a prética de criacdo e reiteragdo pela qual a matéria do corpo
adquire sentido (Butler, 1993: 14-15).

O interessante didlogo que Butler realiza entre as leituras pés-estru-
turalistas do corpo e a assungdo da sua materialidade fracassa, contudo,
na exploracao de um questionamento passivel de transgredir o estudo das
representagdes para aceder a elementos mais fenomenolégicos da experi-
éncia corpérea dos sujeitos. No fundo, ao negligenciar a dimensao a que
Maurice Merleau-Ponty se refere quando fala do corpo como “veiculo do
ser no mundo” (1999), Judith Butler atém-se ao conforto das leituras dis-
cursivas do corpo. E, embora as interrogacdes da autora se confrontem
com as incompletudes das criticas textuais ao corpo, propondo inclusive
interessantes formas de se pensarem os percursos pelos quais os corpos
se tornam culturalmente tangiveis, as preocupacdes de Judith Butler pre-
servam a sua complexa critica na esteira de Michel Foucault.

E verdade que as hermenéuticas discursivas dos lugares dos corpos e
das suas diferengas se mostraram capitais, tanto para se pensarem as con-
tingéncias da apreensio cultural da condicio das pessoas deficientes
como para se acolher a reconfiguragdo radical trazida pela modernidade
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dos significados associados a uma tal condigdo. Penso, no entanto, que se
tornam evidentes as virtualidades das perspetivas discursivas pds-estru-
turalistas na mesma medida em que as suas incompletudes ganham con-
tornos. Algo que Terence Turner sintetiza de modo sonante quando
afirma que “o corpo de Foucault ndo tem carne” (1994: 36).

Estamos, pois, face a realidades que fogem as apreensdes discursi-
vas e onde o corpo vivido assoma com incontornavel vigor. Vergilio Fer-
reira, discutindo a tese de Michel Foucault acerca da recente invengio
do homem como centro de saberes, fazia notar que o homem sempre
esteve 14, “apenas ndo precisou de o saber” (2002: 43). Substanciando esta
ideia, o autor continua com uma interessante analogia: “como se nao dd
conta de um 6rgao antes dele nos doer. [...] Nao pensamos no nosso corpo
enquanto temos satde. Mas a doenga ndo o inventa” (ibidem).

Como bem expressa esta alusio, tal como a doenga, hd eventos que nos
alertam para a centralidade do corpo, mas esses eventos ndo criam por si a
centralidade do corpo, uma vez que ele ¢ um dado incontornével da exis-
téncia. Esses eventos trazem, isso sim, a consciéncia do cariter incorpo-
rado da existéncia. E exatamente esta a tese fundamental que Drew Leder
sustenta em The Absent Body (1990). Este autor, partindo de uma evidente
orientagdo fenomenoldgica, procura confrontar o paradoxo da auséncia
corporea. Um tal paradoxo parte da ideia de que os nossos corpos, sendo
eles uma presenga inescapavel na nossa vida, tendem a preservar-se num
estado de laténcia ou invisibilidade na quase totalidade das nossas exis-
téncias e das nossas a¢des quotidianas. Portanto, durante a maior parte do
tempo e na maioria dos sujeitos, o corpo tende a nio ser trazido a consci-
éncia, permanecendo numa espécie de presenca nao notada e nio tema-
tizada. Como mostra Leder (1990), esta auséncia do corpo da consciéncia
do sujeito ¢ apenas suspensa em situagoes muito particulares: no escru-
tinio dos olhares de outros, no confronto com a prépria imagem corpo-
ral, numa digestio ruidosa, na necessidade de urinar, na fome, na doenga,
na dor, etc. Isto ¢, o corpo ¢ feito saliente nas experiéncias que tornam
o corpo irrevogavelmente presente e que promovem aquilo que o autor
designa por “acrescida consciéncia do corpo” (Leder, 1990: 85). Nos
termos em que aqui a pretendo abordar, a questao da deficiéncia surge
frequentemente associada aquilo que Leder designa por “dys-appearance”.
Um conceito que refere uma das vias por que o corpo aparece a cons-
ciéncia. Esta formulagdo ¢ explicada do seguinte modo: “tenho utilizado
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o termo ‘dys-appearance’ para me referir a tematizagao do corpo que acom-
panha a disfungio e estados problematicos” (Leder, 1990: 86). Assim “dys-
-appearance” — cujo prefixo dys o autor vai buscar ao grego para significar
“mal” — nomeia o acréscimo de consciéncia do corpo por via de uma irre-
gularidade, de uma perda ou de um excesso no seu funcionamento.

Ao confrontarmo-nos com estas dimensoes da experiéncia, tantas
vezes associadas & nomeagdo de uma deficiéncia, deparamo-nos com a
negligéncia da experiéncia incorporada nas ciéncias sociais. As dificulda-
des que as ciéncias sociais tém tido para abragar o corpo, neste sentido
mais vivencial, poderdo ser entendidas, em larga medida, por referén-
cia a0 modo como este insiste em transgredir a fronteira entre a cultura
humana e a natureza enquanto dominios adscritos, respetivamente, as
humanidades e as ciéncias.

Mas esta negligéncia prende-se também com o facto de a critica social
das dltimas décadas se ter desenvolvido sob a dolorosa memoria das for-
mas de objetificacio e essencializacao dos corpos, e da naturalizagio da
opressdo, da violéncia e do exterminio ocorrida no seio de determinados
regimes sociopoliticos. Por esta razdo, podemos reconhecer que existe
um impeto na teoria social das ultimas décadas para negar o lugar “exces-
sivo” que a énfase no corpo natural e na afirmacio do carater intrinseco
das suas diferencas ocupou na legitimaciao de regimes totalitdrios e de
hierarquias varias. Sobre isto mesmo fala Anne Harrington (1997: 200)
quando insere o surgimento de conceitos chave no pés-modernismo
e no pensamento contemporaneo (como “desconstru¢io” e “logocen-
trimo”), que se investem largamente em contrapor os regimes de signifi-
cado essencialistas, num “protesto” contra o uso que os argumentos bio-
légicos tiveram no nazismo. Portanto a “somatofobia” na teoria social,
que ja Judith Butler referia, nao é separavel de um desejo de ndo voltar
atrds em relagdo as construgdes essencialistas que tiveram o seu apogeu
no nazismo. Esta ¢ uma dimensao histérica que faz supor que o apareci-
mento do corpo como um importante objeto analitico nas teorias sociais
ocorreu a par de um impulso estratégico antiessencialista que veio cor-
roborar em parte a ja esmiucada propensdo das ciéncias sociais para a
negligéncia de um corpo dito natural, o corpo como condi¢io ontolégica
da existéncia. Exatamente nesse sentido, Frederik Jameson (1994), num
claro registo de contracorrente, proporciona uma leitura que se dirige
para o ensejo que assiste ao antiessencialismo, por ele percebido como
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um produto de um intento de negagdo das construgdes fascistas e das
formas de solidariedade por elas criadas. Partindo de Frangois Lyotard,
para quem todos os desejos e posi¢oes politicas sao libidinalmente iguais,
Jameson defende que o antiessencialismo corresponde a um desejo, a
uma estratégia e a uma pulsio libidinal, que se opde a discursos fascistas,
racistas e patriarcais. Assim sendo, segundo o autor, a natureza aparece
como o grande inimigo do pensamento antiessencialista: “desfazer-se dos
ultimos remanescentes da natureza e do natural é certamente o sonho e
aspira¢io secreta de todo o pensamento pds-moderno, contemporineo
ou pés-contemporaneo” (Jameson, 1994: 46).

Penso que as relagdes para que Anne Harrington e Frederik Jame-
son apontam tém uma pertinéncia que ndo devera ser negligenciada. No
entanto, creio que a identificacdo deste “desejo antiessencialista”, embora
se mostre fundamental para que possamos historicizar as abordagens
epistemoldgicas na teoria e na critica social, deverd reter a memoria tra-
gica que paira sobre as hermenéuticas sociais fundadas na persecugao
daquilo que de natural ha nos corpos. Temos, pois, uma histéria cautelar
sobre a assun¢io das consequéncias sociais no modo como nos dirigimos
ao corpo quando procuramos aceder a elementos que aparentemente se
subtraem as elaboragdes sociais de sentido. Ou seja, importa reconhecer
que as diferencas que estdo na base das classificacoes de deficiéncia mui-
tas vezes comportam perdas, sofrimentos fisicos ou sentimentos de pri-
vacdo ao nivel da experiéncia incorporada, cuja mobilizagao para a luta
politica enfrenta o acrescido desafio daquilo a que poderiamos chamar a
celebragdo da identidade.

Sendo possivel e desejavel uma valorizagdo das pessoas com deficién-
cia, das suas capacidades, dos seus intentos vivenciais e das suas propos-
tas de transformacdo social, a pouco desafiante celebracdo da diferenca
implicada por uma deficiéncia constitui uma especificidade politico-iden-
titaria que importa relevar. O cerne da questdo ¢ que afirmacées con-
tra-hegemoénicas que procuram valorizar a diferenca, tais como Black is
Beautiful ou Glad to be Gay, denotam uma positividade que as aparta radi-
calmente das pessoas com deficiéncia. Nao é expectavel que se celebrem
do mesmo modo as diferengas que estdo na base da catalogagao identita-
ria de quem ¢ percebido enquanto deficiente, sobretudo quando muitas
destas diferencas se ligam a sofrimentos fisicos e privagoes fenomenolégi-
cas. E exatamente pela presenga fenomenoldgica e vivencial das diferen-
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cas frequentemente ligadas a ideia de deficiéncia que se torna mais ardi-
losa uma desnaturalizacio (ou des-somatizacio) das hierarquias sociais e
econémicas vigentes nas vidas das pessoas com deficiéncia.

Um outro elemento que singulariza os desafios que se estabeleceram,
e estabelecem, nos movimentos politicos de pessoas com deficiéncia ¢é
sem duvida o modo como a opressio social das pessoas com deficiéncia
tende a ser escamoteada por uma atitude condescendente e paternalista
por parte dos poderes e da sociedade num sentido mais amplo. Indo ao
encontro desta preocupagio, bell hooks (1995) produz uma reflexdo que
creio ser particularmente estimulante para se pensarem as aporias politi-
cas que residem no nexo entre a invisibilizagao da opressao social e a per-
petuacio de um statu quo. Refletindo sobre a luta das mulheres e homens
negros nos Estados Unidos da América, bell hooks (1995) expressa aquilo
que parece assomar como uma nostalgia paradoxal em relagdo ao periodo
que antecedeu as lutas pelos direitos civis na década de 1960. A assungdo
de uma tal quase-nostalgia por parte da autora deriva do facto de, perante
a continuada vigéncia da “supremacia branca” nas vidas das pessoas afro-
-americanas, a sua capacidade resistente e militante ter sido franca-
mente elidida no periodo que se seguiu a contestagio pelos direitos civis.
Embora reconheca as conquistas que advieram desse periodo de efer-
vescéncia social, bell hooks atenta sobretudo para o modo como a partir
dai se terd dado, fundamentalmente, uma transformagio na natureza da
opressdo exercida sobre a populagdo negra. A autora assinala em parti-
cular o facto de o racismo ter continuado a operar nas relages de poder
a par da sua negagdo na arena social, tornando-se imperioso contemplar
em que medida a subalterniza¢do dos afro-americanos pela “supremacia
branca” surge esmaecida pelos discursos em que a integragio social dos
negros ¢ celebrada como uma inequivoca conquista dos direitos civis.

O que esta leitura traz de instigante ¢ a ideia de que a articulacio de
resisténcias depende tanto de condigdes efetivas de opressio como da
visibilidade que, num dado contexto sécio-historico, é possivel conferir a
essa mesma opressio. Ganha assim saliéncia aquilo que Martine Xiber-
ras (1993: 16) identifica como sendo uma das mais perniciosas formas de
opressdo: a compaixdo. Ou seja, um conjunto de valores e procedimen-
tos que se dirigem de forma paternalista as pessoas com deficiéncia e
que assumem o infortnio e a inferioridade como dados de partida, que
devem ser minorados na medida do possivel.
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Identificam-se, assim, como entraves que demarcam a articulagdo de
um movimento social em torno da deficiéncia, a ideia de uma diferenca
que resiste a ser celebrada e o protagonismo de praticas e discursos que,
articulados com a invocagio da benevoléncia e da compaixao, obscure-
cem a violéncia da opressio. No fundo, identificam-se as barreiras para
se traduzir a vivéncia das pessoas com deficiéncia para uma linguagem
reivindicativa de direitos. As particularidades colocadas as pessoas com
deficiéncia em rela¢do aos restantes movimentos sociais identitarios que
proliferaram a partir da década de 1960 definem um itinerdrio que pro-
curo compreender melhor, em dois sentidos: como luta partilhada com
outros grupos sociais contra os imperativos de uma normatividade hege-
monica que se estabeleceu na modernidade ocidental (sexista, racista
e opressora das pessoas com deficiéncia); e como luta particular a partir
de corpos cuja naturalizagdo como deficientes impde a superagdo de um
nexo singular entre subalternidade e excluso.

Conclusdo
E para um questionamento das formas da naturalizagio/somatizagio das
hierarquias sociais que Boaventura de Sousa Santos (2002) aponta no seio
de uma critica mais ampla da racionalidade moderna. O autor identifica
como elemento central da sua perplexidade a vigéncia na modernidade
de uma razio, por si designada de indolente, que apresenta como carac-
teristica central uma contracio do presente e uma ampliagdo do futuro.
Ou seja, identifica-se a vigéncia de um regime de razdo que num mesmo
momento adia o futuro, tornando longinquas as expectativas do agora, e
contrai o presente, estreitando-o pelo desconhecimento e pela desqualifi-
cacio da inesgotavel experiéncia social existente no mundo. Estabelece-se
neste quadro um nexo de impossibilidades em que a tendencial depuragao
hegeménica, e consequente empobrecimento dos conhecimentos e expe-
riéncias tidos como validos no presente, espelha o estreitamento e/ou adia-
mento de expectativas de transformagido com que se encara o “por-vir”.
Assim, segundo Boaventura de Sousa Santos, uma das formas caracte-
risticas centrais da razdo indolente reside na sua voca¢iao metonimica; e é
exatamente a operacionalidade dessa razio metonimica que me interessa
convocar para o seio da presente andlise. Um dos tragos centrais de uma tal
racionalidade ¢ uma obsessao pela totalidade e pela ordem, numa légica em
que o todo assume primordialidade perante as partes que o compoem:
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A forma mais acabada de totalidade para a razdo metonimica é a dicotomia,
porque combina, do modo mais elegante, a simetria com a hierarquia. A sime-
tria entre as partes é sempre uma relacdo horizontal que oculta uma relagdo
vertical [..] todas as dicotomias sufragadas pela razao metonimica contém
uma hierarquia. (Santos, 2002: 242)

A linha desta reflexdo desde logo reporta, pelas ressonancias que ofe-
rece, para a relagio entre normalidade e deficiéncia, uma dicotomia
moderna cuja simetria e horizontalidade tenho vindo a negar com base
na ideia da hegemonia da normalidade. Mas, dado que a implicagao cen-
tral associada a vigéncia de uma razao metonimica ¢ o desperdicio da
experiéncia que por ela ndo pode ser valorizada ou reconhecida, a sua
identificacdo remete para a centralidade que se confere as condi¢es his-
téricas pelas quais as pessoas descritas como deficientes veem negada a
sua reflexividade e intervencao social. Ou seja, estd-se perante as condi-
¢oes de producio de nio existéncia a que alude Santos: “Ha produgio de
ndo existéncia sempre que uma dada entidade ¢ desqualificada e tornada
invisivel, ininteligivel ou descartavel de um modo irreversivel.” (2002:
2406). Das légicas que estdo identificadas por Boaventura de Sousa San-
tos como traves sustentadoras do estreitamento solipsista de que padece a
razdo moderna - e que estdo diretamente implicadas na produgio de nao
existéncia —, duas delas assomam com particular vigor na linha argumen-
tativa que aqui venho desenvolvendo.

A primeira, como refere Santos, relaciona-se com “uma monocultura
do saber e do rigor do saber” (2002: 247). Aqui, a produgio de nio exis-
téncia decorre mormente do modo como a ciéncia moderna se estabele-
ceu como Unico critério de verdade, numa monocultura que opera quer
pela desqualificagao de outras discursividades, quer pelas discursividades
que se tornam impensaveis a luz dos constrangimentos constitutivos gerados
no prestigio desse mesmo saber. Este aspeto reenvia para a medida em
que as formas modernas de objetificacio da cegueira foram imbricadas
numa noc¢io de real, construida por saberes periciais, pouco concilidveis
com o surgimento e valorizagao de outras perspetivas. No fundo, outras
realidades em cuja criacdo a autoria, experiéncia e reflexividade das pes-
soas com deficiéncia pudesse participar.

A segunda légica de produgdo de ndo existéncia assinalada por Boa-
ventura de Sousa Santos, e cuja construgao se mostra valiosa para este
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contexto, ¢ a logica da classificagio social. Esta funda-se numa “monocul-
tura da naturalizacio das diferencas” cujo aporte central é a “distribuicao
das populagdes por categorias que naturalizam as diferengas” (2002: 247).

Esta-se, pois, perante a urgéncia de reconhecer a voz emanada de
experiéncias que vém sendo longamente silenciadas e que, por isso,
muito acrescentam a criatividade que devera assistir a criacao de novos
contextos de sociabilidade. Reclama-se, pois, a centralidade de hist6-
rias subjugadas, o desagrilhoamento de corpos marcados num fatalismo
socialmente engendrado e propde-se um itinerdrio necessariamente
questionador dos alicerces naturalizadores da diferenca (racistas, patriar-
cais e normalizantes) da modernidade em que nos situamos.
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CAPITULO 2

DEFICIENCIA, CONHECIMENTO E TRANSFORMAGCAO
SOCIAL

Bruno Sena Martins, Fernando Fontes, Pedro Hespanha e Aleksandra Berg

Introducio
As pessoas com deficiéncia constituem um dos grupos social e economi-
camente mais excluidos, como a sua sobrerrepresentagdo entre as cama-
das mais pobres da populagdo permite perceber (Coleridge, 1993; Beres-
ford, 1996; Turmusani, 2002). Para esta realidade, muito tem contribuido
a invisibilidade social das pessoas com deficiéncia, numa légica em que
invisibilidade e exclusdo recursivamente se perpetuam. Esta omissdo ¢
largamente reproduzida pelas ciéncias sociais, cujo investimento analitico
pouco tem considerado a deficiéncia enquanto uma das linhas mais deci-
sivas na produgio e perpetuacio de desigualdades nas sociedades moder-
nas ocidentais (Barnes, 1997; Finkelstein, 1999; Davis, 2002). Este “corpo
silencioso” de que Robert Murphy (1990) fala, para dar conta do fené-
meno de invisibilidade estrutural das pessoas com deficiéncia, é particu-
larmente contundente na descrigdo da realidade social portuguesa. Em
paises como os Estados Unidos da América e o Reino Unido este retrato
foi alterado, ao longo das ultimas décadas, com a emergéncia no inicio
dos anos 1970 de movimentos sociais de pessoas com deficiéncia e com a
consequente politiza¢do da questdo da deficiéncia (Oliver, 1996; Barnes
e Mercer, 2002; Hanh, 2002; Thomas, 2002). Nestes contextos, a politi-
zacdo da deficiéncia foi acompanhada pela emergéncia na academia dos
estudos da deficiéncia (Disability Studies), uma drea de investiga¢do matri-
cialmente assente num compromisso politico com a dentncia da opressao
social das pessoas e na aspiragao de uma sociedade mais inclusiva.

Neste capitulo, procura-se pulsar as possibilidades e desafios para
a constitui¢io em Portugal de um paradigma de investigagdo emanci-
patoria na deficiéncia. Na primeira parte apresenta-se uma breve revi-
sao dos diferentes modelos utilizados para conceptualizar a deficién-
cia, bem como dos principais paradigmas de investigacao que lhes sio

" Uma primeira versdo deste capitulo foi publicada na Revista Critica de Ciéncias Sociais, n° 98,
45-63.
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correlatos. Na segunda parte defendemos a centralidade e relevancia de
um paradigma de investigagdo emancipatdria nas leituras académicas da
realidade da deficiéncia. Explanam-se ainda alguns dos principios que
deverdo definir as préticas da investigagdo emancipatéria na area da defi-
ciéncia. Na terceira e tltima parte refletimos sobre os desafios, tedricos e
metodolégicos, que as especificidades da sociedade portuguesa colocam
a realizacdo de uma investigagdo emancipatdria nesta area.

1. Deficiéncia: modelos e abordagens

A analise da deficiéncia enquanto questdo social é um fenémeno recente.
Na verdade, constituida pela biomedicina moderna ocidental como uma
forma particular de patologia (Striker, 1999; Martins, 20006), a deficiéncia
tem sido reduzida as “inconformidades” do corpo individual e a uma con-
ce¢do fatalista de “tragédia pessoal” (Oliver, 1990). Desse modo, os cons-
trangimentos e barreiras que as pessoas com deficiéncia enfrentam no seu
dia-a-dia tendem a ser naturalizados enquanto produto das suas putativas
limitag¢oes funcionais. Estamos perante uma das légicas de produgio de
ndo existéncia da razio moderna, nos termos em que Boaventura de Sousa
Santos (2002) a define, particularmente a légica da classificacio social.
Esta funda-se numa “monocultura da naturalizacdo das diferencas” cujo
mecanismo central é a “distribui¢do das populagdes por categorias que
naturalizam as diferencas” (ibidem: 247). A exclusdo e silenciamento per-
petrados por esta via imbricam-se decisivamente com a vocagao da episte-
mologia moderna para o reducionismo biolégico (Good, 1994).

O modelo médico ou individual de deficiéncia, indisputado até a emer-
géncia dos movimentos sociais de pessoas com deficiéncia (Campbell
e Oliver, 1996), ratificou uma construgdo das pessoas com deficiéncia
enquanto sujeitos passivos, dependentes de cuidados. O facto de a defi-
ciéncia ter sido definida como objeto médico, respeitante ao corpo indi-
vidual, foi um fator decisivo para que se tivessem privilegiado respostas
resolutamente centradas no individuo no seio de uma “abordagem reabi-
litacional” (Striker, 1999). As respostas informadas por esta abordagem
sempre se basearam na ideia de que as decisdes sobre a vida das pessoas
com deficiéncia deveriam estar a cargo dos profissionais, as vanguardas
do saber. Tal relagao de autoridade fundou uma desqualificagao das pers-
petivas das pessoas com deficiéncia, perspetivas em que os limites e desi-
gualdades impostos pela ordem social tendem a ocupar um lugar central.



DEFICIENCIA, CONHECIMENTO E TRANSFORMAGAO SOCIAL

A crescente contestagdo ao modelo médico de deficiéncia levou a
Organizagdo Mundial de Satide (OMS) a publicar, em 1980, a International
Classification of Functioning, Impairments Disabilities and Handicaps (ICIDH)
(OMS, 1980). No entanto, a perspetiva adotada por esta classificagdo, que
nas suas defini¢oes centrais (deficiéncias, incapacidades e desvantagens)
consagrou de forma tangencial os “fatores sociais e culturais”, mostrou-
-se incapaz de abandonar uma perspetiva mormente individualista da
deficiéncia (Barnes e Mercer, 2003; Barnes, Mercer e Shakespeare, 2000),
ancorada numa “hegemonia da normalidade” (Davis, 1995).

Denunciando os limites do modelo individual ou médico para reco-
nhecer o contexto sociopolitico da deficiéncia, desenvolveu-se no con-
texto britdnico uma proposta que se lhe opds, e que ficaria conhecida por
modelo social da deficiéncia. O modelo social da deficiéncia vem propor
uma reconceptualizagio da deficiéncia (disability) como uma forma de
opressdo social (UPIAS e Disability Alliance, 1976), encetando, assim,
uma nova perspetiva paradigmadtica que se mostrou fortemente mobi-
lizadora da insurgéncia politica das pessoas com deficiéncia. A assun-
¢ao de que os problemas implicados pela deficiéncia se prendem com
as estruturas sociais e ndo com as funcionalidades do corpo teve igual-
mente importantes implicaces em termos de capacitagio identitaria, na
medida em que permitiu as pessoas com deficiéncia uma renovada leitura
da sua posigao social contra os valores que as desqualificavam enquanto
menos pessoas, irremediavelmente apartadas das atividades centrais da
vida social (Gibbs, 2004). De facto, como afirma bell hooks noutro con-
texto, devemos perceber a “autoestima como uma radical agenda poli-
tica” (Hooks, 1995: 119).

Mais recentemente, o avolumar de criticas ao reducionismo médico do
ICIDH e a necessidade emergente de compaginar o modelo médico e o
modelo social levou a emergéncia de um novo modelo da deficiéncia, ape-
lidado de biopsicossocial. Este modelo substancia-se na nova Classifica-
¢ao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (ICIDH-2
ou CIF) publicada pela OMS (2001), onde a OMS reconhece a deficién-
cia como resultado da interagdo entre fungdes do corpo, estruturas do
corpo, atividades e participagdo, e fatores ambientais. Nao obstante as
alteracoes introduzidas, a CIF continua a ser fortemente criticada pelos
defensores do modelo social. Entre as diferentes criticas ¢ de assinalar
a acusacdo de que a CIF continua a centrar-se nas consequéncias das
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condi¢ées médicas, perspetivando os aspetos sociais da deficiéncia ape-
nas por referéncia aos fatores ambientais da deficiéncia (Barnes, Mercer e
Shakespeare, 2000; Pfeiffer, 2000).

Longe de ser irrelevante, a forma como perspetivamos a deficiéncia é
essencial na forma como definimos os problemas e delineamos as solu-
¢oes. Se isto ¢ primordial na drea das politicas sociais (Oliver e Sapey,
1999; Hespanha, 2008; Fontes, 2009), também o ¢ na area da investiga-
¢do cientifica, em que as diferentes concegdes significam diferentes posi-
cionamentos ante o reconhecimento e valoriza¢io da voz das pessoas com
deficiéncia. Um bom exemplo desta relacao deu-se na disputa que opos
os habitantes de um lar residencial — Le Court Cheshire Home — em Ingla-
terra nos anos 1960 e os investigadores do Tavistock Institut. A demanda
dos residentes daquele lar residencial por um maior controlo sobre as
suas vidas levou-os a convidar o Tavistock Institut para conduzir uma
investigacdo sobre as condi¢des de vida dos utentes do centro, na espe-
ranca de que os resultados apoiassem as suas reivindica¢oes ante a admi-
nistra¢do do lar (Barnes, Mercer e Shakespeare, 2000; Mercer, 2002). Os
investigadores concluiram que, ndo obstante muitas das reivindicagoes
dos utentes do lar serem justas, eram, todavia, inexequiveis porque exi-
giam demasiadas transformagées do statu quo; recomendaram, portanto,
que se retomasse a pratica profissional tradicional (ibidem). Para os resi-
dentes da institui¢do, as conclusdes dos investigadores constituiram
uma trai¢io, tendo sido mesmo acusados de parasitismo (Hunt, 1981), na
medida em que se limitaram a cuidar “apenas dos seus interesses profis-
sionais e académicos fazendo com que os residentes se sentissem explo-
rados, abusados e traidos” (Mercer: 2002: 229). Este episodio, marcante
na histéria das pessoas com deficiéncia e na historia dos estudos da defi-
ciéncia, exemplifica claramente o esgotamento de um paradigma cienti-
fico e o aflorar de um novo paradigma. Este incidente demonstrou a inefi-
cécia de um paradigma cientifico positivista, que defende a ideia de uma
ciéncia exata, supostamente objetiva, neutral e distanciada, tal como per-
filhado pelos investigadores do Tavistock Institut. Demonstrou, igual-
mente, a necessidade de uma ciéncia critica, politicamente ancorada e
capaz de produzir mudanga positiva na vida das pessoas com deficiéncia,
na sociedade e na prépria forma de fazer ciéncia. A esta nova forma de
fazer investigagdo na area da deficiéncia, seguindo de perto a formulagao
que ganhou alargado reconhecimento no contexto britanico (cf. Mercer,
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2002), poderiamos chamar “Investigagdo Emancipatoria da Deficiéncia™

(Oliver, 1992).

2. Estudos da deficiéncia e emancipacio social

O termo “Investigagdo Emancipatdria da Deficiéncia” foi cunhado por
Michael Oliver em 1992 (cf. Oliver, 1992). Esta visao critica da investiga-
¢do na drea da deficiéncia emerge na década de 1960. Em termos gerais,
a investigagdo emancipatoria pode ser definida como “a capacitac¢do das
pessoas com deficiéncia através da transformacdo das condi¢cdes mate-
riais e sociais de produgio da investigagao” (Barnes, 2003: 6). Deste
ponto de vista, a investigacao emancipatdria, articulada com a afirma-
¢do do modelo social da deficiéncia, significa também um reconheci-
mento por parte da academia dos termos em que a produgio cientifica
tem sido cimplice - por agdo ou omissao — com quadros sociais opresso-
res das pessoas com deficiéncia (Oliver, 1997; Mercer, 2002). Reconhe-
cido que ¢ o lugar que os corpos e as suas diferencas ocupam nos dis-
cursos legitimadores das relagoes de opressao, como locus de algumas
das mais fundamentais formas de desigualdade e de controlo social na
sociedade contemporanea (Turner, 1994: 28), ¢ ainda mais significativo o
parco investimento critico da investiga¢do académica em torno da defici-
éncia. E exatamente contra a sangdo das estruturas excludentes da socie-
dade que a investiga¢ao emancipatdria se deverd erigir. Nas palavras de
Colin Barnes,

a Investigagdo Emancipatoria dedica-se a sistemdtica desmistificagdo de estru-
turas e dos processos que criam a deficiéncia, bem como do estabelecimento
de um “didlogo vidvel” entre a comunidade cientifica e as pessoas com defi-
ciéncia, de modo a potenciar a sua emancipagio. A concretiza¢io deste obje-
tivo implica que os investigadores aprendam a colocar os seus conhecimentos e
capacidades ao servico das pessoas com deficiéncia. (Barnes, 1992: 122)*

Trata-se, portanto, de um reposicionamento do investigador e de
uma redefini¢do dos papéis dos diferentes intervenientes no processo de
investigacio cientifica. Tal redefini¢do implica o abandono de uma visao

' Emancipatory Disability Research no original.
* Tradugdo livre dos autores.
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positivista da objetividade cientifica e da crenca na criagdo de um saber
livre de valores, construido a partir de métodos transversais as diferentes
ciéncias e onde o investigador assume uma posigao privilegiada de poder
e de neutralidade face ao processo de investigagdo. Pelo contrario, este
novo modelo de investigacdo defende a necessidade de um compromisso
politico entre o investigador e os sujeitos investigados, capaz de questio-
nar o postulado positivista da existéncia de “leis naturais” reguladoras
da realidade social e revelador das relagdes de opressio social existentes
(Barnes, 2003). Estamos perante a assung¢io de que a neutralidade axio-
légica do investigador ¢ insustentavel, o que, como Boaventura de Sousa
Santos defende, nao implica que se abandonem as prerrogativas de busca

de objetividade:

As ciéncias sociais criticas tém, pois, de refundar uma das reivindica¢des ori-
ginais da teoria critica moderna: a distingdo entre objectividade ¢ neutralidade.
A objectividade decorre da aplicacdo rigorosa e honesta dos métodos de
investigagdo que nos permitem fazer andlises que ndo se reduzem a repro-
dugdo antecipada das preferéncias ideolégicas daqueles que a levam a cabo.
A objectividade decorre ainda da aplicacdo sistematica de métodos que per-
mitam identificar os pressupostos, os preconceitos, os valores e os interesses
que subjazem 4 investigagdo cientifica supostamente desprovida deles. (San-
tos, 1999: 207, italico no original)

Na perspetiva que preconizamos, a recusa da neutralidade nos estudos
da deficiéncia substancia-se num compromisso com a elisao das estrutu-
ras que marginalizam e silenciam as experiéncias das pessoas com defi-
ciéncia. A objetividade traduz-se numa leitura que, sendo critica da
“hegemonia da normalidade” (Davis, 1995), assume esse mesmo lugar de
enunciagio; ndo se escusa a pensar criticamente as agendas das organiza-
¢oes de pessoas com deficiéncia; nao reduz a experiéncia das pessoas com
deficiéncia as dimensdes passiveis de serem transformadas pelos fatores
politicos e socioculturais.

Tém sido feitas vdrias tentativas para sintetizar os principios essenciais
da investigacdo emancipatdria na drea da deficiéncia (Stone e Priestley,
1996; Oliver, 1997; Mercer, 2002; Barnes, 2003). Uma leitura dos diferen-
tes ensejos permite-nos salientar quatro principios essenciais que devem
nortear a investigagdo emancipatéria nesta drea: a ado¢ao do modelo
social enquanto ferramenta tedrica e enquanto perspetiva critica privile-
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giada através da qual se apreende a realidade das pessoas com deficién-
cia; o desenvolvimento de uma ciéncia politicamente empenhada e com-
prometida com as lutas das pessoas com deficiéncia; a responsabiliza¢ao
do investigador face aos sujeitos da investigagao — as pessoas com defici-
éncia e as suas organizagoes; e, finalmente, a utiliza¢cdo de metodologias
de investigacao suficientemente adaptaveis de modo a captar a complexi-
dade do real e a valorizar a voz das pessoas com deficiéncia.

3. Metodologias

A adogio do modelo social como estrutura conceptual para o desenvol-
vimento de uma investigagdo emancipatéria significa, desde logo, ques-
tionar a medicalizacdo e o silenciamento das experiéncias das pessoas
com deficiéncia em favor de uma visibiliza¢do das estruturas de opressio
social. Esta abordagem incita o investigador a centrar a sua anélise na dis-
criminacdo associada a deficiéncia (disabilism) e na sociedade onde essa
discriminagio e opressao tém lugar. Esta perspetiva estd intimamente
relacionada com a escolha de métodos e de técnicas de andlise de dados.
A investigagdo emancipatéria exige uma profunda reflexao sobre a parti-
cipagdo das pessoas com deficiéncia na defini¢do e execugio da pesquisa,
sobre os métodos a utilizar e sobre 0 modo como os resultados poderdo
contribuir para a transformacao social.

Entre os diferentes tipos de metodologias de investigacdo, o estudo
qualitativo ganhou uma importancia particular ao nivel da investigagao
emancipatdria por oferecer mais possibilidades de criagdo de um espago
de partilha de poder entre o investigador e o investigado, em oposigdo a
dualidade sujeito/objeto. Entre as diferentes técnicas de recolha de dados
de cariz qualitativo, as entrevistas semiestruturadas, conquanto impli-
quem uma discussao e validagdo por parte dos entrevistados, foram a téc-
nica que mais se evidenciou. Tal fica a dever-se ao facto de esta técnica
de recolha de dados restituir as pessoas com deficiéncia o poder sobre as
suas palavras e a possibilidade de eliminar ou alterar as suas declaracées
iniciais. Todavia, e apesar de a investigacdo emancipatdria ter sido asso-
ciada durante muito tempo a utilizacdo de dados e metodologias quali-
tativas, atualmente parece gerar-se um consenso em torno da utilizagao
de uma multiplicidade de tipos de dados, de metodologias de investiga-
¢do e de técnicas de andlise de dados (Abberley, 1992; Oliver, 1997; Bar-
nes, 2003). Assim, ndo obstante esta énfase na utilizagdo de metodologias
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qualitativas como unica forma capaz de captar esta riqueza, Colin Barnes
(2003) e Paul Abberley (1992) salientam a importancia da utiliza¢do de
uma multiplicidade de metodologias — qualitativas e quantitativas — como
forma de captar as diferentes faces da opressao e da exclusio social a que
estdo sujeitas as pessoas com deficiéncia.

Michael Oliver (1992: 123) defende, todavia, o alcance limitado desta
preocupagio metodoldgica, afirmando que o compromisso do investiga-
dor ¢ mais decisivo do que as metodologias e técnicas utilizadas. A inves-
tigacdo emancipatoria pressupoe assim que a investigagdo se baseie na
existéncia de uma interagio, de base regular, entre a comunidade cien-
tifica, as pessoas com deficiéncia e as organizagbes que as representam.
Michael Oliver (2002) nota ainda que esta proximidade necessita de ser
aprofundada através da criagdo de uma nova linguagem capaz de anular
a distin¢do entre investigadores e investigados, bem como através da cria-
¢do de novas ferramentas de investigagao, capazes de coletivizar as expe-
riéncias individuais (Oliver, 2002: 4).

A alteracdo das relagoes sociais e materiais de produgao cientifica (Oli-
ver, 1997) constitui assim o grande desafio para os investigadores. No
contexto de uma ciéncia critica, estes, enquanto agentes de mudanca
social, terdo que ter abertura para se deixarem tocar e transformar pelo
processo de investigagdo (Oliver, 1992). S6 desta forma sera possivel
envolver o movimento de pessoas com deficiéncia no processo de inves-
tigacdo, partilhando e devolvendo-lhe o controlo sobre 0 mesmo. A parti-
cipagdo transformadora das pessoas com deficiéncia constitui assim uma
condigdo para a investigagdo emancipatéria, devendo estender-se as dife-
rentes fases do processo de investigagdo, desde o delineamento do projeto
até a redacio e apresentagdo das conclusoes.

4. Investigacdo emancipatdria em Portugal

Contrariamente a realidade de outros paises, onde os Estudos da Defici-
éncia sdo um campo de investigacio florescente, em Portugal estes sdo
quase inexistentes. Consequentemente, nao se encontra em Portugal um
corpus critico homoélogo ao das numerosas investigacoes que ha muito
denunciam a opressdo e discriminagdo de pessoas com deficiéncia em
paises como o Reino Unido (e.g. Oliver, 1990; Barnes, 1991; Oliver e Bar-
nes, 1998; Drake, 1999; Barton, 2001) e os Estados Unidos da América (e.g.
DeJong, 1981; Hahn, 1986, 2002; Longmore e Umansky, 2001; Krieger,
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2003). Além do mais, a disseminagdo do modelo social da deficiéncia e do
Movimento pela Vida Independente (DeJong, 1981; Coleridge, 1993), cen-
trais nestes paises no processo de politizacio da questdo da deficiéncia, é
muito embriondria tanto na mobiliza¢do politica de pessoas com defici-
éncia como no meio académico nacional (Martins, 2007; Fontes, 2011a).
Este alheamento epistemoldgico ¢é sintomatico da tenacidade com que
as concegoes médicas da deficiéncia assumem um carater hegemoénico
que se vem perpetuando no contexto portugués, a despeito das transfor-
macdes ocorridas noutras realidades sociopoliticas. Na realidade portu-
guesa, o estudo da deficiéncia tem-se restringido aos campos da psicolo-
gia, medicina e ciéncias da educagdo, campos onde o modelo médico tem
sido dominante. Em Portugal, disciplinas como a sociologia e a antropo-
logia, muito ligadas aos estudos da deficiéncia noutros paises, s6 muito
recentemente direcionaram a sua atengdo para esta drea de estudo. Ale-
gamos que tal situagio se deve as condigoes histdricas, culturais, politi-
cas e econémicas de um pais do sul da Europa e que as mesmas colocam
desafios singulares ao desenvolvimento da Investigagdo Emancipatéria da
Deficiéncia em Portugal.

A ditadura que entre 1928 e 1974 se estabeleceu em Portugal teve um
grande impacto em todas as esferas da sociedade portuguesa, incluindo
nas vidas das pessoas com deficiéncia. O controlo sobre a sociedade civil
impediu qualquer atividade politica e o desenvolvimento de movimen-
tos sociais até 1974. Apesar da existéncia de organizagoes de pessoas com
deficiéncia desde os anos 1920 e 1930, nenhuma delas estava politica-
mente envolvida na questdo da deficiéncia (Fontes, 2011b). Em vez disso,
dedicavam-se a agbes de caridade, atuavam fora dos espagos publicos,
nomeadamente em grupos de desporto ou espagos de encontro para pes-
soas cegas ou surdas. O cendrio comegou a mudar com a criacio da Asso-
ciagdo Portuguesa de Deficientes, em 1972, e da Associagdo dos Deficien-
tes das Forcas Armadas,’ em 1974. Até entdo a ditadura teve um impacto
direto nas rela¢ées entre a sociedade civil e as estruturas do Estado. De
facto, as reminiscéncias do tempo ditatorial estao bem refletidas no modo
autoritario como o Estado se relaciona com as organizacoes de pessoas
com deficiéncia. Apesar da formacao de varias institui¢des publicas desde

* Resultado direto da mobiliza¢do dos ex-combatentes que adquiriram deficiéncia na Guerra
Colonial portuguesa (1961-1974).
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o restabelecimento da democracia, nomeadamente a Comissio Perma-
nente de Reabilitacdo (atual Instituto Nacional para a Reabilitagdo) e o
Conselho Nacional para a Reabilitagdo e Integragdo das Pessoas com
Deficiéncia, as pessoas com deficiéncia tém permanecido apartadas dos
processos de tomada de decisdo que afetam as suas préprias vidas.

A fragilizacdo da participagdo politica das pessoas com deficiéncia
deve tanto a parca democratizagdo das relacdes entre o Estado e as orga-
nizagdes representativas, em virtude de uma inércia sociopolitica mar-
cada pelo autoritarismo, como & vulnerabilidade econémica que pouco
liberta as organizacdes e as pessoas com deficiéncia para uma agio
politica mais consequente. Também neste aspeto particular se faz sen-
tir a heranga da ditadura. A supressio da ideia de Estado Social — com
a assuncdo por parte do Estado de um papel secunddrio na provisio de
protecdo social - e a afirmacdo de uma légica assistencialista, na qual a
deficiéncia se erigia mormente como uma questdo da caridade, estabe-
leceu uma légica paternalista que ainda hoje se sobrepde ao reconhe-
cimento da autonomia politica e econémica enquanto direito que enri-
quece o espago democritico.

Como afirma Boaventura de Sousa Santos, o Estado portugués, quando
comparado com o dos paises centrais, nunca foi um verdadeiro Estado-
-Providéncia. Este facto liga-se historicamente a sua emergéncia tar-
dia (apds o fim do Estado Novo, quando noutros paises emergiu apos a
Segunda Guerra Mundial), exatamente quando este modelo entrava em
crise nos contextos da sua criagdo. Assim, o que existe em Portugal ¢é
um “semi-Estado-Providéncia” ou um “quasi-Estado-Providéncia” (San-
tos, 1993: 20), algo que ¢ possivel avaliar no sentido técnico nas despesas
investidas, mas igualmente pelo facto de

a administragdo publica ainda ndo ter interiorizado a seguranga social como
um direito, continuando em alguns aspectos a considerar que se trata de um
favor concedido pelo Estado, tal e qual como se pensava durante o regime do
Estado Novo. (Santos, 1993: 45)

Perpetuando muitas das légicas anteriores a democracia, a exclusio
social, somada ao baixo nivel de apoios, relegou as pessoas com deficién-
cia ao cuidado familiar, naturalizando a sua imagem como pessoas depen-
dentes e incapazes de gerir as suas vidas e afastando-as das arenas da vida
social onde as suas vozes poderiam ser consideradas.
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Comparando com outros paises europeus, o nivel de prote¢do atingido
pelo Estado-Providéncia portugués situa-se abaixo da média europeia
(Gough, 1996), colocando os grupos ja economicamente desfavorecidos,
como ¢ o caso das pessoas com deficiéncia, abaixo do limiar de pobreza
(Hespanha, 2001). Um estudo recente (Portugal et al., 2010) demons-
tra precisamente os custos acrescidos da deficiéncia na sociedade por-
tuguesa. Considerando os custos de oportunidade (educagdo, emprego,
etc.) e os custos acrescidos para fazer face as barreiras de uma sociedade
organizada de forma nio inclusiva, foi possivel calcular o custo de vida
adicional para os agregados familiares com pessoas com deficiéncia, em
Portugal, entre os 4103 e os 25 300 euros por ano (Portugal et al., 2010).

Este quadro ndo deixa de ter um impacto fortissimo na natureza das
organizagdes e nas pessoas com deficiéncia. Devido as condigoes de vida
precarias da maioria das pessoas com deficiéncia em Portugal, as organi-
zagOes representativas centralizaram desde o inicio os seus esfor¢os na
melhoria das condigoes de vida deste grupo social. Como resultado, foi
criada uma agenda orientada para a eliminagdo das barreiras fisicas e
para o acesso e manutengdo de beneficios sociais com o objetivo de mino-
rar os custos da exclusdo. Em consequéncia, as organizagoes de pessoas
com deficiéncia acabaram por investir a maior parte dos seus esfor¢os no
fornecimento de servigos, funcionando como uma extensao do Estado-
-Providéncia. Desta forma, os recursos humanos e materiais disponiveis
nas organizacoes pouco se dirigem para o campo da luta politica ou para
um projeto mais amplo de transformagio social. A realidade portuguesa
reflete, assim, o reduzido empenho do Estado e a falta de capacidade da
sociedade civil para transformar as condi¢bes de desigualdade social a
que as pessoas com deficiéncia estdo sujeitas; essa dupla fragilidade tra-
duz-se, desde logo, na sistematica inconsequéncia das transformagcoes
legislativas.

O primeiro desafio colocado a Investigacio Emancipatdria da Defi-
ciéncia surge, precisamente, da necessidade de apropriagdao de concei-
tos cientificos e posi¢oes epistemolégicas vindos de realidades diferen-
tes. Se pensarmos que a Investigacio Emancipatéria da Deficiéncia se
desenvolveu, nos anos 1970, a partir do fervilhar do ativismo politico,
confrontamo-nos com uma fortissima disjun¢do: uma disjungdo em ter-
mos da permeabilidade social a uma cultura politica afirmativa dos direi-
tos das pessoas com deficiéncia e em termos de uma corrente académica
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nascida das manifesta¢des nas ruas circunvizinhas. Portanto, surge a ques-
tdo: a0 pugnarmos por uma Investigacio Emancipatéria da Deficiéncia,
serd que nao corremos o perigo de transplantar valores e ideias sem cui-
darmos da distancia para com o lugar onde estes germinaram? Tal ques-
tdo, defendemos, pode ser traduzida no dilema colocado por Sandra Har-
ding (2000) quando esta reavalia as ambicdes universalistas e totalitarias
da ciéncia moderna. Por um lado, a autora defende um posicionamento
relativista que se opde as pretensdes universalistas da ciéncia moderna,
afirmando que certos valores e ideias perdem a sua eficicia fora da reali-
dade em que foram criadas. Esta critica tem implicaces politicas e epis-
temoldgicas: “O ideal universalista, em particular, é cientifica e politica-
mente disfuncional” (Harding, 2000: 124). Politicamente, esta avaliacdo
opde-se a arrogincia ocidental perante outras formas de saber, considera-
das pré-modernas ou nao-cientificas; a este respeito as formagoes discursi-
vas que foram impostas por via do colonialismo constituem uma evidéncia
preeminente deste universalismo da modernidade ocidental. As implica-
¢oes politicas sao também evidentes nos jogos de poder que, “criando rea-
lidade”, conferem validade a umas formagoes discursivas, desqualificando
outras. Epistemologicamente, as criticas sublinham que certos saberes
ndo tém aplicagdo, validade ou utilidade fora dos contextos em que emer-
giram. Segundo a autora, reconhecer este limite em determinadas ideias
ou num conjunto de ideias nio ¢ afirmar a sua inerente fragilidade ou fal-
sidade. O que se reconhece é o valor contextual de alguns conceitos e o
facto de a sua importancia no enquadramento temporal, espacial e cultu-
ral correr o risco de se perder noutros contextos.

Esta critica mostra ter especial validade em relacio a estudos que pro-
curam compreender a realidade das pessoas com deficiéncia em realida-
des culturais cujos entendimentos da deficiéncia sao mormente fundados
em valores pouco marcados pela modernidade ocidental. Nesses contextos
cabe compreender o lugar da deficiéncia por relagio com as cosmovisdes
que pensam as diferencas que na modernidade ocidental aprendemos a
chamar deficiéncias. S6 uma tal perspetiva pode acalentar o ensejo de ace-
der ao inextrincavel vinculo entre a ontologia de uma “deficiéncia” e as ela-
boragoes epistemologicas, sustentadas pelos diversos grupos sociais, acerca
da sua causalidade e significado (Ingstad e Whyte, 1995; Martins, 2013).

Ademais, as criticas epistemolégicas apontam os perigos envolvidos
quando a diversidade cognitiva é desperdi¢cada em nome de ideais uni-
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versais. “A busca de ideais universais limita a diversidade cognitiva que
¢ e sempre foi uma fonte importante de crescimento do saber” (Harding,
2000: 134). Por outro lado, Harding afirma que a critica dos ideais uni-
versalistas, sendo importante, ndo deverd impedir de apreciar os pontos
fortes proprios a essas ideias particulares e de avaliar a sua utilidade em
contextos diferentes. Desde que uma atengio cautelar aos jogos de poder
que se esgrimem seja considerada, as virtudes de uma ideia, a despeito da
sua origem, deverdo ser testados na sua capacidade de codificar os ideais
democraticos. Estamos perante a apologia de um pragmatismo que, como
defende Boaventura de Sousa Santos, anula hierarquias prévias em favor
das hierarquias definidas por praticas concretas:

A ecologia de saberes assenta na ideia pragmatica de que é necessaria uma
reavaliacdo das intervencdes e relacdes concretas na sociedade e na natureza
que os diferentes conhecimentos proporcionam. Centra-se, pois, nas relag()es
entre saberes, nas hierarquias que se geram entre eles, uma vez que nenhuma
prética concreta seria possivel sem estas hierarquias. (Santos, 2007: 28)

Neste sentido, poderfamos dizer que a valorizagdo da Investigagdo
Emancipatéria em Portugal constitui um teste aos méritos desta ética
de pesquisa, num contexto cujo clima para um envolvimento politico na
investigacao no campo dos estudos da deficiéncia estd muito distante do
fervor politico que engendrou o seu aparecimento. Acreditamos, toda-
via, que existem abordagens da deficiéncia com maior e menor poten-
cial emancipatério e que o modelo social da deficiéncia perfila a primeira
opgao, sobretudo ao assinalar as limitagoes do modelo médico enquanto
matriz da opressao social a que as pessoas com deficiéncia tém sido sujei-
tas. Cremos, pois, que a adogdo do modelo social, enquanto instrumento
heuristico, poderd revelar as barreiras sociais e atitudinais responséveis
pela opressao e exclusao das pessoas com deficiéncia. Por outro lado, os
usos do modelo social deverao ser capazes de aprofundar as reais impli-
cacoes do conceito de direitos humanos, bem para além do aparente con-
senso criado em torno da Convengio dos Direitos das Pessoas com Defi-
ciéncia.*

* A Convencio dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia foi aprovada, juntamente com o
Protocolo Opcional, pela Organizacio das Nagoes Unidas em dezembro de 2006 (Resolugao
61/106). Em Portugal, estes documentos foram aprovados e ratificados em 2009 através das
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O segundo desafio reside na possibilidade de partilhar o planeamento
e execugdo da pesquisa com as pessoas com deficiéncia. Ora, se noutros
contextos esta partilha significava um engajamento com uma linguagem
de direitos e com uma politizagao da deficiéncia, num territério ampla-
mente dominado pela hegemonia da perspetiva médica e reabilitacio-
nal, uma maior participagdo das organiza¢des de pessoas com deficiéncia
nem sempre significard um maior envolvimento com agendas de trans-
formacdo social. Tal ndo significa consentir que a investigagdo se encerre
numa “torre de marfim”. A resolugdo deste desafio passa por um processo
mutuo de aprendizagem e adaptacdo entre a academia e os movimen-
tos de pessoas com deficiéncia, de forma a criar sinergias transformado-
ras das relagdes sociais de produgio cientifica e da realidade social dessas
pessoas.

Um terceiro desafio reside nos usos da linguagem no que a designa-
cdo das “pessoas com deficiéncia” diz respeito. No contexto dos movi-
mentos de pessoas com deficiéncia falantes de inglés, a ressignificacao
da deficiéncia fez-se também por um uso contra-hegemonico da expres-
sdo comum para a designacio das “pessoas com deficiéncia” disabled peo-
ple. Neste caso, a reconfiguragio do conceito de disability para a afirma-
¢do de uma opressao vigente tornou-se particularmente eficaz na medida
em que recorre a uma subtileza linguistica em que a designaciao usada
para identificar as “pessoas com deficiéncia”, disabled people, é apropriada
como a propria afirmagao da situagdo de opressao social. Ou seja, as disa-
bled people, contra qualquer naturalizacdo de uma identidade assente
em caracteristicas imanentes as diferencas corporeas, sio ali entendi-
das como as pessoas “deficientizadas” (disabled) pelos valores e formas de
organizacio presentes na sociedade: “Disabled people are therefore an oppres-
sed group in society” (UPIAS e Disability Alliance, 1976). Portanto, a par-
tir das perspetivas desenvolvidas nos Principios Fundamentais da Defici-
éncia da UPIAS (Union of the Physically Impaired Against Segregation)
e da Disability Alliance, a nogao hegemonica de deficiéncia ¢ disputada
por uma outra, em que as implicagoes da deficiéncia ndo dependem dos
corpos e suas diferengas (conforme modernamente definidas), mas das

Resolugoes da Assembleia da Republica n® 56/2009 e 57/2009 e dos Decretos do Presidente
da Republica n® 71/2009 e 72/2009.

® Tradugdo livre dos autores: As pessoas com deficiéncia sdo, portanto, um grupo oprimido
na sociedade.
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relagoes sociais que lhes dao sentido. Ora, as designagdes empregues em
lingua portuguesa, mesmo que investidas de uma desnaturaliza¢do da
deficiéncia, invariavelmente reproduzem, ainda que mitigando, a nogao
hegeménica que naturaliza a deficiéncia enquanto atributo individual.
A utilizagdo contingente de termos como “pessoas com deficiéncia”,
“deficientes”, “pessoas portadoras de deficiéncia”, ¢ disso mesmo um
reflexo. Se noutros contextos a politizagdo da deficiéncia procura reinven-
tar o sentido das palavras, na lingua portuguesa o desafio passa, porven-
tura, por reinventar as palavras que historicamente designam pessoas a
que a modernidade nos ensinou a chamar deficientes.

Um quarto desafio tem origem na prépria academia e nas institui¢oes
de financiamento de investigagdo em Portugal. Nao obstante este nio
constituir um problema unicamente nacional, também aqui ele se sente
de uma forma acentuada. A centralizacio do saber nas universidades e
os tempos definidos para a construgio desse saber nao se coadunam, na
grande maioria das vezes, com a realidade do movimento associativo das
pessoas com deficiéncia. E, pois, necessiria uma maior abertura das uni-
versidades e das institui¢des financiadoras a formas alternativas de saber
e & participacdo dos sujeitos desse saber alternativo, permitindo tempos
de discussdo mais alargados e privilegiando uma articula¢do desses sabe-
res. S6 desta forma serd possivel alterar as relagdes sociais de produgao
cientifica pressupostas pelo modelo social da deficiéncia, permitindo uma
participacao igualitdria de académicos e pessoas com deficiéncia no dese-
nhar dos projetos de investigagdo, tanto na andlise dos dados como na for-
mulacio de conclusdes. Este desafio s6 podera ser ultrapassado através da
inclusio de mecanismos de participa¢do das pessoas com deficiéncia em
todos os projetos de investigagao nesta drea.

Conclusdo

Pensamos que os desafios atrds enumerados obrigam a uma abordagem
tentativa em que a reconfiguragdo da deficiéncia como uma questdo de
opressdo social deve ser acompanhada por uma atencao as reflexdes e his-
térias de vida particulares das pessoas com deficiéncia, bem como aos
contextos em que as suas representagoes da experiéncia da deficiéncia
tomaram forma. Por outro lado, numa légica de horizontalidade, o pro-
cesso de investigacdo deve ser entendido como uma coaprendizagem
entre academia e pessoas com deficiéncia: as narrativas de deficiéncia em
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Portugal ensinam-nos sobre os desafios situados com que as pessoas e as
organizagdes se confrontam; as experiéncias e a literatura que noutros
contextos vém reclamando uma radical politizacio da deficiéncia insti-
gam-nos a fugir aos constrangimentos do “lugar” em que nos situamos.
Precisamos por isso de perceber os limites de uma abordagem reabi-
litacional e caminhar para um modelo mais social da deficiéncia, ou seja,
importa que as respostas sociais a deficiéncia atentem no facto de que
vivemos num regime profundamente opressivo no que as pessoas com
deficiéncia diz respeito. H4, portanto, um caminho de transformagio
social mais ampla que tem que nutrir e ser nutrido por uma desestabili-
zacao das representa¢oes dominantes da deficiéncia e por uma vitalidade
democratica. S6 essa vitalidade, que carece de uma capacitagio financeira
das organizagoes de pessoas com deficiéncia, permitird que a imagem
publica da deficiéncia tenha cada vez mais que ver com uma légica iden-
titdria onde se afirmem capacidades ante a reivindica¢do da superacio de
barreiras, em vez da linguagem compassiva ante a mao assistencialista.

E verdade que algumas ideias viajam bem, mostrando a persisténcia e a capa-
cidade de se tornarem uteis em tempos e espacos diferentes do contexto da
sua criagdo. Devemos analisar quais sdo as ideias que viajam bem e para onde.
(Harding, 2000: 136)

De acordo com o pensamento de Harding (2000), sugerimos ao longo
deste capitulo que a Investigacao Emancipatéria da Deficiéncia podera
“viajar bem” para a realidade da academia portuguesa, assim se reconhe-
cam as especificidades que caracterizam a realidade social de destino.
Nesse sentido, hd que ter em conta: a auséncia de uma comunidade cien-
tifica sedimentada na drea de estudos da deficiéncia; a vulnerabilidade
econdmica e a marginaliza¢do social que inibem a participagdo social das
pessoas com deficiéncia; o lastro autoritdrio de um Estado que afasta as
organizagdes de pessoas com deficiéncia das decisoes que lhes dizem res-
peito; as fragilidades do Estado-Providéncia portugués, que, frequente-
mente, levam a que as organiza¢des de pessoas com deficiéncia esgotem
0s seus recursos na prestagao de servigos.

A resolu¢do dos quatro desafios identificados & implementagio de
uma investigacdo emancipatéria na drea da deficiéncia passa, precisa-
mente, por esta maior autonomizacao das pessoas com deficiéncia e das
suas organizagoes face a fenémenos de discriminacao econémica, social



DEFICIENCIA, CONHECIMENTO E TRANSFORMAGAO SOCIAL

e politica. Cabe perceber como se perpetuam fatores de opressio de uma
significativa minoria na sociedade portuguesa que se encontra impedida
de participar ativamente naquilo que lhe diz respeito e, logo, nos sabe-
res que na academia tém sido produzidos sobre as suas vidas sob pretexto,
muitas vezes, de uma suposta objetividade do saber cientifico.

Trata-se, assim, ndo sé de construir saberes sobre a realidade das pes-
soas com deficiéncia em Portugal, mas também de produzir conhecimen-
tos que contribuam para uma transformacio social emancipatdria e que
exprimam o compromisso das ciéncias sociais na criacio de uma socie-
dade inclusiva.
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CAPITULO 3

ESTUDOS DA DEFICIENCIA PARA
A “ERA DA AUSTERIDADE”™

Alison Sheldon™

Introducio

Embora os estudos da deficiéncia parecam estar a caminho de um futuro
promissor enquanto campo de estudo vibrante e diversificado, para mui-
tas pessoas com deficiéncia o futuro parece um pouco menos risonho.
Além de estarem a ser cada vez mais arrastadas para a pobreza pelos cor-
tes nas despesas governamentais, de serem caracterizadas pelos média
como mandrionas e parasitas, e de serem cada vez mais vitimas de abusos
e violéncia, tem-se vindo a defender que “[todos] os avancos que as pes-
soas com deficiéncia tém conseguido desde 1945 estdo a ser anulados”
(Edwards, 2012: 4). Apesar deste “clima de medo”, tem-se verificado um
regresso animador a ac¢do direta como forma de colocar na agenda poli-
tica as preocupagdes das pessoas — incluindo as das pessoas com defici-
éncia. Antes desta ultima recessio se ter comecado a fazer sentir, foram
muitos os que lamentaram o fim aparente do movimento das pessoas com
deficiéncia (Oliver e Barnes, 2006; Sheldon, 2006). Atualmente, porém,
o movimento das pessoas com deficiéncia saiu deste estado de “letargia”
(Taylor, 1989) e esta a encontrar formas inovadoras de se opor a austeri-
dade. No Reino Unido, os estudos da deficiéncia, enquanto campo aca-
démico, foram construidos sobre os alicerces lancados pelos ativistas
da deficiéncia e esta sua ligagdo aos movimentos de base constitui um
motivo de orgulho. Com o movimento em estado de letargia, essas liga-
¢oes foram cortadas e naturalmente os estudos da deficiéncia sofreram
em consequéncia disso. Os estudos da deficiéncia sao agora acusados de
terem perdido a alma (Peace, 2010: 343), com a luta emancipatéria rele-
gada para segundo plano relativamente a construgio da carreira acadé-
mica. Além disso, num campo de estudo cada vez mais fragmentado, tém
sido manifestadas preocupagdes quanto a “eventual divisao dos estu-
dos da deficiéncia em dois campos abertamente hostis” (Oliver e Barnes,

" Traducio de Victor Ferreira.
" Professora Associada de Estudos da Deficiéncia na Universidade de Leeds.
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2012: 182). Na atual “era da austeridade”, o momento é propicio para se
fazer um balanco das tensdes presentes no seio dos estudos da deficién-
cia, para revitalizar a sua rela¢do com o movimento das pessoas com defi-
ciéncia e para pensar seriamente sobre a melhor forma de enfrentar os
desafios futuros.

Como contributo para este processo, destacam-se neste capitulo algu-
mas das consequéncias provaveis das atuais medidas de austeridade para
as pessoas com deficiéncia e suas familias. De seguida, dé-se conta da
ascensdo dos estudos da deficiéncia e analisam-se as tensdes emergentes
nesta area. Na seccio final, avalia-se a melhor forma de os estudos da defi-
ciéncia enfrentarem os desafios que se colocam na atual “era da austeri-

dade”.

1. A deficiéncia na “era da austeridade”

Sao cada vez mais as vozes que dizem que estamos a viver na “era da aus-
teridade”. Ainda que ndo se trate de uma expressio nova, foi populari-
zada no Reino Unido por David Cameron, lider do Partido Conservador,
na altura na oposi¢do, num discurso em 2009. De acordo com Cameron,

o mundo mudou completamente. [..] A era da irresponsabilidade estd a dar
lugar a era da austeridade. [..] O dinheiro esgotou-se. [...] A ndo ser que con-
sigamos lidar com esta crise da divida, corremos o risco de mais uma vez nos
tornarmos o doente da Europa. (Cameron, 2009: s.p.)

Desde que tomou posse, em 2010, o Governo de Coligagao, liderado
por Cameron, decidiu lidar com a crise da divida através de uma varie-
dade de medidas draconianas, cujo impacto se tem feito sentir sobretudo
nos membros mais pobres da sociedade — grupo em que as pessoas com
deficiéncia estdo desproporcionalmente representadas. A isto se tem cha-
mado a “guerra da austeridade”, de que faz parte o pacote de austeridade
que consiste no aumento de impostos, no corte das prestagoes pecunii-
rias e no corte das prestagdes em espécie (através dos cortes governamen-
tais na educacio, na satide e nos servigos de apoio) (Edwards, 2012). As
varias medidas de austeridade introduzidas pela Coligagdo tém uma base
ideoldgica, “tém pouco que ver com a divida nacional” (Williams-Findlay,
2011: 777) e — como se ird analisar a seguir — estdo a ter consequéncias
profundas na vida das pessoas com deficiéncia e na das suas familias.
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1.1. A experiéncia da austeridade

Fazem-nos sentir como se nio pudéssemos ter uma “vida normal” ou fazer
seja o que for porque isso serd usado contra nés para afirmar que nio temos
uma deficiéncia. (Morris, 2012: 51)

Esta citagao foi retirada de um projeto de tese inovador realizado por
uma estudante de mestrado da Universidade de Leeds, em associa¢do
com uma organizagio de base de pessoas com deficiéncia. A investiga-
¢ao revelou alguns dados terriveis sobre o impacto das medidas de aus-
teridade nas pessoas com deficiéncia em Londres. Em 2009, o aumento
do desemprego, os cortes nos servigos e as alteragdes nos critérios de
elegibilidade para as prestagdes por incapacidade ja tinham sido previs-
tos como consequéncias provaveis da recessdo para as pessoas com defi-
ciéncia (Sheldon, 2009). Atualmente, parece que todos estes fatores sao
uma realidade, mas — como a citagdo acima ilustra — talvez a questao mais
importante para as pessoas com deficiéncia seja a que envolve os critérios
de elegibilidade para as prestagdes por incapacidade e a mudanca na dis-
tingdo entre os pobres que merecem e os que ndo merecem - algo que
tem estado subjacente ao sistema britinico de “assisténcia aos pobres”
desde o século XIX.

No Reino Unido, as politicas estatais de combate a pobreza remontam
ao desenvolvimento da economia capitalista, uma vez que o novo modo
de producgio e o éxodo para os centros urbanos precipitou o crescimento
de uma grande classe de “rejeitados da indudstria” para a qual tinham de
ser tomadas providéncias especiais (Jones e Tillotson, 1965, apud Oli-
ver, 1990). Para aqueles que ndo podiam ou ndo queriam trabalhar nas
novas fébricas, a solu¢do passava cada vez mais pela sua institucionaliza-
¢do — a nova forma de segregacio forcada em relagdo ao resto da socie-
dade. Embora a assisténcia aos pobres ja estivesse em vigor, a Alteracao
da Lei dos Pobres, de 1834, introduziu novos principios, como a proibi-
¢do de prestacao de “assisténcia de rua” — isto ¢, fora do asilo para pobres,
no qual tinham de trabalhar em troca de alimentacio e alojamento - a
todos os que pudessem trabalhar, a excec¢do das criancgas, dos doentes, das
pessoas com deficiéncia e dos idosos “enfermos”. Dai que se tenha intro-
duzido a “prova do asilo” para distinguir entre os pobres merecedores e
os que eram apenas indolentes — precursora dos atuais procedimentos
opressivos de avaliagdo a que sdo sujeitos os requerentes de prestacoes
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por incapacidade (Stone, 1984). Como a categoria administrativa “defici-
éncia” pode adaptar os seus limites & politica econdmica vigente em cada
momento (Russell, 2002), ndo surpreende que nos Gltimos anos tenha-
mos assistido a mudangas na forma como a deficiéncia é conceptualizada
(Roulstone e Prideaux, 2012).

No Reino Unido, a elegibilidade para determinadas prestagdes por
incapacidade ¢ atualmente controlada através de uma Avaliagdo da Capa-
cidade para o Trabalho (Work Capability Assessment — WCA) adminis-
trada por uma empresa privada — Atos — em nome do Departamento de
Trabalho e Pensdes (Department of Work and Pensions) (Wood, 2012).
As praticas da Atos tém sido objeto de muitas criticas de varias partes
interessadas (ver, por exemplo, Harrington, 2010) e muitas das pessoas
com deficiéncia com incapacidades graves estdo a ser reclassificadas como
estando aptas para o trabalho, apesar de terem, por exemplo, cancro ter-
minal, esclerose multipla progressiva avangada, elevados niveis de sofri-
mento psiquidtrico. Deixaram de ser consideradas como “merecedoras”.
Deixaram de ser consideradas “deficientes”. Passaram a ser demoniza-
das por se terem tornado “pobres que ndo merecem”. Esta reclassificagao,
juntamente com outras mudangas, estd a ter um impacto significativo na
vida das pessoas com deficiéncia. Estamos ainda a trabalhar com dados
bastante limitados, tornando dificil a defini¢do de uma rela¢do de causa-
lidade, no entanto ja foram observados efeitos econémicos, fisicos e psi-
coldgicos adversos, juntamente com mudangas na cobertura medidtica,
bem como um aumento nos relatos de maus-tratos e violéncia infligidos
as pessoas com deficiéncia.

Por todo o lado, as politicas de austeridade estdo a ter um impacto des-
proporcional nas pessoas que vivem em situagdo de pobreza (O’Hara,
2013), um grupo em que as pessoas com deficiéncia estdo extremamente
sobrerrepresentadas (Barnes e Sheldon, 2010). Os dados parecem indi-
car que as pessoas com deficiéncia podem ser “particularmente atingidas
em resultado de rendimentos mais baixos, custos de vida mais elevados,
menos servicos de apoio”, etc. (Wood, 2012: 12), e que as mulheres com
deficiéncia se encontram numa situacio de maior vulnerabilidade face
aos homens com deficiéncia (Soorenian, 2012). Inevitavelmente, isto terd
repercussoes na satde e no bem-estar geral de muitas pessoas com defici-
éncia. Por exemplo, um homem com deficiéncia, que foi entrevistado por
Morris, ap6s sofrer um corte de 10% no subsidio de habitagao, disse-lhe:
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Agora preocupo-me com a quantidade de comida que vou conseguir comprar.
E dificil, porque preciso urgentemente de tentar reconstruir o musculo perdido
(porque estou num ponto raro da minha doenga em que isso é possivel), por
isso tenho necessidade de proteinas, mas assim ¢ dificil conseguir o suficiente.
Normalmente, passo fome durante a maior parte do dia e fago apenas uma refei-
¢do maior a noite para ndo ir para a cama com fome. (Morris, 2012: 53)

Do mesmo modo, duas mulheres contaram-lhe como a WCA e os res-
petivos resultados tiveram um impacto negativo na sua saude fisica e
mental. Uma das mulheres refere terem-lhe sido “receitados antidepres-
sivos e comprimidos para a hipertensao na sequéncia da WCA” e a outra
confessa que “uma semana depois da WCA tive um esgotamento, um epi-
sédio psicético”. Ambas as mulheres tinham sido consideradas “aptas
para o trabalho” na referida avaliacdo (Morris, 2012: 49-50).

Ao que parece, pode haver outras fatores constrangendo o bem-estar
emocional das pessoas com deficiéncia, uma vez que

tem sido patente nos média uma série de falsas acusagdes contra as pessoas
com deficiéncia e quem tem doengas crénicas. Em vez de apoiar as pessoas
com deficiéncia, alguns setores dos média preferem rotular as pessoas com
deficiéncia como membros improdutivos, insustentaveis ou imorais da comu-
nidade. No entanto, a principal acusagdo ¢ que as pessoas com deficiéncia nio
sdo de todo deficientes, mas que beneficiam de pedidos fraudulentos de pres-
tacoes por incapacidade. (Jolly, 2011: 1)

Uma investigagdo recente patrocinada pela Inclusion London — uma
associacdo dirigida por pessoas com deficiéncia — detetou mudancas
na forma como os jornais discutem a deficiéncia. O relatorio, intitulado
Bad news for Disabled People: How the newspapers are reporting disability (Mas
noticias para as Pessoas com Deficiéncia: A forma como os jornais estio
a noticiar a deficiéncia), d4 conta da cobertura medidtica de cinco jornais
britanicos em 2010/2011 em comparagdo com um periodo equivalente em
2004/2005, em que se verifica que os artigos que se centram nas presta-
¢oes por incapacidade e na fraude aumentaram significativamente. Tam-
bém se recorreu a grupos focais para avaliar as atitudes do publico e em
todos eles se afirmou a existéncia de niveis de pedidos fraudulentos bas-
tante superiores aos que na realidade se verificam. Os participantes justi-
ficaram as suas opinides referindo-se a artigos de jornais com manchetes
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como “75% das baixas sio de mandrides” (Briant et al., 2011). O governo
tem sido acusado de “incentivar ativamente” esse tipo de artigos através
da “divulgacio estratégica (e da deturpacio, nalguns casos) das estatisti-
cas sobre as prestagdes sociais” (Wood, 2012: 87). De acordo com Briant
et al. (2011), esse tipo de reportagens jornalisticas tem contribuido para
que as pessoas com deficiéncia se sintam ameagadas. Também ha relatos
de pessoas com deficiéncia que tém medo de sair de casa por causa de
incidentes de abusos. Por exemplo, uma pessoa com deficiéncia entrevis-
tada por Morris queixou-se de que tinha “comecado a ser agredida ver-
balmente na rua por estranhos”, e outra afirmou que: “As politicas do
governo e as mentiras que eles vendem aos meios de comunicagao social
fazem-me ter medo de sair porque os crimes de édio tém aumentado.
A ultima vez que sai fui atacado e chamaram-me parasita” (Morris, 2012:
59-60).

As pessoas com deficiéncia tém razio em ter medo. No Reino Unido, o
numero de crimes de édio contra pessoas com deficiéncia registados pela
policia aumentou quase 25% de 2010 para 2011 (EHRC, 2012). Katharine
Quarmby (2011), autora de Scapegoat: Why We Are Failing Disabled People,
foi citada por ter avisado que: “A menos que o governo dissocie os cortes
nas prestagdes sociais da forte insinuagdo que tem vindo a fazer de que
a majoria das pessoas com deficiéncia é mandriona, vamos assistir a mais
ataques” (Riley-Smith, 2012: s.p.).

Talvez ainda mais preocupante, como Tom Bottomore alerta, é que
“uma crise econdmica aguda pode promover... o rdpido crescimento dos
movimentos politicos de direita” (1991: 189). Assim foi na Alemanha na
década de 1930. Assim ¢ hoje, como ficou demonstrado pela crescente
popularidade da Aurora Dourada na Grécia (Margaronis, 2012). Este par-
tido ultranacionalista e violento é racista, anti-imigragao, usa um simbolo
que se parece claramente com uma sudstica e afirmou num artigo publi-
cado pela “Ala Verde” (ramo “ecolégico” do Aurora Dourada) que “as pes-
soas com deficiéncia, tal como as que s3o paranoicas, deficientes mentais,
esquizofrénicas, epiléticas, portadoras de mutagdes genéticas, alcodlicas
incuréveis, toxicodependentes e outras, devem ser esterilizadas” (Alevi-
zopoulou e Zenakos, 2012: s.p.).

Portanto, o espectro da eugenia nazi paira sobre as pessoas com defi-
ciéncia — muito facilmente denunciadas como “vidas indignas de viver”
em tempos de crise. A fim de desafiar tais tendéncias quando elas des-
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pontam, as pessoas com deficiéncia precisam urgentemente de integrar
um movimento politico coerente com uma visdo de longo prazo (Sheldon,
2009). E animador constatar o surgimento de uma nova geragio de pes-
soas com deficiéncia bem informadas, a4 vontade com as novas tecnologias
e que — como se ird ver a seguir — o movimento das pessoas com deficién-
cia estd a rejuvenescer e a reposicionar-se para lidar com os desafios colo-
cados pela austeridade.

1.2. A oposi¢io a austeridade

Estdo a surgir varias formas novas de resisténcia contra-hegemonica glo-
balizada com recurso as novas tecnologias e as redes sociais. Hd quem
diga que esses movimentos sociais progressistas fardo parte integrante
da paisagem do século XXI (Castells, 1997) e que podem ser a chave para
a sua transformacdo. As pessoas com deficiéncia e as suas organizagoes
poderio ter af um papel importante a desempenhar. De acordo com a UK
Uncut, uma associagdo britinica antiausteridade:

A economia austeritdria ¢ a politica dos poderosos. Nao ¢ possivel por-lhe
cobro pedindo com delicadeza. Nao podemos esperar até as proximas elei-
¢bes. Se queremos vencer a luta contra estes cortes (¢ podemos vencer),
entdo temos de fazer com que seja impossivel ignorar os nossos argumentos
e impossivel resistir as nossas exigéncias. Isto significa construir um pode-
roso movimento de massas capaz de resistir aos cortes do governo por todos
os meios. (UK Uncut, s.d.)

As pessoas com deficiéncia tém-se evidenciado nos protestos antiaus-
teridade no Reino Unido através do envolvimento de novas e vibrantes
associagoes de pessoas com deficiéncia, como a DPAC (Disabled People
Against Cuts) e a Black Triangle Campaign. As pessoas com deficiéncia
também tém levado a cabo agbes de grande visibilidade, como a campa-
nha no Twitter para dar a conhecer o relatério da “reforma responsavel”
(Campbell ez al., 2012) (também conhecido por Relatério Spartacus), que
levou a que a Cdmara dos Lordes tivesse anulado partes do projeto-lei do
governo de reforma da protecio social (Butler, 2012); e os protestos dos
“Jogos Atos” contra a empresa Atos, patrocinadora dos Jogos Paraolimpi-
cos (Lakhani e Taylor, 2012). O ativismo das pessoas com deficiéncia estd
assim vivo e de boa satde. E quanto aos estudos da deficiéncia? Sera que
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continuam a estar a altura dos desafios? A ascensdo e a utilidade desta
drea vai ser analisada de seguida.

2. O desenvolvimento dos estudos da deficiéncia

Antes do advento dos estudos da deficiéncia, o estudo académico da
deficiéncia estava confinado a campos como a medicina, a psicologia e a
sociologia médica, sendo a deficiéncia conceptualizada como uma falha
funcional vivida por individuos “desviantes” e desafortunados. As pes-
soas com deficiéncia no Reino Unido e noutros paises, em grande parte
excluidas dos debates académicos, comecaram a desafiar esse tipo de
pensamento e a sua posicdo de desvantagem na sociedade. A partir da
década de 1970, esta dissensdo acelerou com a formagdo de associagoes
radicais dirigidas e controladas por pessoas com deficiéncia, como a
Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS) no Reino
Unido. Isto resultou na reconceptualiza¢io da deficiéncia como forma de
opressao social — aquilo que agora é muitas vezes referido como a inter-
pretacio social da deficiéncia ou o modelo social. Assim, a deficiéncia é
algo “imposto em cima das nossas incapacidades (impairments) pela forma
como somos desnecessariamente isolados e excluidos da participagio
plena na sociedade” (UPIAS, 1975). Inspiradas por esta nova perspetiva,
comegaram a surgir formas diferentes de estudar a deficiéncia e foram
plantadas as sementes do que hoje conhecemos como “estudos da defi-
ciéncia”. Os estudos da deficiéncia foram entdo construidos sobre os ali-
cerces langados por intelectuais “orgénicos” ativistas. Os seus criadores
estavam interessados no “estudo das vérias for¢as — econémicas, politi-
cas e culturais — que apoiam e sustentam a ‘deficiéncia’, tal como é defi-
nida pelo movimento das pessoas com deficiéncia, de modo a produzir
um conhecimento aprofundado e pratico capaz de promover a sua erradi-
cacdo” (Barnes, 2003:9).

Este compromisso inicial para a autoemancipa¢do das pessoas com
deficiéncia manifesta-se ainda na énfase dada a utilizagio de metodo-
logias de investigagdo ndo-opressivas, ao envolvimento dos utilizadores
dos servigos, a prestagdo de contas a comunidade de base e aos resul-
tados concretos das politicas estatais. Através dos seus lagos estreitos
com o movimento das pessoas com deficiéncia, os estudos da deficiéncia
“transformaram a cena intelectual” e sdo creditados com todo o tipo de
sucessos:
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Os estudos da deficiéncia produziram ndo apenas um desafio intelectual para
a forma como a deficiéncia é compreendida e teorizada, mas resultaram tam-
bém no estabelecimento de um novo paradigma em relagdo a deficiéncia.
Grandes organiza¢des internacionais, como as Nagoes Unidas e a Organiza-
¢do Mundial de Satude (OMS), governos nacionais e associa¢bes e organiza-
¢oes do terceiro setor de todo o lado tém-se envolvido com as ideias — e sido
influenciados por elas — que surgiram como resultado direto da forma como
os académicos e os ativistas dos estudos da deficiéncia se tém envolvido com a
deficiéncia. (Roulstone, Thomas e Watson, 2012: 4)

Infelizmente, porém, as tdo celebradas ligagdes iniciais com o movi-
mento das pessoas com deficiéncia tém-se revelado dificeis de manter.
Existe uma pressdo crescente sobre os académicos para produzir deter-
minados tipos de resultados de investigagdo e, em vez de formarem par-
cerias genuinas com pessoas com deficiéncia, os académicos dos estudos
da deficiéncia sdo acusados de usar o “tema e a experiéncia das pessoas
com deficiéncia para os seus proprios fins e para construir as suas pro-
prias carreiras” (Oliver e Barnes, 2010: 551).

Além disso, tal como noutros campos de estudo semelhantes, os estu-
dos da deficiéncia tém-se vindo a desenvolver numa série de novas dire-
coes. Provavelmente, existem tantas versdes dos estudos da deficién-
cia como académicos a trabalhar neste campo e nem todos parecem ter
as mesmas prioridades, especialmente quando se trata de “conciliar o
avango teérico com a transformagio social emancipatoria” (Blume e
Hiddinga, 2010: 234). Para alguns, os estudos da deficiéncia tornaram-se
“um tema interdisciplinar que estd tao a vontade com a teoria como com
solugbes pragmdticas” (Shildrick, 2012: 30). Para outros, os estudos da
deficiéncia ndo estdo a conseguir equilibrar a teoria com a acio politica
e, portanto, correm o risco de se tornarem cada vez mais irrelevantes para
as pessoas que em tempos pretenderam apoiar (Peace, 2010). Como se ird
discutir a seguir, essas diferencas estdo a criar tensdes na academia — ten-
soes essas que ndo contribuem para ajudar as pessoas com deficiéncia e as
suas associagoes nas suas lutas pela mudanga.

2.1. Estario os estudos da deficiéncia numa encruzilhada?
A abordagem descrita atrds, em que os estudos da deficiéncia sdo enca-
rados como estando “fortemente ligados ao ativismo politico das pessoas
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com deficiéncia”, é considerada por Mirten S6der (2009: 67) como sendo
uma “definicdo restrita” desta drea. O autor identifica uma defini¢io mais
ampla dos estudos da deficiéncia. Nesta versao, pouca atengao ¢ dada a
relacdo com o ativismo de base, as teorias e perspetivas de outros cam-
pos sdo importadas de forma “assaz acritica” (Soder, 2009: 68) e os estu-
dos da deficiéncia tornam-se assim “uma matriz de teorias, pedagogias e
préticas” (Garland-Thomson, 2002, apud Goodley, 2011: 10). Este tipo de
desenvolvimentos ndo ¢ universalmente bem-vindo. Por exemplo, como
sugeriu um comentador:

temos tido muitos livros [...] em que os académicos discutem & vez um fend-
meno cultural extremamente obscuro a seguir a outro, misturando deze-
nas de referéncias tedricas ou culturais diferentes, numa colagem confusa
de ideias, conceitos e leituras que parece improvavel que possa ter sequer um
impacto indireto na experiéncia vivida das pessoas com deficiéncia. (Shakes-
peare, 2012: 894)

No entanto, alguns dos proponentes desta “definicdo ampla” estdo
agora a colocar-se a margem dos estudos da deficiéncia “tradicionais”,
designando aquilo que fazem de “Estudos criticos da deficiéncia” (Good-
ley, 2011; Shildrick, 2012). Parece, entdo, que estamos perante um com-
bate de boxe. Num canto, os estudos da deficiéncia tradicionais e, no
canto oposto, os estudos criticos da deficiéncia - recorrendo a uma mis-
celanea de tedricos sociais, defendendo a validade das narrativas das pes-
soas sem deficiéncia (Shildrick, 2012) e colocando a incapacidade (impair-

ment) no centro das suas andlises:

Os estudos criticos da deficiéncia assumem o desafio dos corpos incapacita-
dos [impaired bodies| para realgar os limites do corpo sem deficiéncia, pondo
em causa “a ‘naturalidade’ do ‘corpo natural’ [..] conceptualizado como
corpo de interligacdo e produgio [...]. Os corpos deficientes expandem-se e
envolvem-se de forma empolgante [..] oferecendo-nos linguagens criticas
para desnaturalizar a deficiéncia” (Goodley, 2011: 159). (Goodley, Hughes e
Davis, 2012: 321)

Embora isto possa soar diferente e interessante, e a necessidade de
uma “teoria social da deficiéncia” ha muito ter sido reconhecida (Abber-
ley, 1987), as pessoas com deficiéncia e os seus corpos ha ja demasiado
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tempo que “estdo submetidos aos olhares curiosos” (Bailey, 2004). Talvez
eu ndo seja a Ginica pessoa a sentir-se um pouco desconfortével por o meu
corpo “deficiente” em “expansdo e desenvolvimento” poder ser objeto de
um tal escrutinio e fascinio.

Dito isto, pode muito bem ser o caso de que tais narrativas pés-moder-
nas tenham, com pertinéncia, “reafirmado a importincia de respostas
culturais a deficiéncia” (Oliver e Barnes, 2012: 181). Porém, hd preocu-
pacoes de que nio estejam a ser proporcionados entendimentos sobre a
“forma como o problema da discriminagdo das pessoas com deficiéncia
pode ser resolvido em termos politicos, das politicas ou da pratica” (Oli-
ver e Barnes, 2012: 181) e de que “uma dependéncia excessiva da metd-
fora em detrimento da materialidade” possa limitar a eficicia da agdo
dos estudos da deficiéncia (Erevelles, 2012: 119). Ativistas do movimento
das pessoas com deficiéncia levantaram questdes semelhantes a estas. De
acordo com Robert Williams-Findlay (cofundador da DPAC), tem havido
uma “dilui¢do” das ideias iniciais dos estudos da deficiéncia de tal forma
que a discriminagdo das pessoas com deficiéncia

¢ simplesmente reduzida & experiéncia de atitudes e praticas discriminaté-
rias na sociedade; tendo-se perdido a nossa capacidade de questionar o pro-
prio tecido da sociedade em si e as implicagbes que isso tem para as pessoas
com deficiéncia. Eu diria que esta despolitiza¢do enfraqueceu a nossa capaci-
dade para lidar com os ataques atuais as pessoas com deficiéncia. (Williams-
-Findlay, 2011: 775)

Para se manter relevante para o movimento de base, em vez de “desma-
terializar” o problema, os estudos da deficiéncia precisam de “se agarrar a
interpreta¢oes economicamente informadas da opressao das pessoas com
deficiéncia a fim de estabelecer com eficcia as ligacdes entre a deficién-
cia e 0 modo de produgido capitalista” (Sheldon, 2009: 669-70). Precisa-
mos desesperadamente da teoria para fazer essas ligagoes e devemos tra-
tar disso urgentemente, uma vez que ¢ indiscutivel que

nunca foi tdo importante que a ligagdo entre a economia global e a opressao
e a pobreza extrema de milhdes de pessoas com deficiéncia (e sem deficién-
cia) fosse reconhecida e levada a sério a nivel politico e intelectual. (Sheldon,
2009: 667-8)
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Além de examinar a economia politica, 0 movimento das pessoas
com deficiéncia também reconheceu a necessidade de investiga¢do que
revele toda a extensdo dos efeitos da austeridade no dia-a-dia das pes-
soas com deficiéncia, e — como jd se referiu atrds — j4 comegou a produ-
zir dados de modo a apoiar a sua campanha (ver, entre outros, Briant et al.,
2011; Campbell et al., 2012; Edwards, 2012). Assim sendo, o movimento de
base parece estar a liderar o caminho ao produzir relatérios de investiga-
¢do que destacam as implicagdes destrutivas das medidas de austeridade
atuais. Neste aspeto, as universidades estao a ficar para tras e, além disso,
ainda nio conseguiram produzir “uma adequada teoria social da defici-
éncia” (UPIAS, 1975: 20) que faca uma “andlise completa da organizagiao
da sociedade” e, assim, “leve & propria esséncia da deficiéncia” (UPIAS,
1975:14).

Vale a pena assinalar que muitos dos principais ativistas no Reino
Unido tém formagdo académica em estudos da deficiéncia. Serd entio
que a educagido podera ser uma das fungdes mais importantes dos estu-
dos da deficiéncia nas universidades? Vic Finkelstein, reconhecendo
embora o perigo de se desenvolver uma relagdo parasitdria entre os aca-
démicos e as pessoas oprimidas (2001: 16), destacou que os académicos
das universidades podem ter uma influéncia positiva ao “dar alimento a
fome de conhecimento que acompanha as lutas contra a opressio”. No
entanto, também aqui os estudos da deficiéncia deixam a desejar. Tém
sido levantadas questdes sobre a “natureza exclusivista dos conhecimen-
tos dos estudos da deficiéncia”, ja que “aqueles que poderiam tirar mais
partido dos estudos da deficiéncia [...] tém dificuldade em ler os trabalhos
que se destinam a empodera-los“ (Peace, 2010: 343). Ter acesso a livros e
a trabalhos de investigacdo custa dinheiro e, ainda que os recursos online
(como o Disability Archive UK)' tenham um valor inestimével, nem todas
as pessoas com deficiéncia se podem dar ao luxo de ter Internet (Sheldon,
2014). A proposta para que as publicacoes passem a ser de acesso livre
pode tornar a investiga¢do académica mais acessivel para quem esta fora
das universidades. Todavia, este desenvolvimento ndo é bem acolhido por
todos e falta saber as implicagdes que podera vir a ter em termos de liber-
dade académica (Boffey, 2013). Mesmo quando a literatura estd acessivel,
“o jargdo académico” pode tornar a informagao dificil de digerir - mesmo

1

<http://disability-studies.leeds.ac.uk/library>.
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para professores experientes (Swain, 2011). Por isso, talvez devéssemos
controlar a nossa tendéncia para “usar muitas palavras extremamente
longas para dizer muito pouco que seja realmente novidade” (Shakespe-
are, 2012: 894).

Se — como tem sido sugerido — os estudos da deficiéncia estdo numa
encruzilhada (Roulstone, Thomas e Watson, 2012), o seu futuro depende
do caminho ou caminhos que escolhermos seguir. Tendo até aqui des-
crito brevemente alguns aspetos fundamentais, na sec¢do final, em jeito
de conclusio, irei expor as minhas reflexoes sobre os caminhos mais pro-
veitosos que devemos seguir.

Conclusao: estudos da deficiéncia para a “era da austeridade”

Os estudos da deficiéncia tém, sem duvida, um futuro radioso como
campo de estudo nas faculdades de ciéncias sociais e humanas. As ten-
soes entre as chamadas defini¢des “restritas” e “amplas” do campo irdo
resultar indubitavelmente num debate académico continuo e numa infi-
nidade de livros, artigos em revistas e apresentagcdes em congressos.
Porém, a fazer fé nas previsdes pessimistas, a menos que as nossas dife-
rencas académicas se compatibilizem, os estudos da deficiéncia irdo “tor-
nar-se exclusivamente uma questao de combate académico e de progres-
sdo na carreira” (Oliver e Barnes, 2012: 182-183). Deixardo, assim, de se
envolver de forma relevante nas preocupagdes das pessoas com defici-
éncia — supostamente, os beneficidrios dos nossos esforgos. Sejamos ou
nao capazes de superar o fosso ideolégico que esta a surgir no campo dos
estudos da deficiéncia, ¢ indispensavel que comecemos a resolver a dis-
crepancia entre a ascensdo dos estudos da deficiéncia nas universidades e
a deterioracio das condi¢bes em que muitas pessoas com deficiéncia sdo
forcadas a viver. Precisamos de estudos da deficiéncia autocriticos, pre-
parados para a “era da austeridade” e que nos aproximem dos objetivos
emancipatdrios originais deste campo.

Como ponto de partida, defendo que aqueles que trabalham nos estu-
dos da deficiéncia devem transformar a sua reflexdo e as suas agdes e
renovar as suas ligacoes com o movimento das pessoas com deficiéncia.
E vital manter a relevancia das preocupacdes imediatas e de longo prazo
das pessoas com deficiéncia, especialmente agora que temos novamente
um movimento de base indignado, bem informado e pujante. A fim de
apoiar a luta, os académicos poderiam trabalhar mais na dificil tarefa de
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produzir uma adequada teoria social da deficiéncia — uma teoria que ndo
analise os aspetos da opressao isoladamente, que procure as causas e nio
os sintomas, e que tenha por objetivo refletir ndo apenas no aqui e agora,
mas que perspetive também o futuro. Embora a teoria por si s6 possa ser
interessante, isso ndo ¢ suficiente face a tarefa em causa. Face a recessio
global em curso e as medidas de austeridade que estdo a ser implemen-
tadas pelos governos de vérios paises, o melhor que temos a fazer ¢ dar
prioridade a interpretagdes economicamente informadas da opressdo das
pessoas com deficiéncia. Finalmente, como académicos dos estudos da
deficiéncia, precisamos de partilhar mais ativamente as nossas capacida-
des, conhecimentos e recursos com as pessoas que NOs propomos repre-
sentar; e tentar proporcionar a formagao politica que possa servir para
elevar o nivel de consciéncia social e aumentar o impeto de auto-organi-
zacio coletiva e de exigéncia de mudancas.

Se os estudos da deficiéncia continuarem fiéis aos ideais dos ativistas
que os fundaram, o caminho a percorrer acabard por levar a erradica¢ao
da deficiéncia como forma de opressao social. Sem deficiéncia, ndo havera
necessidade dos estudos da deficiéncia. No entanto, as tendéncias atuais
sugerem que os estudos da deficiéncia continuardo presentes por muito
tempo, uma vez que se prevé que, para as pessoas com deficiéncia - junta-
mente com outros grupos sociais oprimidos —, “o pior ainda esta para vir”
(Wood, 2012). Na atual “era da austeridade”, os “Estudos da Deficiéncia
tém o dever de continuar a procurar novas formas para apoiar a luta por
uma sociedade melhor para todos” (Sheldon, 2006: 9).
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CAPITULO 4

DEFICIENCIA, TRABALHO E PROTECAO SOCIAL:
APLICAGCAO DO MODELO SOCIAL

Colin Barnes”

Introducio

Nas dltimas décadas, a sistemadtica exclusdo social das pessoas rotuladas
de “deficientes” tem atraido uma crescente atengao politica por parte
dos diferentes Estados nacionais. A resposta geral tem sido constitu-
ida por politicas agrupadas em torno de nogdes de “cuidado” e de pro-
tegdo social, com a¢des adicionais para levar as pessoas com deficiéncia
ao trabalho remunerado. Nio obstante a existéncia de algumas melho-
rias na situacdo face ao emprego em algumas partes do mundo, na maio-
ria dos paises o desemprego, a pobreza e a dependéncia sao experiéncias
comuns para a esmagadora maioria das pessoas com deficiéncia (Barron
e Ncube, 2010). Cerca de 2 a 3% das deficiéncias estdo presentes aquando
do nascimento, enquanto as restantes sdo adquiridas ao longo da vida
(OMS, 2001a; Priestley, 2003). Segundo estimativas recentes, mais de mil
milhoes de pessoas (cerca de 15% da populacio mundial) vivem com defi-
ciéncia (OMS, 2011).

Adotando um entendimento sociopolitico (ou alicercado no “modelo
social”) do processo complexo de menorizag¢do das pessoas com deficién-
cia (Barnes, 1997; Oliver, 1981, 1990; Oliver e Barnes, 1998, 2012), neste
capitulo defende-se que, para superar este problema, ¢ necessrio uma
estratégia alternativa. Trata-se de uma perspetiva que descentra a atengdo
das limita¢oes funcionais, reais ou presumidas, das pessoas com deficién-
cia, e a recentra na organizagao social do trabalho e no significado atribu-
ido ao préprio trabalho. Este capitulo estd dividido em trés sec¢des princi-
pais. Na primeira parte, exploram-se as teorias sociolégicas funcionalistas
convencionais do funcionalismo e as que entendem a deficiéncia e o traba-
lho pela ética do défice. Na segunda parte, apresenta-se uma abordagem

" Tradugdo de Victor Ferreira. Uma versio anterior deste capitulo foi publicada em 2012 na
revista Sociology Compass, 6(6), 458-471.

" Professor de Estudos da Deficiéncia do Centre for Disability Studies da Universidade de
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sociopolitica alternativa, comummente referida como o modelo social da
deficiéncia. Na ultima parte, o foco incide na organizagio e na reconfigu-
ragdo do trabalho para as pessoas com deficiéncia e nas suas implicacoes
no ambito do trabalho e da protecao social no século XXI.

1. Leituras sociolégicas: um problema individual

Apesar da politizacio da deficiéncia por parte das pessoas com deficién-
cia e dos seus aliados ao longo do dltimo século, os cientistas sociais em
geral e os sociélogos em particular tém demonstrado pouco interesse no
processo de menorizagao e nas forgas sociais que moldam a vida das pes-
soas com deficiéncia. As raizes desta omissdo sao evidentes nos trabalhos
dos fundadores da disciplina. Por exemplo, Marx e Engels fornecem pis-
tas sobre a criagdo social da deficiéncia com o inicio do capitalismo. Marx,
por um lado, concentrou-se nas consequéncias “alienantes” do modo de
produgao capitalista para os trabalhadores sem deficiéncia. Engels, por
outro lado, tendo por base relatérios do governo e a sua experiéncia pes-
soal, forneceu um relato vivido de “praticas de trabalho inadequadas”
que levaram a um nimero crescente de “aleijados” entre as classes traba-
lhadoras (Engels, 1969[1844/5]). No entanto, ndo ha qualquer discussao
sobre a exclusio ou exploracio destes trabalhadores para além das refe-
réncias a “populagio excedentdria” ou ao “exército de reserva de mao-de-
-obra” (Marx, 1981[1867]). Para Durkheim (1964[1893)), as pessoas exclu-
idas da complexa divisdo do trabalho que acompanhou a industrializagao
sdo relegadas para as margens da sociedade e consideradas desviantes,
dependentes e “necessitadas”.

Estas visdes apresentam assim uma interpretagio convencional da defi-
ciéncia enquanto défice/questdo funcional que, de uma forma ou de outra,
tem estado subjacente a quase todas as andlises posteriores inspiradas
na sociologia desde os trabalhos de Parsons (1951) e de Goffman (1968).
Na verdade, existe agora um acervo significativo de literatura sociolégica
e de politicas sociais sobre a menoriza¢io das pessoas com deficiéncia.
O grosso deste acervo reifica, todavia, de uma forma ou de outra, aborda-
gens ortodoxas individualistas da deficiéncia (Barnes et al., 1999; Gordon
e Rosenblum, 2001; Thomas, 2007; French e Swain, 2008; Barnes e Mer-
cer, 2010; Oliver e Barnes, 2012; Roulstone e Prideaux, 2012). Ao fazé-
-lo, mina ou ignora os entendimentos e as andlises do modelo social (ver,
por exemplo, Williams, 1999; Bury, 2001; Scambler, 2004; Scambler e
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Scambler, 2010). Bauman (2007) constitui uma notavel exce¢io ao argu-
mentar que, na sociedade contemporanea, as pessoas idosas e as pessoas
com deficiéncia sdo oprimidas por uma cultura hegemoénica de juventude
e de consumismo impulsionada pelas for¢as do mercado.

Além disso, a proeminéncia associada ao trabalho remunerado é noté-
ria em estudos recentes que estabelecem uma distin¢do entre cidadania e
exclusdo. Esta tltima ¢ definida como “a negacio (ou nao realiza¢do) dos
direitos civis, politicos e sociais da cidadania” (Walker e Walker, 1997: 8).
A questio da cidadania assume uma importéancia especial para as pessoas
com deficiéncia, na medida em que insere a inclusao “no sistema de direi-
tos e de protecdo social que sio mediados ou geridos por agéncias esta-
tais” (Harrison, 1995: 20-21). Outros estudiosos sugerem que a cidadania
esta ligada principalmente a atividade econdémica, partindo do pressu-
posto de que o emprego remunerado ¢ mais importante do que outras ati-
vidades laborais (Grint, 1998). Levitas destaca este ponto de vista na sua
discussdo dos discursos de exclusio social:

um discurso redistributivo desenvolvido na Politica Social britinica, cuja
principal preocupagio ¢ a pobreza; um discurso moral da subclasse, que gira
em torno da delinquéncia moral e comportamental dos préprios excluidos;
e um discurso de integragdo social, cujo principal foco é o trabalho remune-
rado. (Levitas, 1998: 7)

Embora cada uma destas abordagens inclua uma receita para com-
bater a exclusio social, nenhuma resolve o problema da menorizagao
das pessoas com deficiéncia. A redistribuicdo ¢ inverosimil nas socie-
dades capitalistas e ndo da resposta ao estigma associado a deficiéncia e
ao desemprego. O foco na “delinquéncia moral e comportamental” dos
excluidos reafirma simplesmente uma abordagem individualista tradi-
cional de défice para explicar a deficiéncia. A énfase na integracao social
através do trabalho remunerado retira a atengio das barreiras ambien-
tais e culturais que dificultam a entrada das pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho remunerado. Dai que, numa recensao do trabalho,
da deficiéncia e da teoria social europeia, Abberley argumente que, para
resolver o problema da exclusdo das pessoas com deficiéncia:

E preciso desenvolver perspetivas teéricas que expressem o ponto de vista das
pessoas com deficiéncia, cujos interesses nao sdo necessariamente tidos em
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conta nas perspetivas de outros grupos sociais — dominantes ou eles proprios
oprimidos — a que as pessoas com deficiéncia também pertencem. (Abberley,
2002:136)

O cerne do argumento de Abberley baseia-se em trés pontos prin-
cipais. Primeiro, que a eliminag¢do das barreiras culturais e ambientais
associadas ao capitalismo ndo vai gerar uma sociedade em que todas as
pessoas com deficiéncia possam “trabalhar”, em virtude das limitacées
funcionais resultantes da deficiéncia. Em segundo lugar, que as teorias
sociais anteriores — funcionalista, marxista e feminista — nio fornecem
um enquadramento adequado para politicas que proporcionem igualdade
em termos de emprego ou de padrdes de vida as pessoas com deficién-
cia. Em terceiro lugar, que no futuro o “trabalho” remunerado nio pre-
cisa de ser uma caracteristica organizacional central nas nagées ociden-
tais “desenvolvidas”.

Andre Gorz (1982), por exemplo, considera que a combinac¢do do
aumento do desemprego, da precariedade e do trabalho a tempo parcial
nos Estados ricos ja criou uma classe de nao trabalhadores ao lado daque-
les que tém emprego. Este autor sugere que esta “ndo classe” de pes-
soas vai aumentar inevitavelmente, devido & acelera¢do da inovacio tec-
noldgica, a instabilidade crescente no mercado de trabalho, a0 aumento
do trabalho a tempo parcial e a precariedade no emprego. O resultado
previsto por este autor ¢ uma rejei¢ao, por parte de um niimero cada vez
maior da populagdo, da procura da produtividade, do crescimento eco-
noémico e do materialismo geralmente associados as sociedades capitalis-
tas ocidentais a favor de uma diversidade de estilos de vida que se afasta
dos constrangimentos do emprego assalariado permanente (ver, também,
Harvey, 2010).

A préxima secgdo concentra-se na redefini¢do da deficiéncia na pers-
petiva das pessoas com deficiéncia e das suas associagoes.

2. Politizar a deficiéncia: uma descri¢io do modelo social

A exclusio das pessoas com deficiéncia do trabalho remunerado foi uma
questdo central para as associagoes de pessoas com deficiéncia, no Reino
Unido, durante o século passado, e tornou-se um tema critico com a
intensificagdo do ativismo em torno da deficiéncia nas décadas de 1960
e 1970 (Campbell e Oliver, 1996). Por exemplo, a Union of the Physically
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Impaired Against Segregation (UPIAS), criada em 1974, declara no seu
manifesto, Fundamental Principles of Disability (Principios Fundamentais
da Deficiéncia):

Em dltima analise, a forma particular de pobreza associada principalmente a
deficiéncia fisica é causada por estarmos excluidos da possibilidade de ganhar
a vida em pé de igualdade com quem nio tem deficiéncia, devido a forma
como o trabalho estd organizado. Esta exclusio estd relacionada com a nossa
exclusdo da participagdo nas atividades sociais e das disposi¢bes que tornam
possivel o emprego em geral. (UPIAS, 1976: 14)

Com base na sua experiéncia pessoal e em conhecimentos sociolégi-
cos, ainda que nenhum tivesse formagdo em sociologia, os membros da
UPIAS redefiniram a deficiéncia como “opressio social”. Em contraste
com as defini¢des anteriores, como a Classificagdo Internacional das Defici-
éncias, Incapacidades e Desvantagens (ICIDH) da Organizagdo Mundial de
Saude (OMS, 1980), que refere as deficiéncias como a principal causa de
“incapacidade” e de “limitacio” (desvantagem) das pessoas com defi-
ciéncia, os membros da UPIAS produziram uma andlise sociopolitica
que fez a distin¢do entre o biolégico — impairment' — e o social — disability.
Assim, impairment denota a “falta parcial ou total de um membro, ou pos-
suir um membro ou mecanismo do corpo com defeito”, enquanto disabi-
lity é “a desvantagem da restri¢do de atividade provocada por uma orga-
nizagio social contemporanea que tem pouca ou nenhuma consideracao
pelas pessoas com impairments fisicos e, por isso, as exclui da participa¢ao
na maijoria das atividades sociais” (UPIAS, 1976: 14).

Posteriormente, deixou de se restringir aos impairments fisicos, tendo
passado a incorporar todos os impairments — fisicos, sensoriais e cogni-
tivos. Isto porque muitas doengas, tanto congénitas como adquiridas,
podem afetar todas as fungdes corporais e cognitivas. A Paralisia Cere-
bral e a Esclerose Multipla sio dois exemplos possiveis, todavia, numa
sociedade que menoriza e discrimina as pessoas com deficiéncia, todas
as deficiéncias independentemente da sua causa tém, em maior ou menor
grau, implicagoes fisicas e psicoldgicas negativas (Goffman, 1968; Reeve,

' Nota dos organizadores: ndo existindo uma tradugio que exprima o modo como, a luz des-
ta significagdo simbdlico-politica, a dicotomia impairment/disability opera na lingua inglesa,
manteremos as formas originais sempre que necessério.
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2006). Além disso, os rétulos das deficiéncias especificas podem ter rele-
vancia no acesso as necessidades médicas, de (re-)habilitacdo e de apoio
apropriadas, mas geralmente sdo impostos e nao escolhidos e, por isso,
geram divisdes sociais e politicas (Oliver e Barnes, 1998).

A reformulacao da UPIAS levou 4 adogdo do conceito “modelo social
da deficiéncia” por Oliver — um ativista inglés da deficiéncia e professor
de sociologia — para exprimir:

nada mais nada menos fundamental do que a deslocagdo do foco das limita-
¢oes fisicas de individuos concretos para a forma como o meio fisico e social
impde limitacdes sobre determinadas categorias de pessoas. (Oliver, 1981: 28)

Deste modo, o modelo social rompe o nexo de causalidade entre
impairment e disability. A “realidade” do impairment nao é negada, mas
deixa de ser entendida como a causa da desvantagem econémica e social
das pessoas com deficiéncia. Em vez disso, a énfase desloca-se para o
quanto, e de que formas, a sociedade restringe as oportunidades de par-
ticipagdo na maioria das atividades econémicas e sociais, criando mais ou
menos dependéncia. A deficiéncia ¢ assim redefinida como “o resultado
de uma relagdo opressiva entre as pessoas com deficiéncia e o resto da
sociedade” (Finkelstein, 1980: 47).

Em contraste com abordagens médicas individualistas convencionais,
trata-se de uma tentativa pragmatica de deslocar o foco das limitacdes
funcionais das pessoas com deficiéncia para os problemas causados pelas
barreiras, culturas e contextos incapacitantes e discriminadores. Nio se
trata de uma negacio da importincia ou valor de intervencdes apropria-
das de base individual, tenham elas uma base médica, (re-)habilitativa,
educativa ou relacionada com o emprego, trata-se, sim, de uma chamada
de atengdo para as limitagdes dessas intervengdes, em termos da promo-
¢do da capacitacio e inclusdo das pessoas com deficiéncia, numa sociedade
construida por pessoas “nao deficientes” para uma maioria supostamente
“nao deficiente”. Estamos, por isso, perante uma abordagem holistica que
explica os problemas especificos vividos pelas pessoas com deficiéncia em
termos do espectro amplo das culturas e contextos incapacitantes e dis-
criminadores. E uma ferramenta para ganhar uma percegio das tendén-
cias incapacitantes e discriminadoras da sociedade contemporanea a fim
de gerar politicas e praticas para facilitar a sua erradicacio (Oliver, 2004).
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Para os ativistas, o impairment ¢ uma experiéncia humana comum,
mas a disability ndo o é nem deve ser. Embora o modelo social tenha sido
ligado a vérias teorias sociolégicas da deficiéncia (Priestley, 1998), ¢ geral-
mente associado a perspetivas materialistas (Finkelstein, 1980; Oliver,
1990; Barnes, 1991, 1997; Gleeson, 1999; Oliver e Barnes, 2012). Assim,
em contraste com as explicagdes convencionais para a desvantagem das
pessoas com deficiéncia no local de trabalho, que se centram quase exclu-
sivamente nas suas limitagdes funcionais, reais ou presumidas, e/ou nas
limitages em termos das qualificagbes tuteis no mercado de trabalho
(OCDE, 2003, 2006, 2010; Marin et al., 2004), uma andlise do modelo
social levanta vérios pontos importantes. Em primeiro lugar, a desvan-
tagem individual e coletiva das pessoas com deficiéncia em relagdo ao
trabalho remunerado estd diretamente ligada a organizacio social do
trabalho. Por exemplo, no Reino Unido, a expressio “Pessoa com Defici-
éncia” (Disabled Person) apareceu pela primeira vez na Lei Disabled Persons
(Employment) Act, 1944 (HMSO, 1944). Antes disso, as pessoas com defi-
ciéncia eram designadas de acordo com a sua condigdo, como “os cegos”,
“os surdos”, “os loucos”, “aleijados”, “epiléticos” e “defeituosos” (ver, por
exemplo, Stone, 1984). Em segundo lugar, o desemprego e o subemprego
entre os trabalhadores com deficiéncia ndo podem ser explicados isolada-
mente face a outros fatores, como a histéria, a educacio, os transportes, o
ambiente construido, o acesso, a ideologia e a cultura. Em terceiro lugar,
no contexto atual, a evolugdo das politicas em matéria de deficiéncia e do
mercado de trabalho s6 pode ter um impacto limitado nas perspetivas
de emprego da maioria dos trabalhadores com deficiéncia (Barnes, 1991;
Roulstone, 1998; Roulstone e Barnes, 2005; Berthoud, 2008, 2011). Final-
mente, em consequéncia dos pontos anteriores, uma mudanga significa-
tiva s6 ¢ possivel através de uma reformulagao radical do significado e da
organizagdo do trabalho (Oliver e Barnes, 1998, 2012; Barnes, 2000, 2003;
Prideaux et al., 2009).

No entanto, desde a sua criagdo, o modelo social tem sido objeto de
varias criticas, principalmente por causa da distin¢do conceptual entre
disability e impairment. Algumas feministas com deficiéncia apelaram a
inclusdo de experiéncias relacionadas com o impairment ao teorizarem a
deficiéncia (Thomas, 2007). Defenderam ainda que a énfase do modelo
social na remogdo de barreiras — que implica que todas as restri¢oes de
atividade com que se deparam as pessoas com deficiéncia e que podem
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ser eliminadas pela mudanga social — ¢ irrealista porque os “efeitos do
impairment” vao continuar a excluir algumas pessoas de determinadas
dreas da vida social (Wendell, 1996). Hd ainda quem defenda que tanto
a disability como o impairment sio constructos sociais e, por conseguinte,
a divisdao em que o modelo social assenta ¢ falsa e, portanto, invalida
(Shakespeare e Watson, 2002; Tremain, 2005; Shakespeare, 2000).

Sugerir que a distin¢do entre disability e impairment é mais do que um
guia pratico para a agdo ¢ linguisticamente controverso e politicamente
enganador. Embora afirmacoes deste tipo possam ter interesse para os
filésofos e alguns tedricos sociais, tém pouco ou nenhum valor pratico
em termos de investigacdo, de politicas e de praticas. Além de alimenta-
rem a critica ao que alguns académicos escreveram inspirados no modelo
social (ver, por exemplo, Scambler e Scambler, 2010), apenas servem para
reforcar, nos circulos politicos e das politicas, o enviesamento tradicional
no sentido de “mudar a pessoa em vez de mudar o mundo” (Bickenbach,
2009: 110).

Apesar disso, visoes do modelo social sdo agora claramente evidentes
em declaragbes politicas e legislativas produzidas pela maioria dos gover-
nos nacionais (Doyle, 2008), das organizac¢oes ndo-governamentais nacio-
nais e internacionais e das agéncias transnacionais, como a Organizacao
das Nacoes Unidas (ONU), a OMS e o Banco Mundial (Barnes e Mercer,
2010). Além disso, a recente Classificacio Internacional de Funciona-
lidade, Incapacidade e Satde (CIF) da OMS - ou modelo “biopsicosso-
cial” de deficiéncia (OMS, 2001b) -, desenvolvida para substituir a ICIDH
(OMS, 1980), inclui uma perspetiva do modelo social.

A CIF tem como objetivo fornecer uma linguagem universalmente
aceitavel para a menorizacdo das pessoas com deficiéncia, combinando
os modelos individualistas médico e social da deficiéncia num constructo
unitario: o modelo “biopsicossocial” da deficiéncia. Tal como a ICIDH,
a CIF inclui trés elementos principais — “deficiéncia” (impairment), “ati-
vidade” e “participacdo”, mas os termos atividade e participagdo substi-
tuem os anteriores “incapacidade” e “desvantagem”. Mas, ao contrario da
ICIDH, a CIF reconhece que todo o processo de menorizacao das pessoas
com deficiéncia estd sujeito as influéncias ambientais. Tendo por base
no¢oes ocidentais de “ciéncia” e “normalidade”, a CIF foi bem recebida
quer pelos académicos, quer pelos responsaveis pela elaboracio das poli-
ticas (Shakespeare, 2006; OMS, 2011).
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Contudo, apesar de a CIF reconhecer o papel do contexto no processo
de menorizac¢do das pessoas com deficiéncia, apresenta-o como apolitico.
Mantém, na sua metodologia, linguagem e titulo, a inferéncia de que o
impairment ¢ a principal causa de desvantagem das pessoas com defici-
éncia. Metodologicamente, ¢ dada muito mais énfase a4 quantificagao da
deficiéncia do que a atividade e a participagdo. Na CIF, a palavra “defi-
ciéncia” é descrita como um termo negativo que engloba tanto o funcio-
namento limitado de uma pessoa como as barreiras incapacitantes (OMS,
2002). No entanto, a palavra “deficiéncia” é associada aos individuos atra-
vés da expressdo “pessoas com deficiéncia”, reafirmando assim o pres-
suposto tradicional de que a deficiéncia ¢ um problema individual e nao
social’ (Barnes, 1992; Oliver, 1996; Linton, 1998; Titchkoski, 2008). Além
disso, se os fatores ambientais influenciam os trés elementos do cons-
tructo da CIF, ndo deveria entdo o titulo légico ser o modelo “sociopsi-
cobiolégico” da deficiéncia em vez do modelo “biopsicossocial”? (Barnes,
2011; Oliver e Barnes, 2012).

Além disso, apesar da sua promogao continua por parte dos investiga-
dores, da OMS, ONU, Banco Mundial e governos nacionais, ha cada vez
mais ddvidas relativamente a utilidade da CIF para o desenvolvimento
de politicas. A incidéncia da menorizacio das pessoas com deficiéncia
nos diversos Estados varia histdrica, cultural e situacionalmente (Ings-
tad, 2001), sendo, por isso, uma questdo sociopolitica. Por conseguinte,
a abordagem expressamente “apolitica” e “cientifica” da CIF “ndo resolve
o problema que o analista das politicas precisa de resolver” (Bickenbach, 2009:
120; énfase minha). Por isso, ainda temos de desenvolver e disseminar
uma andlise do modelo social da relagio complexa entre deficiéncia, tra-
balho e protegio social. E essa descrigao que é feita na secgio seguinte.

3. Colocar a teoria em pritica

3.1. Pessoas com deficiéncia, emprego e direitos

Recentemente, os politicos e os responsaveis pela elaboracdo das poli-
ticas tém vindo a adotar a linguagem da inclusdo, propondo o que a

* Nota dos organizadores: ao contrario da lingua portuguesa em que a expressio consensual
“pessoas com deficiéncia” naturaliza a deficiéncia como algo constitutivo da pessoa, na lingua
inglesa a expressdo mais comum “disabled people” é reinterpretada pelo movimento social para

enunciar as estruturas de opressdo social; nessa acegdo “disabled people” refere algo como
d truturas d I; “disabled people” refere al
“pessoas deficientizadas”.
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primeira vista parecem ser solugdes inspiradas no modelo social da defi-
ciéncia para o local de trabalho. A retérica em torno da introdugio de
varias medidas antidiscriminatdrias ao nivel da legislacao e das politi-
cas, quer a nivel nacional, quer internacional, proporciona uma pletora
de exemplos. Mas essa retdrica raramente estd de acordo com a realidade
e as politicas continuam em grande parte centradas na oferta de mao-de-
-obra em vez de na procura. Consequentemente, as politicas que se cen-
tram nas limitagdes funcionais dos individuos sdo priorizadas e apoiadas
em detrimento daquelas que se dirigem a organizacio social do trabalho.
O governo britanico, por exemplo, aprovou formalmente uma defini-
¢ao do modelo social da deficiéncia no seu relatério “Improving the Life
Chances of Disabled People” (Melhorar as Oportunidades de Vida das
Pessoas com Deficiéncia) (Cabinet Office, 2005: 5). No entanto, o Capi-
tulo 7 do relatério, intitulado “Emprego”, centra-se exclusivamente em
estratégias para apoiar as pessoas com deficiéncia no mercado de traba-
lho, sem que haja qualquer discussao sobre a forma de superar as diver-
sas barreiras ambientais que persistem no mercado de trabalho do Reino
Unido. O Reino Unido tem, desde 1995, legislagdo que proibe a discri-
minac¢do dos trabalhadores com deficiéncia. A andlise da jurisprudén-
cia (Ministry of Justice, 2010) mostra um nivel significativo de incumpri-
mento dos deveres dos empregadores — atualmente no ambito da “Lei da
Igualdade” (Equality Act) de 2010, apds a revogagdo da “Lei sobre a Dis-
criminagio das Pessoas com Deficiéncia” (Disability Discrimination Act)
em 2009 - no que respeita a realizacdo de “ajustamentos razodveis” no
local de trabalho para os trabalhadores com deficiéncia (Harwood, 2011).
Desde a década de 1970, somam-se vdarias iniciativas internacionais
destinadas a combater a exclusdo social das pessoas com deficiéncia.
Dois exemplos notaveis sao as “Normas sobre Igualdade de Oportunida-
des para Pessoas com Deficiéncia” (ONU, 1993) e a “Convengao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia” (ONU, 2006). Ambas as iniciati-
vas adotam uma abordagem holistica de “direitos humanos” para o pro-
blema da exclusdo e ambas incluem itens que tratam especificamente
do emprego. A primeira, embora de forma abrangente, com 22 itens que
incluem os servigos médicos e de apoio, educagio, emprego, lazer e ati-
vidades culturais, ndo era juridicamente vinculativa e acabou por ser
ignorada pelos governos nacionais. A Convengao, por outro lado, foi con-
cebida no contexto do direito internacional e estabelece o dever dos Esta-
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dos nacionais de proteger os direitos humanos das pessoas com defici-
éncia. Vincula juridicamente qualquer pais que a ratifique. Em junho
de 2015, tinha sido assinada por 159 paises e ratificada por 157 (ONU,
2015). De entre os 50 artigos, que cobrem todos os aspetos da experiéncia
humana, no Artigo 27 afirma-se que:

Os Estados Partes reconhecem o direito das pessoas com deficiéncia a traba-
lhar, em igualdade de condi¢bes com as demais; isto inclui o direito a opor-
tunidade de ganhar a vida através de um trabalho livremente escolhido ou
aceite num mercado e ambiente de trabalho aberto, inclusivo e acessivel a
pessoas com deficiéncia. (ONU, 2006)

Embora a Convengdo possa ser vista como um passo importante na
luta pela igualdade, uma vez que fornece uma lista abrangente do que
precisa de ser feito para eliminar a discriminagao das pessoas com defici-
éncia, ndo diz muito sobre a forma como atingir esse objetivo. Até ver, ha
poucos indicios de que tenha tido algum impacto significativo em garan-
tir os direitos individuais e sociais das pessoas com deficiéncia nos Esta-
dos nacionais (Jolly, 2010). O que nio é propriamente surpreendente uma
vez que a abordagem baseada nos direitos ainda tem que conseguir trazer
a igualdade a outras camadas desfavorecidas da comunidade, tanto nas
nagdes ricas como nas pobres. Isto porque, independentemente da forma
como s30 definidos — individuais, sociais ou humanos —, os direitos estio
abertos a interpretacio e dependem do contexto. Além disso, a nogdo
de direitos individuais e sociais ¢ resultado do pensamento neoliberal e
tem pouca relevincia para aqueles que vivem em culturas nio ociden-
tais (Miles, 2006). Mesmo onde existem leis adequadas, desafiar a nega-
¢do de direitos através dos tribunais é dispendioso em termos de recursos
e de tempo. Seja em que pais for, a esmagadora maioria das pessoas com
deficiéncia raramente tem recursos e tempo. Além disso, a via legal para a
igualdade nao desafia as estruturas politicas e econdmicas das sociedades
capitalistas. Por isso, ¢ improvavel que uma tal abordagem consiga tra-
zer as mudangas radicais — a nivel cultural e ambiental — necessérias para
erradicar as desigualdades estruturais (Oliver e Barnes, 1998, 2012; Jones
e Marks, 1999; Hahn, 2002; Russell, 2002).

Uma mudanga estrutural significativa ¢ ainda menos provavel no
futuro préximo, em resultado da sucessio de crises econémicas pro-
fundas que tém afetado a economia mundial desde a década de 1970.
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Isto resultou numa deslocagdo significativa para a direita por parte dos
governos da Europa e da América do Norte e em afirmagées de que na
raiz destes problemas estd o excesso de regulagao governamental no fun-
cionamento do mercado e os or¢camentos cada vez maiores da prote¢ao
social. Por isso, as solu¢oes para estas crises dao prioridade as politicas de
apoio ao capital financeiro e de reducio nos gastos sociais a fim de man-
ter e consolidar os interesses de classe e o poder capitalista. Estas solu-
¢oes sdo legitimadas por uma infinidade de discursos sobre a importan-
cia da “liberdade individual, da responsabilidade pessoal e do mercado
livre”, e por afirmagoes de que a prosperidade futura depende da criacao
de um bom ambiente para os negdcios em que as institui¢oes financeiras
possam gerar e maximizar o lucro (Harvey, 2010). Tudo isto ndo augura
nada de bom para as perspetivas de emprego das pessoas com deficiéncia
que dependem da protecio social e de quem se espera que compitam pelo
emprego em mercados de trabalho caracterizados por elevadas taxas de
desemprego geral e estruturados quase exclusivamente para uma forca de
trabalho sem deficiéncia.

4. Repensar as politicas, o trabalho e a protecao social
O problema crescente da elevada taxa de desemprego geral, tanto nos
paises ricos como nos pobres, tem levado alguns analistas sociais a apelar
a uma reformulagdo profunda do significado e da organizacao do traba-
lho. Por exemplo, com base na obra de Gorz, Beck (2000) argumenta que
uma combinacio de fatores, incluindo a globalizagdo e a inovagao tec-
noldgica, tem gerado um mercado de trabalho muito menos estivel, em
que as aptidoes tradicionais sdo desvalorizadas, os empregos perdidos, e
a prote¢io social reduzida ou eliminada. Beck defende que, para compen-
sar a inevitdvel instabilidade politica e social, todos devem ter o direito a
ser incluidos num novo sistema de trabalho. Isso deverd incluir movimen-
tos de entrada e de saida do trabalho assalariado e de formas de “trabalho
civil” artistico, cultural e politico auto-organizado que envolva a igual-
dade de acesso a uma prote¢io social abrangente no contexto de redes
locais, nacionais e transnacionais democraticamente organizadas de cida-
daos ativos.

Mas, embora nesta e em anélises semelhantes se fale muito do papel
dos cidadaos ativos, pouco se diz sobre o papel do governo, das pessoas
com deficiéncia e/ou das suas associagdes. Isto ¢ importante porque a
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experiéncia da instabilidade laboral e da exclusdo social caracterizou as
experiéncias de trabalho das pessoas com deficiéncia durante grande
parte do século passado e a intervengado dos governos ¢ fundamental para
resolver esta situacdo. Na verdade, o envolvimento dos governos na forma
como o mercado de trabalho funciona nio ¢ novo nem estd confinado as
politicas para as pessoas com deficiéncia. Ao longo da histéria recente,
todos os governos tém desempenhado um papel importante na estru-
turacdo e reestruturagio do mercado de trabalho, através de subsidios
e incentivos fiscais para os empresdrios e empregadores, a fim de apoiar
o crescimento econdmico e manter a estabilidade politica (Grint, 1998;
Giddens, 20006). No que diz respeito ao emprego de pessoas com defici-
éncia, como ja se referiu antes, as iniciativas do “lado da procura” foram
implementadas em varios Estados durante e imediatamente ap6s a guerra
de 1939/45 de modo a facilitar a sua inclusdo no mercado de trabalho.

Embora o atual clima econdmico mundial possa impedir os gover-
nos nacionais de lidar a curto prazo com as infraestruturas do mercado
de trabalho, existem vérias politicas que poderiam ser introduzidas para
resolver a discriminagio das pessoas com deficiéncia no local de trabalho.
Os governos poderiam, por exemplo, estabelecer metas a serem alcanga-
das por todos os departamentos governamentais e organismos do Estado
no que respeita a contratagao de trabalhadores com desvantagens. Nas
suas negociagdes com o setor privado, os governos poderiam exigir a apli-
cacdo de metas semelhantes como condigdo para a celebra¢io de con-
tratos. As agéncias de financiamento internacionais patrocinadas pelos
governos poderiam disponibilizar subsidios a institui¢oes de solidarie-
dade social e a ONG de pessoas com deficiéncia, cujo historial em empre-
gar trabalhadores com deficiéncia ndo ¢ de todo comparavel com os seto-
res tradicionais do voluntariado. Além disso, retirar um elevado ndmero
de pessoas dos sistemas de protecdo social dos Estados e integra-las no
mercado de trabalho iria reduzir os gastos publicos e ajudar a combater a
discriminagdo das pessoas com deficiéncia no local de trabalho (Oliver e
Barnes, 1998, 2012).

Nio se esta a sugerir que seja expectavel que todas as pessoas com defi-
ciéncia possam ou devam trabalhar ao mesmo ritmo das pessoas sem defi-
ciéncia ou que todas as pessoas com deficiéncia possam ou devam traba-
lhar de acordo com a acegdo convencional. Esperar que as pessoas com
elevadas necessidades de apoio sejam tdo produtivas como os seus pares
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sem deficiéncia constitui um dos aspetos mais opressivos da sociedade
moderna. Reconceptualizar radicalmente o significado do trabalho para
além dos rigidos limites do trabalho assalariado nao ¢ algo sem preceden-
tes no contexto moderno. Por exemplo, nos seus esfor¢os para fazer valer
o papel das mulheres numa sociedade predominantemente patriarcal, as
feministas redefiniram o significado do trabalho para incluir o trabalho
doméstico e o cuidar dos filhos (Lister, 1997). Mas esta reconceptuali-
zagdo deve ir muito mais longe para as pessoas com deficiéncia, porque,
embora muitas pessoas com deficiéncia, tanto mulheres como homens,
facam trabalhos domésticos e tenham responsabilidades ao nivel de “cui-
dados” (incluindo de criangas), isso ndo acontece com todas. Por conse-
guinte, esta reconfiguragao do trabalho deve incluir as tarefas didrias que
as pessoas sem deficiéncia consideram um dado adquirido. Esta ideia em
particular ndo ¢ inédita na sociologia. Corbin e Strauss (1988), por exem-
plo, identificaram trés tipos de trabalho associados a gestao da “doenga™
a) “trabalho relacionado com a doenca”, incluindo atividades como orga-
nizar e administrar a medicacao, fazer fisioterapia, etc., b) “trabalho dia-
rio”, como tarefas domésticas e as interacdes com a familia e os profis-
sionais, e ¢) “trabalho biogréfico”. Este tltimo envolve estratégias que as
pessoas com deficiéncia adotam a fim de incorporar a deficiéncia nas suas
vidas quotidianas, o que pode envolver o desenvolvimento de formas de
dar sentido a sua condicdo e de a explicar aos outros.

O crescente envolvimento das pessoas com deficiéncia no desenvol-
vimento e na prestacio de servicos que lhes sdo dirigidos também deve
ser considerado trabalho. Isto é especialmente evidente no que respeita
aos varios sistemas de apoio autogeridos que estdo agora a ser introduzi-
dos por varios governos. Como alternativa aos servicos geridos profissio-
nalmente, estes esquemas disponibilizam financiamento a pessoas com
deficiéncia para recrutarem e contratarem pessoal de apoio ou assisten-
tes pessoais para fazer as coisas que eles proprios sdo incapazes de fazer.
Embora tecnicamente desempregados, os utilizadores de tais esquemas
sdo de facto empregadores que podem empregar quatro ou cinco pes-
soas por semana. O conhecimento e as aptidoes necessdrias para gerir
estes esquemas é compardvel a gestdo de um “pequeno negécio” (Pride-
aux et al., 2009). Além disso, estes esquemas também dao um contributo
significativo 4 economia local e nacional. Por exemplo, a Suécia introdu-
ziu o financiamento para os utilizadores de assistentes pessoais em 1994.
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Atualmente, hd cerca de 14 000 pessoas a utilizar estes esquemas, empre-
gando 70 000 assistentes pessoais (Ratzka, 2007).

A recente expansio do envolvimento dos utilizadores no desenvol-
vimento e presta¢do de servigos faz com que cada vez mais pessoas com
deficiéncia usem ativamente o seu tempo “livre” no aconselhamento e
desenvolvimento de servigos. Apesar de os sucessivos governos britanicos
desde a década de 1980 terem incentivado ativamente esse envolvimento,
nenhum deles reconheceu este tipo de atividades como trabalho (Barnes,
2003).

Estas politicas justificam uma reavaliacao dos debates sobre os custos
dos sistemas de protecio social patrocinados pelo Estado. Os custos cres-
centes com a protec¢do social sdo devidos a uma série de fatores: demogra-
ficos, econémicos, politicos e culturais; entre os quais se destaca o cons-
tante fracasso governamental em todos os paises em enfrentar as diversas
barreiras a inclusdo. A remogdo de barreiras reduz o custo da prote¢ao
social patrocinada pelo Estado, mas nio o conseguird eliminar por com-
pleto. Isto fica a dever-se pura e simplesmente ao facto de a deficiéncia,
independentemente de como ¢ definida, ser uma experiéncia humana
comum. Como se refere atras, a esmagadora maioria das deficiéncias sao
adquiridas ao longo da vida devido a varios fatores: pobreza, polui¢io, aci-
dentes, violéncia, guerra, estilo de vida e envelhecimento (OMS, 2001a;
Priestley, 2003). Assim, em vez de serem encarados como um sorvedouro
das economias nacionais, os sistemas de prote¢do social, independente-
mente da forma que assumam, devem ser vistos como um indicador de
responsabilidade social coletiva e de justica social.

Além disso, hd uma percecdo crescente entre os académicos e os res-
ponsaveis pela elaboragio das politicas de que o desenvolvimento conti-
nuado e a estabilidade futura da economia global estao intimamente liga-
dos as relagdes complexas e em constante mutagio entre a produgao e o
consumo (Bauman, 1998). Isto deve ser conjugado com o reconhecimento
de que, independentemente do seu papel no ambiente de trabalho orto-
doxo, as pessoas com deficiéncia sao produtoras e consumidoras de uma
vasta gama de servigos da qual dependem muitas pessoas sem deficién-
cia. Constituem, por isso, um componente fundamental nesta equagao.
Por conseguinte, em vez de estigmatizar aqueles que recebem servigos
de assisténcia e de apoio social, os politicos e os responsaveis pela ela-
boracio das politicas devem esforcar-se por desenvolver um sistema de
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prestagdo de servigos e de apoio mais equitativo e menos estigmatizante.
Num mundo cada vez mais instavel, uma politica desse tipo ¢ um ele-
mento essencial na luta pela reducdo da pobreza e pelo desenvolvimento
de uma sociedade global mais equitativa e mais justa.

Conclusio

Ao adotar uma perspetiva sociopolitica ou do modelo social da deficiéncia,
neste capitulo advoga-se uma reconceptualizacio do significado da defici-
éncia, do trabalho e da protecdo social. Este argumento nao deve ser inter-
pretado como uma alternativa a luta em curso para a participacio das pes-
soas com deficiéncia no mercado de trabalho remunerado mas, sim, como
um seu complemento. Embora as politicas e estratégias defendidas neste
capitulo ndo venham a transformar do dia para a noite a enorme desigual-
dade que caracteriza o mercado de trabalho atual, elas irdo contribuir de
algum modo para erradicar o estigma largamente associado & deficiéncia
e ao desemprego. Ao fazé-lo, irdo beneficiar toda a gente, uma vez que a
deficiéncia é uma experiéncia cada vez mais comum e nio faz distingao de
idade, sexo, classe, etnia ou nacionalidade. Por conseguinte, o problema da
deficiéncia é um problema cada vez maior em todos os paises (OMS, 2011).
Os cortes nos gastos com as prestagoes sociais, a nivel nacional e interna-
cional, para apoiar uma economia global profundamente falhada que ali-
menta e sustenta niveis sem precedentes de desigualdade econémica e
social em todo o mundo s6 contribuem para perpetuar ainda mais o pro-
blema (Oliver e Barnes, 1998; 2012; Harvey, 2010).
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CAPITULO 5

O PARADOXO DA DEFICIENCIA:
A GUETIZACAO DO VISUAL
Lennard J. Davis”

O conceito de gueto ¢ um algoritmo complexo sobre a exclusio e a inclu-
sao. O gueto original, em Veneza, foi concebido tanto para separar como
para proteger a populagao judaica. Os muros eram permeaveis, uma vez
que os portdes estavam abertos durante o dia e fechados 4 noite. Assim,
havia pontos positivos e negativos sobre estar num gueto. Os movimen-
tos por vezes eram restringidos, mas também se estava protegido de ata-
ques. Além disso, também era possivel que uma cultura e um modo de
vida minoritario pudessem prosperar no interior de um Estado soberano
dominante e poderoso.

Mais tarde, nos guetos da Europa Oriental e da Alemanha, a permeabi-
lidade do gueto podia ser alterada. Durante os pogrons, as portas podiam
ser fechadas para proteger os judeus, mas durante o Natal e a Pascoa as
portas podiam ser fechadas do exterior para impedir os judeus de circu-
lar fora do gueto. Por isso, ¢ importante refletir sobre o conceito de gue-
tizacdo na sua dupla dimensio de protetor e de punitivo, permitindo a
existéncia de um estado de excegdo numa parte de um Estado soberano.
Ao refletir sobre a deficiéncia, e parafraseando Robert Frost, é bastante
importante o que estd intramuros e o que estd extramuros — e quem ¢é que
abre ou fecha os portdes.

Se pensarmos na arte produzida por pessoas com deficiéncia, veri-
ficamos que estd ser guetizada de um modo muito particular. Muito
poucas pessoas no publico em geral tém noc¢iao da deficiéncia como
tema de arte e menos ainda s3o as que sabem que determinados artis-
tas sdo pessoas com deficiéncia, gragas a segregacio (como se hou-
vesse muros) dos artistas com deficiéncia em relagdo a cena artistica em
geral. Alguém como Chuck Close, por exemplo, ¢ conhecido quer como
artista, quer como pessoa com deficiéncia, mas ninguém pensa na sua
arte como “arte deficiente”. O seu site ndo faz nenhuma mengio a sua

" Tradugdo de Victor Ferreira.
" Professor de Deficiéncia e Desenvolvimento Humano na Universidade de Illinois, Chicago.
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deficiéncia.' Nos EUA, nos circulos da deficiéncia e/ou da surdez, as obras
de Riva Lehrer, de Sunny Taylor ou de Joe Grigely sdo bem conhecidas;
no entanto, fora destes circulos, o seu trabalho ainda nao conseguiu che-
gar ao publico a nivel nacional ou internacional.

Os artistas com deficiéncia estdo presos num paradoxo. Tudo bem que
os artistas com deficiéncia criem arte — afinal, ha algum grupo que nio
deva criar arte? — mas, se criarem arte que seja estritamente sobre a defi-
ciéncia, nao vao atrair a grande maioria das pessoas “normais”. Devido
a sua especificidade, a sua arte serd vista como tendo falta de universa-
lidade. No entanto, se sua arte nio lidar de forma 6bvia com a deficién-
cia, a sua condi¢do de pessoas com deficiéncia vai parecer irrelevante.
Por exemplo, a obra de Beethoven ndo ¢ vista como “musica de surdo”,’
embora seja um facto conhecido que Beethoven acabou por ficar surdo.
Ninguém analisa a sua musica posterior a surdez em termos do que ¢ que
a musica tem a dizer sobre a sua condi¢io de pessoa surda. Da mesma
forma, a obra de Close, considerada como universal, ndo ¢ analisada por
ter sido feita por um paraplégico. Parece que quanto mais conhecido
(logo, mais universal) se torna o trabalho de artistas com deficiéncia,
menos a deficiéncia é tida em conta no reconhecimento do valor do tra-
balho. Evelyn Glennie, que, sendo surda, toca bateria, faz os possiveis por
minimizar a sua surdez e, tendo tocado nos Jogos Olimpicos de 2012, em
Londres, muitas pessoas nem sequer tém nogao de que ela é surda.

A situagdo é um pouco semelhante a de artistas negros ou de deter-
minadas nacionalidades ou etnias. Espera-se de um artista que se consi-
dera ter uma “identidade” reconhecivel que pinte a partir da experiéncia
do seu grupo, ou seja, a partir do gueto. E claro que, ao contrario do que
sucede quando se tem a identidade de pessoa com deficiéncia, os mem-
bros de muitas das identidades minoritarias tradicionais sao agora valori-
zados pelo mundo da cultura em geral. Assim, espera-se dos artistas abo-
rigenes que pintem sobre temas aborigenes usando um estilo aborigene
— e, se ndo o fizerem, quio vendavel ¢ a sua arte? Um artista afro-ameri-
cano que ndo pinte sobre temas do grupo a que pertence, ou que nao use
a paleta de cores que se espera que use, provavelmente tem poucas hipd-
teses de singrar no mundo da arte. Se Close fosse um artista aborigene,

! <http://chuckclose.coe.uh.edu/life/index.html>.
* No original, “Deaf music” [N. do T.].
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serd que o seu trabalho seria tdo apreciado e vendido com a mesma faci-
lidade? Ninguém se refere a pintura de Close como arte anglo-saxénica.
Normalmente nao se pensa em Camille Pissarro como um artista judeu.
Quando se é um artista e o trabalho se torna universalmente reconhe-
cido, entdo a sua identidade particular torna-se menos importante. Outra
maneira de dizer isto é que, se parecer que a criagdo ¢ feita a partir do
gueto, o trabalho tem de estar associado a esse local imaterial. Mas, se se
sair do gueto, o trabalho passa a estar ligado a um espago diferente.

Pretendo comegar a definir estes espagos alternativos. Se o gueto
representa um estado de exce¢do na drea mais ampla da soberania, tém
de existir espagos paralelos. Um deles é o condominio fechado, que ¢ um
tipo de gueto, mas que, em vez de trancar pessoas 14 dentro, bloqueia o
acesso a pessoas de fora. Pode considerar-se o mundo da arte internacio-
nal ou Hollywood como uma espécie de gueto ao contrario — o condomi-
nio fechado. Ao pensar em espacos, talvez seja de acrescentar a ideia de
espacos comuns. Nao sendo publicos (ou seja, pertencentes ao Estado)
nem privados (pertencentes a individuos ou empresas), os espagos
comuns (quer materiais, quer imateriais) representam, numa espécie de
diagrama de Venn, a intersec¢do entre a esfera privada e a ptblica. E ha
espacos a que chamamos “publicos”, como os centros comerciais e alguns
parques, que, de facto, sdo privados e estao fora da esfera da liberdade de
expressao, entre outras. Hardt e Negri consideram a ideia do bem comum
como “resultados da producdo social que sdo necessarios para a intera¢ao
social e para aumentar a produgio, como saberes, linguagens, cédigos,
informagoes, afetos, etc.” (Hardt e Negri, 2009: viii). Ao pensar através da
questdo do gueto, temos de entender que espaco representa o gueto e a
que outras formas de espaco imaterial se opde.

Tomemos, por exemplo, o espago publico (mas ndo comunal) de Tra-
falgar Square, local em que foi exibida a estitua Alison Lapper Pregnant
(2005). A estatua pode ser pensada como uma importante obra de arte
produzida por alguém com deficiéncia, mas ndo podemos esquecer que o
artista que a produziu, Marc Quinn, nio ¢, ele proprio, uma pessoa com
deficiéncia. Também nos ¢ dito, de acordo com o site de Quinn, para pen-
sar em Lapper como “uma mulher que nasceu sem bragos”, enquanto o site
de Lapper a descreve como uma “artista britinica”. A omissdo da artista
com deficiéncia e a sua substituicio pelo objeto deficiente é uma eli-
sdo reveladora. O mundo da arte estd fascinado pela deficiéncia — muitas
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vezes considerada como deformidade ou algo grotesco -, mas apenas
como tema e geralmente vista de fora para dentro. A experiéncia vivida
de uma pessoa com deficiéncia transformada em arte é, na mente popu-
lar, relegada para questoes em torno da reabilitagdo e da forma de lidar
com a deficiéncia, ndo como um assunto digno da grande arte (Le déjeu-
ner sur Uherbe, 1862-1863, de Edouard Manet, teria sido muito mais escan-
daloso se fosse com homens cegos e uma mulher nua, gravida e com defi-
ciéncia — ¢ dificil imaginar que viesse a superar a sua notoriedade inicial
para se tornar grande arte).

As proporgoes heroicas de Alison Lapper Pregnant podem muito bem
ser vistas como uma declaracdo oportuna sobre a passagem da deficién-
cia do abjeto para o ideal, mas o trabalho também destaca o forte con-
traste cultural entre a figura monumental idealizada e o corpo feminino
anormal - nu, gravido e deficiente. Por outras palavras, pode perguntar-
-se se o formato heroico do marmore monumental foi feito para idealizar
a deficiéncia ou para contrastar as propor¢oes e qualidades nao conven-
cionais do objeto considerado. Ambas as interpretagdes — tornar a defici-
éncia heroica ou problematizar o tornar a deficiéncia heroica - sao defen-
saveis, mas o que fica é que a estdtua s6 faz sentido num mundo em que a
deficiéncia estd nas margens. Caso contrario, a estdtua seria considerada
da mesma forma que a estdtua do almirante Nelson em Trafalgar Square
¢ normalmente considerada. Ninguém para para dizer da estatua de Nel-
son: “Olha, um branco maneta, zarolho e doente crénico!” Isto apesar do
facto de a estdtua do heréi realmente mostrar que falta um brago a Nelson
(embora esta caracteristica ndo seja facilmente percetivel para um obser-
vador no chio).

O facto é que a estitua que representa Alison Lapper ¢ famosa
enquanto o trabalho artistico dela ndo ¢, e muitas das reportagens
sobre ela acabam por ser histérias que retratam o lado humano e ndo o
seu talento como artista. O trabalho de Quinn ¢ visto como universal
enquanto o de Lapper aparece num site para artistas que usam os pés e a
boca para pintar.

Outra questdo que desempenha um papel de destaque no paradoxo da
deficiéncia ¢ que a arte e a deficiéncia tém uma forte ligacao na drea da
terapia ocupacional. Geralmente, o facto de uma pessoa com deficiéncia
produzir arte pode ser encarado como Terapia Ocupacional, enquanto
no mundo da arte produzida por pessoas com deficiéncia isso é conside-
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rado de forma séria. Mas uma caracteristica que resulta desta associa¢ao
a Terapia Ocupacional é que ndo hé praticamente qualquer avalia¢io cri-
tica da arte produzida por pessoas com deficiéncia. Aaron Williamson
escreve:

E como se a critica fosse proibida e, mesmo em excelentes revistas como a
Disability Arts on-line, ¢ dificil encontrar uma critica negativa ou até mesmo
uma critica construtiva “negativa”. Assim, a arte produzida por pessoas com
deficiéncia enquanto tradigdo pode estar em perigo de estagnac¢do por ser
totalmente acritica em relagdo a si mesma. (Williamson, 2011: s.p.)

Na verdade, considero que a auséncia de uma matriz de atividades cri-
ticas se deve a associacdo a Terapia Ocupacional, mas também ao para-
doxo de que a arte especifica da deficiéncia s6 pode ser arte especifica
da deficiéncia se estiver associada a identidade especifica da deficiéncia.
Como arte identitaria, ndo ¢ s6 guetizada ipso facto, mas tem também uma
responsabilidade ou uma obrigacio de ser celebrativa em relagio a defi-
ciéncia. Novamente, trata-se de uma questdo de quem ¢ que controla os
portdes do gueto. Pode-se argumentar que a arte produzida por pessoas
com deficiéncia estd a ser mantida dentro dos limites de um gueto por
causa da mensagem implicita de que nio se critica esta arte, por isso, ela
ndo faz parte dos espacos comuns, sendo antes a producdo de um subcon-
junto especifico institucionalizado — no sentido mais amplo — de artistas
que criam arte sobre si préprios ou por causa da sua experiéncia.

E 6bvio que ha artistas que conseguem sair da orbita da Terapia Ocu-
pacional. E o caso de Judith Scott — embora tenha permanecido numa
instituicdo toda a sua vida e a sua arte seja o resultado direto da sua Tera-
pia Ocupacional. E também o caso de Adolf Wolfli - o seu trabalho é um
subproduto do seu internamento num hospital psiquidtrico no inicio do
século XX. O seu trabalho tornou-se bastante colecionavel e influente a
medida que a arte “primitiva” foi sendo incorporada na arte dominante.
Em ambos os casos, os portdes das instituicoes foram abertos, a partir do
exterior, por varias razoes relacionadas com a curiosidade e o voyeurismo,
e a arte foi universalizada no espago publico de propriedade privada.

Gostaria agora de desviar o foco da arte tridimensional e gréfica para o
cinema e a televisdo. As representagdes de pessoas com deficiéncia ocor-
rem regularmente nos meios cinematograficos. Neste sentido, a deficién-
cia representa uma propriedade comum (se se pode designar algo deste
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modo) nos espagos comuns imateriais. A deficiéncia circula nestes espa-
¢os comuns imateriais como um conjunto de imagens, atitudes linguis-
ticas e pensamento/sentimento “coletivo” e, no entanto, as proprias pes-
soas com deficiéncia ndo circulam e ocupam os espacos comuns da mesma
forma que os seus imagos ocupam. As imagens parecem preencher varias
fungoes, enquanto o individuo esta quase sempre marcado como diferente
e, desse modo, ¢ mantido no gueto. A sua diferenga, na légica da narra-
tiva filmica, raramente é explorada na sua complexidade vivida e é fre-
quentemente enquadrada como uma metafora para um desafio que pre-
cisa de ser superado, uma necessidade que precisa de ser atendida, uma
solucao para um desejo de realizagdo e plenitude. Neste sentido, a defici-
éncia torna-se heroica no cinema tanto quanto na escultura que representa
Lapper. Por isso, a ideia da deficiéncia como um desafio universaliza e des-
loca a experiéncia vivida mais banal de uma pessoa com deficiéncia. Como
parte desse deslocamento, a personagem filmica com deficiéncia torna-
-se agora um substituto para qualquer pessoa e para a forma como cada
pessoa pode lidar com a exigéncia da condi¢ao humana. Assim, tal como
Lapper se tornou um ponto nodal para as questoes sobre quem pode ou
deve ser representado de forma heroica, também as personagens com defi-
ciéncia nos filmes levantam questées ao publico comum sobre o que signi-
fica ser humano e nio sobre o que é ser uma pessoa com deficiéncia.

Paradoxalmente, portanto, a tentativa cinematogrifica de fechar o
gueto onde vivem as imagens da deficiéncia acaba por recriar o gueto
de outra forma ao trazer essas imagens para o centro do ecra. O que estd
entdo a ser colocado agora em quarentena no gueto nao é o facto objetivo
da deficiéncia mas, sim, a experiéncia vivida de ser uma pessoa com defi-
ciéncia numa cultura incapacitante. Deste modo, a pessoa com deficién-
cia enquanto pessoa que vive a sua vida subjetivamente ¢ relegada para
a area fechada do gueto originario, enquanto a parte objetiva da defici-
éncia — a parte que se traduz para o desafio universal — emerge a partir
dos limites dos muros do gueto e torna-se parte do espago publico (isto é,
do espago publico neoliberal de propriedade privada). Os espetadores de
cinema nao ganham a experiéncia subjetiva da deficiéncia: o que recebem
¢ um modelo no qual podem mapear as suas proprias crengas de pessoas
sem deficiéncia.

Esta guetiza¢ao em termos filmicos é particularmente notavel na con-
vengdo de ter atores sem deficiéncia a interpretar personagens com defi-



O PARADOXO DA DEFICIENCIA: A GUETIZAGAO DO VISUAL

ciéncia.” Embora haja alguns atores conhecidos com deficiéncia — como
Peter Dinklage, Matt Fraser e o impar Marlee Maitlin -, tradicionalmente
tém sido escolhidos atores sem deficiéncia para desempenhar a maio-
ria dos principais papéis de personagens com deficiéncia. De forma lou-
vavel, a BBC tem estado na vanguarda da utilizacao de atores com defi-
ciéncia e compilou uma lista de atores com deficiéncia. No entanto, um
olhar rapido pelos seus escassos curriculos é bastante eloquente. As Gni-
cas excegOes dignas de nota sdo as pessoas de baixa estatura, que parece
terem um mercado para os filmes de fantasia e de aventuras: elfos, anoes e
afins. Na verdade, quando falei com Fraser sobre este assunto, ele confir-
mou a escassez de trabalhos de ator, declarando:

Agora estou numa novela irlandesa durante seis semanas, a fazer de defi-
ciente, ¢ claro, mas que inclui um caso amoroso, além de ser uma das perso-
nagens principais. Uma estreia em termos de deficiéncia. Mas, sim, tem razdo,
além de Cast Offs,* nunca ha praticamente nada para deficientes, sobretudo
em papéis principais.

A verdade ¢ que, nos filmes sobre deficiéncia, a maior parte das vezes
os protagonistas nio sio atores com deficiéncia. De facto, quando se ¢
uma grande estrela e se quer tentar ganhar um Oscar, o melhor ¢ inter-
pretar uma pessoa com deficiéncia. Filmes notédveis deste tipo encheram o
grande ecra: de O Milagre de Ann Sullivan (1962), com Patty Duke no papel
de Helen Keller, a Rain Man (1988), com Dustin Hoffman como Raymond
Babbit; de O Meu Pé Esquerdo (1989), com Daniel Day Lewis a interpretar
Christy Brown, a Nascido a 4 de Julho (1989), com Tom Cruise como Ron
Kovic, e, mais recentemente, Seis Sessoes (2012), com John Hawkes como
Mark O’Brien. Curiosamente, Ben Lewin, ele proprio com pés-pélio,
contratou um ator sem deficiéncia para desempenhar o papel de Mark

® Quero salientar que esta minha discussdo se baseia no facto de me referir aos programas de
televisio dominantes e aos filmes de Hollywood. H4 um conjunto pequeno, mas crescente de
filmes realizados e protagonizados por pessoas com deficiéncia. Estes filmes sdo cada vez mais
mostrados em festivais de cinema de deficiéncia e também noutros locais, e contradizem as
tendéncias que descrevo neste capitulo. No entanto, a falta de audiéncias e de notoriedade
que estes filmes tém em termos gerais serve para apoiar o meu argumento.

* Trata-se de uma série, filmada como se de um documentirio se tratasse, exibida no Channel
Four, no Reino Unido, em que seis pessoas com deficiéncia sdo enviadas para uma ilha remota
para participar num reality show ficticio [N. do T.)].
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O’Brien, que tinha poliomielite. Hawkes afirma que Lewin ndo conseguia
encontrar um ator com deficiéncia que o conseguisse fazer, mas eu per-
gunto-me se foi esse o caso. Em primeiro lugar, um filme como este pre-
cisa mesmo de uma estrela para se conseguir vender. Em segundo lugar,
os jovens com deficiéncia sabem que a carreira de ator ¢ ainda mais arris-
cada para eles do que para os atores sem deficiéncia. O universo de atores
com deficiéncia continuard a ser escasso enquanto a mensagem continuar
a ser tdo dbvia: os filmes que abordam a deficiéncia de uma forma central
continuarao a ser feitos como veiculos para a consolidac¢do do estatuto de
estrelas de atores sem deficiéncia.

Nos EUA, ¢é dificil encontrar personagens com deficiéncia no cinema e
na televisdo. De acordo com um artigo publicado no The Hollywood Repor-
ter, de um total de 600 personagens em programas de televisdo norte-
-americanos numa determinada temporada, s6 12 terdo uma deficiéncia.
E, destes 12 papéis, os atores sem deficiéncia irdo desempenhar a maio-
ria deles. Por isso, o resultado final ¢ que, de 600 personagens que apa-
recem regularmente na televisio nos EUA, s6 dois serdo interpretados
por atores com deficiéncia. Na sua maioria, os papéis secundarios nos fil-
mes serdo desempenhados por pessoas sem deficiéncia. O melhor amigo
do protagonista, a mae, o pai e os irmdos serdo sempre concebidos como
neutros, isto é, normais e sem deficiéncia.

A razdo de assim ser tem algo que ver com a légica da narrativa visual e
também com o legado da eugenia e da hegemonia atual da discriminagao
ou do preconceito contra as pessoas com deficiéncia. Para fazer um filme
sobre a deficiéncia, cada parte da histdéria tem que estar relacionada com
a deficiéncia, tal como a pintura aborigene tem que ter temas e cendrios
aborigenes. Os muros para o gueto nao podem ser abordados com leveza
e, se aparecerem judeus na rua, eles tém que ser “judeus”. Neste sen-
tido, o filme tem de estar obcecado pelas pessoas com deficiéncia — caso
contrario seria rotulado apenas como mais um filme no universo dos fil-
mes. Se 0 olho mével da cAmara desviar o seu foco das pessoas com defi-
ciéncia, a deficiéncia tem de desaparecer ou entdo ird criar interferéncia
na narrativa. Pense-se em algo como a gravidez. E bastante normal ver
uma mulher gravida na rua mas, se se decidir que uma das personagens
de um programa de televisao deve aparecer gravida, ¢ necessario forne-
cer todos os dados que justifiquem essa gravidez. E por isso que as maes
numa narrativa sobre criangas nunca estio gravidas, a menos que a gravi-
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dez faga parte do enredo, ao passo que na vida real as maes podem estar
grévidas ou ndo em fungdo de uma série de fatores aleatorios. Passa-se o
mesmo com a deficiéncia: se, num filme, a mae de uma crianca tem uma
deficiéncia e o filme nio é sobre a deficiéncia, entido a deficiéncia vai des-
viar a atencio do publico, que se ird perguntar por que razio a deficién-
cia entrou no espaco comum. O publico ird perguntar-se por que razio
se estd a interferir com a “normalidade” do filme - por que razio os limi-
tes que o publico conhece e entende estdo a ser quebrados. Isto acontece
porque a deficiéncia — com o seu sentido bindrio: deficiente ou sem defi-
ciéncia - faz parte, inevitavelmente, de um sistema de significagdo que
ajuda a criar, de facto, um falso espago comum em virtude da criacdo de
um espago de exclusdo em vez de inclusdo. A deficiéncia nao pode apenas
ser, tem que significar algo, tem que definir um espago imaterial.

Num sentido relacionado, a deficiéncia ¢ alegérica. Nao pode ser sobre
si prépria, tem que contar uma histéria sobre outra coisa e ter uma ver-
dade moral. Parafraseando uma citacdo apdcrifa de Sigmund Freud,
as vezes, uma perna amputada é apenas uma perna amputada.’ Mas, no
mundo da narrativa dos média, uma perna amputada nunca ¢ apenas
isso. Deve ser um trago de carater, uma metéfora, e deve encaixar num
ponto do enredo ou servir de “revelacao” para outra personagem que nao
a tenha visto, ou para a personagem principal que descobre coisas novas
sobre si prépria no processo de vencer a deficiéncia. E claro que possuir
uma perna funcional nunca ¢ alegérico, nao precisa de interpretacio e é
basicamente um significante de grau zero sem um referente.

Por isso, quando um ator interpreta o papel de pessoa com deficién-
cia, ele ou ela entra automaticamente num mundo de signos e significa-
dos que engloba a atitude da sociedade neoliberal em relagio a deficién-
cia. Este sistema de sinais e significados é, em grande parte, uma projec¢ao
da fantasia e da experiéncia adquirida sobre deficiéncia das pessoas sem
deficiéncia. Edward Said ilustrou este ponto no seu livro Orientalism
(1978), em que salienta que o “facto” do Outro ¢é na verdade a fantasia da
pessoa que olha o Outro. O argumento de Said era que o Oriente tinha
sido tornado na fantasia projetada do Ocidente. Assim, ao ler obras orien-
talistas, aprende-se mais sobre o Ocidente do que sobre o Médio Oriente.

* Atribui-se a Freud, de forma generalizada, mas incorreta, o seguinte comentario em relagao
aos simbolos falicos: “As vezes, um charuto ¢ apenas um charuto”.
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Tendo em conta esta posi¢io ideologica, pode bem ser que apenas um
ator sem deficiéncia possa de facto retratar essa visio distorcida e tenden-
ciosa da deficiéncia que faz parte dos filmes tipicos de Hollywood, assim
como s6 alguém como Rodolfo Valentino poderia retratar um sheik num
filme mudo: ele era a personificacio perfeita do mitema ocidental sobre a
sexualidade oriental. Nesse sentido, s6 Dustin Hoffman poderia encarnar
a ideologia da pessoa autista que proliferava na época em que Rain Man
foi realizado. Um ator autista provavelmente nao conseguiria. Paradoxal-
mente, se fosse um ator com deficiéncia a desempenhar o papel, entao
o filme poderia parecer menos do espago comum e mais da particulari-
dade da experiéncia individual. Poderia parecer mais um documentario e
menos uma obra de ficgdo.

E claro que um ator sem deficiéncia tem de se transformar a si mesmo,
quer mentalmente, quer fisicamente, a fim de retratar uma pessoa com
deficiéncia. O publico estd treinado para gostar dessa capacidade de
transformacdo, e essas transformacgoes estdo, sem duvida, profunda-
mente enraizadas nas nossas ideias de teatralidade. Estamos habituados
a ideia de que os atores se transformam a si préprios com versatilidade
através da maquilhagem, da preparagdo mental e, atualmente, também
com a ajuda da computagdo grifica. Admiramos as horas de trabalho
cosmético e protésico necessarias para transformar pessoas como Brad
Pitt em personagens como o protagonista idoso no filme O Estranho Caso
de Benjamin Button (2008). Curiosamente, John Hawkes defende-se agora
por representar um ator com deficiéncia, o que me parece ser um pro-
gresso, afirmando que:

Haé os que vao ser militantes, que vao fazer alarido — e tém todo o direito a
isso. Eu fiz 0 meu melhor, e espero tocar as pessoas, ndo sé a comunidade das
pessoas com deficiéncia, mas também outras pessoas. Afinal de contas, somos
todos seres humanos e é esse o ponto de partida do filme. (Zakarin, 2012)

Mas o mais interessante ¢ ele afirmar que:

corri o risco de vir a ter problemas permanentes de saude e nas costas para
desempenhar a personagem de O’Brien de forma convincente, tendo recor-
rido a acessdrios e a posturas dolorosas para conseguir representar a fragili-
dade e o estado contorcido da personagem. (Zakarin, 2012)
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Entdo, afinal acabou por se tornar deficiente por ter desempenhado o
papel de O’Brien?

No entanto, estamos menos dispostos a aceitar — e ¢ aqui que entra a
complexidade — quando os atores se transformam a si préprios para pas-
sar de um grupo identitario para outro. Isto ¢ particularmente flagrante
quando o ator ¢ membro de um grupo dominante e interpreta uma per-
sonagem de um grupo oprimido. Assim, por exemplo, a pratica de pin-
tar a cara de negro no teatro e no cinema era amplamente apreciada
pelas plateias brancas dominantes até a questao da desigualdade racial
se ter tornado muito mais controversa na década de 1930. Apesar de ato-
res famosos como Al Jolson, Mickey Rooney, Judy Garland e Bing Crosby
terem recorrido a esta pratica, esta desapareceu completamente das obras
dramadticas nas décadas de 1950 e 1960. Do mesmo modo, ainda que
tenha continuado a haver atores brancos a interpretar asiaticos, indigenas
norte-americanos e outras minorias étnicas na segunda metade do século
XX, essa pratica ja ¢ rara. Na verdade, ¢ quase universalmente reconhe-
cido que, no que respeita a maioria dos grupos raciais, os atores que per-
tencem a tradicdo desses grupos sio preferidos em relagdo aos atores
exteriores a essa tradigdo. Atualmente ja ndo se toleraria que fosse Alec
Guinness a interpretar o professor brimane Godbole em A Passagem para
a India (1984), ainda que seja aceitavel a interpretagio de Morgan Free-
man do papel de Nelson Mandela no filme Invictus (2009), realizado por
Clint Eastwood, embora os atores sul-africanos tenham criticado os pou-
cos papéis que lhes foram atribuidos.

Clint Eastwood, quando realizou Million Dollar Baby (2004), foi dura-
mente criticado pelos ativistas da causa da deficiéncia pela sua visio pes-
simista da vida de uma mulher com deficiéncia, mas poucos o criticaram
por nio ter escolhido uma atriz com deficiéncia para o papel principal.
A razdo para isso é obvia: a personagem central, Maggie Fitzgerald, inter-
pretada por Hilary Swank, teve que evoluir ao longo do filme de uma atleta
fisicamente intacta para uma pessoa tetraplégica. A capacidade da atriz e
do realizador residiu em representar uma transformagao que nio teve em si
qualquer elemento de escolha (exceto, é claro, a op¢do de acabar com a pré6-
pria vida). Com frequéncia, ao que parece, um conceito central neste tipo
de filmes ¢ que a pessoa com deficiéncia é uma pessoa sem opgoes.

No entanto, ainda que a personagem com deficiéncia nio tenha
opgdes, o publico vai saber sempre que o ator sem deficiéncia tem

11



12

DEFICIENCIA E EMANCIPAGAO SOCIAL. PARA UMA CRISE DA NORMALIDADE

bastantes op¢oes. Na verdade, para voltar a questdo da transformacio do
ator sem deficiéncia numa personagem com deficiéncia, que muitas vezes
¢ o tema da publicidade do filme, o ponto importante para o publico ¢é
que o ator nao tem deficiéncia, enquanto a prestidigitacdo das imagens
geradas por computador (CGI), a maquilhagem e as préteses fazem
parte da magia do cinema. O publico pode ficar descansado que, ainda
que possa parecer ter deficiéncia, a personagem central ndo ¢ realmente
uma pessoa com deficiéncia e, na realidade, ¢ um ator sem deficiéncia
que desempenha o papel. Este ato de ver é uma forma de faz-de-conta;
quando chegou a hora de Swank atravessar o palco e aceitar o Oscar, ela
ndo o fez numa cadeira de rodas.

O sistema atual de estrelato torna dificil que os atores com deficiéncia
o integrem, como j4 se referiu a proposito de Seis Sessdes (2012). As estrelas
sdo por defini¢do pecas intercambidveis de um sistema de producio que
produz lucro. Gostamos de pensar no cinema e na televisao como “arte”,
mas o seu estatuto como arte tem por base a sua capacidade para produ-
zir lucro ao atrair o maior conjunto de nichos de ptblico. No nosso sis-
tema atual, os média sdo instrumentos financeiros do mesmo tipo dos
derivados ou dos titulos garantidos por créditos hipotecérios.

A transformagdo e a escolha através do consumismo sio dois prin-
cipios bésicos do sistema neoliberal, que promove a individualidade e
a autorrrealizagdo com base em escolhas de estilo de vida. Fazem parte
de forma profunda da mitologia do capitalismo neoliberal, que destaca
que as compras podem criar estilos de vida, em vez de ser ao contrério
(que era a marca distintiva da versdo anterior do capitalismo). No estilo
anterior do capitalismo, ter um estilo de vida rico permitia que se tivesse
capacidade para efetuar compras como a de um Cadillac. Agora, a compra
de um iPad é possivel a qualquer pessoa com um cartio de crédito e essa
compra permite que se entre num estilo de vida de nicho, assim como a
compra de um café Starbucks permite entrar num mundo que aparente-
mente se escolheu. Por isso, o ator “normal” corporiza essa mitologia de
um corpo capaz de mudar, enquanto o ator com deficiéncia ¢ visto como
um lembrete desagradavel de que nem sempre a transformagao ¢ possi-
vel, a ndo ser de forma limitada, e de que essa escolha nio ¢ operativa. Por
outras palavras, o ator sem deficiéncia pode ser parte do espaco publico
de propriedade privada, um acréscimo para o instrumento financeiro a
que chamamos filme, mas o ator com deficiéncia como imagem difundida
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nunca foi uma parte desse espagco comum de imagens em circulagao. Um
ator com deficiéncia, no sistema de signos e significados que faz com que
os filmes tenham sentido, representa o peso esmagador do destino e da
resignacao, a incapacidade de aquisigdo para criar estilos de vida de nicho
idealizados.

Se a deficiéncia representa, no imaginario popular, um destino tré-
gico em que a escolha ¢ erradicada, mas que ao mesmo tempo oferece
uma perspetiva assustadora e desfigurada para o publico - que s6 con-
segue imaginar-se transformado numa pessoa com deficiéncia através de
uma guinada brusca de um carro na autoestrada, uma doenga grave ou de
uma disfungdo do corpo ou da mente —, entdo o papel dos média visuais
tem sido historicamente o de lhe proporcionar conforto, mostrando que
os muros do gueto podem ser fechados a partir do exterior pela “comuni-
dade”. O conforto vem do cendrio triunfante em que a personagem prin-
cipal com deficiéncia supera as limitagcdes da deficiéncia para se tornar,
por exemplo, lider do movimento antiguerra ou um famoso escritor cego
e surdo ou um qualquer outro profissional realizado. O conforto tam-
bém vem de se ver essa pessoa aceite com todas as suas limita¢des pelos
amigos e familiares, pela pessoa amada e pelo publico em geral — o que
inclui o puablico que esta a assistir, que aprende a ver essa pessoa como
“humana”. Mas o maior conforto vem de se saber que a personagem esta
a ser interpretada por uma pessoa normal. O medo da fragmentacio e
destruicao do ego é compensado pela nogdo de que “¢é s6 um filme”. O
efeito desta légica ¢ que a deficiéncia ndo ¢ apenas guetizada em termos
de conteudo, mas que ¢ também guetizada literalmente como local que
s6 emprega um tipo particular de trabalhador.

O que se poderia chamar “o paradoxo da deficiéncia” — de que a defi-
ciéncia ¢ o tema do filme, sem que na verdade haja uma pessoa com defi-
ciéncia no filme - também ¢é trabalhado da forma que se poderia esperar
no filme Avatar (2009). Jake Sully, interpretado por Sam Worthington,
um ator sem deficiéncia, é um fuzileiro naval que fica paraplégico numa
guerra. No filme, vemos um grande plano decisivo das suas pernas atro-

7

fiadas. Esta cena é em certo sentido a “cena-chave” que confirma ao
publico que esta personagem ¢ realmente paraplégica embora o ator
obviamente nio o seja. Mas parte do frisson visual de ver aquelas pernas
atrofiadas ¢ saber que este ¢ um entre muitos outros efeitos especiais que

ndo tém nenhuma relagdo com a realidade do verdadeiro corpo do ator.
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Na verdade, o filme ndo ¢ sobre outra coisa que ndo seja a transformacao,
uma vez que Jake se torna um avatar azul extraordindrio através do mila-
gre do ADN, da biotecnologia e, claro, das imagens geradas por computa-
dor (CGI) e dos efeitos 3D. O realismo dos efeitos 3D garante o realismo
da parte do filme com os atores reais, o que também “garante” a defici-
éncia da personagem. Essa deficiéncia desaparece no filme sempre que
Jake entra no seu avatar, e, dada a l6gica do filme, o mundo irreal do ava-
tar acaba por se tornar mais real do que a parte do filme com o ator real.
Nas florestas de Pandora, Jake estd em harmonia com a natureza, capaz
de executar proezas fisicas e de usar a sua mobilidade super-humana. Por
isso, o pacto com o publico - a “resolucdo” do paradoxo da deficiéncia —
implica uma personagem com deficiéncia cuja deficiéncia permanece no
final do filme, recusando inclusivamente a oferta do vilao de lhe devolver
as pernas através de tratamentos médicos dispendiosos, mas em que essa
personagem ainda se pode transformar para se tornar alguém sem defi-
ciéncia. E, como ¢é ébvio, Sam Worthington, o ator que interpretou Jake,
entrou pelos seus proprios pés na ceriménia de entrega dos Globos de
Ouro. Toda a gente terd a certeza de que afinal o filme ¢ apenas um filme.
E a deficiéncia, ao fim e ao cabo, ¢ apenas um tropo, um evento signifi-
cante, um estado de ser alegérico.

O que tenho tentado dizer é que a deficiéncia ird permanecer no seu
proéprio gueto enquanto estivermos presos no “paradoxo da deficiéncia”.
O paradoxo, em termos de arte em geral, afirma que uma obra de arte
nunca pode ser excelente se ndo for universal; e qualquer trabalho de um
artista com deficiéncia — ou sobre ele — que se concentrar na deficiéncia
nunca serd universal. Se se tornar universal, entdo deixard de ser enca-
rado como arte produzida por alguém com deficiéncia e o artista deixara
de ser visto como pessoa com deficiéncia. O corolario inverso deste para-
doxo ¢ que, no cinema, a deficiéncia é sempre considerada como univer-
sal — como um tropo sobre a superagio de um desafio - e por isso nunca
pode mostrar a experiéncia subjetiva de viver com uma deficiéncia (o
que, se fosse mostrado, faria o filme passar do nivel do universal para o
do particular da reabilitagdo, adaptagio e gestdo). O paradoxo da defici-
éncia no cinema continua com a selegao do elenco. O paradoxo produz-
-se pelo facto de, para que uma plateia acredite realmente na deficiéncia
retratada no ecra, o ator ndo poder ser deficiente. A transformacio do
ator normal numa personagem com deficiéncia faz parte da transubstan-
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ciagdo exigida para que a deficiéncia possa aparecer de forma cinemato-
gréfica e teatral.

Todas estas “regras” governam a forma como o paradoxo da deficién-
cia funciona para guetizar a deficiéncia na arte e na cultura. Assim sendo,
o que é que vamos fazer em relagdo a isso? O primeiro passo é revelar o
paradoxo 4 medida que ele opera. A exemplo da psicanilise, talvez a ver-
balizagdo e a tomada de consciéncia do mecanismo de defesa venha a aca-
bar por eliminar o sintoma. A medida que nos vamos tornando conscien-
tes das convengdes da marginalizacio e exclusdo, ¢ de esperar que essas
“verdades” invisiveis e intuidas venham a ser postas no caixote do lixo
das ideologias passadas. Embora a pratica de pintar a cara de negro seja
agora impensavel, temos que nos lembrar de que ja passou por entreteni-
mento — as pessoas brancas na altura apreciavam a transformacio de Jol-
son ou de Fred Astaire numa personagem negra —, apesar de hoje em dia
tal pratica nos deixar perplexos, se nio mesmo chocados. Por isso, hd de
chegar o dia em que o nosso apreco pelas contorgoes fisicas e problemas
da fala de Daniel Day-Lewis em O Meu P¢ Esquerdo ou pelos tiques verbais
e fisicos de Dustin Hoffman em Rain Man seja encarado como um vesti-
gio de uma época do passado em que dominava a discriminagio ou o pre-
conceito contra as pessoas com deficiéncia e a deficiéncia era um objeto
subalternizado da fantasia cultural e ideolégica. Por outras palavras,
havemos de vir a considerar representacdes destas como pastiche e farsa
em vez de as considerarmos como “auténticas” e grandes representacoes
dramaticas.

Ao defender a selegdo do elenco com base em critérios de auten-
ticidade, além de defender a desguetiza¢do da arte, gostaria de cha-
mar a atencdo para um problema. Em todos e quaisquer casos de retra-
tos incorretos de pessoas com deficiéncia ou da situagdo injusta que este
tipo de selecdo do elenco apresenta para atores com deficiéncia (ou, nou-
tros contextos, artistas, etc.), o protesto surge como “exigéncia” ou como
“pedido”. Ou seja, estamos a pedir a Hollywood, aos realizadores, estd-
dios, galerias, museus e afins para que nos “ougam”, para que “aceitem”
as nossas posi¢des e as nossas exigéncias. Nestes casos, estamos numa
posi¢do de suplica, pedindo a uma elite dominante, ou mesmo a repre-
sentantes da soberania ou das empresas, etc., que nos conceda 0 nosso
desejo. Isto é por defini¢do uma subjetividade subalterna e que, no caso,
parece inevitavel uma vez que o espaco publico ¢ propriedade privada.
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Ao discutir isto, gostaria de voltar 4 geografia do poder que tenho vindo
a descrever. A natureza do gueto depende bastante de quem construiu os
muros e de quem tem as chaves dos portoes. Da mesma forma, se 0 nosso
sentido de espagos comuns ¢ o espago publico controlado de forma pri-
vada, entdo estamos numa posigdo de stplica subalterna. Se, por outro
lado, pensamos menos no publico e mais nos espagos comuns, entio
podemos comegar a entrar num espago que ¢ mutuamente controlado
(ou aberto). Roberto Esposito (2009) notou a existéncia de uma recipro-
cidade na origem da palavra comum e que vem da nogdo de munis, que é
a dadiva que ¢ dada para que possa haver uma dddiva reciproca. Para ele,
a comunidade esta alicer¢ada nesta nogao de obriga¢do e de dever mutuo.
Nesse sentido, ¢ menos comunal e mais uma reciprocidade forcada. Mas
serd que essa reciprocidade poderia ser usada de uma forma que pudesse
proporcionar um intercadmbio entre os artistas com deficiéncia e os autén-
ticos espagos comuns? O cinema, e a arte, tal como estd atualmente, se
prestarmos atengdo a nogao de Marx das “verdadeiras relagoes” das pes-
soas, ¢ uma forma de assumir o controlo econdmico sobre as imagens,
linguagens e ideias comunais. Como Hardt e Negri assinalam, o capital
“cria, investe e explora a vida social [...] ordenando a vida de acordo com
as hierarquias de valor econémico” (2009: ix). Assim, o pressuposto é que
a dadiva da deficiéncia ndo iria criar qualquer valor de troca, mas antes
dependéncia e cuidados, a obrigagdo suprema sem o verniz do beneficio
econémico. A deficiéncia ndo ganha dinheiro; retira dinheiro dos espa-
cos comuns de propriedade privada. Em consonancia com este conjunto
de ideias, o que os espagos comuns de propriedade privada fazem ¢é criar
subjetividade e apropriar-se dessa subjetividade.

Assim, ¢ um erro pedir para que a arte seja aceite, a Arte em si é a
dadiva que nio cria uma obrigagdo reciproca. Para voltar a Kant, a arte
parece propositada, mas sem propésito. A arte parece ser um objeto que
pode ser comprado e vendido, mas também resiste a essa ideia. Claro que
¢ possivel comprar a Mona Lisa, mas alguma vez se consegue comprar
a Mona Lisa? O duplo sentido de “sem prec¢o” - significando de grande
valor e também sem valor monetario — contém este duplo sentido da arte.
E a deficiéncia também tem essa dupla conotagio em relagao ao valor
— ¢ de “grande valor” na venda de um filme porque pode tornar o filme
“valioso”, mas o ator com deficiéncia “ndo tem valor monetario” porque
ndo acrescenta qualquer mais-valia ao filme. Enquanto aceitarmos o sis-
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tema que cria estas imagens e afetos como parte do espaco publico de
propriedade privada, perdemos a oportunidade de explorar a relagdo nao
reciproca no que Giorgio Agamben chama de “a comunidade que vem”
(1993) que pode existir numa nova base dos espagos comuns.

Assim, os novos espagos comuns teriam por base a reciprocidade da
dadiva, sendo que as didivas que temos em mente sdo as que sdo “ines-
timdveis” e “sem valor monetario” - a dadiva e o imago nao fiducidrios, o
ator ou artista que troca visdes e formas de varia¢do corporal por outras
dadivas idénticas no espago comum, que d4 a dddiva de si no sentido mais
amplo, despojado das limita¢oes impostas pelo nexo monetdrio e pelas
ideologias corpéreas.
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CAPITULO 6

DESAFIOS DA INCLUSAO DE PESSOAS

COM DEFICIENCIA NAS ESCOLAS REGULARES:
UM ESTUDO BRASILEIRO

Luiza Teles Mascarenhas e Marcia Moraes™

Introducio

No Brasil, os debates sobre inclusio de pessoas com deficiéncia nos sis-
temas educacionais de ensino estdo na pauta do dia, sendo ampla-
mente divulgados pela midia, por congressos nacionais e internacionais,
pela legislagdo, por diversos especialistas da drea de educagio e satde.
A escola foi e permanece sendo um lugar atraente para a implementa-
¢ao de mudangas na légica social, sejam elas disparadas por interesses do
plano politico, social ou econdmico.

Muitos discursos em torno da Educacio Inclusiva apontam para a
necessidade de que a escola abra caminhos para que todos sejam aceitos
em suas diferencas. O lema “educagdo para todos” ¢ conhecido no Bra-
sil desde o inicio da década de 1990, reiterado por governos de diferen-
tes matizes a partir de conexdes com movimentos internacionais (Unesco,
1990) que resultaram, por exemplo, na Declaracio de Salamanca (Unesco,
1994).

O objetivo deste texto ¢ refletir acerca de alguns desafios enfrenta-
dos por escolas publicas regulares no processo de inclusio de alunos com
deficiéncia.

No curso das linhas que se seguem, tomaremos os termos inclu-
sdo/exclusio como processos histdricos, como produgdes que, de modo
algum, sdo naturais ou inocentes. Faremos algumas anilises langando
mao da histéria, justamente para desnaturalizarmos certas concegoes de
deficiéncia que dia ap6s dia se instalam no cotidiano das salas de aula, nas
ruas, nas a¢oes bem-intencionadas, em especial as conceg¢oes de deficién-
cia como incapacidade ou aquelas que sdo o reverso simétrico das primei-
ras e que afirmam a superagdo como marca da deficiéncia. A individuali-
zacao da deficiéncia ou a sua delimitagdo a um corpo individual tem sido,

" Mestre em Psicologia pela Universidade Federal Fluminense, Rio de Janeiro.
" Professora Associada do Departamento de Psicologia da Universidade Federal Fluminense,
Rio de Janeiro.



DEFICIENCIA E EMANCIPAGAO SOCIAL. PARA UMA CRISE DA NORMALIDADE

muitas vezes, a tonica dos processos de inclusio. Pelo viés de uma tal con-
cecio de deficiéncia, as estratégias de inclusdo sio tomadas, elas também,
no plano individual, culpabilizante, deslizando ora para o aluno - visto
como um problema — ora para o professor. Neste texto, propomos deba-
ter esse assunto afirmando a necessidade de coloca-lo no plano coletivo.
Assim, ao falarmos de inclusdo de pessoas com deficiéncia na rede regular
de ensino estamos nos referindo a uma questio coletiva, que mobiliza os
mais diversos atores articulados no processo de educar.

A fim de levarmos adiante essa discussdo, consideramos relevante
desenhar as concegoes de deficiéncia que perpassam o cenario da educa-
¢do no Brasil. Por certo, na leitura das legislaces que norteiam a inclu-
sdo, estdo presentes concecoes de deficiéncia marcadas pelo movimento
social nesse campo, isto ¢, concec¢oes de deficiéncia que pretendem se
afastar do modelo biomédico em prol da afirmagdo de que a deficiéncia
ocorre no encontro do corpo lesado, marcado por uma diferenga, com
um cendrio social que nio o acolhe. Dito com outras palavras, ainda que
a legislacdo acerca da inclusio e das politicas que norteiam as agdes no
campo da deficiéncia no Brasil sejam instruidas por concecoes de defici-
éncia que sio biopsicossociais, na pratica, no cotidiano da escola, muitas
vezes o assunto ¢ tratado de forma individual. Assim, o que nos interessa
neste texto ¢ tracar algumas discussdes acerca da inclusao da pessoa com
deficiéncia na rede regular de ensino, tomando em considerag¢do, de um
lado, as conce¢des de deficiéncia que perpassam esse campo e, de outro,
investindo na importancia de redesenharmos as fronteiras entre eficién-
cia e deficiéncia, insistindo na concecdo social, coletiva, da deficiéncia
como o caminho a ser seguido no sistema educacional no Brasil. Afirmar
a deficiéncia ndo como um estado nem como uma marca individual, mas
como forga critica que pode colocar em xeque formas instituidas e padro-
nizadas de vida, que pode fazer derivar o que se toma como diferente na
direcio da diferenca como positividade.

1. Politicas de inclusdo voltadas para a educagio

No Brasil, o que se espera de um sistema educacional inclusivo é que possa
funcionar em todos os niveis sem discriminagao, baseado na igualdade
de oportunidades, tanto no 4mbito publico quanto no ambito privado.
Mais recentemente, foi aprovado o Decreto Federal 7611/2011 (Brasil,
2011), que dispde sobre a educacio especial e o atendimento educacional
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especializado. Dentre os objetivos preconizados neste documento estd
a determinagdo de que as escolas devem oferecer condi¢des de acesso,
participagao e aprendizagem aos alunos com deficiéncia na escola regu-
lar, além do apoio especializado de acordo com as necessidades indivi-
duais dos alunos. Além disso, o atendimento especializado deve garan-
tir a transversalidade das a¢des da educacio especial no ensino regular,
evitando que este atendimento ocorra de forma descontextualizada.
O publico-alvo desta politica sdo os alunos com deficiéncia, transtorno
global do desenvolvimento, ou ainda com superdotagao/altas habilidades.

Os efeitos desta politica ji sdo bastante visiveis em termos estatisti-
cos. No que se refere aos alunos que sdo o publico-alvo da referida Poli-
tica, o Censo Escolar de 2006 mostra um enorme crescimento das matri-
culas nas escolas regulares em todo o Brasil, que passaram de 43 923 em
1998, para 325 316 em 2006.' O Censo Escolar de 2010, por sua vez, mos-
tra que o numero de matriculas nas escolas regulares deste publico sal-
tou para 702 603.” Além do aumento expressivo no numero de matriculas
em escolas regulares, o que merece nossa atengio ¢ o proprio principio de
inclusdo trazido pela referida politica, que afirma que as escolas devem se
adaptar as necessidades dos referidos alunos, e ndo o contrdrio. Ou seja,
ndo é o aluno com deficiéncia quem deve se adequar a turma, a escola ou
ao professor. Cada escola deve dispor de recursos, tanto materiais quanto
humanos, para receber e formar estes alunos.

No entanto, sabemos que a inclusao de alunos com deficiéncia na rede
regular de ensino nao ocorre sem embates. Nem sempre as determina-
¢oes trazidas pela legislacdo se transformam em realidade nas escolas.
Ao aterrarmos na escola,’ percebemos que tais assertivas nio se fazem
valer de forma t3o simples. Lembremos que por muito tempo na histéria
as pessoas consideradas 4 margem da ordem dominante foram estigma-
tizadas, institucionalizadas, transformadas em alvos de técnicas correti-
vas e impedidas de frequentar escolas regulares (Lobo, 2008, 2011). Uma

' Dados disponiveis no documento da Politica Nacional de Educagio Especial na Perspetiva da
Educagdo Inclusiva. Versao eletrénica, consultada a 7.08.2014, em http://peei.mec.gov.br/
arquivos/politica_nacional_educacao_especial.pdf>.

* Dados consultados em 7.08.2014, em <http://download.inep.gov.br/educacao_basica/censo
_escolar/resumos_tecnicos/divulgacao_censo2010_revisao_04022011.pdf>.

® Para conhecer mais sobre o trabalho de campo que realizimos em uma escola regular que
trabalhava com a inclusdo de pessoas surdas, ver Mascarenhas (2013).
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transformagdo de paradigma ndo ocorre de forma imediata, antes se cho-
cando com interesses diversos.

2. Desafios enfrentados no processo de inclusio escolar

No decurso da nossa pesquisa (Mascarenhas, 2013), tivemos contato
com alunos com laudos médicos que os marcavam como “deficientes”
que ingressaram em escolas regulares, sem que o coletivo de professo-
res e profissionais da escola “soubesse” o que fazer para implementar
uma efetiva acdo educativa para o aluno. Um nio saber que muitas vezes
gera paralisia, j4 que muitos professores se sentem sozinhos na tarefa de
incluir seus alunos, além de contarem com uma formagao académica que,
em sua maior parte, ndo se propde a pensar estas questdes. Nao é raro
vermos o professor sem um profissional de apoio para auxilid-lo na for-
macio do aluno conhecido como “aluno especial”, “aluno de inclusio”, ou
ainda, “aluno laudado”. Ndo é raro também este assunto ser deixado de
lado frente a tantas outras urgéncias a serem resolvidas nas escolas.

Como pesquisadoras, tivemos contato com professores que em entre-
vista nos disseram: “Como dar uma atencio especial a este aluno se hd
outros quarenta para ensinar?” “Como atender a este e outros alunos em
suas possiveis dificuldades se ¢ preciso dar todo o contetdo previsto num
curto tempo?” “Como dar aula para o aluno ‘especial’ sem o tal do ‘conhe-
cimento especializado’?” (Mascarenhas, 2013). Note-se que estas sdo per-
guntas fundamentais, e apontam inclusive para aspetos institucionais que
devem ser discutidos na escola, envolvendo educadores, alunos, responsa-
veis, funcionarios, técnicos. Visibilizar estas inquietagdes, assim como as
estratégias de enfrentamento as problematicas que cotidianamente atra-
vessam a escola, torna-se algo urgente. Estratégias de culpabilizagao,
sejam direcionadas ao aluno ou ao educador, enfraquecem debates que
colocam em questdo a propria escola. Para pensarmos e discutirmos as
politicas de inclusao propomos partir nao do plano individual, que tanto
busca por culpados quando algo escapa do rol dos comportamentos e ati-
tudes esperadas pela escola, mas partir do plano coletivo.*

* Fortalecer o coletivo escolar ¢ lutar contra a logica das competi¢oes que valoriza certos modos
de fazer e enfraquece outros; que nio escuta seus profissionais e que os faz pensar que suas
dificuldades com determinada turma, por exemplo, sdo pessoais e devem ser resolvidas fora
da escola. A partir da nogao de coletivo, podemos pensar o grupo nao como um modo de os
individuos se organizarem, mas como algo que produz novos acontecimentos. O que nao se da
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Uma das problematicas que consideramos urgente enfrentar é a nog¢ao
de deficiéncia atrelada & narrativa de tragédia pessoal (Martins, 2006).
Vemos persistir os discursos desqualificadores geralmente destinados as
pessoas com deficiéncia quando, por exemplo, responsabiliza-se os pro-
prios alunos com deficiéncia pelos “problemas da inclusdao”. Ou quando
responsabiliza-se um determinado professor, como se este profissional
fosse o tinico responsavel pela inclusao.

Um dos grandes desafios que temos, ainda bastante atual, é colocar-
mos em andlise tais discursos que individualizam a questdo. Pessoas que
de alguma forma apresentam alteragbes funcionais, sejam fisicas, sen-
soriais, mentais, muitas vezes sio alvos de sentimentos de piedade. Isto
pode ser evidenciado em falas como “coitadinho do ceguinho”, ou ainda,
“ele ndo aprende porque ¢ surdo, ndo fala, coitado!”

Assim, ao lado de discursos em prol da democracia e de uma sociedade
“aberta a todos”, convivemos também com préticas de correc¢do, de nor-
malizacdo, de aniquilamento da alteridade, além da produgio de saberes
que classificam e subclassificam incessantemente vidas consideradas des-
viantes, dentre elas as vidas de pessoas com deficiéncia. Para entendermos
como estas forgas podem coexistir, precisamos lancar mao da historia.

3. Histdria da educagio especial no Brasil
A educacio especial foi por muito tempo pautada por discursos indivi-
dualizantes que tomavam a deficiéncia enquanto défice, estando estreita-
mente relacionada com a caridade, a beneficéncia e a medicalizagdo, dis-
tanciando-se dos debates educacionais mais amplos (Lunardi, 2004). Esta
forma de educar se fez existir através de préticas pautadas numa certa con-
cecgdo de sujeito, “doente, anormal, que necessita de uma reeducacio, ou
seja, de uma educacio entendida e praticada enquanto terapia” (Lunardi,
2004). Neste referencial, educar tem o objetivo de diagnosticar e prevenir
possiveis casos problematicos que perturbariam a suposta ordem das esco-
las regulares, assim como o cumprimento de seus objetivos.

A justificativa da “inclusio” de varias criancas em estabelecimen-
tos especiais esteve ligada assim a medidas profilaticas. Primeiro, por-
que temia-se que estas criangas viessem a se tornar adultos perigosos.

sem embates, ja que o coletivo nao busca a padronizagio dos comportamentos, o equilibrio, o
consenso, o enrijecimento dos acordos produzidos, j4 que estes sdo provisérios (Barros, 1994).
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Segundo, tal pratica “inclusiva” visava transformar estes sujeitos em adul-
tos Uteis ao sistema de producio (Lobo, 2011).

Lobo (2008) aponta que no Brasil os espacos especializados de sepa-
ragdo para algumas categorias de excluidos, como as pessoas cegas e sur-
das, apareceram em meados do século XIX. Foi nesta mesma época, e
ndo por coincidéncia, que a medicina encarregou-se principalmente da
higienizagdo dos espacos urbanos, retirando das ruas sujeitos identifica-
dos como mendigos, loucos, cegos, surdos, e toda uma vasta categoria de
indigentes. Neste contexto, criaram-se escolas especiais. O surgimento de
tais espagos educativos esteve marcado por uma histéria de separagdes,
classificacoes, cortes incessantes entre o que deveria ser considerado nor-
mal e anormal. Nestes cortes havia um alvo comum: a falta atribuida pela
norma a estes individuos. Segundo a autora, com o crescimento da impor-
tancia das escolas neste periodo no Brasil, inicia-se efetivamente a cagada
as criangas “anormais”. Médicos e pedagogos uniram-se numa perspetiva
de prevengio e pedagogizagao cujo principal alvo foi a infancia. E se tais
criangas ainda interessam aos dispositivos institucionais talvez seja por-
que expressam uma forma de antinorma para a sociedade (Lobo, 2008).

As diferencas foram assim historicamente produzidas enquanto des-
vios. A mesma operagdo que produz determinados tracos como positivos
e supostamente naturais, faz existir outros enquanto anormais, patolégi-
cos, perigosos. Estes processos permanecem existindo dentro das escolas,
embora de formas mais sutis do que aquelas que vivencidmos no Brasil no
século XIX.

Baptista (1997) adverte que quando nos deparamos com praticas que
despotencializam sujeitos identificados como negros, pobres, mendi-
gos, deficientes, homossexuais, dentre outros, nao estamos simplesmente
diante de preconceitos. Segundo o autor, delimitar tais priticas como
preconceituosas “seria uma ingénua dedugao, uma andlise sem saida que
justifica e alimenta os autoritarios ‘pontos de vista’, os relativismos e a
énfase na boa ou ma consciéncia” (ibidem: 108). A questio quando indi-
vidualizada, “ele tem preconceito”, esconde mecanismos que promovem
a manutencio da ordem vigente e, consequentemente, produz desquali-
ficagdo de certos modos de vida, engendrando cortes que definem quem
deve ser considerado normal e quem nio deve; quem deve viver e quem
ndo deve. Mais uma vez, insistimos na problematizacio da légica que
busca culpados. O preconceito remetido a uma questdo pessoal esvazia
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suas tramas com o poder, sua eficicia politica na manutengio e desqua-
lificacdo dos modos de existir. Configurado em questdo pessoal, o pre-
conceito entra no reino da culpa ou da recompensa, materializando-se
em individualidades que necessitarao de tutela dos pastores de diferentes
procedéncias, ou seja, pastores da alma, pastores da ciéncia, pastores da
culpa, pastores do medo (Baptista, 1997: 108).

O que hd de comum nestas préticas, segundo Baptista, ¢ o ato geno-
cida, no sentido de que estas “retiram da vida o sentido de experimen-
tacdo e a criagdo coletiva” (1997: 108). Retiram da vida a afirmacio de
modos singulares de existir. Destroem a vida quando transformam ques-
toes politicas em questdes individuais: “ele ¢ mau profissional”; “ele nao
aprende porque ¢ deficiente”; “ela ndo estd preparada para a inclusdo”.
Estes discursos estio em cada um de noés, fizeram parte de nossa for-
magdo oficial e podem, a qualquer momento, atravessar nossos fazeres,
inclusive profissionais, produzindo fascismos. Isto mesmo foi sinalizado
por Baptista quando afirmou que tais pastores sio “amoladores de facas”
(1997), isto ¢é, aqueles que cotidianamente afinam a lamina que corta,
marginaliza e exclui as singulares formas de vida. Sdo os “amoladores de
facas”, usando a terminologia de Baptista, que dia ap6s dia tecem a trama
politica da exclusio ou, antes, do exterminio da diferenga.

Os amoladores de facas disseminam os processos de normalizagio,
fazem existir os microfascismos, praticas que, embora muitas vezes tra-
vestidas de “inocentes”, pois “s6 querem o bem”, despotencializam certos
modos de viver. Microfascismos que inclusive podemos fazer funcionar/
atualizar com nossos discursos profissionais, cientificos e bem-intencio-
nados.

Os estudos de Michel Foucault (1996, 2005) nos levam a compreen-
der esta questdo através do que chamou de “sociedade disciplinar”. O fil6-
sofo argumenta que diversas institui¢des, dentre as quais encontramos a
escola, nio tém por finalidade excluir os individuos, mas fixa-los aos apa-
relhos de produgdo, formagio e correcio de produtores. Falamos aqui do
que o autor chamou de inclusdo por exclusdo. Trata-se de um tipo de reclu-
sdo numa forma branda e difusa. De acordo com suas palavras:

A fébrica ndo exclui os individuos; liga-os a um aparelho de producio. A
escola ndo exclui os individuos; mesmo fechando-os; ela os fixa a um aparelho
de transmissdo do saber. O hospital psiquidtrico ndo exclui os individuos; liga-
-os a um aparelho de corre¢do, a um aparelho de normalizagao dos individuos.
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O mesmo acontece com a casa de corre¢do ou a prisdo. Mesmo se os efeitos
dessas instituigdes sio a exclusio do individuo, elas tém como finalidade pri-
meira fixar os individuos em um aparelho de normaliza¢do dos homens [...].
Trata-se de garantir a produgao ou os produtores em fungdo de determinada
norma. (Foucault, 1996: 114)

A disciplina geral da existéncia ocupa institui¢des como hospitais,
escolas, fabricas, prisdes, embora aparentemente estas exercam fun-
¢oes diferentes (curar, educar, produzir, punir). Logo, além da extragdo
maxima do tempo dos homens, tal mecanismo de poder também contro-
lava, formava, valorizava, segundo determinado sistema, o corpo do indi-
viduo, que deveria se tornar forca de trabalho (Foucault, 1996).

J4 a partir do século XVIII, Foucault (1996) identifica um importante
momento histérico em que pela primeira vez o bioldgico refletiu-se no
politico, através do que o filésofo denominou de biopolitica da espécie
humana. Foi a partir deste periodo que buscou-se ajustar os fenomenos
da populagdo aos processos econdomicos, o que foi fundamental para a
constitui¢do do capitalismo.

Através da combinagdo das tecnologias disciplinar e biopolitica, o
poder se transformou cada vez mais no direito de intervir para fazer viver,
e sobretudo no “como da vida”, pois ndo ¢ qualquer forma de existéncia
que vai interessar. Fazemos referéncia aqui ao que Foucault (2005) deno-
minou biopoder. Este incide tanto sobre o corpo como sobre a populagao,
tendo efeitos disciplinares e regulamentadores.

A sociedade de normalizagdo ¢ uma sociedade em que se cruzam, conforme
uma articula¢do ortogonal, a norma da disciplina e a norma da regulamenta-
¢do. Dizer que o poder, no século XIX, tomou posse da vida, dizer pelo menos
que o poder, no século XIX, incumbiu-se da vida, ¢ dizer que ele conseguiu
cobrir toda a superficie que se estende do orgéanico ao biolégico, do corpo a
populacdo, mediante o jogo duplo das tecnologias de disciplina, de uma parte,
e das tecnologias de regulamentacao, de outra. (Foucault, 2005: 302)

Baptista (1997) afirma que, atualmente, os cortes sdo mais sutis do que
no periodo histérico em que tais institui¢oes especializadas foram funda-
das no Brasil. As cissuras acontecem sob discursos “democraticos”, ocor-
rem em meio a ideias de que estamos caminhando para uma sociedade
justa e igualitdria, e que nossas escolas publicas sdo “para todos”. Um
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exemplo estd no fato de que, apesar de toda a legislagao sobre Educagao
Inclusiva, encontramos na pesquisa realizada (Mascarenhas, 2013) relatos
de pais de alunos que foram orientados pelas escolas em que seus filhos
estavam matriculados a procurar outra instituicaio que melhor atendesse
a necessidade de seus filhos, para o bem deles. O argumento é conhecido:
muitas escolas admitem despreparo para receber estes alunos e temem
que estes fiquem excluidos, esquecidos no fundo da sala de aula.

Temos assim ainda muitos desafios no que se refere a4 temadtica de
inclusio de alunos com deficiéncia nas escolas regulares brasileiras.
Retomamos brevemente a histéria da Educagio Especial no pais porque
ela traz pistas para compreendermos como ¢ possivel que numa socie-
dade dita inclusiva ainda possamos conviver nas escolas com préticas que
temem as diferengas, e que buscam, muitas vezes, expurgé-las de seus
espagos educativos e/ou encaminhd-las para terapias diversas.

4. Cotidiano escolar

Para compreendermos como nas escolas brasileiras diferentes préticas
podem ser colocadas em a¢do em nome de uma “inclusio”, com diver-
sos efeitos, propomos que entendamos a escola como sendo atravessada
por diferentes forcas que participam cotidianamente de sua produgio
e que estdo permanentemente em luta. O cotidiano escolar ndo é com-
posto apenas por prescri¢oes, pelo estabelecimento e cumprimento de
regras, ou ainda pela legislagao. Evidentemente que normas, prescri¢oes
e leis fazem parte deste cotidiano e sio fundamentais para o seu funcio-
namento, embora nio sejam fixas nem estaveis. Os conteudos curricula-
res, carga hordria das disciplinas, calenddrio escolar, planos de aulas, além
das politicas publicas de inclusio, sao prescri¢oes que marcam o dia-a-dia
da escola.

Entretanto, tais recursos jamais poderiam por si sé dar conta do dia-a-
-dia da escola. Concordamos com Heckert e Barros (2007) quando afir-
mam que na escola ha tanto normas prescritas, quanto cria¢do de outras
normas que problematizam as ja existentes. As autoras, baseadas em Can-
guilhem (1990, 2001), ressaltam a dimensdo permanentemente inventiva
da vida humana. Estamos constantemente criando novas regras, novas
maneiras de fazer diante das imprevisibilidades do meio. Neste sentido,
podemos entender que as normas, as regras ¢ a ordem sdo estados provi-
sérios, embora muitas vezes paregam rigidas e imutaveis.

127



128 DEFICIENCIA E EMANCIPAGAO SOCIAL. PARA UMA CRISE DA NORMALIDADE

Deste modo, ao falarmos de cotidiano escolar, entendemos que este
também é composto por préticas inventivas. E nele que se forjam os jogos
de poder e as resisténcias. Heckert e Barros (2007) defendem que

praticas de resisténcia sio aquelas que ndo atendem exclusivamente ao pres-
crito, mas que no fazer cotidiano esbo¢am outros modos de agio que se irra-
diam e se conectam a outras praticas desafiadoras das hierarquias e destinos
selados como sina. (Heckert e Barros, 2007: 96)

Ao considerarmos a escola como um campo de for¢as em luta, pode-
mos compreender também que os conceitos de deficiéncia e inclusdo sao
performados, ou seja, se fazem existir através das praticas cotidianas.
Longe de serem apenas conceitos definidos unicamente pela legislacao,
eles sao efeitos de praticas que nao cessam de articular deficiéncia e efi-
ciéncia. Mol (1999) defende que aquilo que conta como realidade estd em
constante processo de modelagio, o que nio ocorre sem lutas por certas
verdades em detrimento de outras. Em suas palavras, “a realidade ¢ loca-
lizada histérica, cultural e materialmente” (ibidem: 2). As fronteiras entre
o que ¢ considerado deficiéncia e/ou inclusdo sao tracadas localmente,
colocando em xeque conhecimentos que se pretendem universais, totali-
zantes, assépticos, com olhares transcendentais e desencarnados.

Através desta concegdo, entendemos que a Educacio nio ¢ algo dado,
nem mesmo este ou aquele modo de estar na escola, seja como aluno,
como professor, como pesquisador ou como funciondrio. Em suma, tudo
o que aparece como dado ou como verdade é datado, nao sendo sendo
produto de forgas em luta, carregadas de histéria. Tal conce¢do nos per-
mite entender como ¢ possivel vivermos, por um lado, com discursos em
prol da diversidade e, por outro, com préticas que capturam as diferencas
através das categorizagdes de pessoas e de comportamentos.

5. Problematizando os conceitos de inclusio/exclusio

Concecoes individualizantes e fatalistas com relacdo a deficiéncia devem
nos servir para colocarmos em questdo todo um projeto politico de inclu-
sao baseado em referenciais normativos, onde se reconhece o outro (dife-
rente de mim) para posteriormente desqualificé-lo, seja pelo seu modo de
ser, seja pela sua cultura, pelo seu jeito de falar ou de se comunicar. Como
discorre Veiga-Neto (2005) em um evento sobre Psicologia, Direitos
Humanos e Educac¢io Inclusiva, muitas vezes estamos incluindo alguém
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para, no final das contas, manté-lo excluido: “Tu estds ao meu lado, tudo
bem; mas continuas sendo um outro que eu nao quero ser” (ibidem: 70).

Incluir e excluir sao for¢as que muitas vezes se combinam, gerando
como efeito a exclusdo de muitas criangas e jovens do acesso a uma edu-
cacdo publica de qualidade. Ao pensarmos em incluir certos alunos nos
sistemas educacionais de ensino, ¢ fundamental que questionemos o que
¢ incluir, para qué incluir, como incluir, quem incluir, ao invés de mera-
mente conhecer as metas de inclusdo previstas na legislagdo brasileira.
Sawaia (2011) alerta que a exclusdo é um processo multifacetado, envolve
dimensbes materiais, politicas, relacionais e subjetivas, e s6 pode existir
em relacdo a inclusio, ou seja, como parte constitutiva desta ultima. Isto
quer dizer que a exclusdo nao possui uma tnica forma, nem pode ser con-
siderada como “falha do sistema”. E um processo que envolve por inteiro
os sujeitos e suas relagdes com os outros. O autor pensa este processo nio
como algo que perturba a ordem social, como se esta fosse primeira, mas
como produto do funcionamento do sistema. Em suas palavras,

A sociedade exclui para incluir e esta transmutacdo é condi¢io da ordem
social desigual, o que implica o carater ilusorio da inclusdo. Todos estamos
inseridos de algum modo, nem sempre decente e digno, no circuito reprodu-
tivo das atividades econdmicas, sendo a grande maioria da humanidade inse-
rida através da insuficiéncia e das privagdes, que se desdobram para fora do
econdmico. (Sawaia, 2011: 8)

Neste sentido, aqueles que a principio podemos considerar como “os
excluidos” ndo estdao a margem da sociedade, ndo estdo fora das relacoes
de poder. Muitos projetos de inclusdo nido mais almejam do que manter
“os excluidos” como parte integrante da sociedade, s6 que numa condi-
¢do diferenciada. E o que aponta Gentili (2002) ao se referir a uma moda-
lidade de pratica excludente que denomina de segregagdo pela via da inclu-
sdo. O autor define esta pratica como: “esta forma de exclusdo significa
que determinados individuos estao dotados das condi¢des necessarias
para conviver com os incluidos, s6 que em uma condicio inferiorizada,
subalterna” (ibidem: 33). Gentili (2002) considera que em nossas socieda-
des fragmentadas, esta ¢ a forma “normal” de excluir. E sendo “normal”,
torna-se a forma invisivel de excluir.

Nessa operagao, inclui-se um numero cada vez maior de individuos
(as pessoas com deficiéncia, por exemplo) nos processos que visam a
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manuten¢io da ordem social (como abrir as portas da escola regular
para todos), e esta pratica ocorre em nome de uma suposta igualdade
de direitos e oportunidades. Assim, os mecanismos de poder estendem
suas malhas a um contingente populacional até pouco tempo atras con-
siderado “a margem”. O “excluido” é entdo constantemente incluido num
“nés” que o exclui, gerando-se assim um sentimento de culpa individual
pela exclusdo sentida na pele (Sawaia, 2011).

Nesta mesma concegdo critica, Veiga-Neto (2001, 2005) afirma que as
politicas brasileiras de educagio inclusiva também incluem para manter a
exclusdo. Assim, defender uma educagio para todos nao basta. Concorda-
mos com a defesa de Andrade (2009) de que as anélises preocupadas com
modos de educar e incluir que nio se dedicam a pensar sobre os lugares
que a escola ocupa na sociedade capitalista sdo superficiais.

Nesta mesma linha de pensamento critico, Skliar e Souza (2000) afir-
mam que “o que devemos analisar é, por uma parte, quais sao os argu-
mentos que fundamentam as propostas de inclusao e, por outro lado, qual
¢ a politica de significados e representacdes que se produzem e repro-
duzem nestas propostas” (ibidem: 15). Tal aposta vai muito além da uni-
versaliza¢do da educacdo basica, agdo que levou a educagdo a lugares e a
grupos populacionais até pouco tempo atras considerados inatingiveis;
vai muito além de ensinarmos os alunos a respeitarem as diferencas; vai
muito além também da no¢io de que “uma escola que ensina bem ¢ uma
escola capaz de incluir qualquer um” (Veiga-Neto, 2005: 60).

Assim, chamamos a atengdo para o perigo dos discursos que, ao
mesmo tempo que pregam a “diversidade” como algo desejavel, con-
fundem, em sua maioria, diferenga com desigualdade. O mote “educa-
¢do para todos” tem apontado, a nosso ver, muito mais para um cami-
nho onde todos sejam iguais, todos sejam os mesmos (Veiga-Neto, 2005).
O prego a pagar por tal generalizagdo ¢ alto na medida em que nao se
atenta para as singularidades de cada vida, de cada encontro, de cada
conexdo, quando apressadamente procura-se encaixar os sujeitos em
categorias: cego, surdo, obeso, aidético, disléxico, homossexual, defi-
ciente mental, pobre. Marcas que muitas vezes limitam a vida dos indivi-
duos a uma série de impossibilidades. Na escola, por exemplo, ndo é raro
encontrarmos a pratica de aprovar automaticamente alunos considerados
“de inclusao”. Tal aprovacio ¢ respaldada por laudos médicos que indi-
cam alguma sindrome ou deficiéncia. Muitos destes alunos perdem assim
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a chance de aprender contetidos que poderiam ser importantes para suas
vidas. Muitos deles estdo na escola, mas nio aprendem, e esta situacio ¢
grave.® Concordamos com a médica Maria Aparecida Moysés quando esta
afirmou, em uma de suas palestras®, que a luta que devemos cotidiana-
mente empreender ¢ pelo direito a educacio e nao pelo direito de nao ser
reprovado.

Nesta dire¢do, uma critica fundamental apresentada por autores como
Silva (2000), Skliar (2012) e Gallo (2012) est4 relacionada aos principios
de tolerancia e respeito as diferengas, presentes nas politicas oficiais de
inclusdo mais recentes. De acordo com Silva (2000), a tolerancia “pode
variar desde um sentimento paternalista e superior até uma atitude de
sofisticagdo cosmopolita de convivéncia para a qual nada que ¢ humano
lhe ¢ ‘estranho’ (ibidem: 8). Ela permite que cada um permanega no lugar
para o qual foi designado. Tal perspetiva ndo busca a liberdade do outro.
Produz, no lugar, uma politica de afrontamento (Gallo, 2012), de produ-
¢do de culpados, de busca por diagnésticos dos individuos para, supos-
tamente, assim “saber como lidar” com eles. Abragam-se as diferengas,
ensina-se a aceit-las, mas para desqualifica-las toda vez que estas vidas
apresentarem algo estranho aquilo que é preconizado hegemonicamente;
aquilo que ¢ estranho ao “Eu”. Pretensdes universalistas “abracam” as
diferengas, num primeiro momento, para a seguir, enquadra-las no fami-
liar, naquilo que jd conhecemos e que ji estamos acostumados.

O fato de incluir uma crianga considerada deficiente em uma classe regu-
lar ndo significa necessariamente o rompimento das tutelas dos especialistas
e das separacoes hierarquizadas pela negatividade da falta. Pode até redun-
dar em algo ainda mais negativo: o desprezo pela sua diferenca e a desobriga-
¢do do poder publico do dever de educa-la. Sem recursos materiais e huma-
nos que atendam efetivamente as diferencas, as criancas deficientes estardo

* Em Itaguai, Rio de Janeiro, uma de nds atua como psicéloga da educagio. No exercicio
desta fungdo profissional, conhecemos escolas que, apesar dos laudos médicos, lutam pela sua
autonomia em decidir se um aluno com deficiéncia pode passar ou nao de ano. Hé casos, por
exemplo, em que a escola percebe que se um determinado aluno ficar mais um ano na mesma
série, isto serd bom para ele, ja que observou-se um grande progresso deste aluno naquela
série, com aqueles conteudos, com aquela professora. Em certos casos, passar o aluno de série
automaticamente pode ser uma pratica bastante negativa. Concordamos com a pratica de
avaliar caso a caso, e cada escola deve ter autonomia neste processo.

¢ Ocorrida na Faculdade de Educacio da Universidade Federal Fluminense em abril de 2012.
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condenadas ao abandono. E que a diferenca precisa ser pensada como pura,
como positividade, e ndo pelo par platdnico da identidade-semelhanga, que
tem sido, em nosso mundo, o fundamento da nogdo burguesa da igualdade.
Dessa forma, o que hoje se rotula como deficiéncia serd sempre comparado a
um modelo, a uma norma ideal, a um valor absoluto em relagdo ao qual estard
sempre em falta. (Lobo, 2011: 422-423)

De acordo com Moser (2000), medidas contra esta norma, as pes-
soas com deficiéncia jamais poderdo ser entendidas como pessoas com-
petentes e eficientes, ou seja, elas sempre irdo falhar sob este referen-
cial. Enquanto a norma for entendida como regra absoluta, como algo
que sempre existiu, proliferar-se-4 cada vez mais a produgdo exacer-
bada de categorias e diagnésticos para todo tipo de comportamento,
reduzindo-se assim as diferencas a outro sujeito: “o diferente”; “o esqui-
sito”; “o estranho”. Nesta concegio, o outro seria simplesmente aquilo
ou aquele diferente de mim. Deste modo, o poder de definir identida-
des e marcar diferencas promove distribui¢oes nada inocentes. Sao ope-
ragdes de incluir e excluir. Tais demarcacées de fronteiras — que sepa-
ram quem pertence e quem ndo pertence, quem esta dentro e quem estd
fora — estdo estreitamente conectadas com relagdes de poder e, logo, ndo
existem sem conflitos (Silva, 2000). Elas ndo ocorrem sem disputas, sem
imposigoes, sem hierarquias e sem resisténcias. Esta concegao nos leva a
problematizarmos as oposi¢des binarias em torno das quais identidades
e diferencas se organizam, desafiando as praticas nas escolas a reinventar
os modos de fazer existir as diferengas. Estas ndo seriam localizadas nos
individuos — “os diferentes” — de maneira a justificar supostos insucessos
de determinado grupo social, racial e/ou cultural.

Enquanto a fronteira entre normalidade e anormalidade for preservada
para se avaliar quem tem condi¢des de ser inserido na sociedade e quem
ndo tem, os alunos ditos “de inclusdo” dificilmente escapardo da situagao
de exclusio e segregagio social. E preciso reinventarmos esta fronteira,
borrarmos seus limites.

6. Diferencas e producio de igualdade

Frente ao que expusemos, levantamos uma questdo: uma escola poderia
abrir-se para as diferencgas e, a0 mesmo tempo, ser igualitéria, de modo a
“ser para todos”?
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Veiga-Neto (2005) apresenta uma interessante perspetiva que busca
romper com a ideia de que o principio de igualdade ¢ inconcilidvel com a
luta pela afirmagao das diferengas. A igualdade como bandeira de luta de
tantos movimentos sociais que buscam o pleno acesso a direitos garanti-
dos constitucionalmente nio significa, necessariamente, a homogeneiza-
¢do das formas de vida.

Diferenca nao ¢ anténimo de igualdade. Nés queremos a igualdade, mas ao
mesmo tempo nés queremos manter as diferencas. O contrério da diferenca é
a mesmice, o contrdrio da igualdade ¢ a desigualdade. Isso pode ser fécil de
compreender; mas ndo ¢ uma coisa simples de executar. (Veiga-Neto, 2005: 58)

Podemos dizer a partir deste momento que a igualdade de direitos
ndo implica a anulagdo das diferencas. No entanto, isto ndo ¢ tdo sim-
ples. Defender a igualdade de direitos, por um lado, e afirmar as diferen-
¢as como inerentes a vida, por outro, ¢ um desafio permanente, permeado
de calorosos embates. Como vimos, sao polémicos os discursos de igual-
dade baseados em teses universalistas, especialmente quando estas reco-
nhecem e abragam as diferengas visando o enquadramento de diversas for-
mas de vida aos padroes vigentes. Com estas precaugdes, podemos afirmar
que nao abrimos mao do principio de igualdade. Nao ha divida que defen-
demos a educagio como direito de todos. No entanto, seguindo Gade-
lha (2012), ndo esquecemos que na luta contra os universais abstratos nao
devemos tomar a igualdade como algo dado, como se ela existisse a priori.
Nio existe, de antemao, uma igualdade de todos perante a lei: “Antes o
contrario, ela estd sempre por ser reivindicada, reclamada, construida e
conquistada, a cada circunsténcia [dai o recurso ao principio de equidade],
por intermédio de a¢bes politicas concretas” (Gadelha, 2012: 96).

Skliar e Souza (2000) reforcam esta concegdo ao afirmar que a igual-
dade é uma fabricacio, e s6 pode existir a partir do reconhecimento da
existéncia de desigualdades. Ou seja, as desigualdades sdo primeiras em
relagdo a igualdade. Sendo assim, um conceito ndo anula o outro. Nas
palavras dos autores, “igualdade ndo se opde a diferenga mas se consti-
tui dela” (Skliar e Souza, 2000: 5). O que chamamos aqui de diferenca
¢ aquilo que existe antes de qualquer categorizagdo. Diferencas deses-
tabilizam, nos retiram do conforto. E aquilo que abala nossas certezas e
nos coloca diante de impasses e tensdes. Quando algo que ndo reconhe-
cemos atravessa nossa vida, coloca-se para nos a exigéncia de criarmos
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novas maneiras de ser, de sentir, de experimentar. Sdo diferencas que nos
pedem passagem. Diferengas que, quando encarnadas, permitem que nos
tornemos outros. E a experiéncia do devir. Rolnik afirma entdo a impossi-
bilidade de pensarmos a subjetividade sem o outro, ja que este “nos arranca
permanentemente de nés mesmos” (1992: 4). Lobo (2008) leva mais
longe este argumento quando fala em devir-deficiéncia. Segundo a autora,

[devir-deficiéncia] nada tem a ver com uma identidade, uma esséncia, mas
[...] diz respeito a todos nés — [sdo] processos de minorizacdo que atravessam
a sociedade e que mais afetam aqueles cuja diferenca estd sempre reduzida a
desigualdade e & consequente subjugagio. (Lobo, 2008: 431)

Por isso falamos em diferenca como processo e nio “no diferente”.
Quando a diferenga se torna “o diferente” ela ganha um corpo - “aluno
que ndo aprende” e, consequentemente um trago negativo. Este ¢ visto
como problema, como aquele que “nio tem jeito”, pois “ja tentdmos de
tudo”. Nossa proposta é que libertemos as diferencas das amarras das
categorias. Diferengas nao se definem pelo que outro sujeito ¢ ou deixa
de ser em relagdo a4 norma. A poténcia da diferenca estd exatamente na
impossibilidade de sua defini¢do. Pensar em processos de diferencia¢ao
significa abrirmos mao de pensar o “outro” (enquanto diferente) para vis-
lumbrarmos a ideia de outrem, como uma “imposi¢ao para mim de que
ndo hd um Gnico mundo — meu mundo — mas diversos mundos possiveis”
(Gallo, 2012: 149).

Nesta direcao, outrem é a condic¢ado de possibilidade da vida, na medida
em que o mundo de cada um de nés nio existe sem essa diferenga radi-
cal. Num mundo povoado de possibilidades, outrem abala solos firmes,
introduz espanto onde hd calmaria; tranquilidade onde ha movimen-
tos instaveis. Faz com que conhegamos ainda mais naquelas circunstin-
cias em que achdvamos que de tudo ji sabiamos, mostrando que as pos-
sibilidades sao infinitas e que sem curiosidade e sem novas descobertas
a vida ganha contornos tristes. Diferengas que tentam mostrar para nos
que educagdo nio se faz sem parcerias, sem risos, sem lutas, sem duvidas,
sem resisténcias.

Consideragoes finais
Educar envolve relagdes de poder, projetos politicos, econdmicos, pro-
jetos de vida. Educar, envolve também lidarmos com o ndo saber diante
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do que nio nos ¢ familiar e, por isso mesmo, a educacido pede de nés que
sejamos inventivos. Nao importa quantos anos de sala de aula o professor
tenha, ensinar serd sempre uma tarefa desafiadora, cada aluno trara para
dentro daquele espago delimitado por quatro paredes suas singularida-
des, seus desejos, suas inquietagdes, suas duvidas, suas esquisitices. Pen-
samos que a escola é um campo fértil de encontros com diferengas.

A produgio de diferengas se faz existir 4 sombra da ordem vigente dri-
blando cameras, cercas elétricas, muros, cédigos morais, medidas autori-
tarias, e todas as a¢des que buscam aprisionar a vida, despotencializando
sua capacidade de invengdo. Apesar de todas as protecdes que tentam
insistir na ilusio de um “eu” sem outrem, a vida teima em se afirmar no
seu cardter processual, fazendo existir a incessante produgdo de diferen-
cas. Como esperar entdo que a democracia se faga existir somente por
decretos, leis ou regras?

Considerar as diferencas em sua radicalidade, em sua positividade,
ajuda-nos a pensar no coletivo escolar como conjunto de diferengas e
nao de consensos. Democracia nio se faz sob consensos, nao se faz con-
siderando a presenca do outro na legislacdo ou dentro das escolas se esse
mesmo outro fica a uma distancia segura que em nada nos atinge.

Eticas sem outros tem sido a forca dos consensos democraticos. Dis-
cursos estes produtores de inimeras exclusdes, permeados por uma ética
fraca e indolor (Gallo, 2012). A partir do momento que o outro ¢ apagado
das relagdes, tal ética é operada por dispositivos juridicos regulamenta-
dores, e ndo s3o estes tltimos que vao garantir a democracia da maneira
como a concebemos, “na qual a alteridade é sua prépria afirmagdo, para
além de qualquer identidade” (Gallo, 2012: 193).

O desafio estd em pensarmos em uma ética na relacio com outro onde
possamos colocar as certezas em risco. O que implica uma abertura para
as diferengas, ou seja, para as multiplas possibilidades de existéncia possi-
veis. Tal ética permite que cada um construa sua vida (sua relagio consigo
e com outro) numa politica de resisténcia as préticas fascistas, que alme-
jam levar “o desejo a desejar sua prépria repressao”, provocando o enfra-
quecimento e até mesmo a morte de determinados modos de vida (Gallo,
2012: 155). Tais resisténcias ocorrem no cotidiano, estdo ali, nas salas de
aula, nos corredores, no pétio, na sala dos professores, na agitacao dos alu-
nos, na busca por outras possibilidades, “No aparente siléncio do outro
também se articulam resisténcias” (Skliar e Souza, 2000: 16).
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Segundo Gallo, se existe democracia possivel, esta seria aquela do dis-
senso. Nas palavras do autor,

Essa ética pede uma outra politica, uma outra ideia de democracia, nio aquela
universalizada e amparada na fabricagdo de consensos, mas uma politica da
diferenca, da construgio coletiva nas diferencas e nio da afirmacgio de uma
igualdade juridicamente fabricada. Uma politica que ¢ feita no dissenso, na
emergéncia do acontecimento, do imprevisto — e ndo no contexto das relagoes
administradas. (2012: 156)

A aposta é que “educar significa introduzir a cunha da diferenca em
um mundo que sem ela se limitaria a reproduzir o mesmo e o idéntico,
um mundo parado, um mundo morto” (Silva, 2000: 9). A experimentagiao
¢ assim essencial para o processo de conhecer. Nio existe aquisi¢ao de
conhecimento sem transformagao, sem contato com os processos de dife-
renciagdo que desarrumam o idéntico, o familiar, o ja sabido. Temos como
grande desafio “fazer da pratica educativa uma reafirmagao de modos de
viver singulares, mesmo que [e talvez principalmente| incomuns, patolo-
gizados pelas ciéncias e fora de forma, de moda, de sucesso” (Andrade,
2009: 58).

A partir do que escrevemos nessas linhas, afirmamos a inclusao esco-
lar (se ¢ que ainda podemos chamaé-la assim) como uma transformacio da
educacdo, o que implica a transformacio daqueles que dela fazem parte
de alguma forma. A inclusao escolar ndo como mera técnica ou projeto de
escola, mas, sim, como uma mudanga de paradigma, que atravessa modos
de ver, de estar, de sentir, de aprender, de ensinar. Para tanto, se faz
necessario apurar nossa sensibilidade em relacao as diferencas, de modo
a comprometermo-nos com o desenvolvimento dos alunos, ndo partindo
daquilo que lhes falta, mas potencializando o carater peculiar de cada um
deles no seu processo de ser e de aprender.

Desta forma, a educagdo inclusiva nao se separa da educagio regular,
ou seja, nao funciona como um setor com clientela especifica e com dire-
trizes, normas e métodos préprios. O perigo desta setorializagdo se apre-
senta, por exemplo, quando a possibilidade de inven¢do de outros modos
de ensinar e aprender — que nio aqueles predeterminados pelas Secreta-
rias de Educagdo — ¢ autorizada apenas para alguns professores (aqueles
que possuem “alunos especiais”) e para alguns alunos (os que precisam
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provar mediante laudo médico que possuem deficiéncia, ou ainda, os que
se destacam como “superdotados”).

Nossa luta permanente ¢ por uma educagio permeada por praticas
que liberem os multiplos modos de ser e estar no mundo de seus lugares
dados (Barros e Passos, 2012). E afirmar a minoria como posicdo historica
e politica, que, ao estar 4 margem da organizagdo dominante, guarda um
potencial de critica ao instituido. Com base nos escritos destes autores,
podemos afirmar que hd na experiéncia da deficiéncia na escola regular
“uma forga critica que pode cruzar a realidade colocando em questio sua
forma dominante de organizacio do que ¢ certo ou errado, do que ¢ dado,
do que ¢ natural, do que ¢ assim mesmo” (Barros e Passos, 2012: 239).

Estamos com Vicentin (2007) quando a autora propde, como diretriz
ética e metodolégica no trabalho nas escolas, a transformagdo de com-
prometimentos (sejam fisicos, sensoriais, emocionais) em compromissos
coletivos, de forma que possamos converter uma rede de danos em uma
rede de desafios que acolha e impulsione. Tal proposta convoca a um per-
manente processo de diferenciacio de si e do mundo, apostando numa
educagdo que tenha como principio norteador a inclusao do diverso.
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CAPITULO 7

DEFICIENCIA E POLITICAS PUBLICAS EM PORTUGAL:
OS IMPACTOS DA AUSTERIDADE

Silvia Portugal

Introducio

Os problemas levantados pelo crescimento do endividamento publico, no
rescaldo da crise financeira de 2007/2008, conduziram, em Portugal, a
“imposi¢do de uma economia politica da austeridade” (Reis, 2014: 14),
cujos efeitos sdo particularmente dramdticos em dominios nos quais a
protecao social foi sempre deficitdria. A area da deficiéncia ¢ disso um
exemplo. Sendo a popula¢io com deficiéncia um grupo particularmente
vulneravel, econdmica e socialmente, as pessoas com deficiéncia tém tido
dificuldades em afirmar os seus direitos e ver as suas necessidades reco-
nhecidas pelas politicas ptblicas. O contexto de retragdo do Estado Social
amplifica os problemas ja existentes relativamente ao seu acesso a prote-
¢do social e coloca sérios entraves a obten¢ao de um patamar aceitavel de
bem-estar e de qualidade de vida.

Muitos dos problemas sdo antigos: escassas qualificagoes dificil acesso
ao mercado de trabalho baixos rendimentos, elevada incidéncia de po-
breza, dependéncia de transferéncias monetarias e beneficios sociais, difi-
culdades de acesso a servigos, escassez de respostas institucionais escasso
associativismo, reduzida capacidade de mobilizagdo e de reivindicagao de
direitos. Se, até ao inicio da década de 2010, as politicas ndo conseguiram
contrariar a persisténcia destes problemas, as politicas de austeridade
vieram agravar as condigoes de vida desta populagdo e colocar mais obs-
taculos a obtengdo de uma protegao social digna.

Nos seus pareceres sobre os Orcamentos de Estado de 2013 e 2014,
a APD (Associacdo Portuguesa de Deficientes) chamava a atengdo para
o facto de o Orgamento, em 2013, atingir “particularmente os cidadaos
socialmente mais desprotegidos™ e de as medidas tomadas irem “ter reper-
cussoes extremamente negativas nas vidas das pessoas com deficiéncia”,

' <http://www.apd.org.pt/index.php?option=com_content&view=article&id=383:parecer-
0e2012&catid=317:comunicados-2012&Itemid=241>.
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e, em 2014, para o facto de o Orgamento conter “medidas que agravam
consideravelmente a vida das pessoas com deficiéncia”.

Aferir os efeitos da crise e das politicas de austeridade para as pessoas
com deficiéncia nao ¢ facil. Os dados sdo praticamente inexistentes e os
estudos escassos. Se a crise acelerou a produgio de informagao estatistica
em alguns dominios, a descoincidéncia dos tempos da producio de indi-
cadores econémicos e de indicadores sociais persiste e coloca enormes
dificuldades a uma anélise dos impactos no curto prazo.

Tomando como referéncia os trés tipos de desigualdade identifica-
dos por Goran Therborn (2013) - vital, existencial e de recursos —, assim
como os seus mecanismos de producio e de combate, este texto revisita
alguns trabalhos sobre as condi¢oes de vida e a protecio social da popula-
¢ao com deficiéncia em Portugal, discutindo continuidades e mudancas e
levantando pistas para uma reflexdo acerca dos impactos das atuais politi-
cas de austeridade na vida das pessoas com deficiéncia e nas desigualda-
des sociais que as distinguem da populagao geral.

1. Um retrato da deficiéncia em Portugal

Um estudo que coordenei, no inicio desta década, sobre a Avaliagdo do
Impacto dos Custos Financeiros e Sociais da Deficiéncia (Portugal, Martins,
Ramos, Hespanha e Alves, 2010),’ mostrou as profundas desigualdades
que atingem a populag¢do com deficiéncia, através da analise de trés bases
diferentes de dados estatisticos — o 4° Inquérito Nacional de Saiide (INS), o
Painel Europeu dos Agregados Familiares (PEAF) e o Inquérito as Condigoes de
Vida e Rendimento (ICOR).*

O INS realizado em 2005/2006 permite concluir que as pessoas com
deficiéncia suportam despesas de saude substancialmente mais eleva-
das - o dobro, em média - do que a populac¢do sem deficiéncia e o valor
das comparticipagdes recebidas, embora seja superior em 15%, nao é de
modo algum suficiente para compensar esta despesa acrescida. Esta situ-
acdo ¢ tanto mais penalizadora quanto se verifica que os rendimentos das

* <http://www.apd.org pt/index.php2option=com_content&view=article&id=440:comunicado-

janeiro2014&catid=347:comunicados-2014&Itemid=248>.

* O Estudo foi proposto e financiado pelo INR - Instituto Nacional para a Reabilitacio.

* O trabalho analitico das bases de dados estatisticas, cujos resultados se apresentam aqui,
sinteticamente, seguindo de perto Portugal, Alves, Ramos, Martins e Hespanha (2014), foi
coordenado por Luis Moura Ramos.
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pessoas com deficiéncia se concentram, relativamente, mais nas franjas
inferiores da distribui¢do de rendimento.

O PEAF [1994-2001] permite caracterizar o contexto socioecondémico
das pessoas com deficiéncia. A deficiéncia encontra-se associada a meno-
res niveis de educagdo e a uma situagio mais desfavoravel face ao emprego,
destacando-se os niveis mais reduzidos de emprego e de emprego a tempo
inteiro. Esta situagdo resulta em menores niveis de rendimento do traba-
lho para as pessoas com deficiéncia, parcialmente compensados por um
maior nivel médio de transferéncias sociais. No entanto, as diferengas de
rendimento sdo expressivas, sendo o rendimento médio das pessoas sem
deficiéncia 1,5 vezes maior do que o das pessoas com deficiéncia, concen-
trando-se estas dltimas nas faixas da populagdo de menor rendimento.
Esta situagdo de desigualdade atinge homens e mulheres, muito embora
as diferencas de rendimento entre homens e mulheres com deficiéncia seja
menor do que as verificadas na populagdo sem deficiéncia.

A evolucio favoravel do contexto econdémico e social, entre 1995 e
2001, traduziu-se, para as pessoas com deficiéncia, no aumento da escola-
ridade, na melhoria da situagdo face ao emprego e no aumento das trans-
feréncias sociais. No entanto, tal melhoria nao reduziu as desigualdades
existentes, uma vez que também na populacio sem deficiéncia aumentou
o nivel de escolaridade, melhorou a situacio face ao emprego e cresce-
ram os rendimentos do trabalho. Apesar do crescimento significativo das
transferéncias sociais durante este periodo, o diferencial de rendimen-
tos entre as pessoas com e sem deficiéncia agudizou-se, fruto do agrava-
mento do diferencial de rendimentos do trabalho. Assim, a situa¢io em
2001 veio a revelar-se mais desigual do que a diagnosticada em 1995.

Resultados posteriores do ICOR, de 2007, evidenciam uma melho-
ria relativa da situacdo face ao emprego e do rendimento das pessoas
com deficiéncia, apesar de esta ainda continuar a ser desfavoravel rela-
tivamente as pessoas sem deficiéncia. Também o hiato de rendimento
existente entre agregados familiares sem deficiéncia e com deficiéncia
diminuiu entre 2001 e 2007, situando-se em 1,25. Esta evolu¢io favora-
vel traduziu-se em menores diferencas entre as pessoas com e sem defi-
ciéncia, no entanto, os agregados familiares com pessoas com deficiéncia
continuaram a concentrar-se relativamente mais nos decis da base da dis-
tribuicdo de rendimento e relativamente menos nos decis que correspon-
dem a niveis mais elevados de rendimento.
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Assim, pode afirmar-se que o quadro tracado pela analise da informa-
¢do contida no 4° INS, no PEAF e no ICOR expde de forma inequivoca os
padroes de desigualdade que marcam a realidade das pessoas com defici-
éncia, seja no acesso ao trabalho remunerado, seja nos rendimentos aufe-
ridos. Além do mais, verifica-se que, nos rendimentos auferidos, as pres-
tagOes sociais assumem um protagonismo muito maior para as pessoas
com deficiéncia, em detrimento dos rendimentos resultantes do trabalho
remunerado.

A analise dos agregados onde se inserem as pessoas com deficiéncia
permite concluir que estes se encontram numa situagao financeira desfa-
voravel relativamente aos restantes agregados, estando os primeiros situ-
ados nas franjas mais baixas da distribuicdo de rendimento. Esta situa¢ao
¢ particularmente penalizadora para os agregados com duas ou mais pes-
soas com deficiéncia.

Apesar da evolugdo econémica favoravel registada entre 1995 e 2001,
com o crescimento dos rendimentos do trabalho e o aumento das transfe-
réncias sociais, agravou-se a posi¢ao relativa dos agregados com uma pes-
soa com deficiéncia face aos agregados sem pessoas com deficiéncia. De
realgar, no entanto, que o crescimento dos rendimentos de trabalho e das
transferéncias sociais dos agregados com duas ou mais pessoas com defi-
ciéncia, neste periodo, permitiu o no agravamento da sua situagio rela-
tiva face aos agregados sem pessoas com deficiéncia. Ja entre 2001 e 2007,
a variagdo dos rendimentos do trabalho (sobretudo entre os agregados
com duas ou mais pessoas com deficiéncia) e das transferéncias sociais
(sobretudo entre os agregados com uma pessoa com deficiéncia) permitiu
atenuar a diferenca relativa do rendimento médio por adulto equivalente®
entre os agregados com e sem deficiéncia. No entanto, apesar da evolu-
¢do relativa ter favorecido os agregados com pessoas com deficiéncia, as
diferencas absolutas de rendimento entre os agregados com e sem pes-
soas com deficiéncia continuou a aumentar.

O diagnostico tragado pela andlise destas fontes revela a vulnerabi-
lidade das pessoas com deficiéncia, a sua suscetibilidade as influéncias
da conjuntura econémica e das politicas publicas que lhes sao dirigidas,

* O conceito de rendimento por adulto equivalente permite ter em conta as diferencas na
dimensdo e composi¢do dos agregados familiares. Obtém-se pela divisio do rendimento
liquido de cada familia pela sua dimensdo em nimero de adultos equivalentes sendo o seu
valor atribuido a cada membro da familia.
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dando conta de um contexto socioecondémico fortemente penalizador
das suas condicoes de vida. Deste modo, os dados revelados sio coinci-
dentes com os indicadores relativos a desigualdade social e econdmica da
populag¢do com deficiéncia ja evidenciados pelo Censos 2001 (Gongalves,
2003).

O estudo citado, que procurou calcular os custos sociais e financeiros
da deficiéncia, mostrou que este cilculo ¢ uma questio complexa, que
implica uma vasta teia de relacées entre elementos materiais, socioafeti-
vos e simbdlicos. E necessdrio considerar diferentes dimensoes: o que as
pessoas gastam a mais, 0 que as pessoas auferem a menos, o que as pes-
soas ndo conseguem obter, 0 que as pessoas ndo aspiram ter (Portugal
et al., 2014: 108). Assim, importa chamar a atencio para a diversidade de
custos acrescidos que as pessoas com deficiéncia enfrentam para garan-
tir a otimizacdo da sua autonomia, participacio e qualidade de vida, refle-
tindo sobre o seu elevado impacto nos orcamentos familiares. Hd que
considerar: a) custos recorrentes (que é preciso suportar continuadamente
dadas as necessidades, por exemplo, cuidados pessoais, apoios especiali-
zados, cuidados médicos); b) custos pontuais (esporadicos, que respondem
a necessidades pontuais ou garantem a resposta a uma necessidade per-
manente, mas exigem apenas um investimento, por exemplo, adaptacoes
na habitagdo, aprendizagens especificas); ¢) custos gerais (custos que todos
tém que suportar, mas sio acrescidos para as pessoas com deficiéncia, por
exemplo, vestudrio, transporte, energia); d) custos especificos da deficiéncia
(suscitados por necessidades decorrentes de limitagdes ao nivel da fun-
cionalidade, por exemplo, cadeiras de rodas e outros produtos de apoio)
(Portugal et al., 2010).

O estudo identificou cinco dreas de custos adicionais para as pessoas
com deficiéncia: 1) custos de assisténcia pessoal (apoio nas tarefas e vida
doméstica e apoio técnico especializado); 2) custos da vida didria (habi-
tacdo, bens materiais, mobilidade e transporte, comunicacio, lazer); 3)
custos de aprendizagem e formacio; 4) custos de oportunidade para o
individuo; 5) custos de oportunidade para a familia. Os célculos realiza-
dos revelaram a onerosidade da presenca da deficiéncia nas familias, reve-
lando valores anuais de custos adicionais que oscilam entre os 5100 euros
e 0s 26 300 euros (Portugal et al., 2010).

De um modo geral, é possivel afirmar que o custo acrescido para o
orcamento das familias, decorrente da existéncia de uma pessoa com
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deficiéncia no agregado no sentido da sua inclusio social e da defesa de
condi¢oes da dignidade humana, sera tanto maior quanto menos inclusiva
for a organizacio social. Estamos, pois, perante uma realidade em que os
custos adicionais se traduzem, frequentemente, ndo apenas num maior
esforco orcamental das familias, mas em impossibilidades, precarie-
dades e caréncias vérias que, de tdo interiorizadas como fatalidade, mui-
tas vezes nem sequer sdo devidamente visibilizadas. Por exemplo, quando
no Painel Europeu dos Agregados Familiares e no Inquérito as Condi¢oes
de Vida e Rendimento acima referidos se questiona a capacidade de fazer
face aos encargos com os meios disponiveis, parte dos custos acrescidos
acabam por nao ser devidamente ilustrados: ficando diluidos tanto em
padroes inferiores de qualidade de vida como em custos de oportunidade
para a pessoa com deficiéncia e para a sua familia.

A caracterizagdo socioecondmica dos agregados com pessoas com defi-
ciéncia e a andlise das transferéncias sociais que auferem mostram que os
apoios existentes ficam longe de permitir uma harmonizac¢ao das condi-
¢oes de vida das pessoas com deficiéncia relativamente a4 populacao em
geral; fracassam igualmente em quebrar o ciclo vicioso entre despesas
acrescidas, menores oportunidades de qualificacio e maiores dificulda-
des de acesso ao mercado de trabalho.

Assim, se se olhar para este quadro descritivo a luz da teoria das desi-
gualdades de Therborn (2013), verifica-se que dois tipos de desigualda-
des sociais, identificados pelo autor, estao fortemente presentes na vida
das pessoas com deficiéncia: por um lado, a desigualdade de recursos, por
outro, a desigualdade existencial. A vida das pessoas com deficiéncia em
Portugal ¢ marcada nio apenas pela escassez de rendimentos, mas tam-
bém, e muito fortemente, por um diferencial de individualidade, ou seja,
como refere Therborn (2013: 49), por uma desigualdade ao nivel da auto-
nomia, da dignidade, dos niveis de liberdade, de direito ao respeito.

2. As politicas publicas

A area da deficiéncia é uma 4rea recente das politicas sociais, herdeira de
modelos de proteg¢do social familistas e caritativos. A assuncio de respon-
sabilidades por parte do Estado portugués neste dominio, no periodo da
democracia, revela um percurso irregular e incerto, que sé recentemente
se reveste de um carater coerente (Fontes, 2009). Deste modo, o estado
atual da protecdo social na drea da deficiéncia resulta de camadas sucessi-
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vas de politicas que se acumulam, resultantes do entrecruzar de discursos
tradicionais com discursos emergentes, de agendas nacionais com agen-
das internacionais, de resolucio de questdes especificas e necessidades
prementes com problemas estruturais, de politicas passivas com politicas
ativas, de medidas pontuais com planos transversais.

Assim, atualmente, na concegio e execugio das politicas, sobrepdem-
-se tempos, modos e atores multiplos. Esta diversidade ¢ geradora de ten-
soes e coloca uma série de desafios a que o futuro terd necessariamente
que responder para assegurar reais condi¢oes de inclusdo social as pes-
soas com deficiéncia.

No quadro de intervencio estatal, coexistem atualmente medidas com
um ciclo de vida longo e novas medidas com uma histdria breve de aplica-
¢do. Estes tempos diferenciados das medidas levantam problemas ao nivel
do conhecimento e das rotinas de profissionais e cidaddos, constituindo
um forte desafio a execucio plena das politicas.

A auséncia de informagao ¢ um obstaculo a garantia de direitos as pes-
soas com deficiéncia que importa resolver. As medidas tomadas relativa-
mente a acessibilidade da informagdo tém hoje como suporte fundamen-
tal os meios tecnoldgicos, dos quais ainda estd excluida grande parte da
populagdo portuguesa, incluindo, seguramente, a populagio com defi-
ciéncia, cujo desfavorecimento socioecondmico ¢é evidente. Assim, ha
que compatibilizar a divulgagdo de informacao por via tecnolégica, que
implica uma atitude ativa do cidaddo, com outras vias de acompanha-
mento personalizado das pessoas.

As politicas traduzem orientagbes diversas, continuando a coexis-
tir dois paradigmas de intervencdo diferenciados: um, centrado sobre-
tudo na reparagdo e compensacio, outro, virado para a ativagao. Embora
o desenho das politicas seja dominado por um discurso de afirmacio de
direitos, no modelo de intervengdo continuam a existir praticas tradicio-
nais de assistencialismo. Se uma rede de seguranga minima tem sempre
que ser prevista, a inclusdo das pessoas com deficiéncia passa, necessaria-
mente, pelo desenvolvimento de politicas ativas que sustentem uma efe-
tiva participac¢do das pessoas nas diferentes dimensoes da esfera publica.

Para além dos apoios setoriais, em 4reas como a educagio e o emprego,
a agdo direta do Estado na drea da deficiéncia faz-se em quatro domi-
nios: transferéncias monetdrias, beneficios fiscais, equipamentos e servi-
¢os sociais, e produtos de apoio. Ao nivel do financiamento, este modelo
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envolve defini¢des multiplas de critérios e de modalidades de resposta. As
prestagdes sociais e os beneficios fiscais financiam diretamente os indi-
viduos e familias. O investimento em equipamentos e servigos sociais
implica o financiamento a institui¢cdes da sociedade civil, através dos
acordos de cooperagdo. Os produtos de apoio articulam apoios diretos
aos cidadios e financiamento das institui¢oes. O Estado tem, assim, dois
interlocutores principais - individuos e institui¢es — e diversas formas
de financiamento - prestagoes diretas e indiretas, financiamento de equi-
pamentos, servi¢os e produtos.

O Estado-Providéncia portugués construiu-se assente num modelo
que privilegiou as transferéncias monetarias em detrimento do forneci-
mento de equipamentos sociais e servigos de apoio (Santos, 1993). As res-
postas neste dominio tém sido construidas em articulagdo com as orga-
nizagbes da sociedade civil. Este modelo levanta, no entanto, alguns
problemas, dos quais se destacam as desiguais taxas de cobertura do ter-
ritério nacional. Como afirma Sousa (2007), as institui¢bes prestadoras
de apoio na drea da deficiéncia revelam uma “geografia das iniciativas e
ndo uma geografia das necessidades”. Assim, importa que o Estado, per-
sistindo no modelo vigente, encontre formas de garantir um acesso mais
igualitario desta populagdo a servigos e recursos.

A prossecucio deste objetivo nio tem sido facilitada pela multiplici-
dade de atores publicos e privados envolvidos na drea. Se, por um lado,
esta pode ser uma via virtuosa para atingir resultados numa drea de
transversalidade aos diversos setores de intervengdo social, por outro
lado, as caracteristicas do jogo de atores em curso levanta alguns proble-
mas que o estudo citado identificou (Portugal et al., 2010).

Estes problemas colocam-se a trés niveis: macro, meso e micro. Ao
nivel macro, as dificuldades prendem-se com a articulagdo entre os trés
principais atores do sistema: Estado, mercado e comunidade. As politicas
atuais envolvem um sistema complexo de relagoes, que obriga a uma cla-
rificagdo das competéncias de cada um e das relacdes entre todos.

Ao nivel meso, as organizag¢oes tém que saber dar respostas aos desa-
fios colocados pela nova geragao de politicas nesta drea. A heranga assis-
tencialista neste dominio ¢ ainda pesada e necessita de ser desconstruida
a cada momento. As pessoas com deficiéncia ndo podem mais ser vistas
como objeto de intervencio, mas, sim, como cidaddos de pleno direito
que tém uma palavra a dizer nas decisoes sobre os seus percursos e na
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construgdo das suas trajetorias. O caminho a percorrer relativamente a
democratizacdo das institui¢des publicas e privadas em Portugal ainda é
longo.

Finalmente, ao nivel micro, as abordagens inspiradas no modelo bio-
psicossocial implicam um trabalho em equipa multidisciplinar, que tente
dar resposta a complexidade do problema da deficiéncia nas suas diversas
facetas. Esta perspetiva implica, assim, uma concilia¢io de préticas pro-
fissionais emergentes com outras implantadas no terreno ha muito. Este
objetivo nao ¢ facil de atingir. Por um lado, o corporativismo que marca
a estrutura socioprofissional em Portugal dificulta a articulacdo entre
areas de saber e intervengao. Por outro lado, a hegemonia do paradigma
biomédico, individualizando e medicalizando as implica¢des da defici-
éncia (Oliver, 1990), persiste nas priticas e representacoes dos agentes.
O dominio do paradigma médico mostra particular resiliéncia no modo
como continua a determinar as politicas pablicas.

O Estudo de Avaliagdo do Impacto dos Custos Financeiros e Sociais da Defi-
ciéncia mostrou que a experiéncia dos beneficidrios das politicas dirigi-
das a deficiéncia expressa a varios niveis a falibilidade pratica dos desig-
nios que as inspiram. Num livro recente, Bernard Quentin (2013) explora
os paralogismos que, nas sociedades contemporaneas, intervém no qua-
dro da deficiéncia. Para o autor, um desses paralogismos ¢ o que designa
de “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 experién-
cias. As politicas publicas neste dominio, em Portugal, parecem ser domi-
nadas por este paralogismo, dado os obstdculos que se colocam a sua exe-
cucdo e ao acesso das pessoas com deficiéncia aos apoios que lhes sdo
dirigidos.

Na sua obra ja citada, Therborn (2013: 54-67) identifica quatro meca-
nismos produtores de desigualdade - distanciagdo, exclusdo, hierarqui-
zagdo e exploragdo - e de igualdade — aproximagio, inclusio, democra-
tizagdo e redistribuicdo. O quadro acima tracado acerca das condicoes
de vida das pessoas com deficiéncia mostra como as politicas publicas
falham, em grande parte, na sua missdo de aproximar a populagdo com
deficiéncia do conjunto da populacdo, em promover mecanismos efetivos
de redistribuicio e de inclusdo. A analise da experiéncia das politicas por
parte dos cidaddos (Portugal et al., 2010: 161-174) permite identificar ndo
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apenas a incapacidade de promogao da igualdade, mas também o modo
como a execuc¢do das politicas contribui, muitas vezes, para a (re)produ-
¢do da desigualdade.

Os bloqueios a plena execugao dos principios de inclusdo, que forma-
tam o desenho das politicas, podem ser olhados a partir de trés dimen-
soes: a medicaliza¢do da deficiéncia, a burocratiza¢do e a morosidade dos
processos. Embora a deficiéncia possa estar associada a uma necessidade
acrescida de cuidados médicos, verifica-se um excessivo poder das deci-
soes médicas em 4reas da vida que escapam aqueles que deveriam ser os
dominios de interveng¢io da biomedicina. A centralidade do atestado de
incapacidade multiusos para a concessdo de apoios é um exemplo da pre-
valéncia do paradigma biomédico na abordagem da deficiéncia. O poder
médico continua a ser preponderante na defini¢do da deficiéncia: na atri-
bui¢do de “graus de incapacidade”, no aval para a atribuigdo de produtos
de apoio. Este dominio dos profissionais médicos é tanto mais problema-
tico quanto grande parte deles nao tem formagao adequada na area.

O poder médico ¢ o centro de um sistema de avaliacdo e de prova con-
tinuada, profundamente burocratizado, distante dos cidaddos e dificil-
mente inteligivel, devido 4 complexidade e contingéncia dos processos, a
fragmentacio dos sistemas de apoio, a centralizagdo dos servigos.

Estas caracteristicas produzem uma disjuncdo nos tempos das neces-
sidades de apoio e da sua satisfagdo. A morosidade das respostas é par-
ticularmente grave, dado que as necessidades tém, frequentemente, um
carater imediato ou datado (como a intervengio precoce, por exemplo),
e, ainda, porque se prendem com aspetos elementares para o dia-a-dia
dos seus potenciais beneficidrios. O descompasso entre o tempo urgente
da intervencao e o tempo longo da burocracia e dos processos institucio-
nais ¢ gerador de custos sociais, econdmicos, clinicos, fisicos e emocio-
nais para os individuos e suas familias, com fortes impactos na sua qua-
lidade de vida. Um dos fatores que agrava o descompasso entre o tempo
da urgéncia das necessidades e o tempo longo das respostas sio as conti-
nuas mudangas que se operam no sistema: de legislacio, de organizagio,
de atores. De um modo geral, as altera¢oes introduzem ruturas na condu-
¢do dos processos e no acesso aos direitos, ampliam tempos de espera e
produzem sentimentos ampliados de incompreensio nos cidadaos.

Estas condi¢des de acesso aos apoios estabelecem e refletem um qua-
dro de reduzida interiorizagdo dos direitos das pessoas com deficién-
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cia, quer pelos responsaveis pela sua concessdo, quer pelos beneficidrios.
Por um lado, muitos dos direitos legislados ndo sio regulamentados ou,
quando sio regulamentados, nio ¢ atribuida uma orcamentacdo que os
possa tornar universais entre os seus potenciais beneficidrios. Por outro
lado, muitos direitos das pessoas com deficiéncia referem-se a prerro-
gativas que tém que ser cumpridas tanto por agentes publicos como
por agentes privados. No entanto, a auséncia de fiscalizacdo faz com
que os direitos legislados sejam sistematicamente ignorados, tornando-
-se, na pratica, letra morta. A existéncia de barreiras arquitetonicas no
espago publico, inclusive em servigos destinados a pessoas com deficién-
cia ¢ disso um exemplo flagrante. Finalmente, sobretudo em servigos de
ambito geral, é frequente o desconhecimento por parte dos quadros téc-
nicos da legislacio especifica que confere direitos as pessoas com defici-
éncia, fazendo com que, em muitas situagoes, os direitos nio sejam efeti-
vados. A universalidade ¢ desafiada continuamente pelas contingéncias.
E possivel que a resposta a uma mesma situagio varie de acordo com a
regido geogréfica, o servico administrativo em que ¢ tratada ou o profis-
sional responsavel.

A atribuigdo de apoios ou a garantia de direitos ¢ muitas vezes vista
pelas pessoas como resultado da “boa vontade” dos profissionais e técni-
cos que executam as politicas no terreno e a observagio permite verificar
que esta percegio corresponde, de algum modo, a realidade (Portugal et
al., 2010). A organizacio do sistema de protecio apresenta tantas falhas
que os seus resultados decorrem, em grande parte, das caracteristicas e
opgoes individuais dos atores sociais envolvidos.

O sistema ¢é pessoalizado e as relagbes informais sio fundamentais
para a sua eficacia. Assim, quanto maior ¢ o capital social dos individuos,
maior ¢ a sua capacidade de intervir no sistema e de obter resultados.
Este é um grave problema para a execugio das politicas, dado que o capi-
tal social tende a refletir as hierarquias sociais vigentes, acabando por se
reproduzir, assim, as desigualdades sociais que se quer combater. Quanto
menos qualificadas e mais desfavorecidas sdo as pessoas, social e econo-
micamente, menor ¢é a sua capacidade de dialogar com os profissionais,
de compreender a sua linguagem, de reivindicar direitos e de participar
nos processos. Os tempos dos processos sao ainda mais longos, as esperas
pelas respostas, que muitas vezes nao se compreendem, mais prolongadas
(Portugal et al., 2010: 164-166).
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O facto de os servicos e bens atribuidos as pessoas com deficiéncia nao
estarem totalmente interiorizados como direitos, seja pelos responséveis
pela sua concessio, seja pelos beneficidrios, tem vdrias implicagdes: na
desigualdade de poder entre as pessoas com deficiéncia e os representan-
tes do Estado; na inibi¢ao dos beneficidrios em reivindicar os seus direitos
quando estes ndo sio devidamente atribuidos; no modo como os profis-
sionais e as suas decisdes acabam por ter um peso excessivo, coartando a
autonomia e as escolhas dos beneficidrios.

A descoincidéncia entre o desenho das politicas e a sua execugio tem
como principal consequéncia o dificil acesso das pessoas com deficiéncia,
seja as medidas promotoras da inclusio social, seja as medidas que pro-
curam responder as situacdes de vulnerabilidade decorrentes da defi-
ciéncia. A dificuldade no acesso repercute-se de dois modos: nos custos
acrescidos, dado que muitos servicos e bens sdo adquiridos no mercado
como alternativa a ineficicia da provisdo publica; na exclusdo social e na
perpetuacio da vulnerabilidade. No que diz respeito as politicas inclusi-
vas (politicas ativas), a auséncia de recursos financeiros e a inexisténcia
de determinados bens e servicos no mercado leva a que as dificuldades
no acesso a provisio publica possam ter como consequéncia a exclusao
social. Por outro lado, no que diz respeito as politicas de compensacio
(politicas passivas), as situa¢des de vulnerabilidade adensam-se sempre
que existem obstdculos no acesso a determinado recurso.

3. As politicas de austeridade

A evidéncia disponivel aponta para que a atual crise econémica e as poli-
ticas de austeridade amplifiquem os problemas identificados acima, o que
pode significar um retrocesso nas poucas conquistas realizadas nas ulti-
mas décadas no sentido da garantia de uma cidadania plena para as pes-
soas com deficiéncia. Um Relatério recente sobre o impacto das medidas
de austeridade nos direitos das pessoas com deficiéncia (Pinto e Teixeira,
2012) mostra como as politicas atualmente em curso acentuam alguns
destes problemas, contribuindo para uma crescente vulnerabilidade das
pessoas com deficiéncia. O relatério analisa os efeitos em diferentes dreas
— participagio na sociedade, servicos e beneficios sociais, promocio e
protecao dos direitos —, revelando “um significativo e negativo impacto
das politicas de austeridade na vida dos portugueses com deficiéncia”
(idem: 20).
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Como mostra uma andlise recente sobre a crise e as politicas de aus-
teridade (Reis, 2014), estas tém impactado fortemente na protegao social
da populagdo portuguesa, com consequéncias gravosas para as desigual-
dades sociais (Hespanha, Ferreira e Pacheco, 2014). Segundo um estudo
recente publicado pela Comissao Europeia,

entre os seis paises da Unido Europeia mais afetados pela crise (Portugal,
Grécia, Estonia, Irlanda, Reino Unido e Espanha), Portugal é o tnico onde as
medidas de austeridade exigiram um encargo financeiro maior para os pobres
do que para os ricos. Considerando o periodo entre 2009 e junho de 2012,
“Portugal é o unico pais com uma distribuigdo claramente regressiva”, ou seja,
onde os pobres contribuiram proporcionalmente mais do que os ricos para
o esfor¢o de consolidagdo. Isso num pais que ja é o mais desigual da Unido
Europeia. (Callan et al., 2013, apud Hespanha, Ferreira e Pacheco, 2014: 215)

A andlise de Pedro Hespanha, Silvia Ferreira e Vanda Pacheco mostra
como os impactos das medidas de austeridade na protecio social se ins-
crevem numa “vertigem neoliberal” de “ataque cerrado” ao Estado Social
(2014: 197). Os autores analisam as estratégias de reducio das despesas
utilizadas para combater o défice or¢amental e o seu impacto nos servigos
sociais, concluindo que:

Do lado da oferta, os impactos estdo associados & reducdo das despesas nas
areas sociais de diferentes maneiras: através da reducio dos beneficios sociais,
através da eliminagdo de servicos, através da reducio das necessidades de pes-
soal — rescisoes voluntdrias, aposenta¢do e demissdo —, através de ganhos de
centralizagdo, através da privatizacio da gestdo publica ou através de cortes
cegos na despesa corrente. (Hespanha, Ferreira e Pacheco, 2014: 210)

Do lado da procura, os autores afirmam que “o modo como a insufici-
éncia ou a residualizagio dos servigos afeta os cidadios é muito diverso,
assim como ¢ diverso o modo de estes lidarem com a situacdo” (Hespa-
nha, Ferreira e Pacheco, 2014: 221). Os impactos estdo associados a redu-
¢do do rendimento disponivel das familias e dos seus recursos patrimo-
niais, a redugio dos direitos sociais em satde, educagio, seguranga social
e assisténcia social, habitacdo, etc., aos cortes salariais no setor publico,
ao tipo de prioridades atribuidas pelos cidaddos quando tém de fazer cor-
tes na despesa, e a tributacdo das pensdes de reforma. Os autores referem
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estratégias como o atraso de pagamentos de servicos, a internalizagdo de
cuidados na familia (das criangas e dos idosos, por exemplo) e, em parti-
cular, a deslocagdo, por parte de pessoas que tinham poder aquisitivo que
lhes permitia usar servigos privados antes da crise, para os servi¢os pabli-
cos, aumentando significativamente a pressdo sobre eles (Hespanha, Fer-
reira e Pacheco, 2014: 221-224).

Estes impactos, observaveis na populagdo em geral, assumem uma
relevancia ampliada para a populacio com deficiéncia. O Relatério de
Paula Pinto e Diana Teixeira (2012) identifica as reformas levadas a cabo
desde 2008 e os cortes nos financiamentos a programas e servigos para a
drea da deficiéncia, em particular, nas dreas do emprego, educagio, saide
e servigos sociais. Sao de sublinhar os cortes na formacio profissional e
emprego. Em 2009, nova legislagdo (Decreto-Lei 290/2009) reduziu os
apoios disponiveis para os programas neste dominio, apontando o Rela-
tério para um forte recuo na despesa publica. Citando estatisticas oficiais,
mostra que de 2009 a 2011 os gastos publicos com o sistema de reabili-
tacdo profissional para pessoas com deficiéncia foram reduzidos em 62%
e o numero de beneficidrios dos diferentes programas decresceu mais de
26%, sendo o principal corte em todas as areas cobertas pelo IEFP (Pinto
e Teixeira, 2012: 7).

Dado o quadro acima tracado acerca do mercado de trabalho para as
pessoas com deficiéncia, estes dados deixam-nos motivos para as maiores
preocupacdes. Estes cortes sdo realizados sem que sejam desenvolvidas
quaisquer medidas alternativas ou compensatérias, deixando um vazio
politico com profundos impactos nas trajetdrias de vida das pessoas com
deficiéncia.

Ja em 2010, o governo portugués definiu um instrumento orientador
da politica geral para a drea da deficiéncia — a Estratégia Nacional para a
Deficiéncia 2011-2013 (Resolugdo do Conselho de Ministros n® 97/2010).
Esta sucedeu ao Plano Nacional para a Integragio das Pessoas com Defi-
ciéncias ou Incapacidade (PAIPDI),” que vigorou entre 2006 e 2009.
Este documento, que pretende definir a politica de promocado dos direi-
tos das pessoas com deficiéncia, aposta na transversalidade como garantia
da inclusdo social. Um olhar, quer sobre as politicas setoriais, quer sobre
as medidas especificas na area da deficiéncia, permite verificar que, mais

¢ <http://www.inr.pt/content/1/26/paipdi>.
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uma vez, a execu¢io fica muito aquém do proposto. A evidéncia disponi-
vel aponta para que, nestes anos, a situacio da popula¢io com deficiéncia
se tenha deteriorado, a par com o que revelam os indicadores sociais para
o conjunto da sociedade portuguesa, sendo que o aumento da pobreza e
das desigualdades sociais penaliza fortemente as pessoas com deficiéncia.

Tendéncias generalizadas as diferentes dreas de protegdo social, como
a restricdo das condi¢des de recurso e a burocratizagio dos processos,
amplificam as dificuldades anteriormente sentidas no acesso a direitos
e beneficios e contribuem para a deterioracio das condi¢oes de vida da
populagio com deficiéncia.

Na 4rea da saide, o Relatdrio acima citado sobre austeridade e deficién-
cia permite constatar como determinadas medidas que afetaram a popula-
¢do em geral afetam de forma particular a populagio com deficiéncia. E o
caso da comparticipagio dos medicamentos e do aumento das taxas mode-
radoras. As pessoas com um grau de incapacidade igual ou superior a 60%
estdo isentas de taxas, mas para tal necessitam de obter/renovar o Certifi-
cado de Incapacidade Multiuso que implica uma avaliacao médica e o paga-
mento de 50 euros (Decreto-Lei 8/2011, de 11 de janeiro). Este montante
torna-o inacessivel para grande parte dos cidadaos, impedindo-os, assim,
do acesso a diversos servicos de assisténcia (Pinto e Teixeira, 2012: 8).

O mesmo Relatério identifica questdes que afetam especificamente
as pessoas com deficiéncia, como o caso das ajudas técnicas (cadeiras
de rodas, aparelhos auditivos, etc.) — estimando que o or¢amento estatal
neste dominio tenha sido reduzido em 31,7% entre 2011 e 2012 (Pinto e
Teixeira, 2012: 9) - e outras, de cardter geral, que tém impactos especial-
mente gravosos para esta populagdo — é o caso dos problemas acima iden-
tificados na provisao de servicos. No dominio da deficiéncia, as listas de
espera nos cuidados de longa duragdo e nos cuidados domicilidrios sao
cada vez maiores (idem: 20) e cada vez mais dificeis de serem atendidas,
face aos constrangimentos orcamentais e aos cendrios de incerteza das
instituicoes prestadoras de servicos.

O quadro tragado pelos trabalhos acima recenseados permite infe-
rir que o contexto atual da sociedade portuguesa representa um enorme
desafio para as condi¢des de vida e os direitos das pessoas com deficién-
cia, nomeadamente, para o modelo vigente de prestagdo de cuidados e
para a participacio social das pessoas com deficiéncia, na sua dimensao
individual e coletiva.
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Em Portugal, os défices da protecio estatal tém sido colmatados pela
provisdo informal (Santos, 1993; Hespanha e Portugal, 2002). As redes
sociais e, sobretudo, familiares, sio essenciais no acesso aos mais diver-
sos recursos: emprego, habitacdo, saide, bens materiais, cuidados (Portu-
gal, 2014). Em 4reas como os cuidados as criangas, aos idosos, aos doen-
tes, as pessoas com deficiéncia, as solidariedades familiares revelam-se
cruciais para garantir o bem-estar dos individuos. Quanto mais exigente
¢ a necessidade de cuidados, maior o envolvimento familiar (Alves, 2011).

Se, em Portugal, o cuidado da deficiéncia continua a ter na familia o
seu principal ator (Portugal et al., 2010; Alves, 2011; Fontes e Martins,
2015), a atual crise e as politicas de austeridade em vigor vém instalar um
paradoxo que contribui ativamente para a deteriora¢io das condi¢oes de
vida das pessoas com deficiéncia e das suas familias. Por um lado, a crise
econdmica e social, nomeadamente, o aumento do desemprego, a quebra
de rendimentos e os cortes em pensdes e em beneficios sociais, veio redu-
zir drasticamente as possibilidades de solidariedade familiar, sobretudo,
as intergeracionais. Por outro lado, as medidas acima enunciadas, de cor-
tes nos servigos sociais, implicam, para estas mesmas familias, responsa-
bilidades acrescidas de prestacio de cuidados. Deparamo-nos, assim, com
um quadro politico no qual se exige cada vez mais de quem pode cada vez
menos. A pressao sobre as familias vem aumentar a sua sobrecarga e ali-
mentar processos de crescente vulnerabilidade.

A desresponsabilizacao do Estado coloca profundos desafios a auto-
nomia das pessoas com deficiéncia. Se o cuidado familiar ¢ garantia de
uma assisténcia individualizada e de elevada qualidade (Alves, 2011), tam-
bém ¢ fonte de controle e poder, coartando, muitas vezes, a autonomia e
a integracao social, sustentando mecanismos de dependéncia e reduzindo
os circulos sociais (Portugal, Nogueira e Hespanha, 2014). O laco poli-
tico de cidadania ¢ a principal via para a garantia de direitos e liberdades
e este estd a ser seriamente ameagado pelo atual contexto econémico e
politico.

Consideragoes finais

Em Portugal o apego aos valores familistas e a centralidade da familia
na protecio social sdo conhecidos (Portugal, 2014). No caso da deficién-
cia, estas caracteristicas sao particularmente relevantes. Se este cend-
rio resulta, em parte, de uma heranca pesada de um passado em que os



DEFICIENCIA E POLITICAS PUBLICAS EM PORTUGAL: OS IMPACTOS DA AUSTERIDADE

individuos aprenderam a contar essencialmente consigo préprios, a sua
persisténcia no presente desafia-nos a (re)pensar o lugar da familia nas
(re)configuragdes do social e do politico para a populagdo com deficiéncia.

Reciprocidade, obrigacio, igualdade, autonomia — as normas do apoio
familiar sao claras (Portugal, 2014). No entanto, a sua andlise detalhada
desvenda principios contraditérios, tensdes e conflitos. A norma da reci-
procidade conflitua com a assimetria das trocas; a dddiva coexiste com o
interesse utilitario; o sentimento de obrigagdo choca com o primado da
liberdade e da afetividade; o principio da igualdade ¢ minado pelos dife-
rentes tipos de desigualdades sociais e sexuais; a autonomia ¢ ameagada
pela dependéncia dos apoios. O cuidado familiar assenta em parado-
xos multiplos que importa visibilizar e discutir na sua relacio com outros
espacos estruturais, nomeadamente na relagio com o espago da cidadania.

Analisando a sociedade americana, Anita Silvers (1998) mostrou como
a igualdade e a justiga para as pessoas com deficiéncia nio se garante
através de “recursos extraordindrios” ou compensagoes mas, sim, por via
de condi¢des de igualdade de oportunidades. A atual deriva das politicas
publicas em Portugal compromete seriamente um caminho que permita
assegurar plenos direitos de cidadania as pessoas com deficiéncia, com-
prometendo, igualmente, a agilizacdo de medidas favordveis a sua autono-
mia e independéncia. Como mostra o relatdrio sobre austeridade e defi-
ciéncia (Pinto e Teixeira, 2012), as politicas atuais colocam em risco os
avancos realizados com a ratificacio da Convengdo dos Direitos Huma-
nos das Pessoas com Deficiéncia e a defini¢ao da Estratégia Nacional para
a Deficiéncia. Ter pecas legislativas que afirmam principios universais de
dignidade, integralidade, igualdade e ndo discriminagdo e nio desenvol-
ver mecanismos politicos e sociais para os implementar constitui um obs-
taculo ao pleno gozo de direitos e de liberdades fundamentais.

Segundo o mesmo relatdrio, a crise tem “o potencial para exacerbar o
risco de pobreza deste grupo” (Pinto e Teixeira, 2012: 20) e as medidas de
austeridade tém contribuido decisivamente para o agravamento das con-
di¢oes de vulnerabilidade social e econémica das pessoas com deficién-
cia e das suas familias, para o refor¢o da sua situagio de dependéncia e
sobrecarga das familias. O quadro tragcado neste texto permite identifi-
car um conjunto de desigualdades existenciais e de recursos e de meca-
nismos (re)produtores das mesmas, ao nivel, econdmico, social e politico.
Este contexto, combinado com o atual quadro de crise econdmica e de
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medidas de austeridade, produz um cendrio de “tempestade perfeita”, a
partir do qual podemos temer que o contexto de desigualdades experien-
ciado pelas pessoas com deficiéncia se estenda as desigualdades vitais, tal
como Therborn (2013) as define, ou seja, se produzam ameagas reais as
possibilidades de vida orginica.

A situagdo ¢ tanto mais gravosa quanto nao existe visibilidade puablica
dos problemas enfrentados atualmente por esta populagdo. Para além das
intervengdes da APD e das manifestag¢des do recente movimento (d)Efi-
cientes Indignados, com impacto mediitico inédito, o siléncio pesa sobre
os impactos especificos da austeridade para as pessoas com deficiéncia.
Orientadas para a prestagdo de servigos e para a resposta a situagdes de
caréncias, a generalidade das organizacées da sociedade civil negligencia
a acdo politica e a reivindicagdo de direitos, contribuindo para a escassez
do debate e da participacio das pessoas com deficiéncia na esfera puablica.

A maijoria das associagdes atuantes na area da deficiéncia corresponde
ao que Boaventura de Sousa Santos chamaria formas de uma “sociedade
civil secunddria” (Santos, 1990). Por um lado, as debilidades da ac¢do esta-
tal criam um vazio que é necessario preencher, por outro lado, os quadros
legais possibilitam o financiamento de organizagbes nio-governamen-
tais que oferecam respostas nos dominios a descoberto. Assim, “o Estado
cria, pela sua actuacio, espacos de sociedade civil” (Santos, 1990: 222).
Esta complexa relagao entre Estado e sociedade civil, para além dos pro-
blemas acima identificados na gestdo e execugao das politicas, contribui
fortemente para um esvaziamento das capacidades de reivindicagao dos
atores sociais. Reféns, simultaneamente, da preméncia das dificuldades
dos cidaddos a quem prestam apoio e do financiamento estatal que lhes
permite fazer face, as organizagoes da sociedade civil nao s6 nao contri-
buem para a construc¢ao de modelos politicos alternativos como acabam
por reificar as estruturas hegemonicas que governam a vida das pessoas
com deficiéncia.
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CAPITULO 8

VIOLENCIA E CRIMES DE ODIO CONTRA AS PESSOAS
COM DEFICIENCIA EM PORTUGAL

Fernando Fontes

Introducio

O aumento da esperanca média de vida, os avancos da medicina e o enve-
lhecimento populacional nas sociedades ocidentais transformaram cada
ser humano numa potencial pessoa com deficiéncia. A nao considera¢ao
da deficiéncia e a auséncia de a¢bes no sentido de combater a opressao
e a exclusdo enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia tem no presente,
e terd certamente no futuro, um elevado custo para as nossas vidas.

Esta situagdo ¢ tanto mais gravosa quando situagdes de vulnerabili-
dade social e econémica se transformam em situagoes de vulnerabilidade
tisica e psicologica face a fendmenos de violéncia.

O presente capitulo considera o fenémeno da violéncia contra pessoas
com deficiéncia em Portugal. Para tal, propoe-se uma analise do “crime
de ddio deficientizador™ (Chakraborti e Garland, 2009; Roulstone, Tho-
mas e Balderston, 2011) ancorada na concec¢do de violéncia enquanto
forma de opressio (Young, 1990). Por “crime de édio deficientizador”
entende-se uma ofensa criminal socialmente percecionada como sendo
motivada pelo preconceito face a pessoas com deficiéncia, incluindo as
seguintes formas de violéncia fisica, verbal ou simbdlica: abuso sexual,
ameaca, assédio, intimidagdo, roubo, vandalismo, violagdo, tortura e
assassinato. Na primeira parte, apresenta-se um enquadramento historico
e conceptual da nogdo de crime de 6dio. Na segunda parte, faz-se uma
contextualizacio do fenémeno de exclusio econémica e social das pes-
soas com deficiéncia na sociedade portuguesa, procurando ancorar nes-
tas formas de exclusdo e opressdo o fenémeno da violéncia contra pessoas
com deficiéncia. Na terceira parte, caracteriza-se o fenémeno da violéncia
contra pessoas com deficiéncia em Portugal. Na quarta parte, examinam-
-se as disposi¢des legais atualmente existentes em Portugal com vista a
protecio das pessoas com deficiéncia, assinalando dreas de intervencao e
imagens das pessoas com deficiéncia privilegiadas pelo legislador. Nesta

' Em inglés: Disablist hate crime.
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ultima parte, avalia-se, ainda, a efetividade das leis de protegdo vigentes
em Portugal e exploram-se as potencialidades de um reconhecimento
legal do crime de 6dio sobre pessoas com deficiéncia.

1. Violéncia e crimes de 6dio - clarifica¢es historico-conceptuais
Como bem refere Hall (2005), as ofensas a que se referem os crimes
de 6dio nada tém de novo, a novidade advém unicamente do interesse
da sociedade nas motivagdes que subjazem & escolha da vitima, nome-
adamente o 6dio ou preconceito. De acordo com Gerstenfeld (2004),
o crime de 6dio refere-se a perseguicio de alguém percecionado como
ndo fazendo parte do grupo. Para este autor, o aspeto fundamental deste
tipo de crime € o ataque a identidade da vitima mais do que a motivacao
por 6dio. Para Perry (2001), os crimes de édio correspondem a “crimes-
-recado” (message crimes), i.e., crimes destinados a passar uma mensagem
ameagadora, nio s6 para a vitima mas para todo o grupo ou comunidade
a que pertence, sdo, portanto, mensagens intimidatorias. A vitima ¢ sele-
cionada por aquilo que representa. A autora vai ainda mais longe (Perry,
2009) ao afirmar que estes crimes sao sintomaticos de processos sociais
mais profundos de afirmagdo de poder por parte de determinados grupos
sociais. Esta forma de violéncia emerge como uma forma de manter ati-
tudes e valores sociais hegemoénicos e a prépria desigualdade social exis-
tente, como uma forma de relembrar constantemente a posigao social de
cada um. Mais recentemente, Walters (2011) apresenta uma visao mais
interessante, do ponto de vista dos crimes de édio deficientizadores, ao
defender que o preconceito do abusador face a vitima ¢ a chave para reco-
nhecer um crime de édio.

A nivel histérico, a nogao de crime de 6dio sofreu também um longo
processo de maturagdo. Na verdade, em paises como os Estado Unidos da
América (EUA), a preocupagdo com este tipo de crime resultante do 6dio
e preconceito face ao outro ¢ mesmo anterior a emergéncia da nogio de
crime de édio em meados da década de 1980 (Gerstenfeld, 2004; Hall,
2005).

O final da Guerra Civil dos EUA, a emergéncia do Ku Klux Klan e o
ceticismo do Estado federal norte-americano e dos diferentes estados face
ao respeito dos direitos civis de todos os cidadaos independentemente da
sua cor leva a aprovagao do Civil Rights Act (Gerstenfeld, 2004). Este docu-
mento legal, aprovado pelo Congresso Americano em 1871, veio permitir
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ao Estado federal processar qualquer pessoa que impega outra do gozo dos
seus direitos civis. O aumento da mobiliza¢do politica em torno de inci-
dentes de cariz racista e antissemita no final da década de 1970 e a inefi-
cécia da legislacdo estatal e federal nos EUA leva a Anti-Defamation Lea-
gue, uma organizagio criada em 1913 para combater o antissemitismo,’ a
preparar um regulamento — Model Ethnic Intimidation Statute — e a pressio-
nar a sua aprovagdo por parte dos governos estaduais americanos (Jeness
e Grattet, 2001; Gernstenfeld, 2004). Este documento apresenta um con-
junto de disposi¢oes que preveem um aumento das penas a aplicar a toda
a atividade criminal baseada no 6dio. Entre os diferentes grupos de atri-
butos protegidos contavam-se inicialmente a raga, cor, religido, origem
nacional e orientagdo sexual. Este estatuto modelo prevé ainda a recolha
de dados referentes a aplicacdo da lei sobre crimes de édio e a formagao
adequada das forcas policiais.

A nivel federal nos EUA, este processo levou a aprovagdo de legisla-
¢do sobre crimes de édio, ao agravamento das penas de crimes de 6dio e
a obrigatoriedade do Departamento de Justica de compilar dados sobre a
aplicacdo da legislacdo de crimes de 6dio a nivel federal a partir de 1990
(Gernstenfeld, 2004; Hall, 2005; Bleich, 2008). A aprovacio do Mathew
Shepard Act pelo Congresso dos EUA, em 2009, veio alargar a legislagao
federal de crimes de édio para incluir também crimes cometidos com base
no género, orientagao sexual, identidade de género e deficiéncia da vitima.
Isto ndo significa, todavia, uma uniformidade entre os diferentes estados.
Nio obstante a generalizacdo de legislacao estadual sobre crimes de édio,
continua a persistir uma grande disparidade ao nivel da defini¢ao de crime
de ddio e das categorias protegidas (Hall, 2005; Bleich, 2008).

A nivel europeu, apesar da longa histéria de crimes de dédio face a
determinados grupos, para além de uma emergéncia mais tardia, o con-
ceito de crime de 6dio tem tido uma grande dificuldade de penetragao
e afirmacdo. Fatores como a centralidade do conceito de Direitos Huma-
nos na Europa, a tendéncia para a inscri¢ao de qualquer legislagao sobre
antidiscriminacdo e crimes de 6dio nesta grande narrativa dos Direitos
Humanos (Garland e Chakraborti, 2012) e o préprio historial da criacdo
e desenvolvimento deste conceito e seus instrumentos a nivel europeu
tém subalternizado e criado duvidas quanto a utilizacdo do conceito de

* Para mais informagoes, ver <http://www.adl.org/about-adl>.
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crimes de édio. A primeira utilizagdo oficial por parte de um érgao euro-
peu do conceito de crimes de 6dio ocorreu numa Reunido do Conselho
Ministerial da Organizac¢do para a Seguranga e Cooperacao na Europa
(OSCE) realizada em Maastricht, em 2003, e a primeira decisdo oficial
do Conselho Ministerial desta institui¢ao relativa ao problema dos cri-
mes de édio data de 2009 (ODIHR, 2010). Este organismo define, assim,
o crime de édio como resultado de dois fatores: o crime tem de consti-
tuir uma ofensa criminal e tem de envolver a persegui¢io deliberada
de uma pessoa resultante da sua pertenga a determinado grupo face ao
qual o abusador possui alguma forma de preconceito (ODIHR, 2010). O
Conselho da Europa propds uma definigao alternativa de “6dio”, enten-
dido como uma intensa antipatia ou inimizade. Como referem Garland e
Chakraborti (2012), a defini¢do do Conselho da Europa em nada ajudou
ao desenvolvimento desta nogao a nivel europeu pela visio extremamente
reducionista da nogao de crime de 6dio advogada, entendida aqui como
algo muito forte. O reconhecimento e a legislacdo sobre crimes de 6dio
na Europa continuam, assim, muito restritos e pouco desenvolvidos (Gar-
land e Chakraborti, 2012).

A realidade dos diferentes paises europeus apresenta-se muito dispar
e marcada pela histéria de cada pais (Goodey, 2008; Garland e Chakra-
borti, 2012). Em geral, assiste-se a auséncia de uma defini¢io legal do
conceito de crime de 6dio, substituida por uma listagem de caracteristi-
cas da pessoa que a tornam vulneravel a ser vitima de um crime de 6dio, e
a privilegiar manifestagoes especificas de crimes de 6dio em consonéncia
com o passado histérico de cada pais (Goodey, 2008). Como referem Gar-
land e Chakraborti (2012), a diferenga existente entre os diferentes paises
europeus nio se reduz a legislagdo existente em cada pais, estendendo-se
também aos crimes abrangidos e/ou grupos protegidos.

Um inquérito realizado pela OSCE aos seus 47 paises-membros revelou
que: 19 paises indicam a protecdo da questdo da etnicidade/nacionalidade
na respetiva legislacdo nacional de, lato sensu, “crimes de 6dio”, 17 paises
indicam a raga, 13 referem a religido e 0 mesmo niimero indica a crimina-
lizacdo do incitamento ao 6dio com base na orientacdo sexual, apenas 11
indicam a existéncia de legislacdo especifica sobre motivagao homofébica
do crime como fator de agravamento, e ainda mais residual, emergindo
em apenas 7 paises, surge a questdo da deficiéncia (ODIHR, 2010 apud
Garland e Chakraborti, 2012: 45). Nao &, assim, pois de estranhar o privi-
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legiar de determinadas categorias ou manifestagoes de crimes de édio em
detrimento de outras nos diferentes paises europeus. Se no Reino Unido,
em Franga e em Portugal o “crime de édio” emerge sobretudo associado
ao combate a0 racismo, em paises como a Alemanha e a Austria este surge
maioritariamente associado ao extremismo politico de direita e ao antisse-
mitismo (Hall, 2005; Bleich, 2008; Goodey, 2008).

A este nivel, o caso do Reino Unido apresenta-se paradigmatico. Nao
obstante este ser o pais europeu onde a nogdo de crime de édio regis-
tou um maior desenvolvimento institucional e académico, o Reino Unido
continua sem qualquer legislagdo especifica sobre crimes de édio. O
pais criou desde cedo um vasto quadro legal de proibigao a discrimina-
¢ao com base na cor, raga, etnia ou origem nacional (Race Relations Act —
1965, 1968 ¢ 1976), com base na religido (Racial Relations Act — 2006) ou
proibindo o incitamento ao édio homofdbico (Criminal Justice and Immigra-
tion Act — 2008) (Hall, 2005), mas, apesar da emergéncia do debate sobre
crimes de 6dio na década de 1990, em resultado do assassinio racista de
Stephen Lawrence em Londres, em 1993, e dos ataques bombistas de
cariz racista perpetrados também em Londres por David Copeland em
1999 (Garland e Chakraborti, 2012), o pais continua sem qualquer legis-
lagdo de crimes de 6dio. A diferenca entre o Reino Unido e os paises da
Europa continental advém do reconhecimento institucional garantido
a esta forma de crime, com a criacdo de varias institui¢oes a nivel local,
regional e nacional de apoio as vitimas e o reconhecimento por parte dos
servicos policiais desta forma distinta de crime. Assim, desde 2000 que
as forgas policiais em Inglaterra, Pais de Gales e Irlanda do Norte consi-
deram a existéncia do crime de édio para fins de registo e investigagdo
criminal (ACPO, 2000 apud Hall, 2005). Problemas com a defini¢do ini-
cial de crime de édio levaram a sua redefini¢do em 2005 de forma a cla-
rificar o conceito (Hall, 2005). De acordo com a defini¢ao atual, tal como
proposto pela Associagdo dos Chefes de Policia® (ACPO) e seguido pelas
forcas policiais, por crime de édio deve entender-se “qualquer incidente
de 4dio, que constitui uma infracio penal, percebida pela vitima ou
qualquer outra pessoa como sendo motivado por preconceito ou 6dio™
(ACPO, 2005 apud Hall, 2005: 8).

* Association of Chief Police Officers.
* Tradugdo livre do autor. No original: “Any hate incident, which constitutes a criminal offense,
perceived by the victim or any other person, as being motivated by prejudice or hate”.
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Tal como acontece na grande maioria dos paises europeus, em Por-
tugal ndo existe qualquer reconhecimento legal da nogdo de “crime de
6dio”. Nao obstante os tragicos acontecimentos de 1989 e 1995, que cul-
minaram com os assassinatos de José Carvalho, lider do Partido Socialista
Revoluciondrio (PSR), e de Alcindo Monteiro, jovem de origem cabo-ver-
diana, por motivos politicos e racistas, respetivamente, a lei portuguesa
nao reconhece o “crime de 6dio” e Portugal é dos poucos paises euro-
peus a nio recolher estatisticas referentes a ocorréncia de crimes de 6dio
(Garland e Chakraborti, 2012). Como se ird analisar mais adiante, o artigo
240° do Cdédigo Penal (CP) continua a ser o principal instrumento de
defesa face aos crimes cometidos com base na “raga, cor, origem étnica
ou nacional, religido, sexo, orientacdo sexual ou identidade de género”
(Artigo 2402 do CP), embora o legislador opte pela nio utilizagdo da
nogdo de crime de dédio. Antes disso, urge contextualizar o fenémeno
da exclusdo econdmica e social das pessoas com deficiéncia na sociedade
portuguesa, e perceber de que forma ¢ que estas formas de exclusio e
opressdo se articulam com o fenémeno da violéncia e crimes de 6dio con-
tra pessoas com deficiéncia.

2. Deficiéncia e exclusdo social

O aumento das desigualdades sociais apresenta-se como um dos grandes
desafios ao desenvolvimento neste novo milénio. A atual crise econémica
da zona europeia iniciada em 2007/2008 constitui uma ameaga acrescida
para os grupos mais vulneraveis.

Tal como diferentes estudos tém revelado, existe uma forte liga-
¢do entre deficiéncia, pobreza e exclusio social (Coleridge, 1993; Stone,
2001). As pessoas com deficiéncia estdo sobrerrepresentadas entre os gru-
pos mais pobres e mais excluidos socialmente, ndo sé nos paises menos
desenvolvidos, mas também nos paises economicamente mais desenvol-
vidos (Beresford, 1996; Zaidi e Burchard, 2002; Sheldon, 2005, 2009).
O estatuto socioecondmico das pessoas com deficiéncia nio resulta toda-
via de uma incapacidade das pessoas com deficiéncia em integrar a socie-
dade ou o mercado de trabalho mas, sim, da conjugagdo da a¢do do modo
de produgio capitalista (Finkelstein, 1980; Gleeson, 1997; Oliver, 1990;
Russell, 2002) com a operagdo de um conjunto de barreiras ambien-
tais, culturais e psicoldgicas deficientizadoras. A emancipacio das pes-
soas com deficiéncia s6 serd possivel através da substituicio do modo de
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produgdo capitalista por um modo de produgio mais igualitario, da elimi-
nagio destas barreiras e de uma efetivacio da transversalidade da defici-
éncia nas diferentes politicas governativas.

No caso especifico de Portugal, os relatdrios, estudos e estatisti-
cas recentes sio reveladores da manuten¢do de uma flagrante situacao
de exclusdo social das pessoas com deficiéncia e de uma inépcia legal e
governativa na garantia e efetivagdo dos direitos das pessoas com defici-
éncia (Fontes, 2009, 2014; Martins 2007; Veiga, 2007; Portugal et al., 2010,
2014; Pinto e Teixeira, 2012).

Ao nivel da qualificacdo académica, ndo obstante a inexisténcia de
dados apurados nos censos de 2011, os censos de 2001 apontavam para
a existéncia de baixos niveis de escolariza¢do das pessoas com deficién-
cia, reveladores das limitag¢des na operacionalizacdo da escola inclusiva.
Como foi apurado nessa altura, a taxa de analfabetismo das pessoas com
deficiéncia era de 37% face aos 26,4% apresentados pela populacio em
geral, ficando-se a grande maioria pelo primeiro ciclo do ensino bésico
(Gongalves, 2003: 78).

Ao nivel das acessibilidades, os dados apurados pelos censos de 2011
dado conta, mais uma vez, deste quadro excludente e opressor das pes-
soas com deficiéncia. Os referidos dados também permitem concluir que
o parque habitacional em Portugal é maioritariamente inacessivel a defi-
cientes motores. Os dados apurados pelos censos de 2011 relativamente a
acessibilidade dos edificios habitacionais para o caso da popula¢io com
dificuldade em andar ou subir escadas s3o bastante elucidativos. Do total
de 275 930 pessoas com dificuldades em andar ou subir escadas a viverem
em edificios habitacionais com trés ou mais alojamentos, 60% (167 266)
vivem em edificios sem elevador e 61% vivem em edificios com a entrada
inacessivel a circulagdo em cadeira de rodas (INE, 2012: 4506). A falta de
apoio na eliminagdo das barreiras fisicas no domicilio apresenta-se, assim,
como um fator impeditivo da participagdo das pessoas com deficiéncia na
vida familiar e da comunidade e como um fator potenciador da cria¢do de
uma dependéncia na execugio de tarefas basicas didrias.

No que se refere a situagao face ao trabalho e emprego, segundo dados
dos censos de 2011, a taxa de atividade das pessoas com 15 ou mais anos
com pelo menos uma dificuldade ¢ de 22,07% face a 47,56% para a popu-
lagdo portuguesa em geral. Situacdo idéntica verifica-se ao nivel da taxa
de desemprego, que se cifrava, aquando da realizacdo dos censos de 2011,
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nos 13,18% para a populacdo em geral e nos 19,19% para as pessoas com
15 ou mais anos com pelo menos uma dificuldade. Estes dados sdo ainda
mais problemaiticos, mesmo tendo em considerac¢io a atenuagio produ-
zida pelo fator idade, quando revelam que a grande maioria desta popu-
lagdo inativa estd reformada (79,73%), ndo obstante apenas 6,66% terem
sido considerados incapazes para o trabalho pelas autoridades e de ape-
nas 1,79% serem estudantes. Se se analisar o principal meio de vida desta
populagio, verifica-se uma grande dependéncia face as prestacdes sociais
do Estado comparativamente ao trabalho. Do total de pessoas com 15 ou
mais anos com pelo menos uma dificuldade, 65,84% tém a reforma ou
uma pensdo como principal forma de sustento, sendo que os rendimentos
do trabalho assumem centralidade para apenas 17,39% (INE, 2012).

Este quadro de dependéncia familiar e estatal ¢ tanto mais premente
quando sabemos a grande pressio econdmica exercida sobre as fami-
lias portuguesas no atual contexto de crise econémica, os baixos niveis
de protecio e de redistribuicio social alcangados pelo Estado-Providén-
cia portugués (Hespanha, 2001), que se situam abaixo da média europeia
(Gough, 1996), e os custos acrescidos de se viver com uma deficiéncia
numa sociedade deficientizadora como ¢ o caso de Portugal. Um estudo
recente realizado em Portugal, considerando os custos de oportunidade
(educagdo, emprego, etc.) e os custos acrescidos para fazer face as barrei-
ras de uma sociedade organizada de forma nao inclusiva, demonstra pre-
cisamente que o custo de vida adicional para os agregados familiares com
pessoas com deficiéncia se cifra entre os 5100 euros e os 26 300 euros por
ano (Portugal et al., 2010, 2014).

Este cendrio de exclusido e de dependéncia das pessoas com deficiéncia
na sociedade portuguesa é propiciador nio s6 de uma naturalizacio da
sua imagem como dependentes e incapazes de gerirem as suas vidas, de
um silenciar das suas vozes nas diferentes esferas da vida social e familiar,
da sua exposicio a fenémenos de violéncia e de crimes de 6dio, mas tam-
bém da construgido da sua vulnerabilidade.

3. Violéncia direcionada para pessoas com deficiéncia em Portugal

Comparativamente a populagdo em geral, as pessoas com deficiéncia
apresentam um maior risco e uma maior incidéncia de fenémenos de vio-
léncia (ONU, 2006; Quarmby, 2008; Roulstone et al., 2011; UE, 2011), com
especial destaque para as mulheres e pessoas com dificuldades de apren-
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dizagem, em meio familiar e/ou institucional (Beleza, 2003; OPM, 2009;
INR, 2010). No entanto, no contexto nacional, apesar do recente inves-
timento em programas de prevencio da violéncia (Ferreira et al., 2007,
CIG, 2008), regista-se uma auséncia de investigacio e intervengio no
campo dos crimes de 6dio (INR, 2010). Acresce a inexisténcia de dados
que permitam conhecer a acumulacio de fatores de discriminagio, con-
dicionando uma andlise interseccional da violéncia direcionada a pessoas
com deficiéncia (OPM, 2009) e o facto de Portugal continuar a ser um
dos poucos paises europeus a ndo compilar dados sobre crimes de édio
(Garland e Chakraborti, 2012), como atras se assinalou.

Os dados sobre violéncia contra pessoas com deficiéncia em Portugal
sdo extremamente escassos. Em 2013, era do conhecimento publico que
havia 992 criancas e jovens com deficiéncia a serem acompanhados pela
Comissdo Nacional de Protecdo das Criangas e Jovens em Risco (1,4%
do total de casos acompanhados por esta entidade) (CNPCJR, 2014: 97).
Tal como o relatério especifica, a grande maioria destas criangas e jovens
estava a ser acompanhada devido a cinco grandes problematicas:

Negligéncia; Exposi¢do a comportamentos que possam comprometer o bem-
-estar e desenvolvimento da crianga; Situagdes de perigo em que esteja em
causa o Direito a Educacdo, a Crianga/Jovem assume comportamentos que
afectam o seu bem estar e os Mau trato fisico [sic]. (CNPCJR, 2014: 169)

Os relatérios anuais de seguranca interna também ndo apresentam
muitos dados sobre esta realidade em Portugal, apenas os relatdrios refe-
rentes aos anos 2006, 2007 e 2008 indicam o numero de pessoas detidas
por abuso sexual de pessoas incapazes de resisténcia, isto é, pessoas com
deficiéncia, gravidas e criangas: 11, 7 e 2 pessoas respetivamente. De assi-
nalar o tratamento das pessoas com deficiéncia como “particularmente
indefesas” e incapazes de resisténcia, equiparadas a criancas e a mulheres
gravidas. Este entendimento das pessoas com deficiéncia tem dominado
a mentalidade das autoridades nacionais e do legislador, contribuindo
desta forma para uma menorizagao e infantilizacao das pessoas com defi-
ciéncia em Portugal, como se ird analisar em maior detalhe na préxima
secc¢ao.

Uma analise efetuada aos artigos do jornal Correio da Manha entre os anos
de 2006 e 2012 pode ajudar a desvendar um pouco a realidade deste tipo
de crimes na sociedade portuguesa. Tal como foi possivel verificar, neste
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periodo de sete anos foram identificados 129 casos de violéncia contra pes-
soas com deficiéncia em Portugal, que vdo desde a violagdo, o abuso sexual,
aagressao fisica e o roubo até 4 escravizacio, a fraude e a prostituicio.

No que respeita ao perfil das vitimas, os dados compilados evidenciam
uma preponderéincia de vitimas do sexo feminino, de idades jovens, com
dificuldades de aprendizagem. Assim, 70% das vitimas sdo mulheres e,
destas, 37% tém idades inferiores a 20 anos. Pelo contrario, os abusado-
res sdo maijoritariamente homens (90%) e metade deles (50%) com idades
compreendidas entre os 30 e os 60 anos. Uma analise da familiaridade
dos abusadores face as vitimas demonstra que a grande maioria dos abu-
sadores (75%) sdo conhecidos das vitimas, quer por viverem na mesma
comunidade/institui¢do ou por serem vizinhos, sendo bastante signifi-
cativo o nimero de abusadores que sdo membros da familia das vitimas
(36%). Este tltimo aspeto vem corroborar o questionamento da ideia de
que os crimes de 6dio sdo perpetrados maioritariamente por estranhos
(Mason, 2005; Iganski, 2008; Mason-Bish, 2010).

Uma analise pelo tipo de crime mais preponderante revela que a viola-
¢do e o abuso sexual contabilizam 50% dos crimes cometidos (32% e 18%,
respetivamente), a agressdo fisica atinge 18% dos crimes identificados,
seguida do rapto e do homicidio, ambos com 4%. De assinalar a identifi-
cacdo de sete crimes de homicidio de pessoas com deficiéncia com contor-
nos de crime de 6dio deficientizador. Nao obstante a elevada incidéncia
dos crimes de violacdo, abuso sexual e agressao fisica para homens (48%)
e mulheres (78%) com deficiéncia, uma andlise comparativa de género por
tipo de crime demonstra que as mulheres constituem as principais vitimas
deste tipo de crimes, indicando também uma sobrerrepresentacio de viti-
mas masculinas em crimes de escraviza¢do, maus-tratos, ameaga verbal e
roubo. Tal observagio é corroborada por relatérios internacionais. Assim,
se as mulheres, comparativamente aos homens, apresentam niveis superio-
res de vitimizagdo por violéncia (FRA, 2014; Eurofound, 2015), as mulhe-
res com deficiéncia apresentam uma probabilidade duas a trés vezes supe-
rior a das mulheres sem deficiéncia de serem vitimas de abuso fisico e
sexual (DFID, 2000: 6; FRA, 2014: 186-188).

Os dados apurados também sdo indicativos do carater continuado da
vitimizagdo das pessoas com deficiéncia. Assim, cerca de 48% dos crimes
prolongam-se ao longo de meses ou mesmo anos, sendo ainda mais gra-
voso no caso das mulheres e raparigas com deficiéncia vitimas de viola-
¢do, abuso sexual e agressao fisica.
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Nio obstante a falta de representatividade dos dados recolhidos, uma
vez que se trata apenas de casos denunciados as autoridades e que con-
seguiram atrair a atengio dos média pelo seu valor noticioso, estes pode-
rao ser utilizados como um barémetro desta realidade a nivel nacional.
A grande maioria destes crimes continua a ser, pelo perfil tragado, silen-
ciada pelos média, pela sociedade, pelas vitimas e pelas suas familias, em
resultado do seu ndo reconhecimento e consequente falta de considera-
¢do, e devido a relagoes de poder existentes e/ou a no¢oes de vergonha.

4. Osistemalegal portugués na protecio face a crimes deficientizadores
O principal documento de protegao das pessoas com deficiéncia em Por-
tugal é o Art. 71° da Constitui¢do da Republica Portuguesa (CRP). Tal
como define este artigo:

1. Os cidaddos portadores de deficiéncia fisica ou mental gozam plena-
mente dos direitos e estdo sujeitos aos deveres consignados na Constitui-
¢do, com ressalva do exercicio ou do cumprimento daqueles para os quais se
encontrem incapacitados.

2. O Estado obriga-se a realizar uma politica nacional de prevencio e de
tratamento, reabilitacdo e integracdo dos cidaddos portadores de deficién-
cia e de apoio as suas familias, a desenvolver uma pedagogia que sensibilize
a sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade para com eles e a
assumir o encargo da efectiva realizagdo dos seus direitos, sem prejuizo dos
direitos e deveres dos pais ou tutores.

3. O Estado apoia as organizagoes de cidaddos portadores de deficiéncia.

A CRP representa, portanto, o ponto de viragem para as pessoas com
deficiéncia em Portugal, perspetivadas como cidadas, e o inicio da res-
ponsabiliza¢do do Estado por todos os seus cidaddos. A auséncia de legis-
lagdo especifica impediu, todavia, a elimina¢do de uma ideologia menori-
zadora das pessoas com deficiéncia, sedimentada ao longo dos tempos e
que impactou em toda a legislacao posterior.

Resultando parcialmente de processos mais amplos de moderniza-
¢do e europeizagdo da sociedade portuguesa, mas também de inquieta-
¢oes manifestadas pelas organizagoes de pessoas com deficiéncia (Fontes,
2011), em 2006 foi publicada a lei antidiscriminacdo das pessoas com defi-
ciéncia em Portugal (Lei 46/2006, de 28/08/2006). O impacto desta lei
tem sido, todavia, limitado, como revelam os relatérios anuais apresentados
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pelo INR (INR, 2013, 2014). Entre 2007 e 2012, a média anual de quei-
xas apresentadas cifrou-se nas 82, com um maximo de 131 queixas no
ano de 2012 e um minimo de 47 no ano de 2009 (INR, 2013). Em 2013
foi atingido em Portugal um nimero recorde de queixas (366) por dis-
criminagdo com base na deficiéncia (INR, 2014). Nao obstante o facto de
o aumento acentuado do niimero de queixas no tltimo relatério do INR
vir acompanhado de uma maior diversificagdo dos setores de incidéncia
das queixas, s6 os proximos anos permitirdo verificar o cardter conjuntu-
ral ou estrutural dos dados apurados recentemente. Fatores como a con-
centragdo até muito recentemente das queixas apresentadas na drea das
acessibilidades (INR, 2013) e a elevada percentagem de pessoas com defi-
ciéncia que num estudo de 2007 revelaram nunca se terem sentido dis-
criminadas na sociedade portuguesa (entre 92% e 97%) (CRPG/ISCTE,
2007: 96) parecem reveladores ndo sé6 de um desconhecimento das pes-
soas com deficiéncia face aos seus direitos, mas também de uma fraca
politizagdo das pessoas com deficiéncia em Portugal. Por outro lado, o
carater inconsequente da grande maioria das queixas apresentadas, para
além de poder constituir um fator desmotivador a apresentacao de novas
queixas e a reivindicac¢do de direitos por parte das pessoas com deficién-
cia, parece também evidenciar uma distincia entre a lei formal e a prética
social, aspeto revelador das insuficiéncias, inconsisténcias e risco de “cap-
tura” (Krieger, 2003) desta lei. Finalmente, trata-se de uma legislagdo de
natureza mais reativa que proativa. Na verdade, a lei antidiscriminagao
apenas define as praticas que devem ser consideradas discriminatorias, as
compensagoes devidas aos queixosos e as penalizagcdes dos infratores, o
papel das organiza¢des de pessoas com deficiéncia e o papel do INR na
monitorizagdo da aplicagdo da lei. Todavia, continua a faltar a defini¢ao
do que se entende por deficiéncia, a implementagio de medidas proativas
de promogao de praticas nao discriminatérias, bem como de mecanismos
de monitorizagao das barreiras a participacao das pessoas com deficiéncia
(Roulstone e Warren, 2006).

O Cédigo Penal Portugués (CPP) constitui uma terceira fonte de pro-
tecdo das pessoas com deficiéncia face a fendmenos de violéncia de natu-
reza diversa. Na sua sec¢io sobre crimes contra a identidade cultural e
integridade pessoal, o artigo 240° define aquilo que podemos conside-
rar, lato sensu, uma disposi¢io de crimes de 6dio, sem nunca referir este
termo, definindo os campos com base nos quais a discriminacio deve ser
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definida e a respetiva penaliza¢do. A atual formulacio deste artigo iden-
tifica e pune os crimes cometidos com base nos seguintes fatores: “raga,
cor, origem étnica ou nacional, religido, sexo, orientagao sexual ou identi-
dade de género” (Artigo 240° do Cédigo Penal). Esta enunciagio resulta,
contudo, de alteracoes e acrescentos ao longo dos tempos. A punicio do
genocidio e da discriminagdo de “uma comunidade ou um grupo nacio-
nal, étnico, racial, religioso ou social” ja se encontrava prevista no artigo
1892 do Cédigo Penal de 1982, sendo reforgada no CP de 1995, que des-
dobra o artigo anterior nos artigos 239¢ e 240°, reiterando a formulacao
de 1982. A revisio do CP de 1998 (Lei n° 65/98, de 2 de setembro) acres-
centou a “origem nacional” a “origem étnica” na lista de fatores motiva-
dores do crime. Em 2007, foi dado um novo passo na atualizacdo desta
disposicdo ao introduzir o sexo e a orienta¢do sexual (Lei n® 59/2007, de
4 de setembro) e, em 2013, foi acrescentada a identidade de género (Lei
n° 19/2013, de 21 de fevereiro). Como este capitulo revela, a deficiéncia
encontra-se ainda ausente dos crimes resultantes de fenémenos de discri-
minagao previstos no CPP.

A protegdo oferecida as pessoas com deficiéncia no 4mbito do CPP
baseia-se na ideia de vulnerabilidade, incluindo a referéncia a esta con-
di¢do de vulnerabilidade no seu articulado para justificar uma maior per-
versidade ou gravidade dos atos praticados e agravar as penas a aplicar.
Isto ¢ visivel, por exemplo, no artigo 132¢ do Cédigo Penal, que contempla
o “homicidio qualificado”, em que se refere:

2 - E susceptivel de revelar a especial censurabilidade ou perversidade a
que se refere o numero anterior, entre outras, a circunstincia de o agente:

¢) Praticar o facto contra pessoa particularmente indefesa, em razio de
idade, deficiéncia, doenga ou gravidez;

f) Ser determinado por édio racial, religioso, politico ou gerado pela cor,
origem étnica ou nacional, pelo sexo, pela orientagio sexual ou pela identi-
dade de género da vitima;

Como resulta do artigo anterior, a deficiéncia da vitima, tal como
acontece com o grupo racial, religioso, politico, a origem étnica ou
nacional, o sexo, a orientagio sexual ou a identidade de género, emerge
como uma das condigdes reveladoras da especial perversidade do

173



174

DEFICIENCIA E EMANCIPAGAO SOCIAL. PARA UMA CRISE DA NORMALIDADE

criminoso. A diferenga da deficiéncia face as restantes condigdes sus-
cetiveis de produzir um agravamento da pena aplicavel advém da sua
natureza diferencial aos olhos do legislador. Assim, contrariamente as
restantes condic¢des aqui enunciadas, a deficiéncia emerge nao como
uma condigdo particularmente exposta ao édio ou ao preconceito face
as pessoas com deficiéncia mas, sim, como uma forma de vulnerabili-
dade, retratando as pessoas com deficiéncia como vulneraveis e indefe-
sas, equiparaveis a criangas, idosos, mulheres gravidas ou pessoas doen-
tes. Esta mesma légica é reproduzida de forma clara noutros artigos do
CPP, nomeadamente no artigo 145° (Ofensa 4 integridade fisica quali-
ficada), no artigo 152¢ (violéncia doméstica), no artigo 155° (agravagao
dos crimes de ameaca e coagdo previstos nos artigos 153¢ e 154¢, respe-
tivamente), no artigo 158° (sequestro), no artigo 161° (rapto) e no artigo
2182 (burla qualificada).

Esta concegdo emerge ainda de forma velada nos artigos 160° (Trafico
de pessoas), 165° (Abuso sexual de pessoa incapaz de resisténcia), 169°
(Lenocinio) e 175¢ (Lenocinio de menores). Aqui, o legislador considera
como agravante da pena prevista para cada um dos casos enunciados situ-
acoes de “incapacidade psiquica ou de situa¢do de especial vulnerabili-
dade da vitima”, sem que haja uma referéncia explicita a deficiéncia. Nao
questionando o agravamento das penas previsto para crimes exercidos
sobre pessoas com deficiéncia, urge, todavia, alertar para a necessidade
de reconhecimento do preconceito e do édio que enforma muitas destas
agressoes, violagoes e abusos sofridos pelas pessoas com deficiéncia.

Tal como acontece no caso inglés, onde a lei constrdi os crimes de
6dio de uma forma distinta dos crimes direcionados a pessoas conside-
radas vulneraveis (Roulstone et al., 2011: 352), também em Portugal a lei
funciona com nogoes estereotipadas de édio e vulnerabilidade. A legis-
lagdo portuguesa apresenta assim uma abordagem diferente para os cri-
mes cometidos com base na origem étnica, cor da pele ou raga, origem
nacional, religido, género, orientacio sexual e para os crimes cometidos
com base na deficiéncia. Se, no primeiro caso, o legislador difunde a men-
sagem que quaisquer formas de violéncia baseadas nesses aspetos sio
fortemente censuraveis pela sociedade, no caso da violéncia contra pes-
soas com deficiéncia, o Estado usa uma visdo normalista, que se baseia
na ideia de “normal” para desvalorizar a deficiéncia e representar as pes-
soas com deficiéncia como vulneréveis e “fracas”, e desta forma culpando-
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-as também pela sua prépria vitimizacio (Macrae, 2012) e aumentando o
estigma associado a deficiéncia. Se, no primeiro caso, parece tratar-se de
um problema social e coletivo a necessitar de solugdo, no caso da deficién-
cia, parece tratar-se de um problema individual a necessitar de medidas
de protegao individualizadas. Em suma, a auséncia de uma visao social da
deficiéncia por parte do legislador impediu o reconhecimento do precon-
ceito e do d6dio face a deficiéncia e as pessoas com deficiéncia como fator
motivador de muitos dos crimes cometidos contra as pessoas com defici-
éncia. Urge, assim, reconhecer que a maior vulnerabilidade das pessoas
com deficiéncia identificada pelo quadro legal portugués resulta de ideias
preconcebidas sobre a deficiéncia. Importa, desta forma, reconhecer a
importincia dos processos culturais e dos discursos na criagdo da defici-
éncia, entendida como uma forma de opressdo. A discriminagio e opres-
sdo das pessoas com deficiéncia nas sociedades modernas ¢ um fenémeno
multifacetado com diferentes dimensdes, em que se inclui o preconceito
face a deficiéncia.

O preconceito face a deficiéncia, longe de ser um fenémeno isolado,
apresenta-se como um tragco dominante das nossas sociedades, sé assim
¢ possivel entender as condicdes objetivas de existéncia da grande maio-
ria das pessoas com deficiéncia, marcadas por fendmenos de pobreza,
isolamento social, ndo consideracio das suas necessidades e dos seus
direitos, e ndo reconhecimento das suas competéncias. Estes fenémenos,
que se consubstanciam em situa¢oes de opressao nas mais variadas esfe-
ras da vida publica e privada das pessoas com deficiéncia, e que nos per-
mitem conceptualizar a deficiéncia como uma forma de opressao social,
tém na sua base a ideia da pessoa com deficiéncia como um ser menos
valido, porventura menos humano e, portanto, com menos direitos face
as pessoas sem deficiéncia, consideradas normais neste modelo de enten-
dimento dicotémico do que seja a natureza humana. Todos estes precon-
ceitos tém, assim, complexos fendmenos de alterizagdo da pessoa com
deficiéncia na sua base, que permitem a sua desqualificacdo e desuma-
nizagdo, em que a corporalidade das pessoas com deficiéncia® emerge
como a face visivel da diferenga, e o diferente ¢ rejeitado e desqualifi-

\

cado a categoria de sub-humano. Conforme argumenta Shakespeare

* Entendida como os aspetos biol6gicos e médicos de cada um/a, tais como ndo ter uma parte
ou a totalidade de um 6rgdo, mecanismo ou membro do corpo, ou té-lo com algum defeito.

175



176

DEFICIENCIA E EMANCIPAGAO SOCIAL. PARA UMA CRISE DA NORMALIDADE

(1997), o preconceito ndo existe apenas nas relagdes interpessoais, mas
estd implicito também nas representagdes culturais, na linguagem e na
socializacdo.

Em suma, a lei portuguesa denota, pois, a auséncia de uma articula¢ao
efetiva com uma dimensao politica e um reconhecimento histérico que
perceba a opressdo das pessoas com deficiéncia dentro do mesmo quadro
paradigmatico que naturaliza a deficiéncia, individualiza as experiéncias
dos sujeitos percecionados como deficientes e que faz equivaler a ideia de
deficiéncia a uma vulnerabilidade tida como dada, no fundo, a uma viti-
mizagdo prévia a propria violéncia que agride.

O nio reconhecimento do preconceito e do 6dio como estando a mon-
tante de muita da violéncia sobre as pessoas com deficiéncia e a porosi-
dade do sistema legal portugués face a concegdes socialmente domi-
nantes da deficiéncia faz com que o nosso sistema de justica criminal
continue a falhar aqueles e aquelas que, supostamente, deveria proteger.
Em primeiro lugar, uma anélise das sentengas e extratos de sentencas a
que tive acesso nesta area revela que, por exemplo, é muito dificil a uma
pessoa com deficiéncia provar que foi vitima de abuso sexual ou viola-
¢do caso nao existam provas médicas de penetragio e/ou outras testemu-
nhas sem deficiéncia. Na verdade, as vitimas com deficiéncia sdo frequen-
temente consideradas testemunhas nio crediveis, o que faz com que os
abusadores acabem sem qualquer puni¢ao ou punidos por abusos isolados
e nao pelo abuso continuado das vitimas.

Em segundo lugar, existe uma dupla penalizacio das pessoas com defi-
ciéncia. Por um lado, por parte dos juizes, que fazem avaliagces pouco
sensiveis da vulnerabilidade das vitimas face aos agressores, sem conside-
racao pelas relagdes de poder ou de dependéncia econdmica existentes.
Por outro lado, esta penalizacio ¢ produzida pelos servigos sociais, que
frequentemente promovem medidas de intervencio que, enveredando
pela institucionalizagdo da vitima como forma de afastamento face aos
agressores, acabam por ditar o seu afastamento da comunidade.

O quadro legal portugués cria, desta forma, uma hierarquia entre fato-
res de discriminacdo, que, para além de ser injusta, ao favorecer determi-
nados grupos em detrimento de outros, nao protege as pessoas com defi-
ciéncia face ao preconceito.

Tendo em conta as palavras de Neil Chakraborti face a mudanga
operada no contexto britanico — “a emergéncia do discurso dos crimes
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de 6dio facilitou a mudanga das atitudes politicas e culturais face ao
preconceito relativamente a uma diversidade de minorias étnicas” (2011:
4) -, bem como o impacto da violéncia sobre as pessoas com deficién-
cia em Portugal e a falta de eficdcia juridica na protecio das pessoas com
deficiéncia no dia-a-dia, urge proceder a uma desconstrucio das ideias
dominantes sobre 6dio e vulnerabilidade de modo a reconhecer legal-
mente os crimes de 6dio ou deficientizadores sobre pessoas com defici-
éncia como uma materializagio da discriminacio social.

Conclusio

Como foi possivel verificar ao longo deste capitulo, apesar dos avancos
verificados em Portugal apés 1974, com o restabelecimento da democra-
cia e estabelecimento de direitos civis, politicos e sociais, a discrimina-
¢do das pessoas com deficiéncia continua a ser uma realidade na socie-
dade portuguesa, colocando as pessoas com deficiéncia numa situagiao
de grande dependéncia e vulnerabilidade face as suas familias e comu-
nidades.

A violéncia contra as pessoas com deficiéncia, ndo obstante a sua invi-
sibilidade e invisibilizagdo social, constitui um problema incontornavel
em Portugal. Este fenémeno assume na sociedade portuguesa diferentes
facetas que, na grande maioria dos casos, emergem de forma interligada
e justaposta, e que vao desde a violéncia social e econdmica resultante de
um Estado-Providéncia incapaz de proporcionar vidas condignas as pes-
soas com deficiéncia a um mercado de trabalho que as torna dispensaveis,
a um ambiente construido que restringe a sua atividade e liberdade de
movimento, até a violéncia fisica, psicoldgica e sexual que se alimenta de
ideias menorizadoras e deficientizadoras das pessoas com deficiéncia.

A protec¢ao das pessoas com deficiéncia face a estes fenémenos de vio-
léncia fisica, psicolégica e sexual, alicercados no 6dio e preconceito face
as pessoas com deficiéncia, baseia-se apenas na ideia de vulnerabilidade.
A inclusdo desta condi¢do de vulnerabilidade emerge como o requisito
necessario para o aumento das penas a aplicar sobre aqueles e aquelas
que exercam alguma forma de violéncia sobre as pessoas com deficiéncia,
negligenciando o preconceito e o 6dio que, muitas vezes, subjaz a esse tipo
de fenémenos, tal como acontece no caso da violéncia contra pessoas de
outro grupo racial, religioso, politico, de origem étnica ou nacional dife-
renciada, de sexo, orientacdo sexual ou identidade de género diferente.
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Assim, a deficiéncia apresenta aos olhos do legislador uma natureza di-
ferencial das diferentes formas de discriminacio social legalmente re-
conhecidas.

A analise aqui apresentada do Cédigo Penal portugués ¢ bastante reve-
ladora a este nivel. Em primeiro lugar, a prote¢ao oferecida por este docu-
mento legal as pessoas com deficiéncia face a fenémenos de violéncia ali-
cerca-se na ideia das pessoas com deficiéncia como vulnerdveis ao crime
e a violéncia em vez de se estruturar em torno da ideia de que as pessoas
com deficiéncia sao vulneréveis ao risco de serem vitimizadas devido a sua
menorizagdo e a ideias preconcebidas de deficiéncia. Em segundo lugar,
assinala-se a presenga de uma visao normalizadora, que tem por base um
conceito abstrato e uniformizador de cidadania. Finalmente, este docu-
mento angular de prote¢io de todos os cidaddos nacionais apresenta o
fenémeno de violéncia sobre pessoas com deficiéncia como um problema
individual que necessita de medidas de prote¢ao individualizadas.

Urge, pois, desconstruir ideias preconcebidas de édio e de vulnera-
bilidade, reconhecer os crimes de 6dio na drea da deficiéncia como uma
forma de discriminagdo social e depurar o sistema legal existente de
alguns dos preconceitos socialmente dominantes sobre a deficiéncia e as
pessoas com deficiéncia.
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CONCLUSAO: DEFICIENCIAS INSUBMISSAS
Bruno Sena Martins e Fernando Fontes

Uma andlise critica do lugar que as pessoas com deficiéncia ocupam
nas sociedades ocidentais - ou nas sociedades em que os paradigmas
modernos ocidentais se tornaram hegemoénicos - identifica, hoje, duas
frentes de opressio que se complementam e confundem. Estas formas
de opressdo, na nossa perspetiva, reclamam dois projetos de transfor-
macao que incitam leituras alternativas da epistemologia moderna, dos
corpos, do Estado, dos movimentos politicos e das organiza¢des niao-
-governamentais.

Em primeiro lugar, assinalamos a gramdtica opressiva resultante da
sagragao moderna do conceito de normalidade que, demarcando sujeitos
“normais” e “ndo normais”, define as possibilidades de habitar a moderni-
dade. No caso das pessoas com deficiéncia, a permeabilidade da moderni-
dade a celebraciao da norma traduziu-se na apropria¢io dos seus corpos e
das suas vidas pela medicina (que, no limite, implicou a nega¢do do pré-
prio direito a vida, bem representado pelo fulgor das teorias eugenistas),
e veio definir territdrios circunscritos por férreas fronteiras de inferiori-
dade, constituindo uma categoria de “menos humanos”.

Em segundo lugar, identificamos opressao que resulta do modo como
os Estados sao cimplices de um regime de desigualdade de oportunida-
des, reproduzindo a exclusdo nas estruturas discriminatérias que vigo-
ram na educagio, no emprego, Nos transportes, NO acesso a0 espago
publico, etc. Esta estrutura que ora atua por discriminacio ativa ora por
negligéncia, liga-se hoje a um momento em que o papel do Estado ¢ colo-
cado em causa por uma agenda neoliberal que, com diferentes tempos e
diferentes latitudes, preconiza o desinvestimento publico e d4 cobertura
a um economicismo com profundos custos sociais e, no limite, com reper-
cussdes econémicas negativas. Em causa estd um ambiente econémico
que promove o esvaziamento do papel do Estado enquanto horizonte
de inclusao, logo concertando, quanto muito, légicas “paliativas” que
mais ndo fazem do que assegurar o limiar de sobrevivéncia das pessoas
com deficiéncia. Trata-se de um arranjo econémico que no longo prazo
¢ bem mais oneroso do que aquele que resultaria da efetiva participagao
social, politica e econdmica desta minoria significativa. A reprodugdo das
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légicas que cerceiam a participagdo constitui as pessoas com deficiéncia
enquanto “menos cidadios”.

O projeto da modernidade ¢, todavia, prenhe de contradig¢des, e nele
também se forjam resisténcias criativas que substanciam o seu potencial
emancipatdrio. A resisténcia a primeira forma de opressao, produzida por
uma modernidade que nomeia as pessoas com deficiéncia de “ndo nor-
mais”, significando-as como “menos humanas”, alia a luta das pessoas
com deficiéncia as formas de desqualificacio perpetradas pelo sexismo,
pelo racismo e pelas “praticas de separagdo” (Foucault, 2003) que na
modernidade produziram identidades corpéreas marcadas pelo espectro
da desconformidade. Esta resisténcia tem uma dimensio contraparadig-
matica e opde-se a0 modo como a “hegemonia da normalidade” (Davis,
1995) naturaliza a deficiéncia como inferioridade e produz diferencas
marcadas pelo 6nus do desvio, da incapacidade e da fealdade naquilo que
sdo as paisagens medidticas da modernidade (Appadurai, 1998).

A resisténcia a segunda forma de opressao, produzida pelos Esta-
dos que assentam em organizagoes socias discriminatérias que sistema-
ticamente instituem as pessoas com deficiéncia como “menos cidadaos”,
determina a necessidade de a deficiéncia assumir no espago sociopoli-
tico uma visibilidade capaz de contrapor a menoriza¢io produzida por
esta linha de desigualdade. Isto implica reverter a légica recursiva que faz
com que nas ruas, no espago medidtico e nos corredores da academia a
discriminagdo com base na deficiéncia nao seja um tema significativo de
contenda e atencao, correlato a for¢a da marginalizagdo sofrida pelas pes-
soas com deficiéncia. Quando olhamos para o muito que as politicas de
identidade tém feito para colocar na agenda publica os direitos de outros
grupos minoritdrios, percebemos que a afirmagao politico-identitaria das
pessoas com deficiéncia enfrenta desafios diferentes e, num certo sentido,
acrescidos: em primeiro lugar, a nogdo hegemoénica de que a nao parti-
cipagdo das pessoas com deficiéncia decorre de incapacidades individu-
ais que supostamente as limitam irrevogavelmente; em segundo lugar,
o facto de que as barreiras postas & participagdo social das pessoas com
deficiéncia sao, em larga medida, as mesmas que lhes impossibilitam uma
presenga sociopolitica mais efetiva.

E perante este quadro de desafios que o espaco da investigagio acadé-
mica na drea da deficiéncia — estudos da deficiéncia — deve mapear o seu
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campo de atuagdo, tendo em conta as diferentes historicidades em termos
de valores culturais, emergéncias politicas e estruturas estatais.

Na perspetiva em que nos situamos, importa reconhecer a deficiéncia
como parte significativa de uma modernidade subalternizada, na qual as
vidas das pessoas com deficiéncia podem ser entendidas como itinera-
rios insubmissos capazes de guiar as ciéncias sociais a sua propria insub-
missdo. Concebemos as experiéncias da deficiéncia como narrativas de
resisténcia, sugerindo uma proximidade instrutiva em que a academia
assume, em primeiro lugar, a capacidade de escutar como estratégia e, em
segundo, a transformagao da sociedade como aspiragio maior a validade
do seu conhecimento.

A necessidade de uma investigagdo comprometida com a transforma-
¢do social é particularmente premente na drea da deficiéncia, em que,
durante demasiado tempo, a academia reproduziu légicas sociais mais
amplas de naturalizacio da inferioridade. Isto aconteceu porque, durante
demasiado tempo, a academia fracassou ao reconhecer a deficiéncia como
uma drea decisiva de exclusdo e opressao social nas nossas sociedades, e
porque levou a cabo légicas de investigacdo que tratavam as pessoas com
deficiéncia como objetos passivos de conhecimentos periciais, de proces-
sos que as individualizavam e medicalizavam a sua existéncia, deixando
intactas as estruturas da sociedade.

Uma forma particularmente instigante de formular o compromisso da
pesquisa académica ¢ apreender as experiéncias da deficiéncia como nar-
rativas de opressdo e de resisténcia que, a seu modo, podem guiar o tra-
balho de investigagdo para uma insurgéncia nelas inspirada. Pode dizer-
-se que estamos perante resisténcias cujas afinidades nos remetem para
a primeira das quatro formas de semelhanca que Michel Foucault distin-
gue em As palavras e as coisas: a “convenientia”, uma similitude que nasce da
proximidade. Conforme afirma Foucault:

Sdo “convenientes” as coisas que, aproximando-se umas das outras, chegam a
confinar; tocam-se pelos bordos, as suas fimbrias misturam-se, a extremidade
de uma designa o inicio da outra. Deste modo, 0 movimento comunica-se, tal
como as influéncias, as paixdes e as propriedades. De sorte que nessa char-
neira das coisas surge uma semelhanca. Depois, desse contacto nascem, por
permuta, novas semelhangas; um regime comum se impde; 4 similitude como
razdo surda da vizinhanga sobrepde-se uma semelhanga que ¢ o efeito visivel
da proximidade. (Foucault, 1998: 74)
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Uma ciéncia valida é aquela que, pela “semelhanca da proximidade”,
pela partilha das “influéncias”, “paixdes” e “propriedades”, pela apren-
dizagem com as resisténcias situadas, assume a luta por uma sociedade
inclusiva como parte de uma objetividade forte, construida lado a lado
com as pessoas com deficiéncia. A coletivizagdo das experiéncias de
opressdo contra o individualismo medicalizado da modernidade ociden-
tal implica que as associagoes de deficiéncia, as pessoas com deficiéncia
e a academia se possam guiar mutuamente para narrativas de transfor-
macio social. As histdérias de deficiéncia movem-se dentro de esquemas
de inteligibilidade que, demasiadas vezes, lhes instauram habitats povo-
ados por modos estreitos de conceber a experiéncia. A valorizagio des-
sas experiéncias, seja para regenerar as formas de organizagdo social,
seja para alargar a inteligibilidade acerca das diferencas que animam a
vida humana, forja-se como um designio que reclama por transforma-
¢oes inclusivas onde antes moravam antiquissimas tragédias. As multiplas
aspiragdes que animam as historias de deficiéncia devem inspirar uma
ciéncia critica que, a bem de uma sociedade inclusiva, seja capaz de forjar
a sua propria histdria de resisténcia.
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