POLITICAS DE INCLUSAO PARA PESSOAS
COM DEFICIENCIA NO BRASIL:

expans@o ou contestacao?

Patrice Schuch

Em agosto de 2019, um grupo de moradoras idosas de
uma praia de elite em Joao Pessoa/Paraiba procurou a
vereadora Helena Holanda, incentivadora do projeto
“Acesso Cidaddo”, para pedir a sua suspensao. O pro-
jeto, criado em 2011, promove a inclusao social de pes-
soas com deficiéncia, desenvolvendo a acessibilidade a
praticas esportivas e culturais realizadas na praia. Se-
gundo a vereadora, desde a criacdo do projeto muitas
das pessoas atendidas visitaram a praia pela primeira
vez. A diferenga de seus corpos, modos de mobilida-
de e comportamento, entretanto, perturbou um grupo
de 5 idosas moradoras da orla, que justificaram o seu
pedido de extingdo porque as pessoas com deficiéncia
estavam “incomodando e tirando a beleza natural do
lugar, onde moram pessoas ilustres” (Pragmatismo Po-
litico, 23/08/2019).

Quando esse caso veio a tona, uma grande manifesta-
¢ao de repudio contra o pedido de extin¢ao do projeto
foi conclamada; um abracgo solidario foi realizado na
praia de Cabo Branco, local do projeto, onde foi possi-
vel verificar também a existéncia de uma série de car-
tazes em que os direitos das pessoas com deficiéncia
foram conjugados com apelos pelo acesso aos direitos e
com uma critica a sua particularizacao. Em alguns car-
tazes, podia-se ler: “Mexeu com eles, mexeu comigo”,



“Os incomodados se retirem”, “E preciso saber viver
e respeitar o direito de todos”, “Nao ao preconceito.
Sim ao direito de inclusao”. Para finalizar a manifesta-
¢ao, houve uma grande salva de palmas, acompanhada
pelo clamor da repeticao de uma frase contundente: “A
praia é nossa!” .

Neste capitulo, utilizo esse evento e suas repercussoes
como um recurso ilustrativo inicial para refletir sobre alguns
aspectos dos modos de inscri¢ao publica das pessoas com de-
ficiéncia no Brasil. A partir de uma pesquisa antropologica
em andamento sobre os modos de engajamento em torno do
assunto no Brasil — baseada em acompanhamento de debates
publicos sobre o tema (documentos, lives, semindrios, etc.) e
na relacdo com a literatura especializada na drea da antropolo-
gia brasileira e com o debate internacional no chamado campo
dos “estudos da deficiéncia” —, argumento que a inscrigao pu-
blica da questao da deficiéncia estd marcada por simultaneas
dinamicas de expansao e contestacao, ambas explicitamente
presentes no caso de Joao Pessoa que iniciou este texto.

Minha hipdtese é que tais dimensodes instdveis estao pro-
fundamente ligadas ao funcionamento das politicas publi-
cas no Brasil e a questdo do acesso a recursos e programas
escassos. Essas caracteristicas moldam as discussdes sobre a
expansao ou restricao da deficiéncia como categoria politica
e sobre quais sao seus atributos constitutivos e formas de
veridicao no pais, numa sociedade em que a expansao dos
direitos exige constantemente o ativismo e o protagonismo
politico para se efetivarem — muitas vezes pela via judicial
—, como os estudos sobre a judicializagao de conflitos fazem
perceber (Biehl, 2007, 2008; Biehl et al., 2012; Biehl; Petryna,
2016; Rifiotis, 2014; Werneck Vianna, 1996, Werneck Vianna

1 O fato foi muito noticiado em reportagens de jornais de noticias e nas midias sociais, tal como exemplificado
nas seguintes fontes, de onde retirei as frases que compdem a descri¢do dos cartazes da manifestagdo realizada:
Editorial em Pragmatismo Politico (em 23/08/2019) https://www.pragmatismopolitico.com.br/2019/08/moradoras-
-bairro-nobre-deficientes-praia-joao-pessoa.html; Reportagem em Uol (em 22/08/2019) https://www.bol.uol.com.
br/noticias/2019/08/22/pedido-para-vetar-grupo-com-deficiencia-de-usar-praia-gera-polemica-na-pb.htm ; Coluna
de Tarso Genro no Jornal Sul 21 (em 25/08/2019) https://sul21.com.br/colunastarso-genro/2019/08/bolsonaro-sai-
-da-animalidade-e-entra-na-historia/
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et al., 1999). Além disso, aponto que essas discussoes estao
inseridas em estruturas bastante desiguais de classe, género
e raga, as quais possibilitam formas muito diversas de ativis-
mo e protagonismo politico, elementos fundamentais para o
reconhecimento politico no cendrio pds-democratico brasilei-
ro, arriscando produzir, dessa maneira, experiéncias bastante
distintas em termos de vivéncias e visibilidades associadas a
deficiéncia.

O Brasil e a virada para os “direitos”: expansao e
contestacao

Desde o processo de redemocratizagao social iniciado em
1986, apos cerca de 20 anos de ditadura militar, uma série de
transformacdes politicas e legais vem marcando a sociedade
brasileira, que passou a contar nao apenas com politicas e le-
gislagOes especificas para as pessoas com deficiéncia e outras
minorias, tais como mulheres, populagdes tradicionais, indi-
genas e quilombolas, criancas e adolescentes, pessoas idosas,
pessoas em situacdo de rua, negros, etc., mas também com
ativos movimentos sociais que, até 2019 — quando o governo
de Jair Bolsonaro decretou a extingao de muitos Conselhos de
Direitos —, participavam ativamente da formulagao e execugao
das politicas publicas®.

No que diz respeito a deficiéncia, por exemplo, a Consti-
tuicao Cidada abriu caminho para uma série de outras regu-
lamentag¢des no campo das politicas para pessoas com defici-
éncia, como a propria formulacao da Politica Nacional para
Integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia (1989), a Con-
vencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2009) e,

2 Alguns exemplos dessas politicas, programas e legislagdes que regularizam e afirmam direitos de minorias no Brasil:
Lei de Cotas para Deficientes e Pessoas com Deficiéncia nas Empresas (Lei 8213/91, dispde que empresa com 100 ou
mais funciondrios esta obrigada a preencher de dois a cinco por cento dos seus cargos com beneficiarios reabilita-
dos, ou pessoas com deficiéncia); Lei das Eleigoes de 1997 (determina que, nas elei¢des proporcionais, “cada partido
ou coligagao preenchera o minimo de 30% e o maximo de 70% para candidatura de cada sexo”); Politica Nacional
de Saude Integral da Populagao Negra (2009); Estatuto da Crianga e do Adolescente (2000); Politica Nacional para
Populagido de Rua (2009); Estatuto do Idoso (2003); Lei de Cotas (Lei 12.711 de 2012), que define que as Institui¢oes
de Ensino Superior vinculadas ao Ministério da Educagio e as institui¢oes federais de ensino técnico de nivel médio
devem reservar 50% de suas vagas para as cotas (ensino publico, pretos e pardos, indigenas e pessoas com deficiéncia).
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tinalmente, o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (2015), que
consolidou as bases normativas do que se denomina modelo
biopsicossocial da deficiéncia, em contraposi¢ao ao que seria a
proeminéncia do chamado “modelo médico”, hegemonico até
a década de 1970, com a assung¢ao dos movimentos das pes-
soas com deficiéncia, emergentes na Inglaterra e nos Estados
Unidos (Diniz, 2007; Shakespeare, 2014).

O “modelo médico” trabalhava com a associacao da defi-
ciéncia com doenga, individualizando a questao da deficién-
cia na lesdao dos sujeitos e produzindo modos de verificagao
da deficiéncia a partir de instrumentos médicos, como o CID
(Classificagao Internacional das Doengas), bem como logicas
de atengao que privilegiavam a “integracao” dos deficientes
a partir de praticas da reabilitacdo e da producao de institui-
¢Oes de ensino proprias para deficientes, separadas dos “nao
deficientes”. Esse percurso normativo que, em linhas gerais,
passa da “exclusao” a “integracao” para a “inclusao” dos defi-
cientes nao tem nada de linear, mas teve influéncia significati-
va das ordenacg0es internacionais desse campo, como aquelas
advindas da Organizacao das Nagoes Unidas, e de diversos
movimentos sociais de pessoas com deficiéncia, que passaram
a afirmar o slogan “nada sobre nds sem nods”.

No Brasil, a ascensao dessas lutas se deu no contexto de
democratizacdo e no que eu poderia chamar de processo de
ativagdo da cidadania, em que se destacam, de um lado, as po-
liticas de universalizagdo de direitos e de “participagao po-
pular”; e, de outro lado, o idioma dos “direitos humanos”,
frequentemente usado como base de luta politica, em concor-
dancia com orientagdes e politicas internacionais mais amplas,
em circulagao no pais e das quais o Brasil é signatdrio (entre
outros, ver Fonseca; Cardarello, 1999; Rifiotis, 2014; Miiller;
Schuch, 2019)°. As politicas de “participacao popular” e a
aposta no idioma dos direitos para a reconfiguracao do pais,

3 A Constituicdo Federal do Brasil de 1988 prevé a participagdo dos cidaddos e cidadas na administragdo publica
direta e indireta (§30 do art. 37). O principal mecanismo de efetiva¢do dessa participagdo sdo os Conselhos Muni-
cipais e Estaduais.

198



entretanto, nao podem ser vistas apenas como um meio mais
democratico de governo, mas vieram acompanhadas por um
processo de racionalizagao das atividades do Estado brasileiro,
de caracteristicas liberais, em direcao a execucdo de politicas
que privilegiam a terceiriza¢ao de suas atividades, o incremen-
to de gestao de servigos a partir de parcerias publico-privadas
e um incentivo a formulacao de novas éticas de cidadania em
que sao priorizados os valores de um cidadao ativo, autbnomo
e autorresponsavel (Schuch, 2009). A obra do antropdlogo Joao
Biehl sobre os processos de transformacao no campo das poli-
ticas referentes a HIV/Aids (Biehl, 2008; Biehl; Eskerod, 2007) e
sua pesquisa em torno da questdao da “judicializagao” da sau-
de no Brasil para o acesso aos medicamentos, com a conforma-
¢ao de novos “cidadaos pacientes consumidores” (Biehl et al.,
2012), sao reveladoras desses aspectos, na area da saude.

Por outro lado, o idioma dos “direitos humanos”, como
apontam muitas pesquisas sobre o tema, vem sendo emprega-
do de modo particularizado, seja na promogao de direitos de
certos grupos sociais, como aqueles proprios da luta em torno
dos “direitos humanos das pessoas com deficiéncia”; seja na
contestacao da universalizagao de direitos para determinados
grupos sociais, como fica evidente na formulagao de “direitos
humanos para humanos direitos”, usada por politicos con-
servadores para contestar os direitos de pessoas acusadas de
cometimento de algum crime (Eilbaum; Kant de Lima; Pires,
2017; Ferreira; Schuch, 2015; Fonseca; Cardarello, 1999; Ribei-
ro, 2004). O que tanto esse modo particularizado de emprego
da gramatica dos direitos humanos expde quanto as politicas
de participa¢do popular exigem é que a inclusao politica no
Brasil nao esta universalmente garantida, mas deve ser cons-
tante e ativamente ndo apenas negociada, como também rei-
vindicada, numa sociedade em que as diferengas de classe,
cor, género continuam bastante atuantes, como demonstram
dados variados sobre o tema, produzidos por institui¢des de
relevancia nacional.
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Dados referentes a Pesquisa Nacional por Amostra de
Domicilios Continua do ano de 2018 apontam que, no Bra-
sil, os 10% mais ricos concentravam mais de 40% de todo o
rendimento do pais (IBGE, 2018a). A desigualdade social vem
aumentando desde 2015, sendo que a maior perda na renda
domiciliar advinda do trabalho atingiu a populagao mais po-
bre*. A desigualdade social associa-se a desigualdade racial:
79,5% dos brasileiros mais ricos sao brancos, revelou a Sintese
de Indicadores Sociais, que analisou as condi¢oes de vida da
populacao brasileira em 2015, ano em que, entre os 10% mais
pobres, 76% eram negros e 22,6%, brancos (IBGE, 2015). Na
area da educacgao, a desigualdade também é evidente: a taxa
de analfabetismo € mais que o dobro entre pretos e pardos
(9,9%) do que entre brancos (4,2%), de acordo com a PNAD
Continua de 2016 (IBGE, 2016). Os dados de 2017 mantém essa
tendéncia e apontam que nesse ano a porcentagem de brancos
com 25 anos ou mais que tinham ensino superior completo era
de 22,9%, enquanto apenas 9,3% de pretos e pardos tinham
um diploma de graduacao (IBGE, 2017a).

Quanto a desigualdade de género, apesar de a escolarida-
de entre as mulheres ser maior do que a dos homens em todos
os niveis educacionais, as mulheres recebiam, em 2018, 24%
menos que os homens (IBGE, 2018b). A desigualdade de gé-
nero intersecta com a de raga, pois as mulheres negras sao as
mais atingidas pelo desemprego, com um percentual de 15,9%
comparado com a taxa de 10,6% entre as mulheres brancas,
taxa similar ao percentual de desemprego dos homens. As as-
simetrias de género também atingem a representagao politica:
em cargos de prefeitura, as mulheres representavam apenas
11,9% dos cargos em 2017, havendo pouco acréscimo se com-
parado com os dados de 2005, quando ocupavam apenas 8,1%
dos cargos de prefeitas (IBGE, 2017b).

4 Informagdes referentes ao estudo “A Escalada da Desigualdade”, realizado pela FGV, apontam que o indice Gini
saiu do nivel 0,6003 no ultimo trimestre de 2014 (data em que a concentragéo de renda alcangou seu minimo histo-
rico no pais) para 0,6291 no segundo trimestre de 2019. Do quarto trimestre de 2014 até hoje, a metade mais pobre
do pais viu sua renda diminuir 17,1%; a chamada classe média, que ocupa 40% do restante, teve perdas de 4,16%;
e 0s 10% mais ricos viram sua renda crescer 2,55%. Levando em conta o 1% mais rico, o aumento ¢ ainda maior, e
o percentual chega a 10,11% (FGV Social, 2019).
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Todas esses dados ajudam a entender que o processo de
criacdo de novas politicas de inclusao no pais, em curso a par-
tir da Constituicao Federal de 1988, denominada de “Cons-
tituicao Cidada”, nao pode ser facilmente descrito como um
percurso unilinear em diregao a maior justica social, embora
seja imprescindivel reconhecer que ele é extremamente im-
portante na configuracdo de novas categorias, praticas e re-
cursos para novas formas de luta e de mobilizacdo politica.
Essa configuracao também levanta questdes similares aquelas
colocadas por Akhil Gupta (2012) sobre as politicas de desen-
volvimento e a luta contra a pobreza na India, em que o autor
se depara com a proliferacao de politicas de inclusdo para po-
bres, mas também com a permanéncia da pobreza estrutural.
Dialogando criticamente com as producgdes sobre o “homo
sacer” de Agamben, figura que é incluida na ordem politica
unicamente a partir de sua exclusio, Gupta (2012) se pergunta
sobre a permanéncia de altos indices de produc¢ao da morte na
India concomitantes as politicas de inclusio, questionando-se
sobre os efeitos do bindmio exclusdo-inclusdo. A sugestao do
autor é que olhemos para as praticas burocraticas e para o que
chama de “infraestruturas de governo” conjuntamente com as
grandes narrativas soberanas sobre direitos, desagregando a
analise do Estado e complexificando, portanto, seu entendi-
mento. Somente dessa maneira, destaca o autor, seria possivel
entender como processos de inclusao politica podem coexistir
com violéncias contra as populagdoes marginalizadas.

Seguindo a inspiragao de Gupta sobre a problematizagao
das praticas, sentidos e efeitos da nogao de inclusio, penso que,
mais do que diagndsticos generalizantes, importa destacar a
complexidade dos processos em jogo e o impacto e os sentidos
associados ao aparecimento de novas politicas, categorias e
formas de luta politica no Brasil contemporaneo. Afinal, apds
mais de 30 anos de politicas que se pretendem “inclusivas” no
Brasil, quais seus sentidos, mecanismos e formas de agao, bem
como seus efeitos na vida social e politica?
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Vivendo com deficiéncia: uma contribuicdao antropologi-
ca as politicas publicas

Este € o desafio do projeto de pesquisa que coordeno, in-
titulado “Vivendo com Deficiéncia: uma contribuicao antro-
poldgica para as politicas publicas”, especialmente focado nas
politicas de inclusao para pessoas com deficiéncia analisadas
a partir dos campos da educacao, trabalho e vida familiar e
comunitdria®. Interessa discutir tais dominios a partir da pes-
quisa etnografica, tomada como base para repensar a teoria
social desenvolvida a partir de dois campos de estudo antro-
pologico. De um lado, os debates sobre politicas de inclusdo,
que relacionam contribui¢des antropoldgicas sobre Estado,
burocracias, bio e necropolitica e politicas da vida — cujo de-
talhamento excede a intengao deste capitulo, mas que traba-
lham com a hipotese de que as praticas e sentidos associados
a “inclusao” nao sao univocos ou fixos e que procuram com-
preender os efeitos heterogéneos das politicas de inclusdo na
constitui¢do de novas categorias, saberes, moralidades e tec-
nologias de gestao da vida de individuos e coletivos (sobre
isso, ver Schuch; Victora; Silva, 2018).

De outro lado, a antropologia da deficiéncia, um campo re-
lativamente novo e dindmico de debates no Brasil e cujas in-
fluéncias se dao a partir das contribui¢des mais cldssicas de
autores dessa area provenientes dos Estados Unidos e Ingla-
terra. Tais inspiragoes tém destacado a importancia do estudo
da deficiéncia como uma forma de diferenga, contribuindo
para o entendimento das instaveis fronteiras da categoria do
humano, e também a relevancia de estudos transculturais que
compreendam como a deficiéncia € diferentemente definida e
significada (Ginsburg; Rapp, 2020). Vivendo e estudando em
um pais profundamente desigual e posicionada naquilo que
costuma ser chamado de “sul global”, responsavel por 80% da

5 O projeto ¢ realizado entre o Programa de Pos-Graduagdo em Antropologia Social da UFRGS e a University
College London, envolvendo uma equipe ampla de pesquisadores, dentre os quais destaco: Claudia Fonseca, Sahra
Gibbon, Valéria Aydos, Helena Fietz ¢ Kelly Robinson. O projeto ¢ financiado pela British Academy, 6rgdo ao qual
registro meu agradecimento.
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populacao total de deficientes no mundo (WHO, 2011; Gins-
burg; Rapp, 2020), trata-se também de compreender como a
conformacao desse cendrio desigual se reflete na producao de
deficiéncias e em suas experiéncias.

Sobre isso, em que pese a complexidade na produgao
de dados sobre deficiéncia no Brasil, o perfil apontado pelos
dados mais recentes, referentes ao Censo do IBGE de 2010,
revela uma relacao importante entre a desigualdade social,
racial e de género e a producao da deficiéncia (IBGE, 2012)°.
Considerando os 23,9% de pessoas no Brasil classificados a
partir de uma definicao mais ampla de deficiéncia baseada na
funcionalidade — que corresponde a existéncia de qualquer di-
ficuldade visual, auditiva, motora e/ou mental/intelectual —,
pode-se notar uma prevaléncia da deficiéncia entre as mulhe-
res, bem como uma maior incidéncia da deficiéncia entre as
pessoas de cor preta (IBGE, 2012). Dados mais amplos sobre o
Brasil sugerem que essa configuragao pode estar relacionada
a maior exposigao a violéncia desse grupo em relagao aos de-
mais grupos raciais: a taxa de homicidios de negros foi duas
vezes e meia superior a de nao negros, e o percentual de ho-
micidios de mulheres negras foi 71% superior ao de mulheres
nao negras no ano de 2016 (IPEA/Férum Brasileiro de Segu-
ranga Puablica, 2016).

Na producao das deficiéncias, nota-se ainda o relaciona-
mento com outras dimensdes, como, por exemplo, o nivel de
pobreza e a regido do pais. Pelos dados do Censo de 2010, no-
ta-se que a Regido Nordeste apresenta o maior indice de pes-
soas com deficiéncia no Brasil, com um percentual de 26,63%
de sua populagao total (IBGE, 2012)". Essa regidao concentra
a maior taxa de pessoas vivendo em extrema pobreza, com

6 No Censo do IBGE de 2010, duas interpretagdes foram divulgadas: em um primeiro momento, foram contabilizados
23,9% da populagao brasileira com algum tipo de deficiéncia fisica ou intelectual, usando o recorte mais amplo da
metodologia do Grupo de Washington, que prevé questdes em torno de algum tipo de dificuldade visual, auditiva,
motora ¢/ou mental/intelectual. Mais recentemente, considerando apenas dificuldades mais severas nas categorias
abordadas, a taxa decresceu para 6,7% de pessoas com deficiéncia no pais.

7 No pais, considerando apenas os dados de 6,7% da linha de corte referente as deficiéncias severas, a deficiéncia
visual ¢ a mais prevalente e estava presente em 3,4% da populagao brasileira; a deficiéncia motora, em 2,3%; defi-
ciéncia auditiva, em 1,1%; e a deficiéncia mental/intelectual, em 1,4% (IBGE, 2012).
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55% da populacao com renda domiciliar per capita igual ou
abaixo de US$ 1,90 por dia. Da popula¢dao nordestina com de-
ficiéncia, 75% sao negros. O Nordeste também ¢ a regidao que
apresenta percentual maior de deficiéncias adquiridas (IBGE,
2012), o que vem sendo explicado em parte pelo grande nu-
mero de acidentados no trabalho, no transito, pelo aumento
da violéncia, pela falta de infraestrutura de satide e de preven-
cao em saude (Satow; Heloani, 2003; Paiva; Bendassolli, 2017).
Os dados do Censo do IBGE também revelam uma profunda
discrepancia entre a populacao com deficiéncia e sem defici-
éncia em relacdo a ocupagao: enquanto 76,4% das pessoas sem
deficiéncia sao trabalhadoras, somente 23,6% das pessoas com
deficiéncia trabalhavam (IBGE, 2012).

O que esses dados apontam é que a deficiéncia nao ape-
nas é profundamente relacional e politica, pois emerge como
forma de distingao das ideias culturais sobre normalidade e
¢ configurada a partir das condig¢des sociais e politicas que
excluem da plena participagao social aquelas pessoas e gru-
pos considerados atipicos (Diniz, 2007; Ginsburg; Rapp, 2013;
Shakespeare, 2014), mas também é interseccional, configurada
por género, classe, raga/etnia, religido e contextos nacionais
(Ginsburg; Rapp, 2020). Se isso é verdade, faz sentido pergun-
tar, junto com Friedner e Zoanni (2018): quais as mudangas
no entendimento da deficiéncia quando a pesquisa € feita em
lugares marcados como do Sul Global?

Deficiéncia desde o Sul

O antropdlogo brasileiro Pedro Lopes traz contribuicoes
importantes sobre esse tema, ao refletir sobre a deficiéncia
como categoria do “Sul Global” (Lopes, 2019), a partir de
aproximagdes com a Africa do Sul. Salientando que é preciso
refletir além de uma afirmacao mais evidente de um ciclo de
relacdo entre pobreza e deficiéncia em paises com alta desi-
gualdade social, ele aponta que, assim como o Brasil, a Africa
do Sul viveu recentes processos de redemocratizagao. Naque-
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le pais, o ativismo protagonizado pelas pessoas com deficién-
cia, a partir dos anos 1970, teve dois aspectos fundamentais: o
primeiro, certa articulagao entre deficiéncia e raga, sendo que
esse ativismo se firmou através da luta contra o apartheid e
sua violéncia constitutiva; o segundo, as fortes relagoes desse
ativismo com outras forcas de resisténcia em escala nacional®.
Os aportes de Lopes (2019) sao mais amplos, mas gostaria
de reter aqui especialmente suas contribui¢des que se referem,
de um lado, ao argumento de que na Africa do Sul a reflexao
sobre deficiéncia nao se realiza a partir da chave congénita/
identitaria, como usual na literatura do “Norte Global”, mas
¢ dada pelo efeito das politicas de Estado, as quais sistemati-
camente incapacitam corpos pela precariedade das condi¢oes
de vida ou pela produc¢ao de uma geografia politica desigual
e segregadora; de outro lado, a possibilidade de que na Africa
do Sul a deficiéncia seja uma linguagem politica para nomear a
pobreza e a desigualdade racial e econdmica. Destaca o autor:

Ela (a experiéncia da Africa do Sul) nos convida a pen-
sar a deficiéncia no Sul Global nao apenas na chave
congénita/identitaria, mas como um efeito de politicas
de Estado que sistematicamente incapacitaram e inca-
pacitam determinados corpos, seja pela precariedade
de condigdes basicas de sauide, alimentacdo e sanea-
mento, seja pela produgao de uma geografia politica
desigual e segregadora. Além disso, ela nos permite
pensar a deficiéncia como uma linguagem a partir da
qual se pode nomear a pobreza, a desigualdade racial
(econOmica e espacial) e as condi¢des de saude e doen-
¢a, e pleitear direitos frente ao Estado — de modo seme-
lhante ao que se desenvolveu no combate a epidemia
do HIV/Aids. Em outras palavras, quando pensamos
em deficiéncia e pobreza, nao se trata apenas de um
circulo vicioso de precariedades e privacdes, mas traje-
torias historicas que se produzem na articulagao entre

8 Lopes (2019) destaca, entretanto, que essa trajetoria de sucesso ndo ¢ linear; e as ambiguidades em torno do
programa que estuda, chamado “Disability Grant,” sdo reveladoras. Diz o autor que, numa sociedade bastante
desigual, o oferecimento desse beneficio de auxilio financeiro as pessoas com deficiéncia que cessa de existir caso
haja a inser¢do produtiva da pessoa beneficiaria acaba funcionando para combater a pobreza, mais do que para
produzir uma inser¢do produtiva positivada das pessoas com deficiéncia na vida social do pais. Ou seja, a logica de
funcionamento do programa acaba refor¢ando a perversa associagdo capacitista entre deficiéncia e incapacidade.
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outros eixos de diferenca, como racga, classe e saude,
bem como constroem a na¢ao, ao mesmo tempo que se
constroem em relacao a ela (ibid., p. 11).

A comparacao com a experiéncia sul-africana levanta
questOes interessantes para pensarmos no Brasil, meu objeti-
vo a partir de agora. Tomando como referéncia um conjunto
diverso de documentos, lives e seminarios em torno da cons-
tituicao desse campo de ativismo no Brasil e sua genealogia e
tensodes estruturantes, numa espécie de “etnografia da interfa-
ce” proposta por Ortner (2010) — em que sao tomadas falas em
dominio publico para compreender como as pessoas de deter-
minado grupo ou rede de pertencimento se apresentam a si
mesmas e compreendem suas posicoes e relagdes no mundo —,
proponho que o modo como a mobilizacdo por direitos se es-
tabeleceu nesse campo de engajamento vem caracterizando-se
por trés fatores: 1) emergéncia “negociada” no campo da luta
politica, com institui¢des filantropicas e de saude que mar-
caram o aparecimento da luta por direitos; 2) associagao por
tipo de deficiéncia; 3) competi¢ao por recursos e programas
estatais. Embora essa realidade se esteja transformando pela
emergéncia de movimentos de ativistas que tanto trabalham a
partir das interseccionalidades entre deficiéncia, classe e raga/
cor quanto abertamente rompem com os dispositivos filantro-
picos e médicos em nome dos “direitos” das pessoas com defi-
ciéncia, saliento que essas dinamicas acabam produzindo um
cendrio de instabilidade permanente entre expansao e contes-
tacao da categoria da deficiéncia e de suas materializagdes no
campo dos direitos e das politicas publicas.

Movimento politico: emergéncia “negociada”

Segundo narrativas de militantes do movimento das pes-
soas com deficiéncia, a luta se inicia a partir do final da década
de 1970, incentivada pela reabertura democratica e, posterior-
mente, pela promulgacao do Ano Internacional da Deficién-
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cia, em 1981. Lilia Martins, psicologa, militante pelos direitos
dos deficientes e recentemente falecida, destaca um pouco
dessa historia ao tematizar as diferencas do movimento social
brasileiro com relacdo ao americano: enquanto o movimen-
to americano enfatizou a experiéncia individual e coletiva de
jovens sobre a propria deficiéncia — ou seja, sua constitui¢ao
identitaria, nos termos de Pedro Lopes (2019) — e visou a in-
tegracao na sociedade, o movimento brasileiro surgiu a partir
daintegracao de deficientes promovida via eventos esportivos
em entidades assistenciais e de centros de reabilitacao, sendo
que a sua pauta enfatizou os direitos fundamentais. Diz Lilia:

No Brasil existiam duas correntes: as organizagoes as-
sistencialistas e os centros de reabilitacdao. As entida-
des assistencialistas promoviam eventos sociais para
seus membros, com o objetivo de arrecadar recursos.
Dai nasceram as primeiras agremiagdes esportivas, que
promoviam torneios interclubes e que vieram a ser um
meio de integracao entre as pessoas com deficiéncia.
Nos centros de reabilitagao, fundados no Brasil na dé-
cada de 50, o paciente ficava sob regime de internagao
por longo periodo e submetido ao poder de uma equi-
pe de satide, sem ter voz para uma participacao ativa
no processo. E cabe destacar que foi em um centro de
reabilitagao no Rio de Janeiro que formou-se um grupo
de pacientes com deficiéncias motoras, coordenados
por assistentes sociais, para discutir a rotina hospita-
lar. Logo um dos participantes, com experiéncia politi-
ca anterior, assumiu a lideranca do grupo e mobilizou-
-0 em torno de questdes internas e, paulatinamente,
em um contexto social mais amplo. E foi desse grupo
inicial, associado a outras organizacdes com foco em
deficiéncias, que surgiram as principais liderangas do
movimento brasileiro. A pauta girou em torno da con-
quista de direitos fundamentais, assumindo um cara-
ter eminentemente politico em funcao de uma realida-
de totalmente desfavoravel as pessoas com deficiéncia
(Poppe, 2020 — Entrevista de Lilia Martins).
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Essa emergeéncia a partir do berco das institui¢oes de re-
abilitacao é tomada por Lilia Martins como tendo um efeito
de que as conquistas tiveram de ser mais “negociadas” entre
organizacOes de reabilitagao que se pautavam pelo ponto de
vista médico na definicao da deficiéncia, liderancas politicas
emergentes e Estado em transformagao, em comparagao com
os militantes americanos, que produziram uma luta muito
contrastiva com as institui¢oes de atendimento e ordenacoes
legais.

Forma de associativismo por tipo de deficiéncia

Pesquisadores sobre o tema também reforgam o surgimen-
to das lutas das pessoas com deficiéncia no ano de 1979, com
a criacao da Coalizao Pro-Federacao Nacional de Entidades
de Pessoas Deficientes; todavia, é destacada outra caracteris-
tica desse campo de engajamento, que € o prosseguimento do
associativismo segundo o tipo de deficiéncia, que marcou até
recentemente a luta por direitos desse segmento. Como desta-
cam Paiva e Bendassolli (2017):

A primeira representacao politica no Brasil das pes-
soas com deficiéncia se deu por meio da Coalizao
Pro-Federacio Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes, em 1979, e contava com representantes
de diversos tipos de deficiéncia. No entanto, a
multiplicidade de reivindicacbes e posicoes para
cada deficiéncia ndo se mostrou efetiva para manter
o grupo coeso, de modo que o grupo optou por
um arranjo politico que privilegiasse a criacdo de
federacgdes representantes de cada tipo de deficiéncia
(ibid., p. 422).

Isso quer dizer que o mote das reivindicacoes passou a ser
forjado a partir do tipo de deficiéncia, mais do que com base
na categoria deficiéncia. A categoria deficiéncia agrega expe-
riéncias sociais profundamente arraigadas na intersecao tam-
bém de outros marcadores, como género, classe, raca, como
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aconteceu com a experiéncia da Africa do Sul, por exemplo,
distintas daquelas da “corponormatividade compulsoria”
tao criticada pelos tedricos “crip” (ver, entre outros, Gavério,
2015; Mello; Nuernberg, 2012; Kafer, 2013; McRuer, 2006). Um
dos possiveis reflexos dessa dinamica € a maior visibilidade
da categoria politica da deficiéncia; outro é a maior dificulda-
de que esse movimento de “base” teve para produzir aliangas
significativas com outras forgas de resisténcia, permanecendo
a deficiéncia o “etc.” dos movimentos sociais, como destaca
uma das ativistas entrevistadas para a produgao do documen-
tario sobre o movimento politico das pessoas com deficiéncia
no Brasil, a historiadora Lia Crespo, que escreveu tese sobre o
assunto e destaca:

Eu entendo o movimento a partir mesmo do final de
1979, 1980, quando junto com o restante da populagao
brasileira... alguns segmentos comegaram a se organi-
zar, como as mulheres, os negros, os homossexuais. E
ai as pessoas com deficiéncia também. Mas o gozado é
que a gente fala que os deficientes, 0 movimento dos
deficientes, na literatura sobre os movimentos sociais é
o etcetera (Documentario Historia do Movimento Poli-
tico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil, 2010).

Mais recentemente essa situagao comega a se transformar
a partir da criagao de muitos coletivos de mulheres deficien-
tes — As Inclusivas, Coletivo de Mulheres do Maranhao, Cole-
tivo Hellen Keller, por exemplo —, 0s quais associam a causa
da deficiéncia com o feminismo interseccional e reconhecem a
dificuldade de propor lutas transversais, bem como destacam
os efeitos desse silenciamento na criagao de vulnerabilidades
para as pessoas com deficiéncia. Segundo Vitdria Bernardes,
psicologa e ativista pelos direitos das mulheres com deficién-
cia, essa situacdo € muito problematica:

As tltimas décadas, criaram-se diferentes datas e mar-

cos em alusdo as distintas lutas por direitos e pela dig-
nidade humana, o Dia Internacional da Pessoa com
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Deficiéncia, o Fim da Violéncia Contra Mulher, o Dia
Mundial de Luta Contra a Aids, e o Dia Internacional
de Direitos Humanos sao alguns deles. Mesmo assim,
pelas proprias pessoas com deficiéncia, hd uma resis-
téncia em abordar a transversalidade dessas lutas, o
que, inclusive, nos submete a diversas vulnerabilida-
des (Movimento Posithivo, 2019).

A competlic@o por recursos

A conjugacao desse cendrio de recursos estatais escassos
e de profundas desigualdades sociais, raciais e de género com
essa forma particularizada de luta por direitos entre grupos
com diferentes tipos de deficiéncia vem ocasionando nao ape-
nas vulnerabilidades — como aponta a ativista Vitdria Bernar-
des —, mas conflitos e concorréncia entre grupos de ativistas
em relagdo as formas de legibilidade a deficiéncia e de acesso
aos recursos estatais. Como exemplos disso, temos a recente
polémica em torno do ingresso das pessoas monoculares na
categoria de pessoas com deficiéncia, rejeitada por boa parte
do ativismo ja estabelecido em fungao de o balizamento dessa
insercao se dar em funcao de qualificagdes médicas e ndao por
perdas funcionais. Coadunada a essa critica, ha a acusagao de
que a extensao do acesso as politicas estatais seria “privilégio”
para esses casos, ja que pessoas com visao monocular certa-
mente ocupariam as vagas para deficientes cegos ou com bai-
xa visao em funcao de sua maior “passabilidade”.

Como escrito por José Carlos Morais (2019) no manifesto do
grupo ativista Centro de Vida Independente do Rio de Janeiro: “Em
um pais de privilegiados, inaugura-se mais uma estirpe. Esquecem
até a maxima popular — ‘Em terra de cego, quem tem um olho ¢
rei’””'. A manifestacdo do ativista estd presente numa cronica inti-
tulada “Os monoculares enxergam longe”, escrita para manifestar
contrariedade em referéncia a aprovagao da lei de maio de 2019 que
considera as pessoas com visdo monocular como deficientes visuais

1 Fonte: http://www.cvi-rio.org.br/site/os-monoculares-enxergam-longe/
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para todos os fins legais e para inser¢do em programas e beneficios
destinados as pessoas com deficiéncia no estado do Rio de Janeiro.

A esses conflitos entre deficiéncias somam-se disputas in-
ternas a um mesmo grupo de deficiéncia, como, por exemplo,
aquelas referentes ao autismo, estudadas por pesquisadores
brasileiros como Fernanda Nunes (Nunes, 2014; Nunes; Or-
tega, 2016), Francisco Ortega (2008; 2009) e Clarice Rios (Rios;
Costa Andrada, 2015), alusivas as formas de ativismo e as di-
ferencas internas entre grupos militantes dadas pelas formas
de entendimento sobre o autismo e profundamente diferen-
ciadas em termos de marcadores de classe e de demandas po-
liticas (contra ou “pro-tratamento”).

As recentes criticas feministas de mulheres militantes de-
ticientes, manifestas em varias lives sobre o assunto nos tempos
da pandemia, como, por exemplo, os videos sobre “Género,
Deficiéncia e Pandemia” (2020) e “Mulheres com Deficiéncia e
suas Intersecgoes” (2020), sao também bastante significativas.
Sobre isso, a pesquisadora Valéria Aydos vem realizando um
estudo mostrando as narrativas que duvidam da proporcao
de diagnodstico de 4 homens para 1 mulher com autismo. Essas
narrativas, por sua vez, questionam os diagndsticos tardios de
autismo em mulheres, em fungao das dinamicas de género
que fazem com que as mulheres performem com mais sucesso
os ideais da corponormatividade; e manifestam as constan-
tes acusagOes que sofrem de “falso diagndstico” em fungao de
maior passabilidade de comportamentos dessas mulheres em
relagao a pessoas nao deficientes (Aydos, 2021). No mesmo
sentido, no video “Vozes do Autismo Negro” (2019) sao evo-
cadas narrativas de pessoas pretas com autismo que expoem
as complexidades do conhecimento do autismo entre pretos e
a importancia do reconhecimento da interseccionalidade en-
tre racismo e capacitismo.

Sabemos, a partir de uma série de obras como a de Pe-
tryna (2002), Rose e Novas (2005), Gibbon e Novas (2008) e
Ortega (2008), entre outros, que o empoderamento de sujeitos
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na obtencao de direitos, beneficios e tratamentos especificos a
partir do reconhecimento médico-juridico-identitario de de-
terminadas condi¢des ndo ¢ uma especificidade brasileira e
que os debates em torno do assunto sao acirrados em varios
outros lugares. Destaco, entretanto, que no Brasil tais debates
mostram o quanto, no pais, tais dimensdes estao profunda-
mente relacionadas ndo apenas ao funcionamento das politi-
cas publicas e a questao do acesso aos recursos e programas
escassos — que conformam debates sobre a expansao ou restri-
cao da categoria deficiéncia e quais seus atributos constituti-
vos e suas formas de constituicdo —, mas a prépria estrutura
desigual de classe, género e raca que possibilitam formas de
ativismo e protagonismo politico muito diferenciadas, dando
visibilidade a certas experiéncias da deficiéncia e invisibili-
zando outras.

Isso é explicito no trabalho de Aydos (2017), Silva e Diniz
(2012) e Matos (2016), as quais estudaram duas das principais
praticas de incentivo a inclusdo social de pessoas com defici-
éncia no Brasil: a lei de cotas de 1991, que propode de 2 a 5%
de funcionarios com deficiéncia para empresas com mais de
100 funcionarios; e a implementagao do Beneficio de Presta-
¢ao Continuada (BPC), previsto na Lei Organica de Assistén-
cia Social de 1993, o qual prevé que pessoas com deficiéncia e
pessoas idosas com renda mensal familiar de até % do sala-
rio minimo recebam 1 saldrio minimo mensal®>. Num contexto
de florescimento de novas éticas da cidadania participativa, a
afirmacao desses direitos foi celebrada como uma conquista
por militantes da drea, cuja primeira demanda foi, justamente,
a inclusao produtiva e a diminuic¢ao da tutela estatal em rela-

2 No que diz respeito a associagdo entre deficiéncia e politicas de Estado, temos uma visibilidade ascendente das pes-
soas com deficiéncia a partir do processo de redemocratiza¢do social. Trata-se de destacar, no Brasil, a centralidade
da Constitui¢ao de 1988, a chamada Constituicao Cidada, construida por um processo de consulta popular bastante
importante. No campo da deficiéncia, tal legislagdo garantiu direitos para além daqueles referentes a seguridade so-
cial (como os de educagéo, trabalho, lazer, etc.). A Constituigao de 1988 proibiu qualquer discriminagéo no tocante
a salario e critérios de admissdo ao trabalho; previu a reserva de vagas em cargos e empregos publicos; elencou
como dever do Estado a oferta de atendimento educacional especializado; e determinou que a lei dispusesse sobre
acessibilidade nos equipamentos urbanisticos e no transporte piblico. O texto constitucional ndo trouxe, entretanto,
uma definigéo das pessoas com deficiéncia (Botelho; Porcitincula, 2018, p. 117).
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¢ao as pessoas com deficiéncia’. Uma das dimensdes centrais
da etnografia de Aydos (2017) foi a complexa formulagao de
diagnosticos sobre o autismo que envolviam a sua coprodu-
¢ao a partir dos relacionamentos realizados entre os experts do
campo legal, médico e familiar.

Aydos (2017) persegue a inser¢ao no mercado de trabalho
por Tomas, que se entendia como “diferente” mas que recebe
o diagndstico de autismo a partir da “busca ativa” de jovens
autistas para o mercado de trabalho, produzida por uma pro-
fissional de politica ptiblica que conhecia sua familia, ja que seu
irmao Ruan ja tinha o diagndstico de autismo. Além disso, sua
etnografia também mostra como os casos de “inclusao” bem-
-sucedidos no mercado de trabalho — como o de Tomas — ilus-
travam a “transformacao pragmatica e simbdlica de um grupo
especifico de pessoas ‘dependentes” de programas assistenciais
em cidadaos ‘autonomos’ e ‘produtivos™ (ibid., p. 49).

Como bem ja ressaltaram Aydos e Fietz (2017), bem como
Fonseca e Fietz (2018), o que fica obscurecido neste privilégio
da autonomia e produtividade, valores proprios das nocdes li-
berais modernas e ocidentais de direitos individuais, sao as
rela¢des de dependéncia e cuidado necessarias a vida das pes-
soas com deficiéncia e que, em certos casos, podem inclusive
ser constitutivas do processo de producao de sua “autono-
mia”, mas permanecem invisiveis (Fonseca; Fietz, 2018). Por
outro lado, é possivel também destacar que o modo como o
sucesso da politica de cotas funciona tem como contrapartida
o desprestigio das pessoas deficientes que, pela intersecao de
marcadores como género, raga e classe, ttm de “depender”
das politicas estatais através de sua inser¢ao no Beneficio de
Prestagao Continuada.

Os trabalhos das antropdlogas Silva e Diniz (Silva, 2012) e
Matos (2016), que realizaram etnografias sobre a concessao do

3 Mais tarde, no ano de 2008, temos a aprovagdo de outra politica inclusiva fundamental para a inclusdo de pessoas
com deficiéncia no Brasil, a Politica Nacional de Educacao Especial na Perspectiva da Educagéo Inclusiva (2008),
que passou a orientar para a inclusdo de pessoas com deficiéncia em escolas regulares, e ndo mais em escolas espe-
ciais, como tradicionalmente acontecia no Brasil.
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Beneficio de Prestacao Continuada, o BPC, destacam o quanto
o laudo médico pericial sobre um corpo considerado deficien-
te nao é um ato descritivo e objetivo, mas um discurso moral
associado ndo apenas a normalidade como ainda ao trabalho
e a produtividade. Isso porque, para que uma pessoa receba
avaliacao favoravel, a pericia médica deve atestar que o corpo
€ incapaz para o trabalho e para a vida independente; nao bas-
ta que ela comprove a sua propria deficiéncia, mas deve tam-
bém nao possuir os “meios de prover a propria manutencao”.
Ou seja, a logica de funcionamento do recurso acaba reforgan-
do a perversa associagao capacitista entre deficiéncia e incapa-
cidade. Mais do que isso, temos aqui uma explicita associagao
entre deficiéncia, pobreza e incapacidade que, quando anali-
sada a partir da negativa valoragao da “dependéncia”, acaba
por invisibilizar moral e politicamente tanto a experiéncia da
deficiéncia quanto a da pobreza.

Consideracoes Finais

Através da reconstrugao de algumas transformacoes poli-
ticas e sociais realizadas a partir do processo de redemocrati-
zagao politica, tentei mostrar alguns desafios das politicas de
inclusao para deficientes no Brasil e o quanto seu estudo pode
contribuir para reflexdes sobre deficiéncia como uma catego-
ria relacional, politica e interseccional. Posicionada em um
pais caracterizado por amplas desigualdades de classe, raca
e género, destaquei como pontos primordiais de debate so-
bre a experiéncia brasileira algumas dimensoes trazidas pela
literatura da antropologia da deficiéncia feita no Brasil, que
aludem as contribui¢des das experiéncias de pesquisas mais
amplas feitas no chamado “Sul Global”, como a influéncia do
contexto social e politico de desigualdade na experiéncia da
deficiéncia (Ingstad; Whyte, 1995, 2007); o questionamento
das nocgoes liberais modernas e ocidentais de direitos indivi-
duais (Ginsburg; Rapp, 2019); e a importancia das relagoes de
cuidado nao apenas em um contexto de auséncia de suficien-
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tes estruturas de suporte, mas como parte da constitui¢ao da
propria “autonomia” para pessoas com deficiéncia (Fonseca;
Fietz, 2018).

Inspirada pelo trabalho de Lopes (2019) na Africa do Sul,
considerei primordial pensar a produgao da deficiéncia a par-
tir da relagao com as politicas de Estado e seus efeitos; e tentei
tfazer isso a partir da mobiliza¢ao por direitos de grupos de
ativistas em torno da deficiéncia. Diferentemente da Africa do
Sul, entretanto, percebem-se, no Brasil, concomitantes lutas
para expansao e contestacao de direitos das pessoas com de-
ticiéncia, por vezes realizadas por pessoas que se posicionam
explicitamente contrarias a tais grupos — como vimos no caso
da praia de Cabo Branco, colocado no inicio deste capitulo —,
mas também presentes entre os proprios coletivos de ativistas,
cuja emergéncia foi marcada por dinamicas de “negociacao”
para acesso aos direitos e que, até o momento, tém privilegia-
do a particularizacao de suas lutas a partir do tipo de defici-
éncia. Outro ponto que destaquei foi a competi¢ao para defi-
nicao do que pode ser considerado ou nao “deficiéncia”, como
o caso da reivindicacao dos monoculares, além dos efeitos dos
programas destinados aos deficientes na configuragao de re-
presentacoes sobre “autonomia” e “produtividade, no caso
dos programas de cotas, e de “incapacidade”, no caso do BPC.
Atualmente, entretanto, vemos a proliferacao de coletivos de
ativistas que estao produzindo lutas interseccionais em torno
de deficiéncia, raca e classe que trazem novas contribuigoes
ao ativismo e horizontes renovados de mobilizacao e possivel
reconfiguragao dos limites da propria categoria “deficiéncia”.

Num cendrio politico e social de recursos escassos, recor-
tado por profundas desigualdades de classe, género e raga,
bem como de crescente énfase nos valores liberais de uma éti-
ca do “protagonismo cidadao” que se deve exercer em uma
sociedade bastante judicializada na sua forma de acesso aos
direitos, essa configuracao parece produzir uma intensa po-
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litizagao da categoria da deficiéncia, marcada por dinamicas
intensas de expansao e contestacao de seu escopo politico. Tal
categoria € bastante instavel e permanentemente disputada
em sua caracterizagao. Ao mesmo tempo, essa configuragao
de elementos — recursos escassos, desigualdades estruturais,
énfase liberal e contexto judicializante — arrisca produzir tam-
bém experiéncias bastante desiguais em termos de vivéncias e
visibilidades associadas a deficiéncia. E nesse sentido que as
palavras finais aclamadas no protesto contrario ao pedido de
expansao das pessoas com deficiéncia da praia na Paraiba - “A
praia é nossa!” — parecem incitar, permanentemente, a ques-
tao: “De quem?”
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