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RESUMO

TSUZUKI, Rodrigo Hissashi. Uma andlise da compreensao de (des)igualdade e
deficiéncia em documentos normativos: implicacées na garantia de direitos. 2019.
Dissertacédo (Mestrado em Educacéo) — Faculdade de Educacédo, Universidade de
Sao Paulo, Sdo Paulo, 2019.

A presente dissertagdo objetivou compreender de que modo as desigualdades séo
consideradas pelos Estados nacionais nas formulagdes de politicas publicas
direcionadas as pessoas com deficiéncia, a partir da analise de documentos
normativos internacionais. Sabendo que as pessoas com deficiéncia constituem um
dos grandes grupos desiguais e a trama de desigualdades que as afeta tem causas
variadas e complexas, utilizou-se como referencial tedrico autores da area da
sociologia, ciéncias sociais, filosofia, historia, psicologia, medicina, para promover
uma discussdo acerca das desigualdades, diferencas e deficiéncias. Por meio de
analise documental e de conteudo de documentos internacionais destinado aos
Estados nacionais para elaboragcdo de politicas publicas, procurou-se compreender
como se estrutura o combate as desigualdades vivenciadas pelas pessoas com
deficiéncia como forma de garantia de direitos. Observa-se, a partir dessa analise,
trés formas que esse combate pode ser norteado: objetivando as igualdades de
oportunidades; visando a igualdade no gozo de direitos; e, pela promocgao da
inclusdo. Cada uma delas apresenta possibilidades e limites especificos, mas
conclui-se que a “igualdade de oportunidades” e a “promogao da inclusao” tendem a
reduzir as diversas desigualdades a desigualdade de acesso. Ainda, a “inclusao’,
tida como principio, caminho e meta na garantia de direitos, tende a camuflar as
assimetrias nas relagbes desiguais ao transformar o combate as desigualdades em
um combate contra a “exclusédo”. Logo, a “igualdade no gozo de direitos” parece ser
um norteador mais eficiente no combate as desigualdades que afetam as pessoas
com deficiéncia, pois torna explicito que essas pessoas sao detentoras dos mesmos
direitos que todos e sinaliza que elas ndo conseguem usufruir desses direitos da
mesma forma e intensidade que os outros, tornando evidentes as desigualdades e
situagdes de injustica vivenciadas por elas.

Palavras-chave: Pessoas com deficiéncia. Desigualdades. Direitos Humanos.
Politicas Publicas.



ABSTRACT

TSUZUKI, Rodrigo Hissashi. Analyzing how (in)equality and disability are treated
in normative documents: implications for ensuring legal rights. 2019. Dissertagao
(Mestrado em Educagao) — Faculdade de Educagdo, Universidade de Sao Paulo,
Sao Paulo, 2019.

This dissertation aims to understand how inequalities are considered by the national
States in the formulation of public policies directed at people with disabilities, based
on the analysis of international normative documents. Knowing that people with
disabilities constitute one of the major unequal groups and the range of inequalities
that affect them has causes that are both varied and complex, authors from the fields
of sociology, social sciences, philosophy, history, psychology, medicine were used as
theoretical references to promote a discussion about inequalities, differences and
disabilities. The analysis of international documents destined to the national states for
the elaboration of public policies enabled the comprehension of how the fight against
inequalities experienced by people with disabilities is structured as a way of
guaranteeing rights. This analysis leads to three possible guidelines: aiming at
equalization of opportunities; aiming at equality in the enjoyment of rights; and by
promoting inclusion. Each has specific possibilities and limits, but it is concluded that
“equalization of opportunities” and “promoting inclusion” tend to reduce the various
inequalities to inequality of access. Moreover, “inclusion”, taken as a principle, path
and goal in guaranteeing rights, tends to camouflage the asymmetries in unequal
relations by turning the fight against inequality into a fight against “exclusion”. Thus,
‘equality in the enjoyment of rights” seems to be a more efficient guide in fighting the
inequalities that affect people with disabilities, since it makes it explicit that they have
the same rights as everyone and signals that they are unable to enjoy these rights in
the same way and intensity as the others, making evident the inequalities and
situations of injustice experienced by them.

Keywords: Persons with disabilities. Inequalities. Human Rights. Public policy.
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INTRODUGAO

As pessoas consideradas com deficiéncia constituem um dos grandes grupos
marcados pelas desigualdades sociais. Apesar de reconhecidas as situagdes de
desigualdade vivenciadas por elas e os impactos da deficiéncia sobre a vida dessas
pessoas, estudos sobre tais desigualdades sao raros e a deficiéncia ainda nao se
constituiu como um marcador social dentro dos estudos de desigualdade, como a
cor/raga, o género e a classe.

O presente trabalho tem como objetivo compreender de que modo as
desigualdades sao compreendidas e consideradas nas politicas publicas
direcionadas as pessoas com deficiéncia, através da analise de documentos
produzidos por organizagdes intergovernamentais, como as Nagdes Unidas (ONU) e
a Organizagdo Mundial da Saude (OMS). Os materiais utilizados na analise
possuem carater orientador, pois tratam-se de documentos destinados a auxiliar os
Estados membro na elaboracdo de legislagbes especificas, politicas, planos e
programas visando garantir a igualdade de direitos e participagdo mais igualitaria
dessas pessoas na sociedade.

A definicdo desse material como objeto de analise foi resultado de um longo
processo de reestruturagcdo do projeto inicial, processo que foi motivado pela
constatagdo da escassez de dados a respeito das desigualdades que afetam as
pessoas com deficiéncia e da centralidade dessa discussdo na area da educacao
especial. Inicialmente, o intuito deste trabalho era discutir a qualidade da educacgao
ofertada as pessoas com deficiéncia. Desse modo, um levantamento bibliografico foi
realizado, buscando dados sobre a qualidade da educacédo que respondessem ao
principio da “inclusdo”, com foco nos alunos com deficiéncia, em documentos e
estatisticas nacionais e na produgao académica.

Assim, foram analisados programas de incentivo a praticas inclusivas,
buscando compreender quais eram os elementos diferenciais nas politicas, projetos
e servigos municipais que determinavam uma boa pratica inclusiva. Porém, notou-se
que os servicos que se destacavam e eram reconhecidos pelo Estado eram providos
no contraturno e como forma de atividades extracurriculares oferecidos aos alunos
com deficiéncia. As agdes educacionais eram referentes, portanto, a educacgao
especial, ndo a educagao regular, o que provocou o questionamento da frequente

associagao entre inclusao e a educagao especial.



Por outro lado, a pesquisa académica sobre o impacto de programas e
politicas de educacgéo inclusiva, € centrada em analises de dados sobre o numero de
matriculas dos alunos com deficiéncia no ensino regular, fornecidos pelo Instituto
Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais Anisio Teixeira (INEP). A questado do
acesso, portanto, tem sido central nas analises sobre “o sucesso” das politicas de
educacao inclusiva, mas pouco se discute a questdo da permanéncia e menos ainda
sobre a qualidade da educacéo ofertada.

A partir dessa busca, observou-se que o debate sobre a qualidade
educacional nao é realizado, pois ha falta de dados. Por exemplo, apesar do Plano
Nacional de Educacdo (PNE) (BRASIL, 2014) determinar que devem ser definidos
indicadores de qualidade e politicas de avaliagao e supervisao para o funcionamento
de instituicbes publicas e privadas que atendam os alunos com deficiéncia,
transtorno global do desenvolvimento (TGD) e altas habilidades ou superdotagao,
tais medidas ainda ndo foram cumpridas. Nos sistemas estaduais € municipais,
diretrizes politicas tém sido norteadas pela proposta de inclusdo, mas em geral os
procedimentos de avaliagdo também s&o inexistentes (MENDES, 2006).

Esse fato foi confirmado durante uma das disciplinas cursadas no programa
da pés-graduagéo, ministrada pelo Prof. Dr. Romualdo Luiz Portela de Oliveira, da
Faculdade de Educacao da USP, intitulada “Educacgao e Desigualdade”. A disciplina
tinha como obijetivo discutir a relagao entre desigualdade e educacéo, e apresentava
certa énfase nos aspectos metodolégicos de medicdo de desigualdade escolar.
Diversos textos de autores internacionais, apresentados nessa disciplina, estudavam
a questdo da qualidade das escolas, mas as analises desses trabalhos eram
centradas em resultados dos exames de larga escala e, usualmente, comparavam
os resultados entre brancos e negros, entre grupos de niveis socioecondmicos
diferentes e entre géneros. Assim, um dos entraves encontrados pela produgao
académica, nacional e internacional, reside no fato de que grande parte das analises
de qualidade em educacao, feita por meio de resultados dos alunos em exames de
larga escala, que, como indicam Kamila Lockmann e Roseli Belmonte Machado
(2018, p. 890), apresentam adaptagdes insuficientes que nao consideram as
especificidades dos alunos com deficiéncia e nao sao capazes de avaliar a evolugao
e/ou aprendizagem dos conteudos desenvolvidos pela escola. Logo, os alunos com

deficiéncia ndo aparecem nem nas analises de qualidade educacional, nem em



outras medi¢cdes de desigualdade, apesar de reconhecido o impacto da deficiéncia
nas desigualdades educacionais.

Em um levantamento realizado no Banco de Teses da CAPES, utilizados os
descritores “educacao”, “deficiéncia”, “desigualdade”, sdo encontrados apenas 52
trabalhos, sendo que em varios deles a educacao das pessoas com deficiéncia nao
€ o foco do estudo e/ou as pessoas com deficiéncia fazem parte de outro grupo
minoritario estudado (SILVA, 2018; SANTI, 2018; BOROWSKY, 2016; SERAFIM,
2014; MARTINS, 2012). Esse numero corresponde a menos de 1% da produgao das
teses e dissertagdes sobre a educagao das pessoas com deficiéncia, contidas nesse
banco de dados.

No banco de teses e dissertacbes da Universidade de Sao Paulo (USP),
apresenta-se “desigualdade” como palavra-chave e/ou em resumos de 147 teses ou
dissertagdes, produzidas entre 1988 e 2018, sendo que 25 delas tratam de
desigualdades educacionais, porém, nenhuma delas tem como foco de analise a
educagdo das pessoas com deficiéncia. Quando se pretende discutir as
desigualdades educacionais das pessoas com deficiéncia, a tematica da pesquisa
tende a recair sobre a “inclusdo” dessas pessoas. A tematica da inclusdo concentra
grande parte dos trabalhos, mais de 60%, até o ano de 2018, dentro da educacéo, e
mais, a educacgao inclusiva tem se restringido as pesquisas na area da educacao
especial.

Portanto, sem questionar as bases das formulagbes politicas inclusivas, e
com muitos trabalhos centrados em andlises do numero de matriculas de alunos
com deficiéncia, na questdao do acesso e permanéncia dessas pessoas ao sistema
educacional, nas classes comuns de escolas regulares, aos servigos educacionais
especializados, a produgdo académica tem deixado em segundo plano as
desigualdades intra e extraescolares que afetam essas pessoas.

Para clarear as definicbes sobre o conceito de inclusdo e visando
compreender melhor o que sao as politicas inclusivas na educacao, a que servem e
para quem elas sao realmente destinadas, foi feita aproximacdo com as obras de
Carlos Roberto Jamil Cury (2002, 2008) e Miguel Arroyo (2010, 2011), que discutem
o direito a educac&o de grupos vulneraveis. Além deles, Alfredo Veiga-Neto (2011),
que discute as politicas inclusivas e a questdo da normalidade e anormalidade.
Essas leituras, ao mesmo tempo em que forneciam novos elementos, colocaram, ou

de certa forma, impuseram intelectualmente ao autor deste trabalho a necessidade
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de compreender como ocorre o processo de exclusdao que, supostamente,
pretende-se romper e quem sao os excluidos que se pretende incluir.

Nesse novo lugar de direcionamento de leituras, foram pesquisados textos de
diversas areas do conhecimento, como a psicologia, a medicina, a pedagogia e a
sociologia. A partir dessas perspectivas, nota-se que a questdo da inclusao é muito
mais complexa, que sua discussao vai muito além da escola, das praticas escolares
e das politicas educacionais. Isso porque os excluidos sédo todos aqueles individuos
que apresentam pouca ou nenhuma participacao e relevancia politica e econémica.
Sao individuos considerados, frequentemente, como significativamente diferentes
dos demais, sendo alvo de processos discriminatorios justamente por conta de sua
diferenca. Esses processos sado responsaveis pela sua colocagdo em posi¢des
marginais na sociedade, resultando em uma série de desigualdades. Dessa maneira,
se constituiu, aos poucos, o caminho para uma nova discussao - a relagao entre a
deficiéncia, diferengas e desigualdades. Mas ainda assim, ndo havia sido definido
um objeto de estudo.

Porém, esse processo permitiu algumas constatagbes a respeito das fontes
nas pesquisas académicas e relatérios estatais. Notou-se que a referéncia as
Convengdes e documentos de organismos internacionais era recorrente nos
trabalhos nacionais sobre os direitos das pessoas com deficiéncia. Assim, a
centralidade e reiteradas referéncias a esses documentos instigaram a exploragéo a
respeito dos mesmos.

Desse modo, optou-se por fazer um levantamento dos documentos
produzidos pelas Nagdes Unidas (ONU) e demais organismos intergovernamentais,
que versassem sobre as pessoas com deficiéncia. No proprio sitio eletrbnico da
ONU ha a disposicao uma grande quantidade de documentos e relatérios sobre
convengdes internacionais e documentos normativos a respeito dos direitos das
pessoas com deficiéncia. Os relatérios, em especial, permitem acompanhar a
transformacao do debate sobre as questdes relacionadas a deficiéncia, indicando
que nao se trata de uma discusséo local, tdo pouco simples. Dentre esses relatorios,
ha também levantamentos globais sobre as desigualdades vivenciadas por essas
pessoas, de modo que esse material possibilitou que o presente trabalho tomasse
novos rumos e mobilizou a questao: de que modo os Estados nacionais consideram
a desigualdade na adogédo de politicas publicas dirigidas as pessoas com

deficiéncia?
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Estabelecido o material de analise, compreendeu-se necessario uma
aproximacao e aprofundamento em relagao as proprias terminologias/conceitos que
circundam esse debate — as desigualdades e as deficiéncias. Tal aprofundamento
percorreu teorias e autores das areas da sociologia, ciéncias sociais, filosofia,
psicologia e histéria. Desse modo, estabeleceu-se a estruturacdo do presente
trabalho, dividido em trés capitulos.

O primeiro capitulo faz uma apresentagcédo da deficiéncia como um conceito
complexo e construido historica e socialmente para classificar e compreender as
alteragcdes na estrutura e na funcionalidade do corpo e suas relagbes com a
sociedade. Essa construgcdo deriva em processos que colocam, e mantém,
determinados individuos em condigdes de inferioridade em relacdo aqueles
considerados “normais”, pelos parametros impostos pela sociedade. Assim, nota-se
que é a (des)valorizacdo de determinadas caracteristicas humanas que resulta em
situacdes discriminatorias e de opressao. Portanto, na primeira parte desse capitulo,
é feita uma discussao acerca da nogdo de normalidade e anormalidade, pois o
status de normalidade garante um espacgo e participagdo na sociedade que é privado
daqueles considerados "anormais". Ainda, pretende-se expor diferentes perspectivas
tedricas que apresentam elementos para se compreender os processos que fazem
com que determinadas diferengas sejam classificadas em oposi¢cao a normalidade.
Na segunda metade do capitulo, é feita uma apresentacdo das diferentes
compreensdes da deficiéncia, através dos modelos de deficiéncia, e suas
implicagbes na organizagdo do Estado e nas garantias de maior ou menor
participacdo social, além de questionamentos se esses a ressignificacdo da
deficiéncia é capaz de dissociar seu carater de anormalidade.

No segundo capitulo, € apresentado que as desigualdades vivenciadas pelas
pessoas com deficiéncia tém causas complexas, a comecar pela forma como é
compreendida a deficiéncia. Nas concepg¢des que coexistem sobre a deficiéncia, ha
aquelas que a consideram como uma diferenga, ou anormalidade, enquanto outras a
consideram uma situagdo de opresséo social, ou uma desigualdade. Isso ilustra a
complexidade das relagdes de desigualdade quando analisadas no campo das
deficiéncias. Para debater sobre esse tema, inicialmente, é explorada a relagéo
imbricada entre o conceito de desigualdade e de diferenca, buscando distingui-los.
Também sdo apresentadas classificagbes de tipos de desigualdades, além das

formas como elas sdo produzidas. E exposto o conceito de justica/injustica, que se
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faz central na analise proposta, visto que o combate as desigualdades so6 se faz
necessario e possivel quando evidenciadas as situagdes de injustica. Nesse ponto, a
discussdo elaborada no capitulo anterior é essencial, pois a forma como a
deficiéncia é compreendida afeta na percepgao do que € justo ou injusto. Por ultimo,
€ apresentada uma categorizacdo das formas de combate a desigualdade e os
limites e possibilidades de cada uma dentro das situagdes em que vivem as pessoas
com deficiéncia.

No terceiro capitulo, é feita exposigcdo da analise que teve como objetivo
compreender a forma como as desigualdades sao consideradas nas formulagdes de
politicas publicas dos Estados nacionais. Inicialmente é apresentada a metodologia
utiizada e é feita uma apresentacdo do material recolhido. Entre eles, existem
documentos normativos, que servem de base para a formulagéo politica dos Estados
nacionais, e relatorios que possibilitam criar um panorama sobre as situagdes
vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia nos diferentes paises. Realizando
levantamentos sobre a incidéncia de conceitos-chave em determinados contextos, a
analise buscou categorizar formas de combate a desigualdades especificas em cada
documento, além de analisar seus limites e possibilidades.

Com isso, pretende-se expor a complexidade do debate acerca das
desigualdades que afetam as pessoas com deficiéncia, debate silenciado dentro do

meio académico e nas publicagdes estatais nacionais.
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CAPITULO 1

DEFICIENCIAS, DIFERENGAS E (A)NORMALIDADES

As pessoas consideradas com deficiéncia constituem um dos grandes grupos
de minorias sociais’ discriminadas na sociedade contemporéanea. As situacdes de
deficiéncia frequentemente estdo atreladas ao preconceito e a discriminacéo, a
violéncia e as desigualdades sociais que afetam, direta ou indiretamente, o individuo
e aqueles proximos a ele.

E preciso salientar que a deficiéncia € um conceito complexo que surge na
Modernidade, construido histérico e socialmente, para classificar e compreender as
alteracbes na estrutura e na funcionalidade do corpo e suas relagdes com a
sociedade. No entanto, esse conceito ndo é consensual, sendo constantemente
ressignificado, levando a formulagdo de diversos modelos de compreensido e
explicacdo. Entendé-los é importante para que se tenha uma nogao clara a respeito
da pluralidade de visbes que cercam a deficiéncia; pluralidade que tem entre suas
consequéncias a discriminagao e o preconceito, e resultara em divergéncias quanto
ao papel dessas pessoas na sociedade, a finalidade e a execucdo de servigos
oferecidos as pessoas consideradas com deficiéncia, na formulagdo e execucao de
politicas publicas e nas praticas que visam a melhoria da qualidade de vida dessa
populacgao.

Ainda que a (des)valorizacdo de determinadas caracteristicas humanas
marque as situacdes de deficiéncia, é a questao das diferengas que esta no amago
do problema dos grupos considerados minoritarios. Logo, compreender os
processos que fazem com que as pessoas com deficiéncia sejam discriminadas e
tornadas, nas palavras de Miguel Gonzalez Arroyo (2010, 2011), “desiguais™, requer
uma investigacdo sobre o que faz com que certas caracteristicas sejam

consideradas diferengas como elementos negativos. Além disso, torna-se relevante

' Existem duas definigdes para minoria, uma quantitativa e outra qualitativa. O termo pode ser
utilizado como puramente quantitativo, referindo-se a um subgrupo de pessoas que representa menos
da metade da populagédo total. Assim, o termo, quando empregado nessa acepg¢ao, ndo evoca a
nocao de inferioridade ou marginalizagdo. No entanto, o termo pode também apresentar um conteudo
qualitativo, pois € também utilizado para se referir aos subgrupos discriminados, marginalizados,
minimizados social e politicamente, podendo constituir uma maioria em termos quantitativos
(MORENO, 2009). Neste trabalho, o termo minoria sera utilizado pelo seu valor qualitativo.

2 Arroyo utiliza o termo "desigual" para designar os coletivos que s&o afetados de forma significativa
por desigualdades sociais: pobres, negros, mulheres, indigenas, entre outros.
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uma analise de como as situacdes de deficiéncia foram construidas como conceito e
ressignificadas, visando esclarecer de que maneira essa construcao cientifica, deriva
em processos que colocam, e mantém, determinados individuos em condigbes de
inferioridade em relagdo aqueles considerados “normais”, pelos pardmetros impostos
pela sociedade.

Assim, uma discussdo acerca da nog¢ao de normalidade e anormalidade
faz-se central para o desenvolvimento deste trabalho, pois o status de normalidade
garante um espago e participacdo na sociedade que € privado daqueles
considerados "anormais".

No inicio deste capitulo, pretende-se expor diferentes perspectivas tedricas
que apresentam elementos para se compreender os processos que fazem com que
determinadas diferengas sejam classificadas em oposigdo a normalidade. Seréo
referéncia para essa discussao Ligia A. Amaral (1994,1995,1998), Miguel G. Arroyo
(2010, 2011), Georges Canguilhnem (2014), James L. Charlton (2006), Lerita M.
Coleman (2006), Lennard J. Davis (2006), Magali G. Engel (1999, 2001), Erving
Goffman (2013[2]), Roberto Gomes (2009), Maura C. Lopes (2009), Richard Miskolci
(2003, 2004, 2005), Jamile C. Moreno (2009), Antbénio Flavio Pierucci (1999),
Luciene Maria da Silva (2006), Alfredo Veiga-Neto (2001), Gilberto Velho (1977) e
Ubi G. Vieira (2007).

Na apresentacdo sobre os modelos de deficiéncia, sdo tomados por base os
trabalhos de autores como Maria Eugenia Almeida e colaboradores (2010), Maria L.
T. Amiralian e colaboradores (2000), Amaral (1994, 1995), Maria Salete F. Aranha
(2001), Susannah Baruch e colaboradores (2008), Débora Diniz (2003, 2013),
Heloisa B. V. Di Nubila (2007), Miguel A. V. Ferreira (2010), Ruth Hubbard (2006),
Simi Liton (2006), Sadao Omote (1994, 1996), Michael Oliver (2004), Agustina
Palacios (2008), Palacios e Javier Romafhac (2008), Palacios e colaboradores.
(2012), Ana O. Pool (2006), Eucenir F. Rocha (1999), Romafnhac e Manuel Lobato
(2005), Marsha Saxton (2006), Tom Shakespeare (2006), Silva (2006), Carlos Skliar
(2010), Shelley Tremain (2006), Velho (1977) e documentos da Union of the
Physically Impaired Against Segregation (UPIAS)3* (1975).

% Neste trabalho, optou-se por traduzir os trechos do inglés para o portugués diretamente no texto,
com o original em nota de rodapé, exceto nomes de organizagoes, titulos de livros e documentos, que
se manterdo em inglés e terdo a tradugéo em nota de rodapé.

4 A Union of the Physically Impaired Against Segregation (Unido dos Deficientes Fisicos Contra a
Segregacao) é uma organizagdo de pessoas com deficiéncia criada na década de 1970 no Reino
Unido e uma das principais responsaveis pela difusdo do modelo social de deficiéncia.
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1.1 Diferencgas e (a)normalidades

Primeiramente, quando se utiliza a palavra "diferengas" para fazer alusdo as
caracteristicas humanas, usualmente sao referenciadas aquelas que buscam
distinguir individuos ou grupos, considerando caracteristicas fisicas, psicoldgicas e
socioculturais. Essas podem ser julgadas, mas se n&o tendem a criar situagdes de
conflito extremas, podem ser compreendidas como diferengas "comuns" (AMARAL,
1998).

Segundo Amaral (1998), além das diferengas "comuns" existem as
"diferencgas significativas". Os individuos que apresentam diferengas significativas
sdo discriminados em diversas situagdes, justamente por apresentarem tais
diferencas. A comparacao entre individuos, feita com base nas "diferengas comuns”,
nem sempre permite visualizar a hierarquizagdo por valor de caracteristicas
humanas. Mas a comparagao feita segundo "diferengas significativas" torna evidente
essa hierarquizagdo. Sdo exemplos dessas ultimas: a cor da pele negra, a atragcéo
sexual por pessoas do mesmo género, a autoidentificacdo de um individuo com um
género diferente do atribuido ao sexo biolégico, a nacionalidade diversa do pais
onde se encontra uma pessoa ou grupo, as situacdes de deficiéncia.

Diferengcas significativas sempre apresentam correlagdo a valores
essencialmente negativos, de forma que a sociedade as considera como defeitos,
fraquezas, ou desvantagens, mesmo que essa correlagdo ndo seja pautada na
l6gica ou na razdo. Goffman (2013) define o processo de associacdo de valores
negativos a determinadas caracteristicas como “estigmatizagédo™. O estigma incutido
aos individuos que possuem caracteristicas consideradas diferengas significativas os
torna, entéo, sujeitos a situagdes discriminatorias e de opressao.

De acordo com Charlton (2006), toda pressao que afeta as pessoas com
deficiéncia estad intimamente atrelada a reducdo das diferencas a formas de
classificagao e a suposta condigao de inferioridade intrinseca associada a categoria
"pessoa com deficiéncia" e é fortalecida por esses dois aspectos. Essa analise pode
ser expandida para outros grupos estigmatizados, assim, individuos sao codificados

como pertencentes a categorias — deficientes — em vez de seus atributos

® Tanto o processo de estigmatizagdo quanto a elaboragdo do proprio conceito de estigma sdo
apresentados e amplamente teorizados nos estudos de Goffman.
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especificos — o individuo tem uma deficiéncia — e isso gera a impressao de que
individuos pertencentes a essas categorias, com caracteristicas estigmatizantes, sao
fundamentalmente inferiores aos demais.

Para Coleman (2006), o processo de estigmatizagdo vinculado a
determinadas categorias resultantes da produgéo expressa acima é facilitado devido
a visibilidade e a irreversibilidade de caracteristicas utilizadas como critério de
diferenciacdo das categorias. Pierucci (1999) denomina essas caracteristicas
visiveis e irreversiveis de “diferengas sensiveis” e, segundo o autor, sao fatores
centrais nos processos de discriminagao que afetam as minorias sociais, pois, por
serem caracteristicas do corpo facilmente distinguiveis, conferem um critério claro de
separacao dos individuos.

Coleman (2006) aponta que a estigmatizacdo de determinadas caracteristicas
promove o afastamento dos individuos estigmatizados, tanto psicolégico, quanto
social. O afastamento psicologico impede a identificagdo com esse “outro” e a
capacidade de sentir empatia por ele; e o afastamento social ocorre pela
marginalizacdo ou segregacédo de determinados individuos nas praticas sociais.
Podemos dizer, assim, que a hierarquizagado das diferengas promove uma gradacgao
nesse afastamento, de modo que as pessoas consideradas com deficiéncia tendem
a sofrer um afastamento amplo, tanto psicolégico quanto social.

Em conversa com Veiga-Neto (2001), a esse processo pode-se associar
aquilo que sera considerado “normal” e “anormal”. Esse autor, em uma perspectiva

foucaultiana, afirma que a Modernidade utiliza esses termos para designar

[...] os sindrédmicos, deficientes, monstros e psicopatas (em todas as
suas variadas tipologias), os surdos, os cegos, os aleijados, os
rebeldes, os pouco inteligentes, os estranhos, os GLS [atualmente
denominado LGBTQIA+], os "outros", os miseraveis, o refugo enfim.
(VEIGA-NETO, 2001, p.1)

Assim, o “anormal” e a “anormalidade” irdo servir para evidenciar que existem
individuos que sdo marcados por suas diferencas e essas sdo desvalorizadas pela
sociedade de forma a estigmatiza-los. Mas a simples desvalorizagédo de determinada
caracteristica nao é suficiente para classifica-la como anormalidade.

Amaral (1998) sugere, em sua perspectiva de analise, que sao trés os fatores

que fazem com que uma caracteristica seja considerada uma anormalidade. O



17

primeiro é referente a nogao estatistica, a proporcao da caracteristica na populacéo,
o0 segundo é de carater estrutural/funcional e o ultimo, e usualmente o mais
relevante, € resultante da comparacao entre a caracteristica em questdo e um
chamado "tipo ideal". O critério estatistico classifica a anormalidade através de
ferramentas estatisticas, como o afastamento da média.

Outro critério, para a autora, seria o estrutural/funcional que definiria uma
anormalidade relacionada a forma de uma estrutura corporal e sua fungdo. Esses
termos sao usualmente utilizados em estudos de anatomia, na area da biologia e da
medicina, pois se supde que as estruturas corporais apresentam formas especificas
que auxiliam na realizagdo de determinadas acdes.

O terceiro critério estabelece uma comparagao de um grupo ou individuo com
um "tipo ideal" de ser humano, que se torna um referencial de normalidade. E
possivel inferir, no entanto, que apesar da suposta neutralidade dos dois critérios
anteriores, a interpretacdo dos dados estatisticos e a definicdo da funcionalidade e
estrutura “normal” nos corpos € sujeita a algum juizo de valor, indicando uma
correlagao entre os dois critérios apresentados anteriormente e o “tipo ideal” de ser
humano. Dessa forma, este ultimo parece central na delimitagdo das anormalidades.

Nas palavras de Silva (2006, p.119), a "norma €, portanto, um conjunto de
tracos definidores de um padrdo que expressa o distanciamento entre os individuos,
a partir da referéncia a um aspecto determinado”. No caso da nossa sociedade
ocidental, ou aquelas fortemente influenciadas por ela, o "tipo ideal" é caracterizado
como: homem, branco, heterossexual, cristdo, jovem, ativo, magro, belo, sem
deficiéncia, produtivo, urbano, empreendedor®. A aproximagdo dessa forma
idealizada de pessoa em sua totalidade, ou em ao menos alguns aspectos, é
desejada, consciente ou inconscientemente, por todos, pois o afastamento desse
ideal é caracterizado como anormal (AMARAL, 1998).

Corroborando com essa afirmagao, Miskolci (2003) afirma que a

[...] normalidade nao é imposta; ao contrario, seu poder se assenta
na seducdo do individuo com promessas de saude, felicidade,
longevidade e beleza. Essas promessas sedutoras aprisionam-nos
em um dispositivo de eterno exame e corre¢ao, pois ser normal € um

6 Na definigdo de Goffman, o ideal normal é: "um homem jovem, casado, pai de familia, branco,
urbano, do Norte, heterossexual, protestante, de educagéo universitaria, bem empregado, de bom
aspecto, bom peso, boa altura e com um sucesso recente nos esportes" (GOFFMAN, 2013, p.109).
Essa definigcao influenciou o trabalho de diversos autores que estudam as diferencas, como Amaral.
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ideal inalcangavel que frustra, passo a passo, aqueles que o
perseguem. (MISKOLCI, 2003, p.124)

Na perspectiva de Arroyo (2011), cria-se uma hierarquia que afasta as
minorias das posigcdes de poder através da desvalorizacdo das supostas
anormalidades. Mas Goffman sinaliza que “n&o é para o diferente que se deve olhar
em busca da compreensao da diferenca, mas sim para o comum.” (GOFFMAN,
2013, p.108). A partir desse raciocinio, conclui-se que os fenbmenos acerca das
anormalidades s6 podem ser compreendidos através de uma analise sobre o que a
sociedade define como normal, pois ndo ha desvio sem um referencial.

O conceito de normalidade, no entanto, ndo é simples, pois sofreu diversas
transformagdes ao longo do tempo. Canguilhnem ([1966] 2014) na busca por uma
definicdo do estado “normal” na area da medicina traga uma retrospectiva que
analisa a etimologia da palavra. Segundo o autor, a palavra “normal” tinha um
significado muito diferente do usualmente empregado hoje em dia, pois era um
conceito utilizado para definir um objeto ou algo que nao se inclina, que se conserva
no meio-termo.

Os estudos de Davis (2006) sobre a construgdo da constelagao de palavras
que descreve o conceito de normal (normal, normalidade, norma, anormal)
corroboram com essa afirmagado, pois indicam que a palavra “normal” com o
significado de “conforme, n&o divergente, padrdo, comum, regular’ s6 entra nas
linguas europeias em meados do século XIX; antes disso, ela tinha o significado de
“‘perpendicular’, aquilo que se encontra em prumo ou tragcando uma reta sem
inclinagao em relagao a base. Davis (2006) relata que foi o estatistico francés Adolph
Quetelet (1796-1847) quem mais contribuiu para a nogado generalizada do normal
como algo ideal. Quetelet notou que a "lei do erro" utilizada por astrbnomos podia
ser utilizada em estudos estatisticos sobre caracteristicas anatémicas, como altura e
peso. Seus estudos tinham o objetivo de encontrar um ser humano “médio”,
‘comum”, e o grafico em forma de sino formado pela “lei do erro” apresentava a
distribuicdo de caracteristicas humanas entre os individuos na sociedade. Os tracos
que apareciam em maior quantidade na populagado estavam na média, faziam parte
da norma, eram, portanto, normais, enquanto os extremos, em menor proporgao,
eram considerados erros. A busca pelo ser humano comum, médio em

caracteristicas anatbmicas e sociais (ndo s6 por Quetelet, mas por outros
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pesquisadores da época) fez uso dessas nogodes estatisticas. O ser humano com
caracteristicas médias era considerado um ser equilibrado e ideal, tanto em relagéo
ao corpo quanto a qualidades morais (DAVIS, 1997).

Segundo Vieira (2007), o valor social da normalidade se correlaciona com o
termo “normal” que passa a ser utilizado nos estudos estatisticos do século XIX. Mas
a normalidade no sentido estrito da estatistica é bastante relativa: a estatura normal
de uma populagao varia em relagdo a outra, ou mesmo se comparada uma geragao
com as anteriores, dentro de um mesmo espacgo geografico (VIEIRA, 2007). No
entanto, nota-se que a norma tem sido interpretada, muitas vezes, como um valor
absoluto, assim, “naturalizando” e "universalizando" certas caracteristicas, dessa
forma, indicando uma forma "correta" e, até mesmo, justificando situagbes de

opressao e desigualdades histéricas e socialmente construidas.

A norma desvaloriza o existente para corrigi-lo, ou seja, nenhuma
regra é neutra, antes implica referéncia a um valor. Sob a ilusdo dos
numeros e das estatisticas a normalidade esconde seu carater
eminentemente apreciativo. (MISKOLCI, 2005, p.14)

A intersecgao dos conhecimentos médicos e sociais resultou no termo como
conhecemos atualmente. As duas areas tinham interesse em quantificar, medir,
classificar, para poder compreender melhor seus objetos de estudo e levar os
individuos o mais perto possivel da normalidade. Aos governantes também
preocupava os fenbmenos e variaveis que afetavam a populagdo, os niveis de
natalidade, mortalidade, incidéncia de doencgas, criminalidade, entre outras
(MISKOLCI, 2003).

Sobre 0 uso desse termo “normal”, Canguilhem (2014) aponta que esse tem
sido ambiguo dentro da medicina, pois, ora indica um valor, um ideal de corpo
perfeito, funcional e saudavel, ora um fato, se referindo ao que se encontra dentro
da média. Ainda que a medida da frequéncia de uma dada caracteristica dentro da
populagdo se pretenda neutra, sua interpretacdo depende de um valor que ira
estabelecer em que ponto o afastamento do normal se caracteriza como uma
patologia (SILVA, 2006). Logo, o estado considerado normal sempre depende de um
certo juizo de valor. Mas isso também é valido para o anormal. De acordo com
Canguilhem (2014), mesmo que o estado normal do corpo seja o contrario de

patoldgico, ndo se pode afirmar que o anormal seja, sempre, patoldgico.
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A polarizagdo médica do normal e do patologico influenciou as ciéncias
humanas do século XIX, ao abordarem a vida dos grupos e das sociedades
(MISKOLCI, 2005). Na sociologia, o termo normal passou a designar o homem
comum da sociedade, branco, heterossexual e burgués. Qualquer divergéncia desse
padrao era considerada desvio e, da mesma forma que na medicina, desvalorizado.
Por mais que o normal fosse pautado, em um primeiro momento, numa nocao
estatistica, pois se referia a média da populacéo, logo se subverteu e passou a ser
definido por um conjunto de valores, usualmente, pouco considerando ou nao
considerando a nocao estatistica, e o distanciamento desse caracteriza a

anormalidade.

O anormal emerge como desviante e a explicagdo de seu desvio se
assentara crescentemente em uma hipotética natureza corrompida, a
qual, na segunda metade do século XIX, sera denominada
degeneracédo. (MISKOLCI, 2005, p.14)

A supremacia e dominacao dos povos europeus sobre os colonizados e a
inferioridade dos negros em relagao as outras racas sao exemplos claros resultantes
dessa interpretacdo. Ainda no século XIX, o britanico Charles Darwin, em novembro
de 1859, publicou um resumo de seu livro intitulado Sobre a Origem das Espécies
através da Selegdo Natural, ou a Preservagdo de Racas Favorecidas na Luta pela
Vida, no qual ele trabalhava desde 1838. Nele, ao apresentar a teoria evolutiva dos
seres vivos, e romper com a logica fixista, fortaleceu os argumentos cientificistas
sobre a inferioridade de alguns grupos, dando origem ao que foi chamado
posteriormente de darwinismo social (MISKOLCI, 2005).

Assim, o tom evolucionista passou a ser incorporado nos discursos que
visavam dar justificativas para o tratamento discriminatério de determinados grupos
na sociedade. De acordo com Engel (1999), negros e pardos, passam a ser
reconhecidos como menos evoluidos e a argumentacédo da época segue as légicas
da teoria evolutiva, pois se afirmava que eles foram selecionados em ambientes com
menor competitividade intelectual. A superioridade branca era incontestavel, mesmo
que houvesse dados que a refutassem. Por exemplo, de acordo com a autora, em
relagdo aos transtornos mentais, havia dados indicando que a maior parte dos
pacientes eram brancos, mas ainda assim, buscavam-se justificativas para imputar

aos negros uma prevaléncia dessas situagoes.
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Segundo Miskolci (2003), em conversa com Veiga-Neto, a comunidade
cientifica do século XIX, arraigada pela perspectiva da Modernidade, enquadra
situacbes consideradas desvios comportamentais como doencas. A prostituta era
uma mulher sexualmente doente, assim como os homossexuais. A criminologia
centrava o julgamento no criminoso e ndo no crime, pois, segundo o pensamento
vigente, o0s desviantes apresentavam caracteristicas especificas que o0s
caracterizavam como tais, logo o criminoso era um anormal nato, dotado de tragos
especificos que permitiam sua identificagdo (MISKOLCI, 2004).

Mesmo os poucos estudos que apontavam para a possibilidade de
desenvolvimento dos individuos considerados inferiores, caso fossem educados
como o0s considerados normais, ndo conseguiam romper completamente com a
visdo que inferiorizava os grupos aos quais esses individuos pertenciam. Pois,
apesar de esse enfoque possibilitar a dissociagdo entre caracteristicas inferiores
(como promiscuidade, degeneracdo, limitagdo intelectual etc.) e ragas, permite
associar os desvios as culturas, transportando o problema da inferioridade do
individuo para o grupo (ENGEL, 2001).

Essa perspectiva reside, ainda, segundo Miskolci (2005), em Auguste Comte,
que estendeu as analises sobre individuos e grupos, com enfoque “naturalizador” e
“biologico” a sociedade, compreendida também como um corpo. A interagao sobre
células do corpo era associada a interacdo dos cidaddos com o corpo politico. De
acordo com essa logica, os estados de inconformidade com a ordem social eram
vistos como patoloégicos, e, como forma de solucionar esse problema, esses
patdgenos precisavam ser classificados. Assim, os loucos, as prostitutas, os
desempregados, os improdutivos, os homossexuais, 0S negros, as pessoas com
deficiéncia, os doentes, e todos os que eram considerados desvios da normalidade,
passam a ser classificados por serem encarados como um mal social.

Criou-se uma superproducado de anormais que, de certa forma, € ilustrada no

conto O Alienista, de Machado de Assis, analisado por Gomes (2009).

Simao Bacamarte exercita a producédo da loucura — e é isso que
estd em cena. Gera os loucos antes inexistentes, decreta normas
que incluem ou excluem certos individuos do continente da loucura.
Ao final se imagina o Unico capaz de sofrer e conhecer a loucura.
(GOMES, 2009, p.151)



22

De acordo com Miskolci (2005), surge nessa época a teoria da
hereditariedade das caracteristicas anormais, como o desemprego, a prostituigao, a
loucura, a deficiéncia. Doencas como a tuberculose, a sifilis, as doengas mentais, os
habitos como o alcoolismo, mais comuns nas populagdes mais pobres, eram
também consideradas hereditarias. A grande influéncia do darwinismo social na
concepgao de que caracteristicas desvantajosas de certos individuos, se espalhadas
pela populagao, representariam uma involugao, fortaleceu o medo da degeneracéo
da sociedade, mantendo os anormais afastados, marginalizados, "protegendo" a
populagao da terrivel miscigenacédo. No entanto, a melhora nas formas de registro de
dados e os avancos nos estudos estatisticos sobre os problemas sociais causaram
nos cientistas a impressao de que o numero de anormais estava crescendo.

Se por um lado as concepgdes evolucionistas inspiradas na teoria darwinista
causavam temor pela possibilidade de uma involugdo da espécie humana, elas
também motivaram a criacdo de teorias buscando seu aperfeigoamento. Os estudos
de Davis (2006) indicam que o estatistico Francis Galton, baseado na obra de seu
primo, Charles Darwin, criou o conceito de “eugenia” para explicar o aprimoramento
da espécie humana através de uma selecao artificial. A nogdo de que evolugao e
progressdo andam juntas motivou diversos cientistas da época a adotarem
concepgdes eugénicas a respeito da humanidade. Para que a humanidade pudesse
progredir de forma acelerada e racional, era necessario a eliminagdo das
caracteristicas consideradas desvantajosas e a seleg¢ao de caracteristicas valorosas.

Segundo Davis (1997), a partir da l6gica anterior, o progresso almejado pelos
eugenistas consistia em aprimorar as caracteristicas fisicas e morais do ser humano,
nao a manutencao delas. O ideal deixa de ser pautado nas caracteristicas médias da
populagdo, cria-se um ideal do que a humanidade deveria ser. Uma inteligéncia
elevada, por exemplo, ndo era uma caracteristica com a frequéncia mais alta na
populacgao, ia além da média, e era uma caracteristica tida como vantajosa. Na curva
em forma de sino, utilizada por Quetelet, que mostra a distribuicdo de caracteristicas
numa sociedade, as caracteristicas vantajosas, superiores, encontram-se em um
dos extremos, enquanto as consideradas deletérias, no outro. Mas do modo como a
curva era utilizada, quanto mais uma caracteristica se distanciava da média
estabelecida no grafico, mais era considerada um erro. Dessa forma, uma das
contribui¢des de Galton para a estatistica foi alterar o nome dessa curva de “lei do

erro” para curva de “distribuicdo normal”, pois, para ele, ao em vez de “erros”, os
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extremos eram vistos como variagdes de uma caracteristica ou um tragco. Mas para
justificar a escolha de determinado tragco ou outro, se afastando da nocdo normal
como média da estatistica, foi necessario hierarquizar os tragos humanos: em um
dos extremos, a variacdo mais valorosa; no centro, onde se concentrava a maior
distribuicdo, a variante mais comum, que ndo confere vantagem nem desvantagem;
no outro extremo, o desvio indesejavel, deletavel.

O normal ndo € mais simplesmente deduzido da norma estatistica, mas
assinalado de forma arbitraria e tudo que se desvia dele é considerado anormal.
Dessa maneira, estabelece-se uma norma, o que causa uma impressao de
naturalidade que é utilizada para justificar situagbes de discriminagdo e opresséo,
ignorando os fatores histoéricos e sociais (LOPES, 2009). No entanto, trata-se de um
ideal inalcancavel para a maioria da populagdo. Poucos sao aqueles considerados,
de fato, normais, e os desviantes, cada vez mais numerosos, constituem uma nova
classe social: os anormais.

Assim, a categoria dos anormais € composta por diversos grupos, diferengas
e identidades, que pouco tém em comum. O trago que os unifica € o desvio de um
ideal de normalidade, arbitrariamente assinalado e mantido por uma ideologia
dominante. Veiga-Neto (2001) aponta o desconforto causado pelo usa da palavra
“anormal” para descrever um grupo de pessoas, devido ao aspecto negativo
associado a ela, e como essa tem sido utilizada para designar grupos considerados,
preconceituosamente, como degenerados, incorrigiveis e inferiores, como
exemplificado anteriormente. O uso de eufemismos torna-se, entdo, uma maneira de
evitar esse desconforto.

A evolucido da forma de como se referir as pessoas com deficiéncia passou
por esse processo: antes chamados invalidos, excepcionais, deficientes, aleijados e,
depois, de especiais ou portadores de deficiéncia. Isso, segundo o autor, constitui-se
em uma forma de "proteg¢ado linguistica", que camufla as violéncias das praticas
discriminatérias e as reduz a "uma questido apenas técnica ou, quanto muito,
epistemoldgica" (VEIGA-NETO, 2001, p.108). De modo semelhante, outra pratica
comum, segundo o autor, é a naturalizagado das diferengas. Deixando de lado o fato
de que a norma é uma construcdo social, a anormalidade torna-se um fenébmeno
natural e inevitavel, desresponsabilizando a sociedade das desvantagens

decorrentes da anormalidade.
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Ademais, a naturalizacdo da norma da forca ao pensamento errbneo e
recorrente de que 0s processos que geram desigualdades também sdo naturais,
pois sdao nada mais, nada menos, que consequéncia das diferencas entre os
individuos e grupos. Aqueles que sdao "menos capazes", "menos preparados”,
"preguicosos”, "improdutivos" terdo condi¢des inferiores de vida. Essa afirmacgao é
encarada com naturalidade por grande parte da populagao e defendida pela direita
conservadora, deixando de lado o fato de que as discriminag¢des e exploragdes, que
sofreram esses grupos, sdo historicas. Além disso, tais praticas discriminatorias
foram responsaveis por colocar e manter os anormais na condi¢ao de inferiores.

Além da naturalizacado das diferengas, a reducao do individuo a caracteristica
estigmatizada faz parte desse processo discriminatério. No caso das pessoas com
deficiéncia, reduzir o individuo a deficiéncia. Para ilustrar, utilizo um exemplo dado
por Amaral (1998):

Os depoimentos nesse sentido sdo numerosos e talvez o mais
conhecido deles tenha sido dado pelo escritor francés Chevigny
(1946) que, ao ficar cego, viu-se repentinamente tratado também
como deficiente auditivo e mental. Relata, para ilustrar essa
afirmagdo, que em dada situagao foi convidado a tomar cha em casa
de uma conhecida e esta, ao servir, perguntou ao seu
acompanhante: "O cha dele € com ou sem acucar?" (AMARAL, 1998,
p.4 — grifos da autora)

Mais do que causar medo ou aversao pelo que eles de fato sdo, os anormais
assustam pela possibilidade de transformagédo da sociedade. (MISKOLCI, 2003).
Velho (1977) salienta que os anormais, em suas relagdes com a sociedade, podem
apontar ou evidenciar certos conflitos, disturbios, limitagdes e desequilibrios de uma
estrutura social que nao é problematizada, € tida como "normal", "natural". Esse
temor é fonte do tratamento discriminatério dado aos anormais.

Assim, os anormais sdo construgcdes sociais naturalizadas, as quais derivam
de relacbes de poder que atribuem a eles uma posicao de inferioridade e submissao
na ordem social. De maneiras variadas e em diferentes graus os desviantes sao
discriminados pelas suas diferengcas. De certo, os grupos enquadrados na
anormalidade sempre foram vistos como manchas na sociedade e a forma de lidar

com esses individuos tém, historicamente, um carater excludente.

1.2 A pluralidade no conceito de deficiéncia e seus impactos
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A posigao marginalizada das pessoas com deficiéncia na sociedade €, em
grande parte, consequéncia da classificagdo dessas pessoas dentro da categoria
dos anormais, mas o conceito de deficiéncia tem sofrido grandes alteragdes,
principalmente nas ultimas décadas do século XX e inicio do XXI, e a maneira como
se interpreta o fendbmeno da deficiéncia esta intimamente relacionado a forma de
participagcado (ou ndo) dessas pessoas na sociedade.

A deficiéncia usualmente é compreendida como uma alteragao corporal
resultante da falta de algo, que confere uma nogéo de desvantagem (OMOTE, 1994)
em relagdo ao padrao "normal" de ser humano. S&o alteragdes que se concentram
na falta: da visdo, da audigdo, de movimento do corpo e de capacidade intelectual.
No Brasil, esse debate concentrou-se em pesquisas e trabalhos das areas de
medicina, psicologia e educacédo e neles & possivel observar a alteracdo desse
conceito ao longo do tempo (OMOTE, 1996). A deficiéncia pode ser entendida como
algo que falta, mas também como patologia, como uma marca de infortunio, um
castigo divino, uma incompletude do individuo ou como um conceito mais complexo,
que envolve o individuo com determinadas alteragdes corporais e os fatores sociais
a sua volta.

Como discutido no tépico anterior, sob uma perspectiva preconceituosa, ja
foram categorizadas como leprosas, aleijadas, delinquentes e invalidas, para citar
alguns exemplos, e sao ainda classificadas como especiais ou incapazes. Tais
denominagbdes tendem a diminui-las e infantiliza-las, mantendo e reforgando o
estigma que recai sobre elas. A expressao "pessoa com deficiéncia", no entanto, é
recente e a forma de se referir as pessoas com deficiéncia passou por diversas
alteracdes e continua sendo alterada dependendo do modo como as diferengas nas
formas e funcionalidades fisicas, sensoriais, mentais e intelectuais sao
compreendidas pela sociedade. Trata-se de wuma construgdo historica e
sociocultural, com bases tedricas, politicas, religiosas e cientificas.

Apesar das mudangas na terminologia, a deficiéncia ainda é tida como uma
caracteristica extremamente depreciada na sociedade. Em conversa com Coleman
(2006) e Charlton (2006), as deficiéncias apresentam determinados tragos que as
tornam fortemente estigmatizaveis, como o fato de ser “sensivel” (visivel, incapaz de
ser escondida) e irreversivel, além de serem usualmente consideradas como uma

anomalia. Por serem fortemente estigmatizaveis, as pessoas com deficiéncia
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sofreram e sofrem diversos preconceitos e discriminagdes que as colocam na
posicdo de cidadaos inferiores, privando-as da oportunidade de participar de
diversas atividades e praticas sociais em relagdo de igualdade com as demais. Por
isso, as pessoas com deficiéncia tendem a apresentar pouca, ou nenhuma,
relevancia politica e econémica, fator que serve para fortalecer ainda mais o estigma
que recai sobre elas.

A concepgao de que as pessoas com deficiéncia sdo inuteis para a
sociedade, incapazes de produzir algo que agregue valor, existe desde a
Antiguidade. Somente a partir da segunda metade do século XX que leituras tedricas
mais contundentes produzem um modelo de compreensdo da deficiéncia que
possibilitou uma nova visdo sobre as pessoas com deficiéncia, ndo mais tidas como
improdutivas por natureza. Isso viabilizou a participagdo de algumas dessas pessoas
em atividades sociais anteriormente negadas a elas. Porém, isso nao foi o suficiente
para romper com a associagdo entre deficiéncia e improdutividade (ou falta de
eficiéncia, incapacidade), que persiste nos dias atuais.

Historicamente, a deficiéncia € uma caracteristica diagnosticada e tratada
predominantemente pela area da saude, entendida muitas vezes como uma
patologia. Essa € uma relagdo que, por mais perigosa que seja, € dificil de ser
rompida, pois ha diversas semelhangas na forma como as duas foram
compreendidas e tratadas, visto que tanto a doenca quanto a deficiéncia tem seu
diagndstico, atendimento e terapia realizados quase que exclusivamente por
profissionais da saude.

Assim como as doencgas, as alteracdes estruturais e de funcionamento do
corpo se tornam objetos de estudo. De acordo com Rocha (1999), esses estudos
resultaram em classificacbes que levaram a categorizacdo das deficiéncias em
mental, fisica, sensorial/perceptiva (visual e auditiva), tendo, cada uma,
metodologias de tratamento especificas. Para Omote (1996), essas categorias
criaram a ilusdo de homogeneidade entre os membros pertencentes a cada uma
delas. Isso tem como consequéncia a afericdo equivocada de que todos os membros
de uma dada categoria apresentam as mesmas necessidades e possibilidades,
visdo que persiste nos dias de hoje e é frequentemente reiterada. Pode-se dizer, no
entanto, que essa homogeneidade vai além das categorias de cada tipo de
deficiéncia, englobando a categoria das pessoas com deficiéncia como um todo.

Retomando a discussdo apresentada por Charlton (2006), as pessoas com
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deficiéncia sédo codificadas por sua categoria de “deficientes” e ndo por seus
atributos especificos. Desse modo, ao mesmo tempo em que sao separados das
pessoas “normais”, sdo agrupadas sobre um unico rétulo, mesmo que apresentem
deficiéncias diversas.

Como exposto anteriormente, com o avanco na medicina, a partir do século
XIX, surgiram as teorias sobre normalidade e patologia, visando definir melhor o que
era um corpo saudavel e a doenca. Os conhecimentos e técnicas da medicina,
somados ao entendimento da deficiéncia como patologia ou, no minimo, como uma
anomalia do corpo, resultou na compreensdo de deficiéncia como um problema
individual passivel de tratamento e/ou possibilidade de corregcdo pela area da
medicina. Essa forma de compreender a deficiéncia recebeu, posteriormente, o
nome de modelo médico de deficiéncia.

Dessa modelo resultaram diversas formas de categorizacédo e classificagao
das deficiéncias. Como um de seus exemplos mais significativos, esta a
Classificagao Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens
(CIDID), desenvolvida ao longo da década de 1970 e publicada pela OMS em 1980.
Trata-se de um catalogo complementar a Classificacdo Internacional de Doencgas
(CID). Na elaboracao da CIDID, a deficiéncia foi compreendida por um modelo de
progressao linear: em primeiro plano estava a deficiéncia’, decorrentes de doencas,
lesdes e outras desordens; em segundo a incapacidade, considerada uma restrigao
ou falta de capacidade, decorrente de uma deficiéncia; e, por fim, a desvantagem,
considerada uma limitacdo ou impedimento para que um individuo desempenhe um
papel considerado normal para ele na sociedade, causada ou por uma deficiéncia ou
uma incapacidade (AMIRALIAN et al., 2000; SIMOES, ATHIAS e BOTELHO, 2018).

Contudo, na década de 1960, comega a se constituir uma nova forma de se
compreender a deficiéncia; no lugar de causas médicas as analises passam a ser
predominantemente relacionadas as questdes sociais. Essa nova concepg¢ao surgiu
na Inglaterra e nos Estados Unidos da América como resultado do movimento das
proprias pessoas com deficiéncia. Esse movimento denunciava as desvantagens
impostas as pessoas com deficiéncia e propunha uma nova forma de entender esse

conceito. Dessa forma, surge o modelo social de deficiéncia que se estruturou em

" Na tradugdo ao portugués da CIDID, os conceitos de impairment, disability e handicap receberam
tradugbes diferentes das que recebem na maioria dos documentos do século XXI (usualmente sdo
traduzidas, respectivamente, como “impedimento”, “deficiéncia” e “incapacidade”, mas, nesse

documento, foram traduzidas como “deficiéncia”, “incapacidade” e “desvantagem”).
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oposigdo ao modelo médico, denominagdo que surgiu também nesse momento
(DINIZ, 2003).

Para os defensores do modelo social, ndo sdo as alteracbes no corpo do
individuo a raiz das discriminagbes e desigualdades sofridas pelas pessoas com
deficiéncia, mas sim, a forma como a sociedade é organizada, nos seus valores, na
forma de produgado que estimula a competitividade, preza pela eficiéncia, e deixa de
lado os considerados inuteis. A deficiéncia, nesse caso, é resultante de processos
discriminatérios da sociedade e ndo mais vista como a alteragdo na estrutura ou
funcionalidade dos corpos, essas alteragdes passam a receber outra denominagéo,
consideradas ‘"impedimentos", distintas das deficiéncias. Esses termos s&o
designados pela Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS)

como.

[...] a auséncia parcial ou total de um membro, ou a presenca de um
membro, érgdo ou mecanismo corporal defeituoso; e a deficiéncia
como a desvantagem ou restricdo de atividade provocada pela
organizagao social contemporanea, que pouco ou nada considera as
pessoas que possuem impedimentos fisicos e os exclui da
participacao das principais atividades da vida social. A deficiéncia
fisica é, portanto, uma forma particular de opresséao social. (UPIAS,
1975, p.24)®

Ao elaborar uma nova forma de compreender a deficiéncia, separando-a do
impedimento, esse modelo foi capaz de tornar evidente o tratamento injusto dado as
pessoas com impedimentos, que eram prejudicadas pela maneira como a sociedade
estava configurada. Barreiras fisicas e atitudinais eram expostas, indicando que a
segregacao e marginalizagado dessas pessoas eram resultado de uma discriminagéo
arbitraria, se pautavam em concepgdes prévias que a sociedade assumia sobre
essas pessoas. A elas ndo era dada nenhuma chance, nenhuma oportunidade, pois
eram barradas antes mesmo de poder tentar, visto que a organizagao social ndo as
levava em conta e, por isso, eram excluidas de diversas praticas e atividades

sociais.

8 “[...]as lacking part of or all of a limb, or having a defective limb, organ or mechanism of the body;
and disability as the disadvantage or restriction of activity caused by a contemporary social
organisation which takes no or little account of people who have physical impairments and thus
excludes them from participation in the mainstream of social activities. Physical disability is therefore a
particular form of social oppression”. (UPIAS, 1975, p.24)
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Assim, nesse modelo, a deficiéncia se configurava como uma opressao social
as pessoas com impedimentos, por conta dos seus corpos diferentes. O
impedimento, portanto, era o que diferenciava essas pessoas das demais, ao passo
que a deficiéncia era uma desigualdade socialmente criada. Foi justamente essa
transformacdo do conceito de deficiéncia, de uma diferenga organica para uma
desigualdade social, que tornou injustificavel, ao menos em tese, a discriminagao
sofrida pelas pessoas com deficiéncia com bases nas suas diferengas.

Em entrevista dada a Diniz, em 2013, Colin Barnes, um dos fundadores do
modelo social, deu a seguinte resposta ao ser questionado como ele e Michael
Oliver, coautor do livro Disabled People and Social Policy: from Exclusion to

Inclusion® (1998), entendem quem s&o as pessoas com deficiéncia:

Em um nivel amplo, Oliver e eu concordamos que as pessoas
deficientes sao qualquer pessoa e todas as pessoas. Se vocé ler The
New Politics of Disablement [A Nova Politica da Opressao pela
Deficiéncia (2012)], vera que dizemos de modo bastante claro que
todas as pessoas sdo, potencialmente, pessoas deficientes, porque o
impedimento € uma constante humana, ndo €& peculiar a um
segmento da comunidade. O impedimento ¢é inevitavel, caso se viva
bastante tempo, porque todos adquirimos impedimentos a medida
que envelhecemos. [...] E as maiores causas dos impedimentos s&o
pobreza, violéncia, poluicdo, envelhecimento, ou seja, eles sao
criados socialmente. (DINIZ, 2013, p.238 — grifos da autora)

7

Na mesma entrevista, Barnes expde que o impedimento é usualmente
compreendido como uma alteragdo na estrutura e fungédo de um membro ou érgéo
do corpo que dificulta a realizacdo de atividades, caso nao haja ferramentas ou
ajustes que possam auxiliar a pessoa que apresente o impedimento. Mas o autor
explica que os impedimentos corporais surgem por diversos fatores, ndo apenas por
conta de lesbes ou alteragcdes na estrutura e funcdo de estruturas corporais,
sensoriais, intelectuais ou mentais. O impedimento, para se concretizar, necessita de
certa valoracao de determinada atividade e que a sociedade considere anormal que
uma pessoa néo consiga realiza-la.

O autor aponta, ainda, que os impedimentos sdo comuns na sociedade, se
configurando em deficiéncias a medida que as pessoas que 0s apresentam sdo, a
priori, consideradas inadequadas social, biolégica ou intelectualmente e quando nao

sao feitas adaptacdes para que elas possam realizar as mesmas atividades que os

% Pessoas com deficiéncia e politica social: da exclus&o a incluséo.
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demais individuos, sem impedimentos. Ha, portanto, certo juizo de valor na
consideragao dos impedimentos como inadequacdes a vida em sociedade.

Velho (1977), sob um viés da antropologia, faz um alerta sobre a
“patologizacao do desvio”. O autor afirma que essa pratica pode focalizar ora o
social, ora o individuo, mas mudar o foco da questdo nao resolve o problema. Assim,
tanto o impedimento quanto a deficiéncia podem sofrer esse deslocamento, de modo
que ambos podem ser considerados indicativos de individuos ndo saudaveis quanto
indicativos de uma sociedade instavel, mal integrada, incapaz de acolher essas
pessoas.

Omote (1994), a partir da andlise via psicologia social, reitera a deficiéncia
como construgao social, ao ressaltar que o fato de a deficiéncia ser considerada uma
diferenca desvantajosa por um grupo torna evidente que se trata de uma construgéo
social. Nao mais um atributo individual, aquela deixa de ser centrada na pessoa,
pois, para o autor, € imprescindivel a presenga de uma audiéncia cuja reagao
determinara se um individuo é considerado ou ndao com deficiéncia.

Complementando, Barnes, na mesma entrevista citada anteriormente, coloca

que a

[...] politica de deficiéncia ndo busca negar a realidade do
impedimento. Um homem com impedimentos visuais precisa de
auxilio. Nao nego o fato de que haja um impedimento. O que afirmo é
que empresas de computador, livros ou produtores de materiais
escritos ou outros artefatos ndo aceitam o fato de que a espécie
humana tem habilidades variadas. E é disso que se trata. Nao
devemos negar nosso impedimento; o impedimento é parte de
nossas vidas. (DINIZ, 2013, p.239)

Logo, ndo se trata de negar os avangos na area terapéutica, de reabilitagao e
as contribuicbes na area da saude na promocao de bem estar, mas para superar as
situagdes de fragilidade social vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia séo
necessarias medidas que possam alterar as dinamicas da sociedade.

Oliver (2004, p.30), socidlogo e um dos grandes estudiosos e ativistas dos
direitos das pessoas com deficiéncia, ressalta que o modelo social € “uma
ferramenta pratica, ndo uma teoria, uma ideia ou conceito”. Esse modelo
demonstrou que os problemas enfrentados pelas pessoas com deficiéncia ndo eram
por conta dos impedimentos, mas resultado da opressao e exclusao social. Desse

modo, foi incutida a responsabilidade moral da sociedade em remover os obstaculos
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impostos para, assim, permitir a participagcdo dessas pessoas na sociedade. Ao
identificar as barreiras sociais que deveriam ser removidas, o0 modelo social foi eficaz
instrumentalmente na promocao de mais liberdade para as pessoas com deficiéncia,
principalmente aquelas com paraplegia e deficiéncia visual, que puderam trabalhar e
estabelecer uma participacado ativa na sociedade. Na perspectiva de Shakespeare
(2006), também foi eficaz politicamente por possibilitar a constru¢ao e unido do
movimento social das pessoas com deficiéncia ao estabelecer uma identidade
unificadora.

Assim, nas décadas posteriores, o modelo social de deficiéncia teve forte
impacto até mesmo nos 6rgédos internacionais da area da saude, como é o caso da
Organizagdo Mundial da Saude (OMS), alterando a forma como a deficiéncia era
classificada.

O modelo médico, e suas classificagbes, foi duramente criticado pelos
defensores do modelo social por simplificar uma questdo muito mais complexa ao
colocar as alteragdes no corpo como ponto inicial para se compreender a deficiéncia.
Essa concepcao tinha como pressuposto o desvio da normalidade nas situacdes de
deficiéncia, consequentemente tendo um ideal de normalidade humana e de corpo.
Logo, o ambiente era considerado menos flexivel do que as pessoas, ja que 0s
tratamentos se centravam no individuo. Ainda nessa concepc¢ao, a deficiéncia
sempre estaria ligada a desvantagem, sendo causa desta, ignorando as barreiras
sociais como preconceitos, estigmatizacao e discriminagao.

Segundo Diniz (2003), apds intensa discussédo sobre o modelo social, a OMS
revisou o catalogo e, diferentemente da primeira versdo, com intensa participagao
das pessoas com deficiéncia, resultou em uma nova classificacao, a Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) [International
Classification of Functioning, Disability and Health — ICF], em 2001. Essa nova
classificagado desconsidera o modelo linear de deficiéncia e é pautado nos principios
de funcionalidade e capacidade do individuo, baseando-se nas relacbes entre o
corpo do individuo e a sociedade. Porém, € importante ressaltar que essa nao deixa
de ser uma classificacdo que compreende o corpo das pessoas com impedimentos
como corpos diferentes dos considerados normais.

Ademais, a abordagem utilizada na CIF reconhece que toda a populagao esta
suscetivel as situagdes que a enquadre em uma deficiéncia ou incapacidade, o que

representa uma aproximagdo do modelo social. Nesse aspecto, ha uma
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"universalizagao" do entendimento de deficiéncia, ndo estabelecendo limites rigidos
para definir quem pode ser considerado com ou sem deficiéncia, mas reconhecendo
que podem existir graus e aspectos diferenciados dessa caracteristica (DI NUBILA,
2007). Ainda assim, diversos fatores dificultam a adesao a CIF, pois, em primeiro
lugar, a CID foi e ainda é amplamente utilizada e reconhecida, e, em segundo lugar,
a CIF é um modelo de classificagdo mais complexo e que envolve muitos elementos,
além da estrutura e funcionalidade corporal na analise diagnéstica, como fatores
ambientais, o desempenho e a participacdo do individuo analisado em atividades
diversas, exigindo formagao de ampla gama de profissionais da saude.

Ainda mais, o modelo social teve impacto no ordenamento legal. De pessoas
com problemas, consideradas apenas nas areas de seguranga social e servigos
assistencialistas, questdes como tutela, caridade, saude ou outras muito especificas
derivadas do direito civil, em conformidade com o modelo médico de deficiéncia,
passaram a ser consideradas como detentores de direitos. Ou seja, "as principais
consequéncias juridicas dessa mudanga de paradigma para o modelo social podem
estar relacionadas a consideragcdo da deficiéncia como questdo de direitos
humanos" (PALACIOS, 2008, p.155).

Dentre os valores fundamentais dos direitos humanos, um que é reiterado
enfaticamente é o direito a igualdade, pois uma das premissas fundamentais do
modelo social € de que qualquer alteragdo no corpo ou nas capacidades de uma
pessoa nao diminui o valor que ela possui. Como colocou Barnes, as “pessoas
deficientes sdo qualquer pessoa e todas as pessoas" (DINIZ, 2013, p.238). Toda
pessoa esta suscetivel a deficiéncia, mas, acima disso, por serem pessoas, sao
merecedoras de direitos.

O reordenamento do amparo legal traz implicacbes desde adaptacdes
arquitetbnicas, visando democratizar a mobilidade, até ag¢des de discriminagao
positiva e propostas de leis que criminalizam a discriminagdo negativa. Mas esse
avango na area juridica ndo tem sido acompanhado do mesmo avango na ética
(SKLIAR, 2010), isto &, as pessoas com deficiéncia ainda sofrem discriminagéo e um
tratamento inferiorizante na vida cotidiana, tendo suas potencialidades ignoradas,
suas limitagdes e dificuldades exaltadas, e muitas politicas ndo saem do papel,
indicando que o modelo social ainda ndo se tornou hegemoénico e/ou nao foi

suficiente para superar a nogao de deficiéncia como uma anormalidade.
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Talvez, como afirma Shakespeare (2006), o modelo social venha até a se
tornar um empecilho na garantia de direitos dessas pessoas. Segundo ele, esse
modelo garantiu conquistas politicas e de articulagdo do grupo de pessoas com
deficiéncia, chamando a atengao da sociedade e responsabilizou os Estados pelas
situagdes que causam tais desigualdades. Porém, ao enfocar demasiadamente na
deficiéncia como um problema social, deixa de lado a questao do corpo, ou seja, do
impedimento e, para o autor, € necessario um equilibrio para compreender o quanto
a deficiéncia resulta de interagdes sociais e 0 quanto é resultado do impedimento.

Ainda, Tremain (2006) salienta que o conceito de deficiéncia foi bastante
teorizado, mas o conceito de impedimento ndo. O que define o impedimento ainda é
a medicina, por isso, mesmo que o modelo social busque um afastamento das
nogdes biomédicas na definicdo da deficiéncia, ele ainda estd a mercé dessa area
do saber.

O modelo social, ao focar excessivamente na questao social para explicar as
causas da deficiéncia, criou uma lacuna que pode ser um dos fatores, mas
certamente n&o o unico, responsaveis pela mistura discursiva, um tanto paradoxal,
dos modelos médico e social, que se observa no final do século XX e inicio do XXI,
principalmente no campo do direito e nas praticas sociais. Mas percebe-se que o
modelo médico ainda é hegembnico, com suas raizes seculares, profundas e
bastante vivas, pois, como visto anteriormente, a patologizagdo da deficiéncia &
pratica usual, e o corpo entendido como nao saudavel é frequentemente associado a
falta de capacidade, de rendimento, de produtividade, caracteristicas valorizadas
pela forma como se organizam os meios de produg¢ao da sociedade atualmente.

A forca do modelo médico de deficiéncia torna-se evidente nas questdes de
bioética, como a interrupgéo da gravidez e a selecdo de embrides nas técnicas de
fertilizagcao in vitro. Avangos na area da biomedicina propiciaram o desenvolvimento
de testes que sado capazes de diagnosticar mutagdes cromossdmicas ou génicas de
um embrido com poucas semanas de vida. Isso permite a mae, ou ao casal, saber
da existéncia de uma "doenga genética" ou impedimento fisico que possa se
configurar em uma deficiéncia e, assim, decidir sobre a continuidade da gestagéo.
Nas clinicas de fertilizacdo in vitro, quando os embrides ainda estdo com poucos
dias de desenvolvimento, os mesmos tipos de testes diagndsticos podem ser feitos

antes da implantagdo no utero. Logo, é possivel evitar a gestacdo de um embrido
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que contenha uma predisposicdo genética a desenvolver essas mesmas
caracteristicas (BARUCH et al., 2008).

A selecdo, nas clinicas de fertilizacdo in vitro, de embrides pelo sexo ou
outras caracteristicas, como cor dos olhos ou da pele, € algo que pode causar
espanto e até ser considerado antiético. Mas a selecdo de embrides que possam
apresentar uma deficiéncia no futuro ndo causa a mesma reagéo. A permissao legal
e moral desse tipo de selegcdo pode levantar questdes como: quais os motivos que
levam uma vida a ter mais valor do que outra? Por que determinadas caracteristicas
sdo evitadas por praticas de interrupcdo gestacional e outras nao? Por que a
possibilidade de um embrido apresentar uma les&o e talvez uma deficiéncia justifica
o fato de ele ser desprezado pelas clinicas de fertilizagdo in vitro? Isso evidencia
novamente que a deficiéncia ainda é classificada como diferenga organica,
considerada desvio ou anormalidade. Mais do que isso, as pessoas com deficiéncia
fazem parte de uma categoria que n&o se enquadra nos moldes da sociedade, s&o
vidas que sdo consideradas de menos valia que as outras, que nao valem a pena
serem vividas.

Algumas autoras, como Hubbard (2006) e Saxton (2006), consideram que
tanto o aborto seletivo de embrides que venham a se tornar pessoas com deficiéncia
quanto o descarte desses embrides nas clinicas de fertilizagao in vitro carregam uma
heranca eugénica. E mais facil anular essa caracteristica da populagdo do que
modificar a sociedade para acolhé-la. A critica, no entanto, ndo é sobre a
possibilidade de escolha da mulher interromper uma gravidez ou ndo, ou de escolher
um feto que venha a ter uma deficiéncia ou nao, pois ndo se trata nem mesmo de
uma escolha. Hubbard (2006) afirma que na realidade € uma “falta de escolha”, visto
que dar continuidade a uma gravidez de uma crianga com deficiéncia € o mesmo
que aceitar toda e qualquer responsabilidade sobre o que a deficiéncia ira significar
para a crianca e para o resto da familia, além de arcar com as dificuldades que

surgem com a deficiéncia numa sociedade que discrimina quem a possui.

Uma mulher deve ter o direito de interromper uma gravidez,
quaisquer que sejam suas razbes, mas também deve se sentir
segura para nao acabar com ela, confiante de que a sociedade fara o
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possivel para permitir que ela e seu filho vivam vidas plenas.
(HUBBARD, 2006, p.102)"

Para Saxton (2006, p.105), “é irbnico que, justo quando os cidadaos com
deficiéncia tenham conseguido tanto, as novas tecnologias reprodutivas e genéticas
prometam eliminar os nascimentos de criangas com deficiéncia”', apontando para
algumas incoeréncias decorrentes da coexisténcia de modelos de compreensao da
deficiéncia que a consideram um problema natural do individuo ou um problema
social. Mais que isso, as questdes bioéticas que vém a tona com as novas técnicas
reprodutivas mostram a forga que o saber médico especializado ainda detém na
definicho da deficiéncia, além de evidenciar a nogcdo de que ela traz
necessariamente sofrimento a pessoa com deficiéncia e aos que estdo ao seu redor,
fator que reforca o esteredtipo de vitima, de coitado e incapaz das pessoas com
deficiéncia (LITON, 2006).

No campo do direito, apesar dos avangos, incoeréncias como essa Sao
encontradas na formulagdo e aplicacdo de leis, por vezes explicitas e, em outros
momentos, dificeis de serem identificadas quando, por exemplo, leis que visam a
garantia de direitos as pessoas com deficiéncia apresentam certa dificuldade de
serem cumpridas, seja pela falta de sang¢des pelo descumprimento delas ou pela
desarticulagdo de politicas e projetos, ou nas categorizagdes utilizadas para a
formulagdo de medidas de discriminagdo positiva. Ademais, para Poll (2006) e
Palacios e colaboradores (2012), o ndo cumprimento das leis € um indicativo de que
a administracdo publica aceita essa discriminagao, e pode ser compreendida como
discriminadora também, pois, ao permitir essas falhas, sem reprimi-las, legitima o
tratamento desigual conferido a certos grupos.

Logo, a deficiéncia ainda é considerada um obstaculo individual, que deve ser
superado pelo préprio individuo, desresponsabilizando a sociedade pela deficiéncia
e suas consequéncias na vida das pessoas ai enquadradas. Para evidenciar que
essa € uma situagcdo de opressao, o termo “capacitismo” tem ganhado destaque nos
discursos dos que lutam pelos direitos das pessoas com deficiéncia. Capacitismo é o

nome dado a opressao causada pela sociedade sobre as pessoas com deficiéncia e

19 “A ' woman must have the right to terminate a pregnancy, whatever her reasons, but she must also
feel empowered not to terminate it, confident that the society will do what it can to enable here and her
child to live fulfilling lives” (HUBBARD, 2006, p.102)

" “It is ironic that just when disabled citizens have achieved so much, the new reproductive and
genetic technologies are promising to eliminate births of disabled children” (SAXTON, 2006, p.105)
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€ definido, pelo Cambridge Dictionary, como “tratamento injusto dado as pessoas por
conta da deficiéncia que elas possuem'®’ e como “preconceito ou tratamento injusto
em relagédo as pessoas com deficiéncia”®, pelo Macmillan Dictionary. Liton (2006, p.
161) acrescenta, extrapolando a partir das definigdes de racismo ou sexismo, que o
capacitismo também inclui a ideia de que as habilidades ou caracteristicas de uma
pessoa sao determinadas pela deficiéncia e que as pessoas com deficiéncia sao
inferiores as sem deficiéncia. Porém, como a natureza da opressdo das pessoas
com deficiéncia ainda ndao é amplamente compreendida, e por se tratar de um
conceito relativamente novo, o capacitismo ainda ndo € tdo difundido nem
consolidado, como € o caso do racismo, do sexismo, da homofobia.

Certamente, no século XXI, ha uma crescente nogcdo de que a posi¢cao
branca, masculina, heterossexual € dominante e privilegiada na hierarquia social e
deve ser considerada, estudada e teorizada como tal. Mas a posi¢cao das pessoas
sem deficiéncia também necessita ser compreendida como uma posi¢cao que tem os
seus privilégios (LITON, 2006, p.171) para que seja possivel superar a visdo de que
a deficiéncia € um problema do individuo e que a discriminagdo sofrida pelas
pessoas com impedimentos seja considerada como uma opressao da sociedade.

Apesar da popularizacdo do modelo social e de uma maior percepc¢ao das
opressdes sofridas pelas pessoas com impedimentos, a situagdo marginalizada
persistente dessas pessoas na sociedade é um indicativo de que as questdes
relacionadas ao corpo das pessoas com deficiéncia ainda sdo as causas centrais da
discriminagao. A propria denominagéo “deficiéncia” carrega consigo uma conotagao
negativa, que em portugués seria a falta de eficiéncia. Mesmo a abordagem da CIF
(OMS, 2001), que representa um avango na tentativa de buscar uma nova forma de
compreender a deficiéncia e mudar o “problema” do corpo para o ambiente, ainda
mantém uma visdo negativa sobre a deficiéncia ao utilizar termos como “desvio”,
‘perda, “limitagao”, “restricdo” e “dificuldade” para descrever as situagoes
relacionadas a deficiéncia.

Com o intuito de promover uma nova denominagao que busque se pautar em
algo positivo, no que as pessoas possuem nado no que lhes falta, foi proposto em
2005 no Férum de Vida Independente, na Espanha, o conceito de “diversidade
funcional” (ROMANHAC E LOBATO, 2005; PALACIOS E ROMANHAC 2008,

12 “unfair treatment of people because they have a disability”.
'3 “prejudice towards or unfair treatment of people with disabilities”.
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PALACIOS et al. 2012). Esse novo conceito ou modelo ndo nega as diferencas
inerentes ao corpo das pessoas que apresentam impedimentos, mas rejeita a nogao
de incapacidade atrelada ao impedimento, pois as pessoas funcionam e atuam de
formas variadas, algumas de maneiras mais ou menos usuais. Logo, nao falta nada
as pessoas funcionalmente diversas, nova denominacdo dada as pessoas com
deficiéncia proposta por esse modelo, pois elas podem realizar as mesmas
atividades que outras pessoas, mas cada uma tem uma maneira diferente de realizar
essas atividades. Dessa forma, a questdo deixa de ser centrada na falta de
capacidade dos individuos funcionalmente diversos, mas no reconhecimento e
aceitacdo de determinados modos de desenvolvimento e funcionalidade particulares
e diversos (FERREIRA, 2010). Mas por se tratar de um modelo recente, ha a
demanda por mais teorizagao e estudos para confirmar se este € ou sera capaz de
propiciar avangos significativos em relagao aos modelos anteriores.

Segundo Ferreira (2010), ainda ha um elemento que permanece em vigor,
seja no modelo médico, no modelo social ou no modelo de diversidade funcional que
€ a condigdo do corpo humano, sempre catalogado: primeiramente como um corpo
desviante, anormal, invalido; depois como um corpo que carece de algumas
capacidades, necessitando de apoios para conseguir realizar as atividades sociais; e
finalmente um corpo diverso, singular no modo de funcionamento. Portanto, a
presencga do corpo nessas defini¢des indica outra questdo que permanece em vigor:
a referéncia a uma certa condicdo de normalidade a partir da qual esse corpo
desvia, seja em termos de validez, de capacidade ou de funcionamento. Em dialogo
com o autor, Almeida e colaboradores (2010) ressaltam que a ideologia da
normalidade que gera a nogéo de déficit e este ndo existe por si s6, ndo € natural, é
uma construgcédo que surge a partir da constituicdo da norma.

Por fim, apesar de cada modelo apresentar uma concepcao de deficiéncia e
do esforco de entidades e grupos de pessoas com deficiéncia, de tedricos e
estudiosos, em buscar uma ressignificagdo do conceito de deficiéncia, este ainda se
mantém atrelado a nocdo de desvio e anormalidade, de modo que o corpo da
pessoa com deficiéncia € compreendido como uma variacdo de menor valor do
corpo da pessoa sem deficiéncia, e o status de anormal atribuido e mantido as
pessoas com deficiéncia confere e legitima o papel marginalizado delas na

sociedade.
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CAPITULO 2

A DESIGUALDADE NO CAMPO DAS DIFERENCAS

Os grupos enquadrados na categoria dos anormais estdo sob a premissa de
vivenciarem, em graus variados e de maneiras diversas, situagdes de desigualdade.
Dentre eles, as pessoas com deficiéncia constituem um dos grupos mais
expressivos e suscetiveis a essas situagoes.

As desigualdades vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia tém causas
complexas, a comegar pela prépria forma de categorizagdo da deficiéncia como
producado social e cientifica, como analisado no capitulo anterior. As formas
construidas no interior das relagdes historicas, sociais e econémicas para lidar com
as situagdes de deficiéncias foram responsaveis por alijar os individuos e exclui-los
de inumeras praticas sociais, colocando-os e mantendo-os em situagdes desiguais.

Além disso, no contexto da sociedade capitalista, que valoriza
demasiadamente a produtividade, a falta ou inferioridade na capacidade de
producdo e eficiéncia torna-se um importante fator discriminatério que motiva
praticas e processos responsaveis pela produgdo e ampliagdo das desigualdades
socioecondmicas sofridas pelas pessoas com deficiéncia.

O presente capitulo propde uma discussdo sobre a relagcdo entre as
diferencas e desigualdades, como estas sao produzidas e reproduzidas, em uma
exploragéo tedrica, utilizando como referencial tedrico obras de diversas areas das
ciéncias humanas, com foco especial naquelas das areas da sociologia e das
ciéncias sociais, areas que concentram grande parte dos debates sobre as
desigualdades. Assim, ¢é feita uma investigacdo sobre o0s conceitos de
desigualdade/igualdade e justigal/injustica, no ambito das anormalidades e, mais
especificamente, das deficiéncias.

Para a exploragdo do conceito de desigualdade, das formas como as
desigualdades sdo produzidas e reproduzidas e suas relagbes com as diferengas,
constituem o referencial teérico Goéran Therborn (2010), José d'Assung¢do Barros
(2005), Bernard Lahire (2008), Amaral (1998), Robert Castel (2008), Antonio Flavio
Pierucci (1990) e Bryan Turner (1986).

Na discussao sobre a relagdo entre os conceitos de igualdade, desigualdade,

justica e injustica, sdo tomados os autores John Rawls (1997), Norberto Bobbio
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(1996), Amartya Sen (1992), Turner (1986), Adrian Gurza Lavalle (2003), Ruth Lister
(2006), Nancy Fraser (1995), Pierucci (1999), Maria Eugenia Almeida et al. (2010) e

Axel Honneth (2004) como referenciais teoricos.

2.1 Desigualdades diferentes e diferengas desiguais

As diferengas e desigualdades apresentam uma relagao intima dentro das
dindmicas sociais. Tal correlagao torna suscetivel uma possivel producdo mutua, e
pode resultar em uma nao diferenciagdo entre as mesmas. O préprio significado das
palavras pode gerar tal ambiguidade, pois assemelham-se por polarizarem a ideia de
igualdade. Na perspectiva sociolégica aqui assumida, as duas palavras tém
aplicagdes especificas, porém isso ndo é suficiente para tornar mais facil a tarefa de
definir cada uma delas.

Therborn (2010) apresenta duas formas de se distinguir diferengas e
desigualdades. Primeiramente, as diferencas ndo estdo necessariamente atreladas a
uma distingdo de valor, podem ser horizontais, sem que haja uma relagao
hierarquica, enquanto as desigualdades envolvem, necessariamente, uma
verticalidade e valoracdo. No entanto, o autor ressalta que as diferengcas também
podem ser valoradas ou depreciadas, como € o caso das diferengas na estrutura e
funcionalidade bioldgica dos corpos, na cor da pele, nos géneros. Em segundo lugar,
diferengcas permitem a categorizacdo de certas caracteristicas utilizadas para
distinguir sujeitos ou objetos. As desigualdades, por sua vez, vao além da
categorizacao, pois violam uma moral de igualdade entre as pessoas e resulta em
situagdes consideradas injustas.

Barros (2005) apresenta uma outra forma de distinguir esses termos. Para ele
a diferenga esta mais ligada a esséncia do sujeito ou objeto, a uma caracteristica
intrinseca a ele, enquanto a desigualdade esta relacionada a um estado ou a posse
que pode ser passageira, e para que a posse de algo ou o estado de um individuo
se configure em uma situagéo de desigualdade, € necessaria a valoragédo desse algo
ou desse estado. Corroborando com Barros, Lahire (2008) usa como exemplo a
desigualdade de acesso a educagdo. Essa passa a existir, ou se constitui como
desigualdade, a partir do momento em que a educagao comega a ser considerada
um valor social e a ela é vinculada a possibilidade de ascensdo socioeconémica.

Segundo o autor, antes disso, a educagdo era mais uma diferenca do que uma
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desigualdade, pois servia para distinguir individuos, mas ndo era vista como uma
situacao injusta, desigual.

No entanto, a distribuicdo desigual de determinados atributos considerados de
valor na sociedade ndo é suficiente para caracterizar situagdes consideradas de
desigualdade. Existem situagdes nas quais a distribuicdo de recursos é desigual,
mas que sao amplamente aceitas, nem mesmo consideradas como desigualdades,
enquanto outras, por suscitar um sentimento de injustica, sdo classificadas e
compreendidas como desigualdades. Fazendo uma analogia com a ideia de
“diferencas significativas”, utilizada por Amaral (1998), poderiamos classificar as
desigualdades em “desigualdades normais”, representando as assimetrias
consideradas aceitaveis e justificadas, e “desigualdades significativas”, aquelas
consideradas imorais, injustas, tidas como problemas sociais. Essas categorias ndo
sdo estaticas, de forma que o contexto possibilita deslocamentos nessa
classificagdo. A disparidade de renda pode se caracterizar como um exemplo de
desigualdade normal em uma sociedade gerida pelo capital e meritocracia. No
entanto, a problematizagdo da distribuigdo de oportunidades, da (des)valorizagéo de
diferentes ocupagdes e da discriminagao contra determinados grupos na sociedade
podem promover o deslocamento da classificagdo dessa desigualdade de normal
para significativa. O termo “desigualdade”, no entanto, é utilizado majoritariamente
para referenciar as desigualdades significativas, pois as desigualdades normais
tendem a ser naturalizadas e nao debatidas.

Considerando que sdo inumeras as desigualdades que podem surgir, caso
elencadas uma a uma, Barros (2005), numa perspectiva historica, apresenta uma
divisdo das desigualdades em areas, o que permite simplificar o debate sem diminuir
sua complexidade. O autor elenca trés grandes ambitos: a riqueza, associada a
posse e ao acumulo de bens e recursos; o prestigio, que representa o status na
sociedade; e o poder, relacionado a capacidade do grupo de mobilizar e/ou
influenciar a populacdo. Analisando os ambitos apresentados pelo autor, nota-se
que ha uma correlagéo estreita entre todos eles, mas ter poder ndo € garantia de
prestigio, mesmo que possa ser resultante dele ou servir como meio para
consegui-lo, assim como ter prestigio ndo é garantia de ter poder. Essa correlagéo
também é verdadeira em relacao a riqueza e aos outros ambitos apresentados, visto

que a falta de riqueza esta frequentemente associada a falta de poder e prestigio, ao
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passo que o contrario também é verdadeiro, ou seja, uma grande quantidade de
riqueza tende a ser associada a maior prestigio e poder.

Therborn (2010) apresenta uma classificacdo das desigualdades que, de
forma similar a exposta anteriormente, divide-as em areas. O autor classifica as
desigualdades em trés grandes tipos: a desigualdade vital, que é a variagdo na
saude e longevidade associada a certos grupos em relagdo aos outros; a
desigualdade existencial, que se manifesta pela restricdo da liberdade de acao de
um determinado grupo, por seu n&do reconhecimento como igual aos demais; e a
desigualdade material ou de recursos, que pode apresentar-se na forma de
desigualdade de acesso ou oportunidades e na forma de desigualdade de
recompensa. O autor afirma que os trés tipos de desigualdades apresentados
interagem e influenciam uns aos outros.

As ideias de Therborn (2010) podem ser relacionadas as nogdes de
desigualdade de Barros (2005) apresentadas anteriormente e, decerto, se
complementam. A desigualdade material apresentada por Therborn (2010) é similar
a ideia de desigualdade de riqueza de Barros (2005), na medida em que se
relaciona a posse de bens e recursos, mas € mais ampla, pois leva em consideragao
as desigualdades de acesso e de oportunidades para conseguir esses ganhos. Ja a
desigualdade existencial aparece fragmentada em duas grandezas, no ambito do
prestigio e do poder, pois se incorporam questdes relacionadas a imagem de um
grupo frente a sociedade, o quanto um grupo é estigmatizado ou valorizado e sua
representatividade politica, econdmica e sociocultural.

Todos os individuos categorizados como anormais estdo suscetiveis a
vivenciar todas essas desigualdades, que se entrelagam formando uma trama de
desigualdades, que apresentam relagdes mais ou menos estreitas. Para
compreender esse fendmeno das desigualdades, identifica-las é tdo importante
quanto compreender a maneira como elas se configuram. Therborn (2010) salienta
que, ainda que as desigualdades sejam inter-relacionadas, as formas de producgéo
delas podem ser diferentes. O autor cita quatro formas distintas de producédo de
desigualdades: pela exploragdo, pela hierarquizagdo, por exclusdo e por
distanciamento.

Segundo Therborn (2010), a primeira forma, pela exploragao, € responsavel
por ampliar as distancias econdmicas, pois € a partir da exploragao dos pobres e

desfavorecidos que se constitui a riqueza de uma minoria dominante. Ou seja, a
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exploragdo resulta na transferéncia de riqueza de um individuo ou grupo,
normalmente mais vulneravel, a outro individuo ou grupo, detentor de poder sobre o
primeiro, mediante acdes abusivas. A partir da leitura de Therborn, é possivel
concluir que essa é uma forma de produzir principalmente desigualdades materiais
ou de riqueza, mas nao deixa de estar relacionada as demais. A exploragéo, no
entanto, ndo € produtora direta da desigualdade vital ou existencial, ou seja, a
exploracdo de um grupo pode ser, mas nao necessariamente €, responsavel pela
longevidade ou condi¢des de saude de seus membros ou pela privagdo de
liberdades e pela estigmatizagcdo deles. Assim, a exploragdo nao esta
necessariamente relacionada a menor expectativa de vida, mesmo que algumas
situagdes exponham o explorado a um risco de vida maior. Porém, aqueles que sao
atingidos por desigualdades existenciais sao alvos em potencial da exploragdo. Essa
exploracdo pode se concretizar pela falta de perspectivas de emprego de uma
pessoa que, devido a sua estigmatizacdo, se vé forgada a aceitar empregos que tém
pouco ou nenhum retorno monetario, que a submetem a situagdes de risco e que
impedem sua saida da situagdo desigual. Portanto, para haver qualquer tipo de
exploragédo, € necessaria uma relagao entre dois individuos ou grupos, sendo que
em um deles haja certa fragilidade, real ou aparente, resultado de desigualdades
anteriores.

Contudo, ha ainda aqueles que estdo tdo a margem da sociedade e que nao
tém reconhecidas competéncias conversiveis em valores sociais que, de tao
marginalizados, ndo sdo nem explorados (CASTEL, 2008), ao menos nado nas
formas de exploracdo apresentada anteriormente. Logo, para haver exploracédo é
necessaria também a possibilidade de inser¢ao dos individuos "frageis" em espagos
de participagao social, como o sistema de ensino ou mercado de trabalho.

Outra forma de produgdo de desigualdades é, segundo Therborn (2010), a
hierarquizacdo, apontada como geradora de desigualdades existenciais, ou de
prestigio e poder, na concepgéao de Barros (2005), pois se trata da alocagao desigual
de respeito e reconhecimento. Pela hierarquizagdo, diferengcas tendem a ser
valoradas e transformadas em desigualdades. Cria-se uma hierarquizagado social,
tornando alguns grupos inferiores e outros superiores, limitando a agdo dos que
estdo em posicado desprivilegiada. Além do mais, os individuos hierarquicamente

inferiores tendem a apresentar menores expectativas de vida.
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Essa hierarquizacédo esta intimamente relacionada aos valores sociais que
sao base para a construcido de um "ideal de ser humano", apresentado no capitulo
anterior. Além disso, a valorizacdo de uma determinada compreensdo e
operacionalizagcao de eficiéncia e de produtividade na nossa sociedade tende a
inferiorizar as pessoas com deficiéncia e os idosos, contribuindo negativamente com
as desigualdades existenciais sofridas por eles.

Para Therborn (2010), a exclusdo é o processo de afastamento de
determinados grupos de praticas sociais, privando-os de participagdo no mercado de
trabalho, de socializacdo, de escolarizagdo, para citar alguns exemplos. Assim,
pode-se concluir que, dada a importancia e centralidade do trabalho na vida dos
membros da sociedade capitalista contemporénea, as exclusdes que dificultam ou
impedem a inser¢cdo e permanéncia no mercado de trabalho sdo mecanismos de
produgao e ampliagao de desigualdades materiais e vitais e auxiliam na manutengao
das desigualdades existenciais.

Ja o distanciamento, segundo Therborn (2010), € o principal caminho de
aumento da desigualdade no século XXI, podendo resultar do avango acelerado dos
que estdo em posicao de vantagem e/ou do retardamento daqueles que estdo em
posicdo desvantajosa. Essa forma de producdo de desigualdades €, segundo o

autor,

[...] o mais sutil dos mecanismos, o mais dificil de combater moral e
politicamente. Embora seus efeitos sejam muito visiveis no consumo
ostentoso, ele opera de maneira mais clandestina do que por
principios atacaveis ou violagdes explicitas dos direitos humanos.
(THERBORN, 2010, p.151)

O fato de o distanciamento ser muitas vezes compreendido como resultado da
diferenga no empenho e no sucesso do trabalho de uns individuos em relagdo aos
outros torna-o mais dificil de ser combatido. O que legitima esse processo é
justamente o discurso meritocratico, o qual supde que a diferenga nas capacidades e
no esforgo dos individuos € o que gera resultados diferentes, mais vantajosos aos
que sdo melhores capacitados e esforcados. Nele, as diferengas sido tidas como
naturais. Logo, as diferencas “naturais” entre os individuos justificam a diferenca de
resultados, os méritos de cada um: todos s&o diferentes, portanto, uns irdo ganhar
mais do que outros, pois alcangam melhores resultados e, por conta disso, merecem

mais rendimentos.
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Essa dedugdo pode ser usada para justificar as desigualdades por
distanciamento, mas ignora, como exposto anteriormente, a existéncia das
desigualdades pré-existentes, camuflando-as, com o discurso de naturalizagdo das
diferengas socialmente construidas (PIERUCCI, 1990). Mas é importante frisar que
essa justificativa estd equivocada, pois, na realidade, tal distanciamento é,
sobretudo, resultado da distribuicdo assimétrica de oportunidades e garantias de
acesso a bens, servigos, saberes; da distingdo nas perspectivas de ascensao
socioecon6mica; de redes de contato mais amplas; ou, de forma inversa, de
“‘desvantagens predeterminadas e isolagao social” (THERBORN, 2010, p. 151).

Todas as formas de producdo de desigualdade apresentadas por Therborn
(2010) se articulam, com mais ou menos intensidade, umas com as outras e também
com as diferengas consideradas anormalidades. Articulando esses conceitos, Turner
(1986) salienta que as desigualdades sao produtos de sangdes, das normas e de
relagdes de poder de uma determinada sociedade. Tais san¢des sao derivadas da
avaliacdo que a sociedade faz de desvios da norma, que resultam em um
ranqueamento de determinados grupos de individuos.

No caso das pessoas com deficiéncia em relagao as pessoas sem deficiéncia,
todas essas formas de desigualdade sdo facilmente identificaveis (mas
frequentemente sdo naturalizadas). Inicialmente pelo fato de serem estigmatizadas,
inferiorizadas, as pessoas com deficiéncia apresentam um nivel de participacdo em
diversas atividades na sociedade muito menor em relacdo as pessoas sem
deficiéncia, ao mesmo tempo em que o préprio estigma serve de justificativa para
essa desigualdade. Nota-se que o estigma, resultante do processo de
hierarquizacdo, € um indicativo de falta de prestigio, certamente, e da desigualdade
existencial desse grupo, privando-os de oportunidades de participagdo na
sociedade.

Charlton (2006) salienta que a irrelevancia politica e econémica também sao
motivos de estigmatizagdo. Em dialogo com Therborn (2010) e Barros (2005), &
possivel acrescentar que tais irrelevancias sdo também indicativos da desigualdade
material e de poder. Como esses aspectos das desigualdades afetam as pessoas
com deficiéncias, nota-se que elas estdo presas em uma trama de desigualdades,
como colocado anteriormente, em que a falta de relevancia econémica e politica
contribui para a estigmatizagcdo do grupo e, consequentemente, promovendo os

processos de ampliacdo das desigualdades, através da hierarquizagao, exploragao,
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exclusdo e distanciamento dessas pessoas das demais, dificultando a participacéo
delas nas praticas sociais e sua ascensado econdmica e politica, que poderia diminuir
essas desigualdades.

Por fim, conclui-se que todos aqueles que estdao em posig¢des desprivilegiadas
acabam sofrendo as consequéncias de se desviarem da norma e sao oprimidos,
enquanto os que estdo de acordo com a norma se mantém em posi¢coes
privilegiadas. Os que estdo em posigdes hierarquicas superiores ainda recebem
beneficios que, por conta do acumulo ao longo de geragdes, ampliam as distancias
entre eles e os que estao no outro extremo. Assim, a hierarquizagao e exclusédo sao
formas de relegar aos anormais posi¢gées inferiores dentro da sociedade,
tornando-os individuos facilmente manipulaveis e exploraveis por aqueles que detém
o poder e, ao longo do tempo, aumenta o distanciamento entre os estratos sociais,
que ampliam as desigualdades produzidas pelos eventos anteriores. Como exposto
anteriormente, sdo processos que de forma conjunta se constituem ao longo de
décadas ou séculos, de forma histérica, mas que, se analisados de forma
descontextualizada, podem ser naturalizados e até considerados justos, justamente

por serem “naturais” e “inevitaveis”.

2.2 Justica e desigualdade

A dificuldade em se definir, precisamente, quais situagdes se configuram em
desigualdades e se elas sédo indesejadas ou n&o se encontra, em parte, na maneira
como a sociedade julga situagdes através do prisma da justica, e sdo muitos os
fatores que contribuem para a definigdo do que € justo ou injusto. A nogao de justica,
portanto, atravessa e € importantissima para a discussao sobre as desigualdades.

Uma das obras mais influentes na busca de uma concepg¢ao de justica é “Uma
Teoria da Justica™, de John Rawls (1997). Nela, Rawls elabora uma teoria para
guiar o desenvolvimento de uma sociedade justa, na qual todos devem ser capazes
de gozar de um conjunto de liberdades basicas iguais, de forma que a liberdade de
um individuo ndo entre em conflito com a liberdade dos demais, e delineou uma
concepgao de justica que aceita desigualdades sociais e econdmicas, sob

determinadas circunstancias. Na concepcéao geral de justi¢ca social de Rawls (1997),

" Primeira publicagdo em 1971, se trata de uma das obras de teoria politica mais importantes do
século XX.
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todos os bens sociais essenciais devem ser distribuidos igualmente entre todos, a
menos que uma distribuicdo desigual desses bens fosse vantajosa para os membros
menos favorecidos da sociedade. Para o autor, a distribuicdo desigual nao
caracteriza uma situacao injusta, a menos que nao beneficie os menos afortunados.

Assim, a justica € um conceito que envolve um complexo equilibrio entre
diversas condigdes que afetam os membros da sociedade. Esse equilibrio nao
necessariamente envolve uma distribuicdo equitativa de determinado bem, atributo
ou recurso, mas deve visar a diminuicdo das assimetrias resultantes de processos
considerados arbitrarios e/ou das assimetrias que causam prejuizos aos menos
favorecidos dentro de determinado grupo social.

A nocao de que tratamentos desiguais' ndo estdo necessariamente atrelados
a injustica também é defendida por outros autores, como Bobbio (1996) e Sen
(1992). Para eles, o tratamento desigual pode funcionar como instrumentos para a
promogado de igualdade. Aos diferentes e menos favorecidos, um tratamento
desigual pode corrigir as desigualdades que os afastam dos mais abastados. De
maneira inversa, ignorar as variagdes interpessoais e fornecer o mesmo tratamento
a individuos em situagdes distintas pode produzir desigualdades ou agravar
desigualdades anteriores (SEN, 1992, p.29). Assim, tratamento desigual pode ser
considerado justo quando visa corrigir desigualdades anteriores consideradas
injustas.

Ainda que o tratamento igualitario ndo seja sempre considerado justo e o
tratamento desigual injusto, a igualdade é evocada quando se busca estabelecer
critérios objetivos para a definicdo de justica, enquanto a desigualdade é associada
a injustica. A maioria das teorias sobre justica estd ancorada na ideia de algum tipo
de igualdade basal. Assim, de acordo com Turner (1986) e Sen (1992), de maneira
geral, os tratamentos desiguais precisam ser justificados, por conta da associagéo
entre o termo desigualdade e o conceito de injustica, através da vinculagao dessas
abordagens a igualdades consideradas de grande importancia social.

Um exemplo bastante ilustrativo dessa situacdo € o estabelecimento de

critérios desiguais para acesso a vagas de emprego ou universidades através de

'® Neste trabalho, o termo “desigualdade” serd usado majoritariamente para referenciar aquelas
situagdes que constituem problemas sociais e sdo fatores de exclusdo. Serd, portanto, feita uma
distincdo entre essa desigualdade e o “tratamento desigual”’, que corresponde a uma agao que se
apresenta como possibilidade de restituicdo de direitos, apesar de o uso do termo “desigualdade”,
encontrado na literatura, referenciar os dois conceitos.
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politicas de cotas, que buscam estabelecer uma igualdade de oportunidades para
alguns grupos minoritarios e historicamente desfavorecidos. A polémica acerca da lei
de cotas estd relacionada a sensagao de justigal/injustica que ela suscita na
populacdo. Apesar das justificativas historicas de discriminagdo sofridas pelos
grupos beneficiados pela lei, grupos mais conservadores questionam a legitimidade
dela por causa de um aparente prejuizo para aqueles que estao fora dos critérios de
selecdo das cotas. Para aqueles que sao contrarios as cotas, as desigualdades
criadas historicamente esmaecem frente a uma suposta violagdo da igualdade de
oportunidades tidas no presente. De modo similar, a exigéncia de vagas reservadas
para pessoas com deficiéncia em grandes estabelecimentos € muito questionada,
alegando que isso pouco traz beneficios a sociedade e “ocupa” o espago que as
pessoas sem deficiéncia, a maioria da populacéo, poderiam estar utilizando.

Com base nesse discurso, o tratamento desigual dado aos desiguais, mesmo
que buscando corrigir assimetrias tendo como horizonte um patamar de igualdade,
pode ser considerado injusto e por isso precisa ser justificado. E, se essa justificativa
ndo € constantemente reiterada, as discriminagbes negativas tendem a ser
ignoradas ao passo que discriminagdes positivas sdo vistas como injustas ou, no
minimo, desnecessarias.

Segundo Bobbio (1996), a nogédo de igualdade é frequentemente confundida
com a nogao de justica, dado que a injustica usualmente € delimitada através de
alteracbes nas relagdes de igualdade, de modo que a igualdade pouco é
questionada e n&o precisa ser justificada, ou melhor, exige justificativa quando n&o é
tida como principio. Porém, por mais que os ideais de justica evoquem, em algum
ponto, a igualdade como um objetivo ou até mesmo um principio, a igualdade € um
conceito que por si s6 ndo tem um significado claro e nao especifica nada. Sen
(1992, p.55) argumenta que, apesar de ser considerada por muitos autores uma
‘ideia vazia” por ndo apresentar um conteudo substantivo por ela mesma, a
igualdade € necessaria, pois fornece uma base de igual consideragdao entre
individuos de forma a evitar imparcialidades. Ainda, depois de fixado o contexto
sobre o qual se busca igualdade, essa passa a se tornar uma exigéncia rigorosa e
vigorosa. Logo, a busca por igualdade requer critérios objetivos e para isso &
importante ressaltar alguns pontos a respeito dela.

A palavra “igualdade” apresenta significados distintos dependendo ao que ela

se contrapde: a diferenga ou a desigualdade. De acordo com Gurza Lavalle (2003),
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tomando uma perspectiva das ciéncias sociais, a igualdade como anténimo de
diferenca se refere a homogeneidade, relativa a questbes de cidadania, ao
reconhecimento do diferente como igual em termos de direitos. Isso pressupde que
diferengcas podem resultar em discriminacbes. Ja em relagdo a desigualdade, a
igualdade pode apontar para a equalizagdo como forma de reparagdo de
disparidades socioecondmicas e acesso desigual de recursos, principalmente
materiais.

A igualdade, assim como a diferenca e a desigualdade, relaciona-se com dois
ou mais objetos e/ou sujeitos. Quando designada como antonimo de desigualdade, a
igualdade envolve sujeitos e objetos. Logo, duas perguntas, apresentadas por
Bobbio (1996, p.12), fazem-se pertinentes para delimitar igualdades: “igualdade
entre quem?” e “igualdade em qué?”. O esquema apresentado a seguir, a partir da
leitura de Bobbio, faz uma representacédo grafica das possibilidades de respostas

para essas perguntas:

Figura 1 — Esquema das categorias de respostas para as perguntas primordiais "igualdade entre

quem?" e "igualdade em qué?"

Igualdade entre quem?
Todos Alguns
oo lgualdade | lgualdade
‘Y18 | detodos de alguns
o
= em tudo em tudo
v
@ lgualdade | Igualdade
[ & de todos | dealguns
2| em relacdo | em relacdo
aalgo aalgo

Fonte: Elaboragéo prépria.
A pergunta “igualdade entre quem?” apresenta duas respostas possiveis: a

igualdade pode estar relacionada a todos os individuos ou a alguns dentro de um
determinado grupo. De forma similar, a pergunta “igualdade em qué?” também
apresenta duas respostas, pois pode estar relacionada a algo em particular ou a
tudo. Delimitar um tipo especifico de igualdade requer a intersec¢cdo de respostas
das duas perguntas.

Na perspectiva apresentada por Gurza Lavalle (2003), a igualdade entre todos

refere-se ao oposto de diferenca; ja a igualdade de algo se opbe a desigualdade.
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Quando a igualdade nao especifica o objeto, ou seja, quando a resposta para
‘igualdade em qué?” é “em tudo”, a demanda por igualdade perde forca, pois as
desigualdades sao encobertas. Ainda, “igualdade de todos em tudo” n&o parece uma
proposta adequada e se aproxima muito da poderosa retérica de que “todos os
homens sao iguais”, ou seja, tira de foco tanto as diferengas quanto as
desigualdades e apresenta como horizonte um cenario que se caracteriza uma
utopia (ou distopia).

De todas as intersecgbes de respostas as duas perguntas, a que mais se
adequa como demanda é a “igualdade de todos em relagdo a algo”. No entanto,
essa resposta por si s6 ndo € capaz de promover a extingdo das desigualdades,
pois, na logica liberal, extremamente influente nas sociedades capitalistas, é
justamente a igualdade de todos em relagdo a algo, nesse caso dos direitos
fundamentais, que justifica as desigualdades socioeconédmicas (BOBBIO, 1996).
Ainda assim, sdo as demandas especificas que se fazem necessarias quando se
busca um patamar mais igualitario e justo entre todos na sociedade, pois através
delas é possivel questionar a validade dessas justificativas.

Para problematizar as desigualdades entre as pessoas com deficiéncia e as
pessoas sem deficiéncia, a igualdade entre todos em algo pode auxiliar a pensar
como extinguir tais desigualdades. Primeiro porque as pessoas com deficiéncia séo
consideradas diferentes, e busca-se a igualdade entre elas e as demais; segundo
porque elas sofrem desigualdades especificas, como a desigualdade de acesso a
educacao, ao trabalho, aos servicos de saude, lazer, cultura, esporte, renda, entre
outras. Dessa forma, explicitar o desejo por uma situagao de igualdade entre todos
(pessoas com e sem deficiéncia) em relagao a algo especifico (acesso a educacao,
qualidade nos servicos ofertados, nao discriminacdo) pode torna-lo uma forte
exigéncia para a sociedade, visto que possibilita a visualizagdo de injusticas
ignoradas e/ou camufladas para a maioria da populagéo.

Mas, para que sejam estabelecidas demandas especificas de igualdade, é
preciso ter clareza das desigualdades existentes e que elas ndo se resumem as
desigualdades econémicas. Sen (1992) salienta a importancia e centralidade que a
desigualdade de renda tem tomado nos debates a respeito das desigualdades
sociais, como o foco primario de atengao na analise das desigualdades. O autor nédo

descarta a importancia que a renda possui ha sociedade e que essa pode ser
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convertida em bem-estar ou liberdades, mas aponta para outras desigualdades que

devem ser consideradas:

A extensdo da desigualdade real de oportunidades com que as
pessoas se defrontam nao pode ser prontamente deduzida da
magnitude da desigualdade de rendas, pois 0 que podemos ou nao
fazer [...] ndo depende somente das nossas rendas, mas também da
variedade de caracteristicas fisicas e sociais que afetam nossas
vidas e fazem de nés o que somos. (SEN, 1992, p. 60, grifos do
autor)

Para ilustrar o trecho acima, Sen (1992) faz alusdo as pessoas com
deficiéncia, cuja renda ndo é capaz de medir a extensdo das suas privagdes, pois
essas pessoas podem esbarrar em barreiras que as impedem de converter a renda
em realizagdes valorizadas por elas mesmas.

Assim, pode-se dizer que a forma como a demanda por igualdade ¢é articulada
pode alterar a percepgao de justica sobre um determinado aspecto da sociedade,
evidenciando discriminagdes arbitrarias de um determinado grupo que é prejudicado
pela privagao de determinado bem, direito, recurso, servico, atributo, e evidenciando
injusticas antes invisiveis para a sociedade. No entanto, a justica € um local de
disputa onde diferentes compreensdes desse conceito travam embates que séo
embasados por convicgdes ideoldgicas, politicas e econdmicas dispares. Assim, ao
mesmo tempo em que as demandas por certas igualdades sao capazes de alterar a
percepcao de justica, os critérios estabelecidos e utilizados para designar o que é

justo ou injusto também podem legitimar, ou ndo, as demandas por igualdade.

2.2.1 Critérios na definigao de justigal/injustica

Os critérios que definem se uma situacédo se configura como justa ou injusta
nao sao absolutos, pois séo reflexos dos valores da sociedade e, na sociedade
neoliberal, como a que se coloca como perspectiva ideoldgica desde a década de
1990, o mérito € um critério forte e frequente que justifica a tolerancia de situagdes
injustas ou até mesmo as legitimiza, com a chancela de serem justas.

Para Lister (2006), a nogdo de mérito € muito estreita e pouco questionada.
Trata-se de uma nogéo fragil, pois frequentemente ignora situagdes de desvantagem

anteriores e € demasiadamente subjetiva, visto que ndo ha clareza sobre a que esse
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mérito se refere: trata-se de um merecimento por esforco, produtividade, eficiéncia
ou outro fator?

Além disso, ndo ha instrumentos efetivos e objetivos para medir o mérito de
cada individuo, de forma que a medi¢cao de mérito é tao subjetiva quanto o proprio
critério. Mesmo que houvesse uma definicdo mais clara, ndo é possivel mensurar o
quanto do resultado obtido por um individuo em determinada atividade nao é
resultado de atributos distribuidos arbitrariamente na populagdo no momento do
nascimento, como, por exemplo, nivel socioecondmico ou um corpo com ou sem
impedimentos. Ainda, considerando o esforgo, frequentemente associado a
meritocracia, n&do ha mecanismos objetivos capazes de medir o esforgo realizado por
um individuo, e mais, um individuo pode se esfor¢car muito mais e produzir muito
menos do que outro.

Um exemplo de outro critério, talvez mais igualitario, é a distribuicdo de
acordo com a necessidade dos membros da sociedade. Dessa maneira, 0s
individuos que necessitam de determinados bens, recursos ou servigos teriam
prioridade para recebé-los e, estabelecidos padrbées minimos, a sociedade poderia
caminhar para um patamar em que todos pudessem desfrutar de uma igualdade
basal. No entanto, a definigdo de padrdes minimos € muito subjetiva, além da
dificuldade em mensurar a necessidade de cada individuo. Nesse caso, qual o
critério mais justo?

Segundo Lister (2006), a tendéncia, numa sociedade capitalista, € optar pelo
mérito por produtividade, mas existe uma valorizagédo de atividades que resulta em
remuneragdes extremamente desiguais entre as mais valorizadas e as menos
valorizadas. Uma pessoa pode ser incrivelmente produtiva em determinada atividade
e, ainda assim, receber muito menos do que outra pessoa, menos produtiva, que
desempenhe uma atividade considerada de maior valor. Assim, o mérito € colocado
em xeque como um critério para definir formas de distribuicao justas na sociedade.

Apesar disso, a meritocracia continua a exacerbar as desigualdades de forma
direta, ao premiar alguns de forma que recebam muito mais do que outros e,
indiretamente, ao legitimar desigualdades existentes, garantindo-lhes um ar de
aparente justica.

Ainda, o discurso meritocratico confunde-se com o das igualdades de
oportunidades, pois entrega a ilusdo de alta mobilidade social e de que basta

esforgo para se conseguir resultados, garantindo assim reconhecimento e acesso a
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bens, servigos, status mais elevados, camuflando as injustas desigualdades que
impedem tal mobilidade. Logo, o que faz com que a meritocracia pareca justa sao as
igualdades aparentes que ele proporciona: igualdade de tratamento, igualdade de
oportunidades, igualdade nos critérios de reconhecimento.

O modelo médico, explorado no capitulo anterior, corrobora com o critério de
justica associado ao mérito para justificar as desigualdades que afetam essas
pessoas. Se a deficiéncia € compreendida como uma alteragdo do corpo, inerente
ao individuo, que afeta a capacidade dele de executar atividades nas mesmas
condigdes das pessoas sem deficiéncia, é certo que ndo ha meios dela conseguir
grandes reconhecimentos e resultados. Desse modo, esta posta a cilada de
reafirmacao das diferengas, pois se todos séo diferentes, todos tém capacidades
diferentes, e essas diferencas propiciam uma discrepancia nos resultados obtidos
entre os individuos que é esperada e normal. Logo, a dificuldade de uma pessoa
com deficiéncia de entrar no mercado de trabalho ou ter uma renda elevada, por
exemplo, é considerada normal e justificavel. A pessoa com deficiéncia s6 consegue
reconhecimento quando é capaz de “vencer’ a propria deficiéncia, “supera-la’,
chegando ao mesmo patamar dos demais, atestando a propria normalidade, mas
isso é responsabilidade dela, a conquista do reconhecimento é fruto de esforco e
meérito proprios.

Historias de superacédo envolvendo pessoas com deficiéncia sdo comuns nas
grandes midias, em filmes, livros de autoajuda, programas de televisao e contribuem
para a nogao de que, se a pessoa com deficiéncia tiver forca de vontade, com muito
esforco a deficiéncia pode (e deve) ser superada. Assim, ao mesmo tempo em que
os “vencedores” alcangam um papel de suposta normalidade, as pessoas que nao
‘conseguem” superar a propria deficiéncia sdo responsabilizadas pelo papel
segregado e inferiorizado que elas ocupam (ou lhes € incutido) na sociedade. Essa
comparagao nao recai apenas sobre as pessoas com deficiéncia, mas sobre as sem
deficiéncia também, pois se até mesmo uma pessoa com um “corpo imperfeito” é
capaz de ter sucesso, o que justifica alguém com um “corpo perfeito” ser incapaz de
conseguir progresso na vida? Dessa forma, tais histérias reforcam ainda mais o
discurso meritocratico e sua associagdo com os ideais de igualdade de tratamento,
oportunidades e nos critérios de reconhecimento, pois qualquer um, mesmo uma
pessoa anormal, pode conseguir qualquer coisa independentemente das

dificuldades, bastando vontade e esforgco. As desigualdades que sofrem as pessoas
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com deficiéncia, os miseraveis, os pobres, entre outros, ndo sdo consideradas
injustas, pois sao resultado da falta de empenho e esfor¢go dos préprios individuos
“fracassados”.

O modelo social apresenta alguns contrapontos a essa forma de interpretar as
situagdes de desigualdade. Por considerar a deficiéncia fruto de um tratamento
discriminatério por parte da sociedade aos individuos que apresentam alteracdes
corporais caracterizadas como impedimentos, tal modelo evidencia que as
desigualdades vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia s&o de responsabilidade
da sociedade e nao dos individuos, pois essa discriminagao é anterior a qualquer
oportunidade dessas pessoas mostrarem suas capacidades, aptiddes, esfor¢co ou
resultados. Logo, elas ja comegcam em situacbes de desvantagem. Para que o
critério meritocratico seja minimamente justo, ou menos injusto, é necessaria uma
igualdade basal, pois, caso contrario, alguns sempre terdo vantagens sobre os
outros, nao importando a quantidade de esfor¢go. O modelo social torna evidente que
as oportunidades, supostamente iguais, sao distribuidas de forma desigual entre os
individuos da sociedade. As pessoas com deficiéncia ndo tém as mesmas chances
que as demais, pois tém menores chances de entrar no sistema educacional e ter
sucesso nele, visto que as avaliacbes frequentemente desconsideram suas
diferengas e impedimentos, sendo injustas desde o comego. O seletivo mercado de
trabalho dificulta a participagdo dessas pessoas, garantindo-lhes espacgos restritos
de participacdo e desconsidera suas potencialidades, sempre delegando cargos e
espacos que exigem menor preparo e menores oportunidades de avango e
progressao na carreira.

Desse modo, apesar do mérito ainda ser um critério frequentemente utilizado
na avaliagcdo de situagdes justas ou injustas, ele & enfraquecido quando as
igualdades supostamente proporcionadas pela meritocracia s&o postas em xeque,
possibilitando espagos de disputa na definicdo de outros critérios e na exposicao de

injusticas antes toleradas e justificadas.
2.2.2 Caminhos para a igualdade
A desnaturalizacdo das diferencas, assim como a problematizacdao de

situagdes desiguais que afetam determinados grupos da sociedade, expde injusticas

antes justificadas e consideradas justas. As desigualdades injustificadas e injustas
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tendem a ser incompativeis com o ideal de uma sociedade mais igualitaria. Assim,
para se pensar em maneiras de, ao menos, diminuir as desigualdades injustas, é
necessaria uma analise sobre os tipos de injustica que se manifestam nas relagbes
desiguais.

Do mesmo modo que as desigualdades podem ser classificadas e analisadas,
as situagdes de injustica podem ser agrupadas para uma melhor compreensao das
possiveis solugbes para cada uma delas. Através de um viés filoséfico, Fraser
(1995) apresenta duas formas genéricas de tipificar e compreender as injustigas:
injusticas econdmicas e injustigas culturais ou simbdlicas. Para a autora, as
injusticas econdbmicas manifestam-se e tornam-se evidentes em situagcdes de:
exploragdo, como quando se é expropriado do préprio trabalho para beneficio dos
outros; marginalizagdo, caracterizada pela inacessibilidade a trabalhos bem
remunerados e prestigiados, ou quando um individuo & impelido a trabalhos
indesejados e mal pagos; privagao, pela falta de oportunidades ou acesso a um
padrdao de vida material considerado digno e/ou adequado/desejado. Logo, as
injusticas econdmicas sao definidas por violar a suposta igualdade de oportunidades
€ acesso aos meios para aquisicdo de bens e qualidade de vida, bem-estar,
aparentemente garantida pela ilusdo de mobilidade social vinculada a sociedade
capitalista neoliberal.

As injusticas culturais ou simbdlicas, por outro lado, sdo definidas por Fraser
(1995) como aquelas que violam a igualdade de valor entre as pessoas como seres
humanos, detentores dos mesmos direitos e deveres dentro de uma sociedade. Sao
exemplos: a dominacdo cultural, que ocorre quando um grupo ou individuo é
submetido a padrées de interpretacdo e comunicagdo associados a uma cultura
alheia ou hostil a sua prépria; o ocultamento, a invisibilizagdo nas representagées ou
interpretacdes sociais; e o0 desrespeito, que ocorre através da difamacido ou
desqualificacao rotineira, seja nas interagdes sociais da vida cotidiana ou por conta
de representacdes culturais estereotipadas e preconceituosas. Essa forma de
tipificagdo pode ser correlata aos processos de produgdo de desigualdades
existenciais em Therborn (2010), ou na desigualdade de prestigio e poder de Barros
(2005).

Ainda segundo Fraser (1995), mesmo que nao sejam interdependentes, as
privacdes de ordem econdmica e o desrespeito cultural podem e frequentemente se

entrelacam e se sustentam simultaneamente. A autora define os grupos na
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sociedade que apresentam as duas faces das desigualdades sociais, a face
econdbmica e a cultural-valorativa, como “grupos bivalentes”. Certamente, os
anormais, apresentados no primeiro capitulo deste trabalho, enquadram-se nessa
definicao.

Bobbio (1996) aponta que algumas vertentes politicas visam promover a
igualdade politica através de igualdade econbmica, enquanto outras fazem o
inverso. Porém, Fraser (1995) salienta que, apesar de geralmente serem pensados
separadamente, as desigualdades econdmica e cultural-valorativa devem ser
analisadas em conjunto no caso dos grupos bivalentes, pois, quando ambas estao
entrelagcadas, a separacdo entre elas ndao é clara, visto que se reforcam
mutuamente. Além disso, as normas culturais sao institucionalizadas no Estado e na
economia, € a desvantagem econdmica restringe a “voz” do individuo ou grupo,
impedindo sua participacéo igualitaria na constituicdo e produgdo de cultura, nas
esferas politicas e na vida cotidiana. Isso resulta em um ciclo vicioso, de
depreciacao cultural e desvantagem econdémica.

As solugdes para injusticas econbmicas envolvem reestruturagdes
politico-econbmicas e visam estabelecer a igualdade social através da redistribuicao
de bens que garantam certas liberdades, como redistribuicdo de renda,
reorganizagao da divisdo do trabalho, controles democraticos do investimento, entre
outras formas. A todas essas agodes, Fraser (1995) denomina, pelo termo genérico,
“redistribuicao”. Ja as solugdes para injusticas culturais ou simbdlicas necessitam de
mudangas na cultura e nos simbolos, envolvendo uma mudanga em diversos
padrdes sociais de representacéo, interpretacdo e comunicacéo, e o reconhecimento
e valorizagdo positiva da diversidade cultural, visando ao reconhecimento da
dignidade individual de cada individuo dentro de uma sociedade. Para denominar
todas essas manifestacdes, a autora utiliza o termo “reconhecimento”.

Porém, Fraser (1995) aponta que a grande dificuldade em promover
reconhecimento em consonancia com redistribuicdo reside no fato de que esta
objetiva a “desdiferenciagao”, como, por exemplo, a aboligdo da divisdo do trabalho
por género ou condi¢cbes salariais iguais entre os géneros, enquanto aquele busca
justamente o oposto, que € uma diferenciagédo afirmando o valor do grupo, o valor do
diferente. Logo, é estabelecido um dilema, pois como é possivel um grupo negar e

reivindicar simultaneamente sua especificidade?
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Ainda, as politicas de redistribuicdo, sem alterar as estruturas sociais e
econbmicas, visando compensar a distribuicdo desigual de recursos, nao altera a
estrutura organizacional do sistema de produc¢ao, podendo conferir a certos grupos
um maior poder de consumo, mas o estigma sobre eles € mantido. Dessa forma, ao
buscar corrigir as injusticas econdmicas, acabam por fortalecer as injustigas culturais
e simbdlicas, pois fornecem um tratamento especial a alguns, que pode ser
considerado desmerecido ou injusto, ou pior, pode ser justificado pela suposta
anormalidade desses individuos, consolidando o estigma. Para Fraser (1995),
solucdes de redistribuicdo e reconhecimento que buscam corrigir os desarranjos
sociais sem alterar as estruturas que engendram tais desarranjos, definidas como
solugdes “afirmativas”, podem contribuir negativamente com o aumento das
injusticas simbdlicas ao visar diminuir as injusticas econémicas, de forma que o
contrario também é verdadeiro.

Assim, as solug¢des afirmativas para as injusticas de redistribuicdo tendem a
ser contraproducentes com as solugbdes afirmativas de reconhecimento, ou seja,
aquelas definidas pela autora como relacionadas a revalorizagcdo das identidades,
enquanto deixam intactos os conteudos dessas identidades. Dentre as solugdes
afirmativas de reconhecimento, um grande exemplo é a afirmagédo das diferengas
como parte de uma diversidade. Tais manifestacbes expdéem as diferencas e
buscam enaltecé-las, dando-lhes visibilidade e buscam ressignificar a experiéncia de
ser diferente, conferindo-lhes um valor positivo. Mas existem alguns obstaculos
nesse tipo de manifestacéo, pois, para criar uma bandeira que une os individuos que
apresentam determinada caracteristica considerada diferente, € necessario, quase
que paradoxalmente, abrir m&o das diferencas individuais. Uma aparente
homogeneidade interna ao grupo € criada, diluindo sua prépria diversidade. Ao
mesmo tempo em que isso serve para fortalecer o grupo como uma unidade coesa,
tende a resultar em demandas genéricas que expdem hierarquias internas no grupo,
pois ha sempre aqueles que sdo mais diferentes dentro dos diferentes'. Em uma
ultima instancia, as solugdes afirmativas para as injusticas de reconhecimento
buscam revitalizar as identidades de grupos cada vez mais diversos, ressignificando
as diferencas dentro das diferengas. Apesar de possuirem grande mérito, pois s&o

capazes de alterar a percepgdo da sociedade sobre determinado grupo,

' Como demonstrado nos estudos de Pierucci (1990), nos quais ele traz o exemplo dos coletivos de
mulheres negras, que tinham demandas especificas diferentes das mulheres brancas.
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evidenciando situag¢des de injustica e desigualdade, e apresentarem forga para exigir
uma valorizagao das identidades tidas como diferentes, expdéem também fragilidades
que precisam ser consideradas e teorizadas.

Além disso, como os processos que resultam em desigualdades tém como
ponto de partida as diferengas entre os individuos, ressalta-las apresenta certos
riscos, visto que setores conservadores da sociedade as utilizam como justificativa
para a tolerancia das desigualdades que afetam os diferentes (PIERUCCI, 1990). A
diferenga como valor, como composi¢cdo de uma diversidade, também & uma ideia
fragil, justamente porque, segundo Almeida e colaboradores (2010), as diferencas
que sao exaltadas nos discursos em prol da diversidade contrapdéem-se a um ideal
de normalidade, sdo aquelas, como exposto no capitulo anterior, consideradas
desvios inferiorizados, anormalidades. Assim, o diverso na realidade é o pobre, o
negro, o indigena, o homossexual, o transexual, a pessoa com deficiéncia.

A partir dessas consideragdes, pode-se dizer que a diversidade como um
valor é fragil também, na medida em que é usada como um conceito que se refere
majoritariamente ao conjunto de anormais, trata-se, portanto, de um eufemismo para
definir a pobreza, a negritude, a deficiéncia, mais uma “protecdo linguistica”
(VEIGA-NETO, 2001). Dessa forma, como a diversidade pode ser comemorada?
Como pode ser considerado algo que nos enriquece? Ainda, se o corpo da pessoa
com deficiéncia € sempre visto pelo viés da falta, como algo inferior, sempre posto
como um reflexo torto do corpo sem deficiéncia, de que forma é possivel comemorar
esse corpo?

Conclui-se que ressignificar a deficiéncia para que essa seja valorizada como
parte da diversidade humana nao parece ser suficiente para proporcionar as
pessoas com deficiéncia uma participacdo mais igualitaria dentro da sociedade, pois
sao mantidos os valores que as classificam como anormais.

Honneth (2004), sociélogo e filésofo, faz algumas ressalvas na separagao de
demandas por redistribuicdo e reconhecimento propostas por Fraser (1995),
justamente por considerar que o0s processos econdmicos envolvidos na
redistribuicdo ndo podem ser compreendidos desvinculados de toda experiéncia de
desrespeito social. Para ele, os conflitos de distribuicdo podem ser interpretados
como um tipo especifico na luta por reconhecimento, na qual a disputa é sobre a
avaliagao feita sobre as formas de contribuicdo social possiveis por parte dos

individuos ou grupos. Assim, é através do reconhecimento que se consegue
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redistribuicdo. De fato, mudancgas estruturais nos meios de produgdao ndo sao
possiveis sem alterar alguns valores sociais que excluem uma grande parcela da
populacdo de diversas praticas e atividades, por serem considerados anormais,
como € o caso da hiper valorizacdo da produtividade, competitividade e efetividade
no mercado de trabalho. Enquanto a ndo produtividade, a dependéncia e a falta de
eficiéncia forem consideradas caracteristicas indesejaveis e excluiveis, a
meritocracia tera seu nicho firme e bem estabelecido dentro das relagdes sociais e
0s anormais sempre serao marginalizados. O mercado dificilmente ira se ajustar
aqueles que nao se enquadrarem dentro de uma determinada norma, de modo que
€ mais provavel que mudangas redistributivas acontegam somente através de lutas
por reconhecimento. Mas para isso, € necessaria uma forma de reconhecimento que
seja capaz de incorporar a diferenga dentro das margens da normalidade.

Fraser (1995) aponta que uma forma alternativa de combater a injustica
simbdlica requer a desconstrucado das identidades, ndo sua reafirmacgao. Para isso €
necessario remodelar as estruturas relacionadas a valoracdo de determinada
cultura, promovendo mais que uma transformagcdo na maneira como a sociedade vé
determinado grupo, mas expandindo a nog¢ao de identidade de todos. Essas formas
alternativas de solug¢des para injusticas simbdlicas sdo denominadas pela autora
como solugdes “transformativas”. Assim, ao passo que as solugdes afirmativas
tendem a promover a diferenciagao entre os individuos, as solugdes transformativas
embacam as diferencas.

Segundo Almeida e colaboradores (2010), os modelos de compreensao da
deficiéncia ilustram esse movimento. Quando ela € compreendida como algo clinico,
do individuo, é considerada um desvio, por conta da falta de algo, o impedimento é a
deficiéncia. Mas se é compreendida de outro modo, em conformidade com a nogao
de que todos estdo suscetiveis a apresentar uma deficiéncia ao longo da vida, ela
passa a ser considerada uma variagdo. Porém, segundo a autora e seus
colaboradores, isso ndo sera possivel enquanto houver uma hierarquizagdo nas
situagbes consideradas deficiéncias, de modo que algumas sejam consideradas
normais e outras, anormais. Assim, para que a deficiéncia seja incorporada dentro
das margens da normalidade, compondo parte de uma multiplicidade que caracteriza
a humanidade, é preciso alterar os padrdes e critérios que definem o que é normal.

Por fim, para a extingdo das injusticas econémicas e culturais que afetam as

pessoas com deficiéncia, faz-se necessario uma transformagéo na compreensao do
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fendbmeno da deficiéncia, como algo que abarque toda a humanidade, ndo algo
exclusivo de alguns individuos. A luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia nao
deve, nem pode, ter como objetivo consolidar uma identidade valorizada da pessoa
com deficiéncia. E necessario, pelo contrario, desconstruir a dicotomia com e sem
deficiéncia, de modo a desestabilizar as identidades fixas. A questdo nao é
condensar todas as diferencas em uma “identidade humana unica e universal’; mas

sim manter um campo de diferengas “multiplas, n&o-binarias, fluidas, sempre em
movimento” (FRASER, 1995, p. 83).
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CAPITULO 3

O ENFRENTAMENTO DAS DESIGUALDADES NO CAMPO DAS DEFICIENCIAS

As pessoas com deficiéncia compdéem uma parcela significativa, em termos
quantitativos, da populagdo mundial. Segundo dados da OMS, aproximadamente 1
bilhdo de individuos no mundo apresentam alguma deficiéncia; isso significa que
uma em cada sete pessoas se enquadra nessa situagdo (OMS, 2012)". Ainda, ha
maior prevaléncia dessas pessoas em paises em desenvolvimento, onde, de acordo
com a ONU, constituem aproximadamente 15% da populacédo. Se o impacto sobre
as familias for levado em consideragdo, € possivel afirmar que cerca de 50% da
populacao esta de alguma forma relacionada a deficiéncia (ONU, 2019).

No Brasil, dados divulgados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), com base na Pesquisa Amostral do Censo Demografico Populacional de
2010, revelam que em torno de 14 milhdes de brasileiros, ou seja, 6,7% sao pessoas
com deficiéncia.

Apesar do grande numero de individuos com deficiéncia no mundo, trata-se
de uma parcela da populagdo que apresenta uma participagdo desigual em uma
série de setores da sociedade, sendo excluidos de diversas praticas sociais. As
pessoas com deficiéncia tendem a ter menores indices de escolarizagdo, de
participacdo no mercado de trabalho, de renda, de representatividade e participagao
politica, de acesso a atividades de lazer, cultura e esporte, entre outros.

Na area da educacdo, por exemplo, de acordo com o Censo Escolar da
Educacdo Basica 2016 — Notas estatisticas, mais de 40% das escolas brasileiras

ndo tinham alunos com deficiéncia matriculados, e, nos anos iniciais do ensino

7 Apesar de ser um dado produzido ha sete anos, ele ainda é utilizado como referéncia no proprio
sitio eletrénico da OMS e em documentos de organizagdes intergovernamentais como o Disability and
Development Report, publicado em 2019, pela ONU.

8 A "Cartilha do Censo 2010 - pessoas com deficiéncia" considerou pessoa com deficiéncia aquela
que apresenta dificuldade de ver, ouvir, se locomover — considerando o uso de 6culos, aparelhos
auditivos, proteses e bengala — ou apresentava "deficiéncia mental/intelectual". A classificagdo por
grau de severidade foi feita de acordo com a percepgao dos entrevistados sobre a propria deficiéncia.
Nesse documento, o nimero de brasileiros considerados pessoas com deficiéncia foi de 23,9%. Mas
em 2018, ap6és uma mudanga na forma de interpretar os dados coletados em 2010, o IBGE chegou
no valor de 6,7% da populacdo que apresenta alguma deficiéncia, seguindo recomendacdes do
Grupo de Washington de Estatisticas sobre Deficiéncia (vinculado a Comissdo de Estatistica da
ONU), pois passou a admitir apenas os casos de pessoas que apresentam grau de dificuldade
elevado para realizar tarefas em dominios funcionais considerados centrais para participacédo na vida
em sociedade — enxergar, ouvir, andar, cogni¢ao, autocuidado e comunicagéo.
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fundamental, apenas 2% das matriculas eram de pessoas com deficiéncia,
transtorno global do desenvolvimento ou superdotagdo/altas habilidades —
consideradas o publico alvo da educacéo especial. E importante ressaltar que muitos
alunos com deficiéncia que ingressam na educacgao basica nao ultrapassam os anos
iniciais. A chance de darem continuidade aos estudos, chegando até o ensino
superior, é baixissima. Segundo dados de Garcia e Maia (2014, p. 399), apenas
17,7%"° das pessoas com deficiéncia de 15 anos ou mais de idade possui ensino
médio completo e superior incompleto, contra 29,7% das pessoas sem qualquer tipo
de deficiéncia.

Ja os dados referentes a participacdo no mercado de trabalho reiteram o
cenario de participacao desigual, ou melhor, de extremamente desigual. Segundo os
dados da Relagdo Anual de Informagbes Sociais (RAIS) de 2018, divulgada pelo
Ministério do Trabalho, apenas 442 mil pessoas com deficiéncia atuam formalmente,
correspondendo a um percentual de 1% do total dos vinculos empregaticios.
Segundo Garcia e Maia (2014), as pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho
tendem a apresentar rendimentos inferiores em relagao as pessoas sem deficiéncia,
e as formas de inser¢cdo no mercado sdo precarias, muitas vezes sem carteira
assinada e trabalhando por conta propria. Ademais, observa-se uma concentracao
dessas pessoas nos trabalhos domésticos e na area agricola, setores
desprivilegiados em termos de condigao de trabalho e renda.

Analises realizadas em paises europeus, acerca dos custos das situagdes de
deficiéncia, indicam que familias com ao menos um dos membros com deficiéncia
teriam potencialmente um gasto adicional, em razado da deficiéncia, para manter um
padrao de vida similar ao de outras sem nenhuma pessoa com deficiéncia (SMITH et
al.,, 2004; PORTUGAL et al.,, 2011; VALLS FONAYET, 2012). Esse gasto seria
resultado desde adaptagdes na casa, de aparelhos com design especifico e reforma
nos cdmodos, passando por gastos com saude, reabilitacdo ou tratamento, até
custos adicionais para ter acesso a bens e servigos.

Em muitos casos, cozinhar ou arrumar a casa sozinho € uma tarefa muito
dificil ou inviavel, o que impede que a pessoa com deficiéncia tenha uma vida
independente. Nesses casos, em que a deficiéncia € considerada mais severa e

exige acompanhamento em tempo integral, frequentemente um dos membros da

'® Vale ressaltar que a maior parte das pessoas com deficiéncia as adquire em idade avancada e, por
isso, ndo tiveram impedimentos durante os estudos devido a deficiéncia.
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familia deixa o mercado de trabalho para poder realizar o cuidado da pessoa com
deficiéncia. Usualmente sdo as mulheres, as maes dessas pessoas, que tendem a
tomar essa acdo. Nessas situagdes, duas pessoas na familia ndo sdo produtoras de
renda por conta da deficiéncia. Logo, a deficiéncia torna-se um fator que contribui
fortemente com o empobrecimento dessas familias. Consequentemente, em termos
econbmicos, as pessoas com deficiéncia e suas familias sdo prejudicadas
duplamente: primeiramente pela desigualdade de acesso ao mercado de trabalho e
de renda; e também por conta dos custos financeiros acrescidos devido a
deficiéncia.

Os Estados ndo sao totalmente omissos a essas desigualdades que tendem a
ter um carater perene. Foi possivel constatar que convencgdes e dados internacionais
sdo utilizados recorrentemente como referéncias para a formulagao das leis, planos
e politicas mais citadas nos trabalhos nacionais sobre as desigualdades que afetam
as pessoas com deficiéncia. Entre a documentacao estatal nacional que referencia
as Convengdes internacionais estdo a Lei n°® 13.146, de 6 de julho de 2015, que
institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (ou Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia), o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia -
Viver sem Limite, de 2011, e a Politica Nacional de Educacdo Especial na
Perspectiva da Educacéo Inclusiva (PNEEPEI?, de 2008.

Assim, a centralidade e reiterada referéncia as convencgdes internacionais
instigaram a exploragao a respeito da documentacgao internacional produzida acerca
dessas Convengodes, 0 que mobilizou a questao deste capitulo: de que modo os
Estados consideram a desigualdade na adogao de politicas publicas dirigidas as
pessoas com deficiéncia?

Neste trabalho, optou-se pela analise documental e de conteudo, proposta por
Laurence Bardin (1979), André Cellard (2012) e Menga Ludke e Marli André (1986).
Para compor o referencial teérico na analise desses documentos, retomamos Castel
(2008), Bobbio (1996), Sen (1992), Fraser (1995), Skliar (2010), além de Rosemary
Kayess e Phillip French (2008) e Colin Barnes (2010).

Lidke e André (1986) ressaltam que a analise documental inicia-se no préprio

processo de escolha e recolha dos materiais que serdo analisados posteriormente.

20 A educacgédo especial & definida como uma modalidade de ensino que perpassa todos os niveis,
etapas e modalidades, e tem como seu publico alvo os alunos com deficiéncia, transtorno global do
desenvolvimento e superdotagéo/altas habilidades (BRASIL, 2008)
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Para Bardin (1979) e Cellard (2012), esse processo constitui a primeira parte do
processo de analise, primeira etapa da analise de conteudo. Os autores salientam
que esse processo deve ser flexivel, pois certas descobertas podem tracar novos
objetivos para a pesquisa, bem como trazer a necessidade de enriquecer a base
documental.

O percurso investigativo que culminou na escolha dos documentos dos
orgaos do Sistema das Nagbes Unidas, como material de analise, iniciou-se com
levantamento bibliografico de trabalhos relacionados as situagdes desiguais
vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia. Optou-se por um recorte de anadlise
centrado na documentagdo dos 6rgédos do Sistema das Nagdes Unidas, pois estes
contém uma série histérica de dados sobre as agdes governamentais e a situagao
das pessoas com deficiéncia em diversos paises.

Nota-se que, em uma retrospectiva por essa documentagao internacional,
desde 1970, diversas iniciativas internacionais buscaram promover a visibilizagcéo
das desigualdades que afetam as pessoas com deficiéncia e da relevancia no
combate dessas desigualdades. Dentre elas, pode-se destacar dois exemplos, as
Normas sobre a Equiparagdo de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia?'?,
de 1993, e a Convencgao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia®, de 2006.

No sitio eletrdnico da ONU, ha a disposicdo uma grande quantidade de
documentos vinculados as Normas e a Convencgao, entre eles uma série de
Relatérios de Monitoramento da implementacdo das Normas por parte dos Estados
membros?*. Esses Relatorios fizeram parte do corpo inicial de documentos

selecionados para analise. Além deles, priorizaram-se documentos de outros 6rgaos

21 As “Standard Rules on the Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities” foram
traduzidas e citadas com nomes diferentes na documentagéo brasileira. Entre as possiveis tradugdes
estdo: Normas sobre a Igualdade de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncias, presente no sitio
eletrdbnico da camara; Procedimentos-Padrées das Nagdes Unidas para a Equalizagdo de
Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia, no sitio eletrdnico do Ministério da Educagao (MEC);
Normas Gerais para a Equiparagdo de Oportunidades das Pessoas com Deficiéncia, no texto da
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo
disponivel no sitio eletrénico do MEC; Normas sobre a Equiparagédo de Oportunidades para Pessoas
com Deficiéncia, no decreto n® 6.949, de agosto de 2009, que promulga a Convengéao Internacional
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo. Doravante denominadas
Normas.

22 Optou-se, neste trabalho, por utilizar a tradugdo mais recente contida no documento de 2009 da
Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

2 Doravante denominada Convencao.

2 Os documentos que compdem essa série de relatérios apresentam nomes diferentes ao longo de
suas publicagdes, mas neste trabalho serdo denominados apenas de “Relatérios”.
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do Sistema das Nagdes Unidas que fossem destinados aos governos como fonte de
dados sobre a situacdo das pessoas com deficiéncia no mundo e/ou que
contivessem orientagdes para a formulagdo de politicas, legislagdo especifica,
planos e programas de atencdo a esse grupo. Dessa forma, ampliou-se
significativamente o escopo da documentacao base deste trabalho.

Entre os documentos recolhidos estao:
os documentos das Resolugbes da Assembleia Geral da ONU que adotaram as
Normas e seu suplemento;
os Relatérios de monitoramento da implementagdo das Normas por parte dos
Estados membros;
a Resolugdo da Assembleia Geral da ONU que adotou da Convencédo e seu
protocolo facultativo;
as publicagdes no sitio eletrdbnico da ONU na pagina da Convencao;
os Relatérios e publicacdes produzidos pela Comissao das Nagdes Unidas sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia sobre o monitoramento da implementagcao da
Convencao por parte dos Estados membros;
os Relatérios das Conferéncias dos Estados membros da Convencido sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia;
o Relatério Mundial Sobre a Deficiéncia da OMS e BM;
os Relatérios de Monitoramento Global da Educagdo e os EFA Global Monitoring
Reports® da Organizagdo das Nagbdes Unidas para a Educagdo, a Ciéncia e a
Cultura (UNESCO);
a série de documentos do Fundo das Nacdes Unidas para a Infancia (UNICEF)

intitulados Situagcao Mundial da Infancia.

Apos leitura “flutuante” (BARDIN, 1979, p.122) dessa documentagéao, optou-se
por selecionar apenas aqueles que contivessem orientacbes especificas aos
Estados para o desenvolvimento de planos, legislagdes, politicas e programas que
visassem garantir o usufruto de direitos as pessoas com deficiéncia e/ou dados
sobre as acdes desenvolvidas com esse intuito. Assim, os documentos que

constituem a maior parte da analise deste trabalho sdo os Relatérios, além das

% Educacao Para Todos - Relatorios de Monitoramento Global.
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proprias Normas e seu suplemento, da Convencgao e seu protocolo facultativo e o
Relatério Mundial Sobre a Deficiéncia da OMS e BM.

No presente trabalho, os Relatérios das Normas servem para a exposicédo dos
diversos cenarios de desigualdade nos quais as pessoas com deficiéncia estao
inseridas e para apresentar um panorama sobre as configuragdes sociais
encontradas mundialmente que permitem, ou ndo, a elas o gozo dos seus direitos.
Tais Relatérios foram lidos integralmente e, apds a leitura inicial, em uma releitura
dos documentos, foram estabelecidos filiros e selecionados trechos que discorriam
sobre as agbes governamentais desenvolvidas alinhadas com os principios das
Normas e da Convengdao e/ou que se embasaram nelas. Também foram
selecionados trechos que apresentavam dados e analises das situagdes vivenciadas
pelas pessoas com deficiéncia em diversos paises. Assim, em relagcdo a série de
Relatérios, foram utilizados, majoritariamente, aqueles elaborados entre 1996 e
2009% .

Para compreender a forma como as desigualdades sao consideradas nas
formulacbes Estatais dirigidas as pessoas com deficiéncia, a analise dos
documentos centrou-se, inicialmente, no termo “desigualdade”, considerado como
“unidade de registro” (BARDIN, 1979; LUDKE, ANDRE, 1986; CELLARD, 2012),
mas se constatou sua auséncia nos documentos analisados. A alternativa foi utilizar
o termo “igualdade” (igualdades, igual, iguais, igualmente, equalizar, equalizagao?®’)
como unidade de registro, considerando-se o contexto no qual esse termo aparecia
e as associagdes feitas a ele. Das associagbes, pode-se verificar a adjetivagédo com
“oportunidade(s)”, “participacao” e “direito(s)”.

Posteriormente, houve a necessidade de incorporar a busca o termo
“inclusao” (e “inclusivo(a)”), pois este comeca especialmente a partir dos anos 2009,
a aparecer com maior frequéncia e em substituicdo, em certos momentos, a
‘igualdade”, “oportunidade”, “direito” e “participacado”. As analises, no entanto, nao

ficaram restritas a frequéncia das palavras, pois os termos selecionados sao plenos

% (Os Relatorios de 2011, 2013, 2014 e 2015 tém um enfoque principalmente em questbes
relacionadas ao desenvolvimento de mecanismos para a implementagdo de normas na Africa e
ressaltam a importancia de uma atencéo especial que deve ser dada aos grupos mais vulneraveis
entre as pessoas com deficiéncia, como as mulheres e meninas com deficiéncia, os surdos, as
pessoas com deficiéncia mentais e as que estdo em situacdo de risco humanitario, mas sem
aprofundar a discussao e sem fornecer dados para subsidiar o debate. Muitos dos apontamentos
feitos em Relatdrios anteriores se mantém inalterados.

27 Em inglés: equality, equal, equally, equalization.
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de conteudo semantico que embasam concepg¢des politicas e ideoldgicas,
requerendo uma interpretagao contextual.

Os documentos sao apresentados no Sistema das Nacdes Unidas por meio
de suas linguas oficiais, dentre as quais nao esta a lingua portuguesa. As tradugoes
locais e localizadas desses documentos possuem divergéncias conceituais
derivadas das opgdes terminoldgicas adotadas, que nao se trata do uso de um Iéxico
correspondente, mas de vocabulos que tém outro significado, inclusive politico e
ideoldgico. Em raz&o disso, optou-se por priorizar a documentagéo escrita em inglés.
A exposicdo dos documentos analisados sera feita em ordem cronoldgica de
publicacdo para aqueles que possuem carater orientador — as Normas, a
Convencao e o Relatério Mundial da OMS e BM —, e a analise sobre os Relatorios

sera apresentada junto as Normas.

3.1 Documentos orientadores e mecanismos de monitoramento de

organizagoes intergovernamentais

As Normas, adotadas pela ONU no final da Década das Pessoas Deficientes,
em 1993, sintetizam a mensagem contida no Programa de Agao Mundial e servem
como instrumento de orientagao politica. O propésito das Normas, como definido no
préprio documento, € “assegurar que meninas, meninos, mulheres e homens com
deficiéncia, como membros de suas sociedades, possam exercer 0S mMesmos
direitos e obrigagdes que os demais”, além de afirmar que € “da responsabilidade
dos Estados tomar as medidas apropriadas para remover [0s] obstaculos”® (ONU,
1994, p. 6) que impedem as pessoas com deficiéncia de exercerem seus direitos e
liberdades e que dificultam a participagcdo plena delas nas atividades sociais.
Embora ndo fosse um documento vinculante, tem implicito um firme compromisso
ético e politico da parte dos Estados membros, no sentido de adotar medidas
destinadas a cumprir as metas propostas.

Trata-se de 22 normas, divididas em quatro capitulos: requisitos para a

igualdade de participagcéo; areas alvo da igualdade de participagdo; medidas de

% “The purpose of the Rules is to ensure that girls, boys, women and men with disabilities, as
members of their societies, may exercise the same rights and obligations as others. In all societies of
the world there are still obstacles preventing persons with disabilities from exercising their rights and
freedoms and making it difficult for them to participate fully in the activities of their societies. It is the
responsibility of States to take appropriate action to remove such obstacles” (ONU, 1994, p.6).
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aplicacado; e mecanismos de controle. Além disso, foram elaboradas em estreita
colaboracdo com as agéncias especializadas, entidades intergovernamentais e
organizagdes ndo governamentais formadas por pessoas com deficiéncia. Entre as
agéncias especializadas e entidades intergovernamentais envolvidas estavam: o
UNICEF, a UNESCO, a OMS e a Organizacéo Internacional do Trabalho (OIT).

O ultimo capitulo deste documento traz outra caracteristica diferencial das
Normas: a sua monitoragdo ativa. Esta tem como finalidade pressionar os Estados
membros e os auxiliar na avaliagdo do nivel de sua implementagéo, assim, medindo
0 seu progresso. O mecanismo de monitoramento estabelece um relator especial
"possuidor de ampla e relevante experiéncia nas questdes sobre deficiéncia e
relativas a organizagbes internacionais"® (ONU, 1994, p. 26), designado pela
Comisséo para o Desenvolvimento Social da ONU, responsavel por reportar
periodicamente os dados sobre as atividades dos Estados membros. Além disso, o
relator especial tem como funcido estabelecer contato direto, ndo apenas com os
Estados, mas com as organizagdes ndo governamentais nacionais, procurando obter
opinides e comentarios sobre quaisquer informacdes que poderiam ser incluidas nos
Relatérios. As organizagbes Disabled People's International®’, Inclusion
International®’, Rehabilitation International®?, World Blind Union®?, World Federation of
the Deaf**, e World Federation of Psychiatric Users®, estabeleceram um grupo de
peritos, composto por pessoas com deficiéncias, para auxiliar o relator.

Em 1994, foi designado o primeiro relator especial. Desse ano até 2014,

ultimo ano em que houve o cargo, trés relatores foram designados. O primeiro

2 “A Special Rapporteur with relevant and extensive experience in disability issues and international
organizations shall be appointed” (ONU, 1994, p.26).

%0 A Disabled People's International (Internacional de Pessoas com Deficiéncia) € uma organizagéo
nao governamental internacional, que advoga pelos direitos humanos das pessoas com deficiéncia.

3" A Inclusion International (Internacional da Inclusdo) é uma rede internacional de pessoas com
deficiéncia intelectual e de suas familias que advoga pelos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia intelectual.

%2 A Rehabilitation International (Internacional de Reabilitagdo) € uma organizagdo global composta
por pessoas com deficiéncia que advoga pelos direitos dessas pessoas.

% A World Blind Union (Unido Mundial de Cegos) € uma organizagao internacional que representa as
pessoas com cegueira ou baixa visao e reune grandes organizagdes nacionais € internacionais que
prestam servigos a esse publico.

% A World Federation of the Deaf (Federagdo Mundial de Surdos) € uma organizagdo mundial que
advoga pelos direitos humanos das pessoas surdas.

A World Federation of Psychiatric Users (Federagdo Mundial de Usuarios Psiquiatricos), em 1997,
teve o nome alterado para World Network of Users and Survivors of Psychiatry (Rede Mundial de
Usuarios e Sobreviventes de Psiquiatria) e trata-se de uma organizagdo mundial de usuarios e
sobreviventes de psiquiatria que advoga pelos direitos humanos das pessoas que vivenciam a
loucura, problemas de saude mental, com deficiéncias psicossociais e/ou usaram ou sobreviveram a
tratamentos psiquiatricos ou de saude mental.
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relator, Bengt Lindqvist®, atuou de 1994 a 2002; a segunda relatora, Sheikha Hissa
Khalifa bin Ahmed al-Thani*’, de 2003 a 2009; e o terceiro, Shuaib Chalklen®, de
2009 a 2014. Seus pareceres definitivos, apresentados no periodo de 1996 a 2015,
estdo disponiveis no sitio eletrénico da ONU*® e fornecem dados capazes de
estabelecer um panorama geral das atividades desenvolvidas pelos diversos
Estados membros na tentativa de “equiparar as oportunidades” de participagao
social das pessoas com deficiéncia.

Quatro desses informes foram produzidos no periodo de 1996 a 2005 e sao
intitulados “Monitoring the implementation of the Standard Rules on the Equalization
of Opportunities for Persons with Disabilities™°. O primeiro, de 1996, é referente a
atividade de 1994-1996; o segundo, de 2000, a atividade de 1997-2000; o terceiro,
de 2002, a atividade de 2001-2002; e o quarto, de 2005, a atividade de 2003-2005.

A partir de 2006, os Relatorios tém sido apresentados anualmente, com
excegao de 2010, totalizando nove documentos intitulados “Report of the Special
Rapporteur on Disability of the Commission for Social Development on monitoring of
the implementation of the Standard Rules on the Equalization of Opportunities for
Persons with Disabilities™".

A elaboracédo do suplemento das Normas surgiu por conta desses Relatorios,
que evidenciam algumas fragilidades nas Normas e a necessidade de uma
complementagdo. Tais fragilidades sdo expostas nos primeiros Relatérios, sendo um
exemplo a questdo de género atrelada a situacdo de deficiéncia que nao é
problematizada, pois os Relatérios evidenciaram que meninas e mulheres com

deficiéncia tendem a sofrer uma discriminagcéo ainda maior que meninas e mulheres

% Bengt Lindqvist foi co-fundador e co-diretor da Disability Rights Promotion International (DRPI). Em
1982, tornou-se membro do Parlamento na Suécia, servindo como Ministro do Servigo Social e
Assuntos da Familia entre 1985 e 1991.

7 Sheikha Hissa Khalifa bin Ahmed al-Thani € um dos membros fundadores do Comité Nacional do
Catar para Pessoas com Necessidades Especiais. Ela também & membro de numerosas
organizagoes locais e regionais no Catar e no Egito.

% Shuaib Chalklen ¢ reconhecido como um lider sul-africano de direitos de deficiéncia. Atuou em
estreita colaboragdo com a ONU, o BM e outras entidades do sistema das Nagdes Unidas.

% Ainda que, inicialmente, haja uma indicagdo de que a documentagdo esta disponivel no sitio
eletrbnico da ONU, alguns documentos estdo incompletos ou os links n&o redirecionam para a pagina
desejada.

40 Monitoramento da implementagdo das Normas sobre a Igualdade de Oportunidades para Pessoas
com Deficiéncia.

#1 Relatorio do Relator Especial sobre a deficiéncia da Comissdo de Desenvolvimento Social sobre o
acompanhamento da implementacdo das Normas sobre a Igualdade de Oportunidades para Pessoas
com Deficiéncia.
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sem deficiéncia e meninos e homens com deficiéncia, resultando em casos
frequentes de violéncia e abusos.

As Normas também ndo apresentavam medidas relacionadas as pessoas
idosas, que poderiam ter nascido com algum impedimento ou adquirido ainda muito
jovens; ou apresentado deficiéncias devido ao processo de envelhecimento, com a
perda de capacidades sensoriais, motoras, mentais ou intelectuais. As necessidades
especificas de pessoas com deficiéncias no desenvolvimento e deficiéncias
psiquiatricas, e em situagdes de extrema pobreza, também ndo eram contempladas
no texto original. Portanto, com base nesses apontamentos, um complemento as
Normas foi elaborado e apresentado em 2001 para preencher essas lacunas.

Os apontamentos feitos nos relatérios iniciais também fomentaram o debate
sobre a necessidade de uma convencgao especifica sobre os direitos das pessoas
com deficiéncia. No Relatério de 2002, a necessidade dessa convencao ¢ justificada.
Primeiro, a ndo vinculagdo das Normas a legislagdo dos Estados membros era

apontada como um dos grandes pontos fracos das mesmas.

Mesmo que as Normas tenham se mostrado uma ferramenta util para
a implementagcao e desenvolvimento progressivo de politicas em um
nuamero consideravel de paises, muitas vezes foi apontado que sua
principal fraqueza é que elas ndo sao juridicamente vinculativas.
(ONU, 2002, p.13)*

Muitos representantes de organizagdes de pessoas com deficiéncia
reconheciam que uma convencao seria uma ferramenta mais eficiente por atribuir
uma maior prioridade as necessidades das pessoas com deficiéncia dentro dos
Estados, pois traria disposi¢des juridicamente vinculativas, além de tornar a
deficiéncia uma questao de direitos humanos. Para fortalecer tais argumentos foram
mencionadas as experiéncias relacionadas a Convengao sobre os Direitos Politicos
das Mulheres e a Convencao sobre a Eliminacdo de Todas as Formas de
Discriminagao contra a Mulher.

Com o reconhecimento da necessidade de uma convengao especifica, surgiu
a duvida sobre a manutengdo das Normas como documento orientador. Havia o
receio da sobreposicdo das Normas pela Convencdo ou que houvesse competicao

entre ambas, diminuindo a eficacia delas. Quanto a isso, o relatorio de 2005 clarifica

42 “Even if the Standard Rules have proved to be a useful implementation tool and have led to
progressive policy development in a considerable number of countries, it has often been pointed out
that their main weakness is that they are not legally binding”. (ONU, 2002, p.13)
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que ambos sdao documentos complementares. Enquanto a convencao atende a
necessidade de um vinculo juridico, explicitando uma obrigacao legal, as Normas se
apresentam mais como um guia do que precisa ser feito para corresponder a essa
obrigagcédo. A formulagado dessa convencgao foi debatida em Assembleia Geral, de
2002 a 2006, e em dezembro de 2006 a Convencgao sobre o Direito das Pessoas
com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo foi adotada.*®

A Convencédo é composta por um predmbulo e 50 artigos e seu protocolo
facultativo compreende 18 artigos. Ela foi caracterizada por incorporar uma mudanga
de paradigma, de uma resposta social a deficiéncia a uma abordagem baseada em
direitos, rejeitando a “visdo das pessoas com deficiéncia como objetos de caridade,
tratamento médico e protecado social’ e afirmando-as como “sujeitos com direitos,
capazes de reivindicar esses direitos” como “membros ativos da sociedade™*. O
processo de negociacdo da Convengcao teve alto nivel de participacdo de
representantes da sociedade civil, principalmente de pessoas com deficiéncia e
organizacgdes de pessoas com deficiéncia, com base no principio de “nada sobre nés
sem nos”.

Em 2011, a OMS e o BM produziram o Relatério Mundial sobre a Deficiéncia.

Este tem como finalidade

[...] proporcionar evidéncias a favor de politicas e programas
inovadores capazes de melhorar a vida das pessoas com deficiéncia,
e facilitar a implementagao da Convengao das Nagdes Unidas sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. (OMS; BM, 2012, p.11)

Trata-se de um documento bem mais denso e extenso que os outros, que
apresenta orientagcdes para governos, organizacbes da sociedade civil e
organizagbes de pessoas com deficiéncia, para “criar ambientes facilitadores,
desenvolver servigos de suporte e reabilitacéo, criar politicas e programas inclusivos,
e 0 cumprimento das normas e legislagao” (OMS, BM, 2012, p. XI).

Esse Relatério € dividido em 9 capitulos com dados sobre a situagao das

pessoas com deficiéncia no mundo e propostas para elaboragdo de politicas e

4 A Convenggo foi adotada em 13 de dezembro de 2006 na sede da ONU em Nova lorque e foi
aberta & assinatura em 30 de mar¢o de 2007. Essa entrou em vigor em maio de 2008.

44 “[...] persons with disabilities as ‘objects’ of charity, medical treatment and social protection towards
viewing persons with disabilities as ‘subjects’ with rights, who are capable of claiming those rights and
making decisions for their lives based on their free and informed consent as well as being active
members of society.” (ONU, SD)
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programas, com foco nas areas de: assisténcia médica; reabilitacdo; assisténcia e

suporte; ambientes facilitadores (acessibilidade); educagéao; e trabalho e emprego.

3.1.1 Analise sobre as Normas e os Relatérios de Monitoramento

Em relacdo a questdo das desigualdades, o texto das Normas e o seu
suplemento ndo apresentam o termo “desigualdade”, mas ha a constante demanda
por igualdade, indicando que ha a premissa de que as pessoas com deficiéncias sdo
afetadas por diversas desigualdades. Como exposto por Bobbio (1996), a igualdade
relaciona-se a um grupo de pessoas em relagdo a algo, mas também, pode ser um
principio, ideia que é reforgada por Sen (1992).

Observa-se que, quando evocada como principio, a igualdade nao se
relaciona explicitamente com nenhum outro termo, como no trecho: “Os Estados
devem garantir que os programas de educacgado publica reflitam em todos os seus
aspectos o principio da plena participagdo e igualdade.*®” (ONU, 1994, p. 11 - grifo
nosso). Mas nas demandas apresentadas no texto das Normas, a igualdade fazia
referéncia a igualdade de oportunidades para as pessoas com deficiéncia em
relacdo as demais. A igualdade de participacédo e de direitos também merecem
destaque entre as demandas de igualdade presentes no documento.*®

As areas referenciadas na demanda por igualdade de oportunidades sao
variadas: busca-se uma igualdade de oportunidades educacionais; de participagao
no mercado de trabalho; de acesso a cultura; de oportunidades de pratica de
esportes e atividades de lazer; de desenvolvimento e expressao da sexualidade; de
autodesenvolvimento. Mas a igualdade de oportunidades também aparece como

demanda genérica, definida como:

[...] o processo pelo qual os varios sistemas da sociedade e do
ambiente, como servigcos, atividades, informagdes e documentacao,
sao disponibilizados a todos, principalmente as pessoas com
deficiéncia. (ONU, 1994, p. 8)*'

4 “States should ensure that public education programmes reflect in all their aspects the principle of
full participation and equality.” (ONU, 1994, p. 11)

46 Contabilizou-se o termo “igualdade” 65 vezes ao longo de 34 paginas dos documentos analisados,
8 vezes como principio, 24 vezes como igualdade de oportunidades, 11 como igualdade de
participacdo e 6 como igualdade de direitos.

47 “The term ‘equalization of opportunities’ means the process through which the various systems of
society and the environment, such as services, activities, information and documentation, are made
available to all, particularly to persons with disabilities.” (ONU, 1994, p. 8).
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Para que tais servicos, atividades, informacdées e documentos estejam
disponiveis para todos, as Normas apresentam 88 recomendacbdes aos Estados
membros. O monitoramento de implementacdo foi realizado ao longo de duas
décadas e estao registradas nos Relatérios analisados.

As demandas por igualdade de participagdo apresentadas sao, por vezes,
abrangentes, pois € demandada uma maior participacdo na sociedade, em diversos
aspectos da vida, ou até “participagao total” na sociedade, mas em alguns casos sao
apontadas areas especificas de participagdo como: maior participagao politica; nos
mecanismos de coletas de dados e monitoramento das situagdes das pessoas com
deficiéncia; participagcdo das organizagoes de pessoas com deficiéncia; em praticas
esportivas; de lazer; religiosas; culturais; escolares; e, no mercado de trabalho.

A igualdade de direitos aparece como um principio*® que reitera que as
pessoas com deficiéncia sdo detentoras de direitos, fazendo referéncia aos direitos

humanos.

O principio da igualdade de direitos implica que as necessidades de
todo e qualquer individuo sdo de igual importancia, que essas
necessidades precisam ser consideradas a base do planejamento
das sociedades e que todos os recursos sejam empregados de
maneira a garantir que todos os individuos tenham oportunidade
igual de participagéo. (ONU, 1994, p. 8)*

No primeiro Relatério de monitoramento de implementacdo das Normas, de
1995, algumas agéncias especializadas sao apresentadas como parceiras no
processo de implementacdo e monitoramento. S&o elas: a Divisao Estatistica das
Nacoes Unidas do Departamento de Assuntos Econdmicos e Sociais, a OIT, o
UNICEF, a UNESCO e a OMS.

Durante a producdo dos Relatérios, questionarios foram enviados aos
Estados membros e as organizagbes ndo governamentais nacionais para que fosse
avaliado o progresso na aplicacdo das Normas. Os primeiros questionarios

apresentaram baixos indices de respostas, o que sugeria que a taxa de

4 A igualdade de direitos & citada seis vezes ao longo do documento, como principio geral,
reafirmando os direitos humanos das pessoas com deficiéncia, mas sem especifica-los.

4 “The principle of equal rights implies that the needs of each and every individual are of equal
importance, that those needs must be made the basis for the planning of societies and that all
resources must be employed in such a way as to ensure that every individual has equal opportunity for
participation.” (ONU, 1994, p. 8).
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implementagdo era pequena, mas, nos questionarios seguintes, a adesédo foi
crescente.

No Relatério de 2006, foi apresentada analise preliminar sobre os dados de
um dos maiores levantamentos realizados até entdo. Esse foi elaborado em 2004,
por meio do envio de questionarios aos 191 Estados membros e 382 organizagdes
de pessoas com deficiéncia. Desses, 73 governos e 41 organizagbes responderam
fornecendo informagdes detalhadas sobre 114 paises, o que representa cerca de
60% de todos os Estados membros da época. As perguntas eram referentes ao
cumprimento das 22 regras estabelecidas, diferentes dos questionarios anteriores,
que se limitavam a um conjunto menor das mesmas.

A analise apresentada em 2006 era apenas preliminar, com indices sobre o
cumprimento das normas desses 114 paises. Esses dados estdo disponiveis no
documento intitulado “Global Survey on Government Implementation of the Standard
Rules — Results Analysis™®. Andlises complementares sobre esses dados foram
apresentadas nos Relatorios de 2007, 2008 e 2009, e, para facilitar a compreensao,
sera feito uma sintese da analise desses Relatérios.

De acordo com os Relatorios, a implementagdo de medidas € maior nos
paises europeus, correspondendo a uma média de cumprimento de 66% das
medidas propostas. Esse valor € seguido pelos paises das regides: arabes, com
61%; asiaticos, com 50%; africanos, com 37%; e latino americanos, com 33%. A
comparacao entre o0s questionarios respondidos pelos governos e pelas
organizagbes de pessoas com deficiéncia aponta que ha discrepancia significativa
entre os dados fornecidos, sendo que ha uma tendéncia aos dados governamentais
serem inflados em relacdo ao das organizagdes do mesmo pais. Apesar das
fragilidades apresentadas e reconhecidas nos proprios Relatérios, esses dados
fornecem informacgdes relevantes para que se compreenda o quadro global de como
os diversos Estados membros tém lidado com a questdo das desigualdades que
afetam as pessoas com deficiéncia.

Em algumas areas, os dados chamam a atencdo, como € o caso da
educacao, compreendida como importante ferramenta na efetivagao da insercao e
participagdo plena das pessoas com deficiéncia na sociedade, seja pelo seu papel

em promover o desenvolvimento do individuo, sua formacgao e preparagao para um

%0 |evantamento Global sobre Implementagdo Governamental das Normas - Andlise de Resultados.
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mercado de trabalho, seja por permitir a socializagdo e combate ao preconceito.
Essa é a area em que se observam os maiores indices de cumprimento de metas
pela maioria dos paises. O fato de que os paises ja possuem sistemas escolares
constituidos e de a educagao ser compulsoria, na maior parte deles, pode explicar
esse fenbmeno.

A area da acessibilidade e da reabilitacdo apresentaram indices baixos de
comprometimento por parte dos governos. Os Relatérios apontaram que diversos
servicos prestados nessas duas areas sao oferecidos pelo setor privado, por
organizagodes filantrépicas e compostas por pessoas com deficiéncia. O papel do
governo, portanto, € minimo nessas areas consideradas centrais para a promogao
da igualdade de participagao na sociedade.

Sobre os cuidados de médicos, é apontado que poucos governos precisaram
promover politicas especificas direcionadas as pessoas com deficiéncia, pois a
maioria dos paises ja apresentava uma rede de servigos capaz de atendé-las,
indicando que a area da saude desses paises ja estava moldada para atender esse
publico. O fato de a deficiéncia ter sido, por tanto tempo, encarada como patologia,
pode explicar porque essa area se consolidou como a mais bem preparada para
atender as pessoas com deficiéncia.

A separacdo entre a reabilitagdo e cuidados médicos, consideradas
frequentemente como duas atividades dentro da area da saude, é explicitada no
inicio do texto das Normas, quando, na definicao de reabilitagao, é considerado que

(0]

[...] processo de reabilitacdo ndo envolve atendimento médico inicial.
Inclui uma ampla gama de medidas e atividades, desde reabilitacdo
mais basica e geral até atividades orientadas a objetivos, por
exemplo, reabilitacédo profissional. (ONU, 1994, p. 8)°

Em relagédo a acessibilidade da informagéao, o cenario é ainda mais grave. Em
todas as medidas propostas, mais da metade dos paises informaram que nao
tomaram nenhuma acdo a esse respeito. Isso indica que ha um problema sério
quanto as informacdes e comunicagao acessiveis para pessoas com deficiéncia, o

que inevitavelmente implica no ndo conhecimento dos préprios direitos e contribui

¥ “The rehabilitation process does not involve initial medical care. It includes a wide range of
measures and activities from more basic and general rehabilitation to goal-oriented activities, for
instance vocational rehabilitation.” (ONU, 1994, p. 8)
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para sua continua marginalizagdo. Sem uma consciéncia governamental, social e
individual sobre tais fatores, o estigma que recai sobre esse grupo se perpetua, e
pouco avango sera viavel no que diz respeito as outras questdes (ONU, 2006). O
combate ao preconceito € fundamental para a diminuicdo da discriminagcdo das
pessoas com deficiéncia, ainda que nao seja a solugdo. Sem o devido
reconhecimento dos direitos, das potencialidades, das necessidades das pessoas
com deficiéncia, os Relatérios ressaltam que a “igualdade de oportunidades” e a
participacdo igualitaria na sociedade se tornam horizontes distantes.

Infelizmente, observa-se nos Relatérios que poucas medidas foram tomadas
em relagdo a garantia de emprego e manutengdo de renda/seguridade social. A
auséncia de tais medidas mantém as pessoas com deficiéncia em situacbes de
dependéncia do Estado, mas principalmente familiar, e as impede de garantir meios
proprios de sobrevivéncia.

O descaso em relacdo a exclusdo do mercado de trabalho e a falta de
garantias de renda para a pessoa com deficiéncia € um fendmeno global,
independendo do grau de desenvolvimento do pais. Os dados apresentados a seguir
ilustram a questao: 49 paises nédo apresentam medidas sobre a implementagao de
programas relacionados a garantia de emprego; 51 paises ndo aportam recursos
para implementagcdo de emprego integrado; 38 paises nao apresentam qualquer
forma de treinamento para emprego para pessoas com deficiéncia; 69 paises nao
apresentam acodes para adaptar o ambiente fisico, social e administrativo a essas
pessoas; 59 paises nao possuem nenhuma acdo para conscientizar a area
administrativa sobre as necessidades das pessoas com deficiéncia; 83 paises nao
garantem transporte ou estagbes de trabalho acessiveis para pessoas com
deficiéncia; 57 paises nado apresentam formas de cooperagdo com organizagdes de
pessoas com deficiéncia.

Barnes (2010) problematiza o fato de que as pessoas com deficiéncia, assim
como as criancas, os velhos e pessoas com doengas crdnicas, sao vistas como
necessitadas de cuidados especiais e ndo produtivas, o que resulta na falta de
compromisso na garantia de emprego para elas. Como afirma Castel (2008), a
auséncia de participacdo nos meios de producdo € um dos fatores para a
desfiliacido, e os sistemas de protecdo ndo fornecem cobertura aos que se
encontram nessa situacdo. A falta de medidas para uma manuteng¢ao de renda ou

seguridade social é prova disso, indicando que, assim como na garantia de
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emprego, ndo ha o reconhecimento desses como direitos para essas pessoas, ou
que estado longe de serem prioridades para os Estados membros.

A falta de acbes nessas areas também revela que ndo ha consideracdo em
relacdo as familias das pessoas com deficiéncia. Como exposto anteriormente, as
deficiéncias tendem a constituir um fator de empobrecimento para essas familias, e
a falta de agbes governamentais demonstra que a familia é responsabilizada por
fornecer meios de subsisténcia as pessoas com deficiéncia.

Ademais, a falta de mecanismos eficazes para a coleta de dados também
dificulta a efetivacdo de programas voltados a esse publico. Nota-se que ha uma
correlacao direta entre o grau de desenvolvimento de um pais e a disponibilidade de
informacgdes que apresenta. Mas, mesmo os paises que apresentam mecanismos de
coleta de dados mais eficientes mostram que os dados s&o frageis, e,
independentemente desse grau de desenvolvimento, a alocagao de recursos para
questdes especificas da deficiéncia sao raras. Vale resgatar a colocagado de Skliar

(2010) sobre essa questao estatistica:

Mas ndo se trata mais apenas de estatistica, n&o se trata apenas de
sabermos ou nao de quanta populagao estamos falando, ou em que
medida a quantificacdo anuncia um certo tipo de problema, mas que
tem a ver diretamente com uma falta de informacédo que prediz uma
evolugao histérica e uma dimensao ética de todos os aspectos: como
se houvesse uma populagdo, neste caso a populacdo com
deficiéncia, que pouco e nada preocupa, que pouco preocupa
inclusive até ao ponto de ndo saber quem sio, de n&o saber onde
estdo, sem saber o que acontece com eles, o que precisam, o0 que
querem, como seria possivel garantir seus direitos mais basicos.
(SKLIAR, 2010, p.154)>

As conclusdes dos Relatérios revelaram que alguns progressos puderam ser
constatados do reconhecimento dos direitos das pessoas com deficiéncia a uma
participagdo mais igualitaria na sociedade. Segundo os Relatérios, politicas visando
promover tais igualdades foram adotadas pela maioria dos paises que participaram

dessa pesquisa, mas nem todos que o fizeram implementaram programas ou

52 "Pero ya no se trata solo de estadisticas, ya no se trata apenas de si sabemos o no sabemos de
cuanta poblacion estamos hablando, o en qué medida la cuantificacion anuncia un cierto tipo de
problema, sino que ya directamente tiene que ver con una falta de informacién que preanuncia un
devinir histérico y una dimensién ética del todo particulares: como si hubiera una poblacién, en este
caso la poblacién con discapacidad, que preocupa poco y nada, que preocupa poco inclusive hasta el
punto de no saber quiénes son, no saber donde estan, no saber qué les pasa, qué necesitan, qué
quieren, como seria posible garantizar sus derechos mas basicos." (SKLIAR, 2010, p.154)
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aprovaram legislagbes especificas para esse grupo. Em muitos casos, a falta de
alocagao de recursos financeiros foi apontada como o grande impedimento para a
efetivagdo de programas que haviam sido planejados.

A relatora Sheikha Hissa percebeu, em suas visitas a diversos paises
membros, que os representantes dos governos expressavam que compreendiam a
importancia de assumir um compromisso em promover a participagcado das pessoas
com deficiéncia na sociedade e mostravam conhecimento sobre o que deveria ser
feito para isso, mas nao forneciam apoio com alocagao de recursos, treinamento de
pessoal, nem promulgavam legislacbes especificas. Percebe-se que grande parte do
cumprimento das Normas deve-se a instituicbes ou servigos ja existentes, que séo
adequados a, ao menos, insercdo das pessoas com deficiéncia, garantindo uma
aparente “igualdade de oportunidades” aos que conseguem se inserir, mas a falta de
medidas para promover a participacao “plena” dessas pessoas faz com que muitos
dos direitos delas n&o sejam garantidos (ONU, 2006b).

Além disso, € possivel constatar que a aplicacao de leis e de programas que
objetivam promover igualdade para as pessoas com deficiéncia tém muitos
obstaculos. Um dos grandes obstaculos é a falta de recursos financeiros e humanos,
principalmente nos paises em desenvolvimento ou mais pobres. No informe da
relatora especial Sheikha Hissa, apresentado em 2005, ja havia sido mencionada a

falta de investimento na implementacao de acdes para a efetivacdo das Normas:

Gostaria de dizer que, apesar dos compromissos assumidos pelos
Estados membros para a promocdo e protecdo dos direitos e
dignidade das pessoas com deficiéncia e para a igualdade de
oportunidades de participagédo plena, a maioria n&o correspondeu a
esse compromisso com um compromisso financeiro. (ONU, 2005,
par.88)*

De maneira geral, aparentemente ha “boas intengcbes” que nao sao
acompanhadas de uma vontade politica. Ou como aponta Skliar, no trecho
destacado acima, as pessoas com deficiéncia ndo preocupam, ndo se sabe quem

sao, quais as suas demandas, onde estdo, o que querem. Sao tornadas invisiveis e

% “ would like to say that despite the commitments shown by Member States to the promotion and
protection of the rights and dignity of persons with disabilities and to the equalization of opportunities
for full participation, most have not matched that commitment with a financial one.” (ONU, 2005, par.
88).
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silenciadas, incapazes de chamar a atengéao, ja que ndo atuam em nenhum setor
nevralgico da sociedade (CASTEL, 2008).

Ao longo dos Relatérios, € reiterado que a existéncia de convengdes e
acordos, embora extremamente relevante, ndo é capaz de alterar a situagao
marginalizada das pessoas com deficiéncia sem que as necessidades dessas
pessoas, seus direitos, suas habilidades, potencialidades e contribuigbes sejam
reconhecidas. Dessa forma, relembrando o conceito de grupos bivalentes (FRASER,
1995), torna-se evidente que solugdes para as injusticas econdmicas devem ser
acompanhadas de solugdes para injusticas simbdlicas.

Ademais, é preciso ressaltar que, segundo dados apresentados nos
Relatérios seguintes, os paises mais pobres enfrentam problemas maiores. A
pobreza é muitas vezes apontada como responsavel pelo impedimento, pois a
populagdo mais pobre muitas vezes esta submetida a desnutrigdo, a falta de
cuidados médicos adequados, a falta de saneamento basico, entre outros fatores.
Dessa forma, néo é de se espantar que a maior parte das pessoas com deficiéncia
encontra-se em paises menos desenvolvidos. Segundo o ultimo Relatério, de 2015,
80% das pessoas com deficiéncia estdo nesses paises. Além disso, neles ha menos
servicos de apoio, em alguns casos esses servigos praticamente ndo existem e
muitas vezes sdo particulares, e estima-se que apenas 2% das pessoas com
deficiéncia com rendas “baixas e meédias” sdo capazes de pagar e ter acesso a
esses servicos (BARNES, 2010, p.18).

Por esse motivo a erradicacédo da pobreza também se tornou uma questao de
extrema relevancia nas politicas de combate as desigualdades que afetam as
pessoas com deficiéncia. O relator Shuaib Chalklen enfatiza a importancia do

combate a pobreza:

Os Estados Membros das Nagdes Unidas estdo no processo de
desenvolver um novo conjunto de metas de desenvolvimento,
também denominadas objetivos de desenvolvimento sustentavel,
como parte da agenda de desenvolvimento pés-2015. Os objetivos e
metas propostos no desenvolvimento sustentavel indicam claramente
que a erradicacao da pobreza é o maior desafio global que o mundo
enfrenta. Os mais pobres dos pobres sdo pessoas com
deficiéncia e cerca de 80 por cento das pessoas com deficiéncia
vivem no mundo em desenvolvimento. Por conseguinte, é
imperativo que as pessoas com deficiéncia sejam incluidas em todas
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as iniciativas de desenvolvimento decorrentes dos objetivos de
desenvolvimento pos-2015. (ONU, 2015, par. 25 - grifos nossos)*

Esse cenario, apresentado desde o Relatorio de 2005, mantém-se até o

ultimo Relatério, publicado 10 anos depois, e as justificativas continuam as mesmas:

Uma vez que a falta de recursos e capacidades tém sido comumente
citada como um obstaculo persistente para a inclusédo de pessoas
com deficiéncia em politicas e programas em muitos paises em
desenvolvimento e, em particular, paises menos desenvolvidos, um
foco na cooperacao internacional no campo da deficiéncia deve ser
avancado como uma das formas mais eficazes de acelerar a
implementagcdo da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e as Normas. (ONU, 2015, par. 67)%

Skliar (2010) reitera esse ponto ao afirmar que o avango na area juridica &
inegavel, mas nao foi acompanhado de um avango ético. Isso néo se restringe aos
paises mais pobres ou menos desenvolvidos. Tanto Barnes (2010) quanto Skliar
(2010) consideram que os marcos legais ndo foram capazes de produzir igualdade
para as pessoas com deficiéncia. Essa constatacdo também tem sido exposta nos
Relatérios, que afirmam, como reconhecido, repetidamente, pela Assembleia Geral
da ONU, que "as lacunas existentes entre os compromissos e as praticas ilustram

claramente os desafios que nos precedem." (ONU, 2015, par. 61)
3.1.2 A Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
No predmbulo das Normas, deficiéncia € definida como uma “limitagéo

funcional”, resultante de “impedimentos que podem ser de ordem fisica, intelectual

ou sensorial, condicdes médicas ou doengca mental”’, mas sem considerar a interagao

% “States Members of the United Nations are in the process of developing a new set of development
goals, also referred to as the sustainable development goals, as part of the post-2015 development
agenda. The proposed goals and targets on sustainable development clearly state that poverty
eradication is the greatest global challenge facing the world. The poorest of the poor are persons with
disabilities, and an estimated 80 per cent of persons with disabilities live in the developing world. It is
therefore imperative that persons with disabilities be included in all development initiatives arising out
of the post-2015 development goals.” (ONU, 2015, par. 25).

% “Since a lack of resources and capacity has been commonly cited as a persistent barrier to the
inclusion of persons with disabilities in policies and programmes in many developing countries and,
particularly, least developed countries, a focus on international cooperation in the field of disability
should be advanced as one of the most effective ways to accelerate the implementation of the
Convention on the Rights of Persons with Disabilities and the Standard Rules.” (ONU, 2015, par. 67).
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social. A incapacidade®®, no entanto, é descrita como “a perda ou limitagdo de
oportunidades de participar da vida da comunidade em um nivel igual ao de outras
pessoas™’ (ONU, 1994, p. 7) e resulta do encontro entre a pessoa com deficiéncia e
0 ambiente. Isso gerou sérias criticas, pois, segundo ativistas do campo das
deficiéncias, essas definicdbes ndo consideravam a deficiéncia como parte da
diversidade humana (KAYESS e FRENCH, 2008, p. 16).

Na elaboracdo da Convencgado, houve um cuidado maior na definicdo de
deficiéncia, compreendida como um conceito em evolucéo, que “resulta da interacao
entre pessoas com deficiéncia e barreiras comportamentais e ambientais que
impedem sua participagdo plena e eficaz na sociedade de forma igualitaria™®.
Apesar da adesdo ao modelo social de deficiéncia, a confusdo conceitual entre
impedimento e deficiéncia se mantém no texto da Convengéo. De acordo com o
modelo social, "deficiéncia" é a limitagdo que resulta da discriminagéo e da opressao
social, ja o impedimento esta relacionado a forma e a funcionalidade do corpo do
individuo. Mas se observa que o termo "pessoas com deficiéncia”, na Convencao,
muitas vezes é utilizado para se referir as "pessoas com impedimentos".

Tal confusao conceitual é bastante problematica, visto que a Convengao € um
dos documentos mais citados em publicagcdes e estudos sobre direitos da pessoa
com deficiéncia e serve de base nas elaboragdes de politicas e planos de Estados.

Cabe ressaltar que o texto da Convencgéao traduzido para o portugués contém
alguns erros conceituais devido a problemas de traducgao, inclusive na definigao de

deficiéncia, que apresenta uma légica tautolégica na sua formulagao:

[A] deficiéncia resulta da interagdo entre pessoas com deficiéncia e
as barreiras devidas as atitudes e ao ambiente que impedem a plena
e efetiva participacdo dessas pessoas na sociedade em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas (BRASIL, 2009 - grifo nosso)

Contudo, a Convencgao € coerente nas suas propostas para minimizar os

impactos da deficiéncia. Em seu predmbulo, é enfatizado que a deficiéncia deve ser

% Em inglés é traduzido como “handicap”. Esse termo apresenta uma conotagdo negativa e deixou de
ser utilizado ao longo dos documentos analisados.

5 “The term "handicap" means the loss or limitation of opportunities to take part in the life of the
community on an equal level with others.” (ONU, 1994, p. 7)

% “[D]isability is an evolving concept and that disability results from the interaction between persons
with impairments and attitudinal and environmental barriers that hinders their full and effective
participation in society on an equal basis with others,” (ONU, 2006, p. 2).
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compreendida pelo modelo social e explicita-se que é através da remocao de
barreiras atitudinais e fisicas que sera garantida a participacdo das pessoas com
deficiéncia na sociedade de forma igualitaria. No texto da Convengdo, ndo ha
mengao a necessidade de prevencao e reabilitagdo como pré-requisitos para essa
participagéo, diferentemente das Normas, nas quais se observa grande importancia
desses mecanismos (incluindo procedimentos pré-natais que tocam em delicados
assuntos de bioética expostos nos capitulos anteriores) para garantir uma
participagao igualitaria. Assim, a Convengao reforga a nogéo de que a deficiéncia é
um problema social e ndo do individuo.

De forma similar as Normas, a Convencao apresenta demanda por mais
oportunidades e maior participacdo das pessoas com deficiéncia na sociedade. Sao
apontadas diversas areas onde a participacao delas é muito inferior aos demais
membros da sociedade, com o diferencial de apontar a participagcédo politica como
uma area de grande relevancia para a garantia de outros direitos.

Nas primeiras leituras sobre toda a documentagao selecionada, constatou-se
que os direitos das pessoas com deficiéncia sdo constantemente reiterados em
todos os documentos. Ainda que a Convencgao seja exaltada por promover uma
mudanga na forma como essas pessoas eram vistas, como detentoras de direitos,

essa premissa ja era sinalizada, desde 1993, nas Normas:

O principio da igualdade de direitos implica que as necessidades de
todo e qualquer individuo sejam de igual importancia, que essas
necessidades sejam a base do planejamento das sociedades e que
todos os recursos sejam empregados de maneira a garantir que
todos os individuos tenham oportunidade igual de participagdo®.
(ONU, 1994, p. 8)

As Normas fazem declaracbées muito claras sobre os direitos das pessoas
com deficiéncia e a importancia da promog¢ao de ambientes acessiveis nos quais
esses direitos possam ser exercidos. Ainda, o propdsito das Normas ja explicitava o
objetivo de igualdade de direitos: “O objetivo das Normas é garantir que meninas,

meninos, mulheres e homens com deficiéncia, como membros de suas sociedades,

% “The principle of equal rights implies that the needs of each and every individual are of equal
importance, that those needs must be made the basis for the planning of societies and that all
resources must be employed in such a way as to ensure that every individual has equal opportunity for
participation.” (ONU, 1994, p. 8).
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possam exercer os mesmos direitos e obrigagdes que os demais™ (ONU, 1994, p.
6).
A Convencdo mantém o compromisso com os direitos das pessoas com

deficiéncia, como explicitado nos seus objetivos:

O objetivo da presente Convengao € promover, proteger e garantir o
gozo pleno e igual de todos os direitos humanos e liberdades
fundamentais de todas as pessoas com deficiéncia, e promover o
respeito a sua dignidade inerente.®’ (ONU, 2006, p. 4)

Mas o que faz com que a Convencgao receba um destaque maior em relagao a
promogao dos direitos das pessoas com deficiéncia € a forma como eles sao
abordados. Os direitos apresentados sao todos embasados nos Direitos Humanos
(ONU, 2009), sem que sejam criados novos direitos, mas o que se demanda ndo € a
igualdade direitos, mas a igualdade no gozo deles, reiterando que as assimetrias
sdo/estdo no modo como esses direitos sao usufruidos.

Assim, observa-se que a igualdade no gozo dos direitos perpassa o texto
todo. No texto da Convencéo, a igualdade de oportunidades fica em segundo plano.
A énfase dada nesse documento é sobre as igualdades no gozo de direitos e
liberdades, e igualdade de condi¢des, seja de participagao, perante a lei, de acesso
a bens e servicos. Pode-se deduzir, a partir disso, que sao consideradas as
assimetrias na forma como as pessoas com deficiéncia conseguem usufruir dos
direitos que elas possuem, por conta das desigualdades na forma como a
participacado delas na sociedade € garantida. Para medir o impacto da alteragédo da
reformulacdo do modo como se busca garantir os direitos dessas pessoas — com
base na igualdade de oportunidades e participacdo para igualdade no gozo dos
direitos — seria necessario outro levantamento, semelhante ao realizado para o
monitoramento das Normas.

Questionarios tém sido enviados pelo Grupo de Washington sobre Estatisticas

das Pessoas com Deficiéncia®® aos Estados membros, com o intuito de avaliar a

% “The purpose of the Rules is to ensure that girls, boys, women and men with disabilities, as
members of their societies, may exercise the same rights and obligations as others” (ONU, 1994, p.
6).
8 “The purpose of the present Convention is to promote, protect and ensure the full and equal
enjoyment of all human rights and fundamental freedoms by all persons with disabilities, and to
promote respect for their inherent dignity.” (ONU, 2006, p. 4).

52 O Grupo de Washington sobre Estatisticas das Pessoas com Deficiéncia [Washington Group on

Disability Statistics] € um grupo de trabalho voluntario composto por representantes de mais de 100
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implementagdo da Convencdo. Os questionarios avaliam se as pessoas com
deficiéncia sao capazes de participar na mesma medida que o restante da
populacdo em diversas atividades na sociedade, porém, ainda ndo ha um

levantamento global que permita realizar essa analise.

3.1.3 Relatério Mundial sobre a Deficiéncia

Em 2011, a OMS e o BM produziram um relatério intitulado "Relatério Mundial
sobre a Deficiéncia". Neste documento, a deficiéncia € compreendida a partir do
“modelo bio-psico-social”, representando “um compromisso viavel entre os modelos
médico e social’®® (OMS, BM, 2011, p. 4). A énfase do documento sobre questbes
médicas € esperada, por ser um relatério realizado pela OMS, mas ao longo do
documento também sdo apresentadas recomendagdes que buscam promover a
“participacao e incluséo da pessoa com deficiéncia”®* (OMS, BM, 2011, p. XXIII).

Neste documento, a adocédo da terminologia “inclusdo” ou “inclusivo” é
significativa, em substituicdo a “igualdade”. Apesar disso, o conceito de igualdade é
citado em alguns momentos no texto. Tais citagdes referem-se, principalmente a:
igualdade como principio, igualdade de oportunidades e igualdade de acesso. A
igualdade de gozo ou usufruto dos direitos € citada apenas trés vezes ao longo de
todo o Relatério, que contém mais de 300 paginas, sempre em referéncia a
Convencao.

As “oportunidades” surgem novamente, de forma mais genérica (“igualdade
de oportunidades”, sem especificacdo), mas, quando especificado o tipo de
oportunidades, a énfase recai nas areas da educagcao e do trabalho. A
“participacao”, também, é especificada dentro das areas de educagao e no mercado
de trabalho, mas reafirmada como um objetivo, quando referente a participacéo na
sociedade.

O direito ndo é deixado de lado, mas a frequéncia desse conceito é
consideravelmente menor em relagdo aos documentos anteriores. Ha, no entanto,

uma énfase significativa, como exposto acima, na promogéao da inclusdo. O conceito

escritérios nacionais de estatistica e organizagdes internacionais, nao-governamentais e de
deficiéncia que foram organizadas sob a égide da Divisao de Estatistica das Na¢des Unidas.

8 “[The] ‘bio-psycho-social model’ [...] represents a workable compromise between medical and social
models.” (OMS, BM, 2011, p. 4).

8 “This World report on disability charts the steps that are required to improve participation and
inclusion of people with disabilities.” (OMS, BM, 2011, p. XXIII).
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“‘inclusdo” tem 84 ocorréncias e o termo “inclusivo(a)” aparece 100 vezes ao longo
do documento (desconsiderando as referéncias e os nomes de documentos,
convencdes, planos e programas citados). A inclusdo sdo inseridos qualificativos:
inclusdo social; inclusdo na sociedade; inclusdo na comunidade; inclusao
educacional; inclusdo nos sistemas de saude; inclusdo no mercado de trabalho;
inclusao econdmica. Certamente, e de forma similar ao conceito de igualdade, a
inclusdo necessita de um sujeito e um lugar, pois se inclui algo ou alguém em
determinado local ou grupo. Mas, em um tergo das ocorréncias, a inclusao é citada
sem associacdo a nenhum termo, principalmente quando utilizada dentro do
contexto da educagao.

Ao longo do texto, € possivel observar que a inclusdo é considerada um
principio, como no trecho a seguir: “O principio da inclusdo deve ser incorporado aos
programas de treinamento de professores, que devem abordar atitudes e valores,
ndo apenas conhecimentos e habilidades™® (OMS, BM, 2011, p. 222). Assim, a
inclusdo das pessoas com deficiéncia em diversas areas, como no sistema
educacional e no mercado de trabalho, € utilizada como um meio para garantir a
participacdo plena dessas pessoas na sociedade. Ao mesmo tempo, a inclusao €&
compreendida como o objetivo, como evidenciado em um dos topicos do Relatério:
“Adotar estratégias para promover a inclusdo”® (OMS, BM, 2011, p. 226).

No entanto, ha certa ambiguidade na forma como o termo ‘inclusdo” é
utilizado no proprio documento. Em especial na area da educagao e, em menor grau,
no trabalho, a inclusdo é apresentada como o caminho para a garantia dos direitos
das pessoas com deficiéncia. Ja nas conclusdes e recomendagdes expostas no final
desse Relatério, ha um foco na promocgao da inclusao das pessoas com deficiéncia
pela remogao de barreiras que impedem a entrada e a permanéncia dessas pessoas
no sistema educacional, assim a educagcado chamada inclusiva ndo é apenas o
caminho para a garantia de direitos, mas se torna uma meta, ou a meta. Em diversos
momentos, no entanto, essa distincdo nao é clara, pois a “inclusdo” pode ser tanto o
caminho, como o objetivo, ou o principio orientador.

Por fim, do mesmo modo que na analise sobre a Convencéo, nao foi possivel

inferir o real impacto das recomendagdes contidas no Relatorio no cotidiano das

% “The principles of inclusion should be built into teacher training programmes, which should be about
attitudes and values not just knowledge and skills”. (OMS, BM, 2011, p. 222).
5 “Adopt strategies to promote inclusion” (OMS, BM, 2011, p. 226)
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pessoas com deficiéncia. Apesar de ser um documento internacional bastante
referenciado, ndo se trata de um documento normativo e ndo ha dados sobre seu

impacto em nivel global como realizado para o monitoramento das Normas.

3.2 Demandas de igualdade e demandas por inclusao

A andlise sobre o material estudado permitiu observar como as diferentes
formas do combate as desigualdades sdo articuladas nos documentos que servem
de orientagao para os governos dos Estados membros da ONU: primeiro com énfase
na igualdade de oportunidades, nas Normas; passando pelo foco na igualdade no
gozo de direitos, na Convengao; e, por fim, enfatizando a inclusdo dessas pessoas
na sociedade, no Relatério Mundial.

Inicialmente, nas Normas, a “igualdade de oportunidades” é caracterizada
como a “disponibilizacdo” de “servigos, atividades, informagdes” (ONU, 1994, p. 8).
Essa definicdo permite que a igualdade de oportunidades seja compreendida como
mera igualdade de chance ou igualdade de acesso. Como aponta Bobbio (1996), a
igualdade de oportunidades, exposta de forma genérica, pressupde a competicao
entre os individuos da sociedade por recursos que nao sao acessiveis a todos e, se
tomada como principio, tem como objetivo garantir a participacdo de todos pela
conquista do que é vitalmente significativo, a partir de posigdes iguais. Dessa forma,
sao necessarios tratamentos desiguais para corrigir desigualdades iniciais, como a
desigualdade de nivel socioecondmico e as situagbes de deficiéncia, a fim de
promover certo equilibrio e garantir artificialmente posicdoes mais igualitarias para
que todos possam ter acesso aos diversos bens, servicos e atividades.

Essa concepgao apresenta algumas fragilidades. Primeiramente, aferir o
impacto das desigualdades iniciais que impedem as “posigdes iguais” ndo é simples,
pois se trata de uma trama complexa de desigualdades que se inter-relacionam.
Ainda, em relagdo as pessoas com deficiéncia, o impacto desta € muito peculiar,
variando de caso a caso, sem considerar os individuos que s&o discriminados por
apresentar diversas caracteristicas estigmatizaveis, como a cor de pele, género
feminino, transexualidade, pobreza. Em segundo lugar, as medidas que buscam
diminuir os impactos das desigualdades iniciais tendem a se concentrar em politicas
de discriminagdo positiva, que podem contribuir para reforgar o estigma de

incapazes associado as pessoas com deficiéncia. Ademais, ndo basta uma
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igualdade no ponto de partida, pois é preciso considerar as diferengcas e
impedimentos que afetam a forma como as pessoas com deficiéncia podem
participar das mais diversas atividades sociais. Se ndo houver consideragao por
essas diferengcas, mesmo com a garantia de igualdade de oportunidades, nao serao
garantidas igualdades na participagdo. Dessa forma, relembrando o conceito de
grupos bivalentes (FRASER, 1995), torna-se evidente que solugbes para as
injusticas econdmicas devem ser acompanhadas de solugdes para injusticas
simbalicas.

As Normas, como expresso anteriormente, adotam que deve-se tomar o
principio da igualdade na garantia dos direitos, mas a abordagem feita pelo texto da
Convencgao e suas demandas enfaticas por igualdade no usufruto desses direitos
apresenta um avango na forma de considerar as desigualdades que afetam essas
pessoas. De acordo com Sen (1992), a distribuigao igualitaria de bens ndo garante o
mesmo usufruto, paralelamente a igualdade de direitos ndo garante a igualdade no
gozo dos mesmos, como € evidente no caso das pessoas com deficiéncia.
Analisando as situagdes desiguais apresentadas no inicio do capitulo, nota-se que,
apesar de serem detentoras dos mesmos direitos que os demais membros da
sociedade, as pessoas com deficiéncia ndo sao capazes de usufrui-los da mesma
maneira e com a mesma intensidade, por conta das barreiras impostas socialmente.

Isso nao significa, no entanto, que as demandas por igualdade de gozo dos
direitos sejam suficientes para eliminar todas as discriminagdes e desigualdades,
mas elas tornam evidentes as assimetrias que afetam determinados grupos, o que
permite buscar as causas daquelas, além de evocar a importancia de medidas de
reconhecimento como fundamentais para que as medidas de reparagao das
injusticas econémicas sejam efetivas.

Porém, no Relatério Mundial da OMS e do BM, a igualdade no gozo dos
direitos deixa de ser a linguagem central e passa-se a adotar e enfatizar a inclusao
das pessoas com deficiéncia na sociedade. Apesar de se iniciar na década de 1990,
o movimento inclusivo fortalece-se em meados dos anos 2000. Nos Relatorios de
Monitoramento das Normas, € possivel observar que o termo “inclusao”, associado
as pessoas com deficiéncia, ndo é citado até o Relatério de 2009. No proprio texto
da Convencao, ele é utilizado seis vezes, associado aos termos “sociedade’,
‘comunidade” e na forma de “inclusdo total”, enquanto o termo inclusivo(a) aparece

” o«

quatro vezes, associado a “educagao”, “ambientes” e “politicas”.
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No Relatério Mundial, o termo “inclusdo” passa a ser adotado em substituicao
a “igualdade”. O termo “igualdade” é utilizado em poucos momentos, como principio
orientador e em associacdo ao termo “oportunidades” e “acesso”. Ao ser
considerado como principio, acarreta a problematica, apresentada por Bobbio
(1996), de ser demasiadamente genérica. Ja a “igualdade de oportunidades” e a
“‘igualdade de acesso” apresentam as fragilidades apontadas anteriormente.

A ‘“inclusdo”, como expresso no Relatério Mundial, € utilizada como um
principio, um meio e uma meta. Nessa logica, € possivel compreender que basta
incluir para tornar a sociedade mais inclusiva como sinénimo de igualitaria,
simplificando demasiadamente as assimetrias nas situagdes de opressao que
caracterizam a deficiéncia, pois novamente ha uma énfase na questao do acesso.

Arroyo (2011) aponta que dessa forma, o combate a desigualdade parece
simplificar-se em uma luta contra a exclusdao e, com o surgimento do binémio
inclusdo/exclusdo, as assimetrias presentes nas analises de desigualdade sé&o
camufladas, pois, como salienta Pierucci (1990), aos excluidos restam duas
possibilidades: ser incluido ou permanecer na exclusdo. Dessa forma, cria-se a
nocdo de que para acabar com a exclusado (e todas as desigualdades que estao
associadas a ela) basta incluir.

Mas, para Crochik (2011), a suposta dicotomia inclusdo/excluséao é falsa, pois
a exclusdo nao é o contrario da inclusdo dada que ambas situacbes podem ser
precarias. Como apontam Veiga-Neto e Lopes (2007, p. 959), a "igualdade de
acesso nao garante a inclusdo e, na mesma medida, ndo afasta a sombra da
exclusao". Se evidencia, dessa forma, que ha exclusdo dentro da inclusdo e esta
também permite a reprodugdo de desigualdades, de exploragbes e preconceitos,
dentro do sistema. Logo, ndo se trata de um combate a exclusdo, mas da promog¢ao
da inclusao.

Assim, ao promover a inclusdo educacional como forma de garantir o direito a
educacédo, reduzem-se as diversas desigualdades educacionais a desigualdade de
acesso. Esse fendbmeno é reforcado pelas pesquisas apresentadas nesse
documento que se restringem a analisar o numero de matriculas de pessoas com
deficiéncia nas escolas e a taxa de conclusdo do Ensino Fundamental. Observa-se
que restringir as desigualdades educacionais as desigualdades de acesso simplifica
demasiadamente a complexa trama de desigualdades que afeta as pessoas com

deficiéncia. A situacdo de pobreza, por exemplo, causa e também resultado de
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diversas situagdes de deficiéncia, € ignorada em grande parte dessas analises. As
desigualdades educacionais sao tratadas de forma isolada, mas a diminui¢ao delas
esta intimamente ligada ao combate as desigualdades para além da escola e isso
nao €, ou pouco é, considerado.

Ainda, ao enfatizar a inclusdo educacional como forma de garantia de outros
direitos, o Relatério Mundial coloca sobre a educagao a responsabilidade de acabar
com todas as desigualdades que afetam as pessoas com deficiéncia. A légica que
se estabelece, dentro desse plano, tem a educagdo como uma etapa preparatoéria
para a insercdo no mercado de trabalho, sendo esta a maneira que permite as
pessoas com deficiéncia a garantia de renda e maior participagdo na sociedade.
Certamente, a auséncia de participacdo em atividades produtivas, como afirma
Castel (2008), faz com que determinados individuos sejam deixados a margem da
sociedade, como é o caso de grande parcela da populacdo com deficiéncia.
Retomando Fraser (1995), desigualdades econdmicas e valorativas precisam ser
pensadas em conjunto no caso dos grupos bivalentes, mas percebe-se que as
propostas das politicas inclusivistas buscam a valorizagdo dessa populagédo pela
participacao econdbmica.

Mas a estigmatizagdo das pessoas com deficiéncia, tidas como inferiores,
improdutivas e ineficientes, dificulta as suas participacdes nas atividades produtivas.
Mesmo que as politicas inclusivistas consigam garantir o acesso ao mercado, o
status depreciado delas e a discriminagéo s&o responsaveis pelas desigualdades de
oportunidades em empregos mais bem valorizados e desigualdade de renda.
Nota-se que o Relatério Mundial, com sua concepgao de deficiéncia que representa
“‘um compromisso viavel entre os modelos médico e social’, apresenta medidas que
visam normaliza-las, enquadra-las em um determinado padréao de normalidade e
dentro da configuragdo social vigente. As medidas que s&o propostas por esse
documento ndo sdo capazes de erradicar as injusticas econdmicas, pois mantém a
ordem vigente. Dessa maneira, as pessoas com deficiéncia nunca terdo acesso a
trabalhos e status prestigiados.

Assim, conclui-se que o combate as desigualdades norteado pela igualdade
de oportunidades e inclusdo apresentam fragilidades e impdem limites nas politicas
que buscam uma participagdo mais igualitaria das pessoas com deficiéncia na
sociedade, pois ha uma tendéncia a se concentrarem demasiadamente na questao

do acesso, permitindo a perpetuagcdo de outras desigualdades. Dentre as
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alternativas encontradas nos materiais analisados, enfatizar a igualdade no gozo dos
direitos parece ser uma forma mais eficaz de evidenciar essas desigualdades, que
sdo mascaradas quando as assimetrias nas relagbes entre diversos grupos na

sociedade ndo sio explicitas.
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CONSIDERAGOES FINAIS

A presente dissertacdo objetivou compreender de que modo as
desigualdades sao consideradas pelos Estados nacionais nas formulacbes de
politicas publicas direcionadas as pessoas com deficiéncia, a partir da analise de
documentos normativos internacionais.

As pessoas com deficiéncia constituem um dos grandes grupos desiguais, e
as desigualdades que as afetam s&o multiplas, produzem-se, entrelagam-se e
amplificam-se, formando uma complexa trama de desigualdades. A prépria forma
como a deficiéncia € compreendida afeta na producdo de desigualdades ou
proporciona, potencialmente, caminhos e possibilidades para que seja possivel o
combate a elas. O fato de a deficiéncia poder ser considerada como uma diferenca e
como uma desigualdade simultaneamente ilustra a complexidade da questao.

Para desenvolver essa discusséo, considerou-se necessaria uma abordagem
tedrica sobre os conceitos de diferenca, desigualdade e deficiéncia, visto que eles se
entrelacam nas relagbes de desigualdade que motivaram este estudo. Assim,
apresenta-se, nessas consideragdes, uma recapitulacdo da discussao desenvolvida
para evidenciar que se trata de um debate complexo, mas que frequentemente é
simplificado e tido como trivial, até mesmo nas formulagdes de politicas estatais.

Inicialmente, retomando as diversas desigualdades que afetam as pessoas
com deficiéncia, a que se torna central nesse debate é a desigualdade existencial,
manifesta pelo ndo reconhecimento dessas pessoas como iguais e pela restricdo de
liberdade (THERBORN, 2010), que foi, e é, responsavel, por exclui-las de diversas
praticas sociais, como a escolarizagdo, o trabalho, a participacdo em decisbes
politicas, a producao de saberes, as expressdes culturais, o lazer, os esportes, uma
vida afetiva.

As desigualdades possuem causas diversas, mas, no caso das pessoas com
deficiéncia, a hierarquizagdo pela valorizagdo de determinadas caracteristicas
humanas parece ser uma das suas principais formas de producao das situagdes de
desigualdades. Através desse processo, diferengas desvalorizadas tendem a ser
transformadas em desigualdades. Os critérios para a (des)valorizagdo de
determinadas caracteristicas estao intimamente relacionados a um certo “tipo ideal
de ser humano” (AMARAL, 1998), sendo este estabelecido como um ideal de

normalidade, e ao afastamento dele.
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Mas, no interior das possibilidades de se “ser humano”, existe uma infinidade
de caracteristicas diferentes, de modo que é impossivel ser completamente
enquadrado dentro dos padrées de normalidade ideal. Mesmo assim, ndo sao todas
as diferengas que podem ser consideradas anormalidades. Pierucci (1999) aponta
que algumas diferengcas se destacam por serem Vvisiveis e irreversiveis,
denominadas de “diferengas significativas”. Tais diferencgas facilitam a categorizagéo
de pessoas e sua classificacdo valorativa. De acordo com o autor, isso torna as
diferengas significativas fortemente estigmatizaveis e, segundo Coleman (2006),
promove o afastamento dos individuos que as apresentam. Esse afastamento pode
ser psicologico, pois, ao separar a populacdo em categorias, impede a identificagéo
entre individuos de categorias diferentes, e também social, pois acaba privando os
individuos estigmatizados da participagdo plena na sociedade. As pessoas com
deficiéncia enquadram-se nesse cenario, pois apresentam caracteristicas marcantes
e estigmatizaveis, consideradas anormais, tidas como imperfeitas, incapazes,
improdutivas, o que resulta na posicdo marginalizada e desprivilegiada na
sociedade.

Porém, fazendo um paralelo com Goffman (2013), ndo é para o anormal que
se deve olhar em busca da compreensao da diferenca, mas sim para o normal, visto
que ndo ha um critério objetivo para definir anormalidade sem a nogao de
normalidade. Os estudos de Canguilhem ([1966] 2014), Davis (2006), Miskolci (2003,
2004, 2005) e Vieira (2007) indicam que esse €& um conceito construido
historicamente, mas se nota que usualmente a normalidade é tida como um valor
absoluto, assim, naturalizando e valorizando determinadas caracteristicas e,
consequentemente, naturalizando também a anormalidade. Esse processo tende a
justificar situacbes de opressdao e desigualdades histéricas que sao, também,
socialmente construidas.

A naturalizacdo das anormalidades, ao justificar as desigualdades, acaba por
as naturalizar. O discurso meritocratico, amplamente difundido, supde que sao as
diferengcas nas capacidades e esforco dos individuos que geram resultados
diferentes, mais vantajosos aos merecedores, melhores, mais capacitados e
esforcados. Sdo as diferengas “naturais” entre os individuos que justificam as
diferengas de resultado e mérito de cada um. No entanto, essa dedugao ignora as
desigualdades pré-existentes, decorrentes da distribuicdo assimétrica de

oportunidades e garantias de acesso a bens, servicos, saberes e recursos.
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Assim como os conceitos “normal” e “anormal” sdo construgdes sociais e
cientificas, a “deficiéncia”, como conceito, também é uma construcdo. Mesmo que
este tenha sido classificado como um desvio da normalidade, inclusive antes da
formalizagcdo do estudo dele, a forma como se compreende a deficiéncia garantiu
espacos de maior ou menor participacdo na sociedade. Dentre os modelos de
compreensao da deficiéncia, o modelo social constitui-se como um marco, pois, ao
separar a deficiéncia do impedimento e ao considerar a deficiéncia como uma forma
de opressao sofrida pelas pessoas com impedimentos, desempenhou um importante
papel na visibilizagdo das injusticas presentes nas relagdes de desigualdade
vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia.

Barros (2005), Therborn (2010) e Lahire (2008) apontam que séo as injustigas
que caracterizam as situag¢des de desigualdade. Com a revelagédo das injusticas em
situagdes vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia, as desigualdades, antes
aceitas e naturalizadas, passam a ser consideradas injustas e injustificaveis,
demandando ag¢des para mitiga-las. Assim, como forma de combater desigualdades
anteriores, tratamentos desiguais sdo necessarios para anular essas assimetrias.
Entretanto, como aponta Bobbio (1996), a nocado de justica esta intimamente
atrelada a nocdo de igualdade, de modo que até mesmo esses tratamentos
desiguais podem ser considerados injustos, por violar uma suposta igualdade (a
igualdade de tratamento). Ainda, tratamentos desiguais, visando a um equilibrio
entre os mais e os menos privilegiados, nessas relagdes assimétricas, podem, como
salientado por Fraser (1995), contribuir negativamente ao estigmatizar os desiguais.

Nota-se que esse cenario apresenta delicados equilibrios que podem pender
para um lado ou para outro, a depender da forma como a deficiéncia é
compreendida. Soma-se a isso o fato de que concepgdes diferentes de deficiéncia
coexistem e tendem a polarizar opinides quando confrontadas com situacbes de
desigualdade. Por exemplo, enquanto o modelo médico reforga a légica do discurso
meritocratico e atribui ao corpo do individuo as justificativas para diversas
desigualdades, o modelo social coloca esse discurso em xeque e expde as injusticas
nessas relagoes.

Sobre as injusticas classificadas como econdmicas e simbdlicas por Fraser
(1995) e suas respectivas solugbes que, em geral, sdo pensadas de forma separada,
mas que, segundo a autora, deveriam ser pensadas simultaneamente nos casos dos

“grupos bivalente”, nota-se, a partir da analise dos Relatérios, que entre as poucas
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politicas desenvolvidas, a maioria € de redistribuicdo, com foco em combater as
injusticas econdmicas para, assim, promover o reconhecimento do grupo. O
problema é que solugbes redistributivas tradicionais, ao combater as injusticas
econbmicas, tendem a promover a estigmatizagao das pessoas com deficiéncia, pois
frequentemente sdo relegados a elas cargos e posigdes subalternos, inferiores,
reforcando a visdo de incapazes, ou até dependentes, como se nao fossem capazes
de conseguir os frutos da redistribuicdo por elas mesmas. Assim, estabelece-se um
outro dilema, que ilustra parte da complexidade desse cenario.

A andlise dos Relatérios indicou, ainda, que existe uma compreensao global,
por parte dos Estados membros, de que as pessoas com deficiéncia s&o dignas de
direitos e de que deve haver um compromisso dos Estados para garantir que elas
possam usufruir desses direitos. Mas as poucas medidas tomadas pelos governos
de cada pais para promover uma participagdo igualitaria das pessoas com
deficiéncia na sociedade tornam evidentes que esses direitos, apesar de garantidos
por convengdes, nao sao respeitados. Desse modo, nota-se que as medidas de
redistribuicdo, mesmo com os problemas apontados anteriormente, sdo de extrema
relevancia, pois a nao participagdo nos meios de produgao silencia a voz desse
grupo.

Ainda, a analise sobre as Normas, a Convengao e o Relatério Mundial
proporcionou a compreensdo do modo como O combate as desigualdades é
norteado. Mesmo que faltem dados sobre a maneira como tem sido realizado esse
combate e que nem sempre a atuagdo dos Estados seja perceptivel na vida
cotidiana, esse combate existe, ainda que de forma incipiente, e é balizado por
politicas publicas que, frequentemente, sdo embasadas nessa documentacao.

Na analise sobre esses documentos, notou-se que o foco na garantia de
igualdades de oportunidades, igualdade no gozo dos direitos e na promogao de
inclusdo permite problematizar as desigualdades de formas diferentes. De maneira
geral, conclui-se que o combate as desigualdades norteado pela igualdade de
oportunidades apresenta certos limites ao proporcionar interpretacdes que focalizam
na questao do acesso, permitindo a perpetuacao de outras desigualdades.

As propostas de promoc¢ao da inclusdo apresentam problema similar, mas, ao
se tomar inclusdo como principio, caminho e meta, reforca-se a dicotomia entre a
categoria dos excluidos/incluidos, simplificando ainda mais a questdo das

desigualdades. O acesso certamente € importante, pois constitui o primeiro passo
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para a participagao igualitaria dentro da sociedade, porém a énfase na promog¢ao da
inclusdo transforma o combate as desigualdades em combate a exclusdo. Além
disso, a categoria dos excluidos dificulta a visualizagdo das desigualdades, pois a
inclusdo camufla as assimetrias entre as formas de participacdo e o usufruto dos
direitos das pessoas com deficiéncia em relagdo as demais.

Dentre as alternativas encontradas, nos materiais analisados, o combate as
desigualdades com base na igualdade no gozo dos direitos parece ser uma forma
mais eficaz de evidenciar essas desigualdades, que sdo mascaradas quando as
assimetrias nas relagdes entre diversos grupos na sociedade n&o sao explicitas.

Ademais, considera-se um possivel viés de analise para outros estudos uma
investigacdo sobre o modo como a desigualdade é abordada nas formulagdes de
politicas estatais que s&o dirigidas a outros grupos desiguais. Talvez desse modo,
ao contrastar com outros marcadores sociais de desigualdade, a relagdo entre
desigualdades e deficiéncia se tornasse mais evidente, além de apontar fragilidades
e potencialidades nas diversas formas de se problematizar essa relagao.

Buscando verificar o potencial dessa proposta de analise, realizou-se uma
exploracdo dos Relatérios de Monitoramento Global da Educacédo, da UNESCO, e
da série Situagdo Mundial da Infancia, da UNICEF, e notou-se que a “inclusdo” € um
termo com uma frequéncia até dez vezes maior em documentos especificos sobre
as pessoas com deficiéncia. Ainda, naqueles documentos que abordam diversos
grupos e desigualdades educacionais, as pessoas com deficiéncia sdo mencionadas
nos trechos relacionados a inclusdao, a remocado de barreiras e a questdo de
acessibilidade. Ja as desigualdades s&o explicitadas e associadas mais
frequentemente ao género. Uma pesquisa mais detalhada seria necessaria para
compreender melhor esse fenébmeno.

Em meados da década de 2010, novos documentos orientadores tém sido
elaborados e tém ganhado destaque e poderiam servir como base para outra
investigacdo. Um desses documentos € a Agenda 2030 para o Desenvolvimento
Sustentavel, produzido em 2015. O documento apresenta 169 metas, divididas em
17 objetivos mais amplos para o desenvolvimento sustentavel. Entre as metas,
existem aquelas que abordam especificamente as pessoas com deficiéncia e outras
gue mencionam grupos considerados vulneraveis e discriminados. Esse pode ser

um material interessante para se analisar como as desigualdades sdo consideradas
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em proposi¢cdes que tém a deficiéncia de forma transversal, articulada a outras
variaveis.

Por fim, os documentos analisados neste trabalho buscam a garantia dos
direitos das pessoas com deficiéncia, reafirmando a deficiéncia como parte da
identidade de grupo. O risco de considerar a deficiéncia de forma transversal, como
na Agenda 2030, é de que as desigualdades e problemas especificos das pessoas
com deficiéncia sejam ignorados, deixados de lado frente a questdes mais
genéricas. Porém, essa transversalidade pode se constituir como uma possibilidade
de promover medidas de reconhecimento transformadoras para injusticas
simbdlicas, ao se embacar as diferencas, incorporando a deficiéncia como mais uma
caracteristica dentro da diversidade humana (FRASER, 1995), assim,
consequentemente, viabilizando, ou ao menos permitindo o vislumbre, de
transformacgdes nas estruturas produtivas, de modo que as pessoas com deficiéncia,
sejam elas pobres, ricas, mulheres, homens, negras, brancas, cis, trans possam
participar da sociedade de forma mais igualitaria sem depender de processos

normalizadores.
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