MODELOS DE DEFICIENCIA:
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Modelos de discapacidad:

andlisis de las perspectivas de activistas con discapacidad en un consejo de derechos

Disability models:

analysis of the perspectives of activists with disabilities in a rights council

RESUMO:

Este estudo objetivou analisar a congruéncia entre a concep¢ado de
deficiéncia de um grupo de conselheiros de direitos da pessoa com
deficiéncia de uma cidade brasileira, e os quatro modelos teoricos
de deficiéncia mais difundidos na literatura. Sobre as bases teori-
cas da psicologia social, foram considerados os modelos médicos,
social, antropologico, e o da neurodiversidade. Fez-se uso do mé-
todo qualitativo de andlise de conteudo. Assim, a partir dos resul-
tados, foi observado uma ampla predomindncia do modelo social
de deficiéncia, a necessidade do reconhecimento da humanidade
e cidadania de pessoas com deficiéncia pela sociedade, alem da
consciéncia das desvantagens impostas a pessoas com deficiéncia,
mesmo que se reconhegam consideraveis avangos.

Palavras-chave: Deficiéncia, Ativismo, Direitos humanos;
Conselho de direito; Capacitismo.

RESUMEN:

Este estudio tuvo como objetivo analizar la congruencia entre
la concepcimo objetivo analizar la congruenc direito;, Cade de-
rechos de discapacidad de una ciudad brasileiia y los cuatro
modelos teongruenc direito; Capacitismo.cam considerdveis
avangos.a do modelo social de deficiéncia,cologciudad br, se
consideraron los modelos matro modelos teongruenc direito;
Capacitismo.¢cam consideraveis avangos.a do modelo social de
deficiéncia, ha necessidade do reconhecimento da humanidade e
cidadania de pessoas com deficiéncia pela sociedade, alé. Exis-
te la necesidad de reconocimiento de la humanidad y ciudadan
teongruenc direito;, Capacitismo.cam considerdveis avangos.a,
ademconoc tener conciencia de las desventajas que se imponen a
las personas con discapacidad, aun cuando se reconocen avan-
ces considerables.

Palabras-clave: Discapacidad; Activismo; Derechos humanos;
Consejo de derechos; Capacitismo.
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ABSTRACT:

This study aimed to analyze the congruence between the con-
ception of disability of a group of disability rights counselors
from a Brazilian city, and the four most widespread theoretical
models of disability in the literature. On the theoretical bases
of social psychology, the medical, social, anthropological, and
neurodiversity models were considered. The qualitative method
of content analysis was used. Thus, from the results, a broad pre-
dominance of the social model of disability was observed. There
is a need for recognition of the humanity and citizenship of peo-
ple with disabilities by society, in addition to awareness of the
disadvantages imposed on people with disabilities, even though
considerable advances are recognized.

Keywords: Disability; Activism; Human rights; Council of
rights; Ableism.
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INTRODUCAO

Ao analisar a trajetoria politica galgada por pessoas com deficiéncia no curso de sua propria
historia, nota-se que as participagdes sociais dessas pessoas foram, sdo e serdo a mola propulsora aos
saltos evolutivos da sociedade para com esse grupo oprimido. Compreende-se, entretanto, que nem
todos terdo a voz ativa para gritar pelo reconhecimento da cidadania, nem tampouco marchardo avante
a luta por esse reconhecimento sozinhos. Essa ¢ uma luta de todos, nao apenas dos envolvidos direta ou
indiretamente com a pauta.

Esta investigac@o surgiu com o objetivo de identificar os modelos de deficiéncia que dao sentido e
orientam a compreensao e pratica politica, expressas em primeira pessoa, de ativistas da causa da pessoa
com deficiéncia que representam o Conselho Municipal da cidade de Jodo Pessoa/PB.

E importante enfatizar a necessidade de reconsiderar a participagio social de pessoas com defici-
éncia nas decisdes politicas que atendam a essa categoria, tal como fazem os Conselhos da Pessoa com
Deficiéncia em suas diferentes esferas, seja municipal, estadual ou federal, tendo em vista a ameaga que
representa o Decreto n° 9.759, de 11 de Abril de 2019, o qual "Extingue e estabelece diretrizes, regras e
limitagdes para colegiados da administracdo publica federal” (Decreto de Lei n® 9.759, 2019). Mesmo sem
negar, ao longo da historia, os importantes avangos na percep¢ao dessa minoria, que ja foi condenada a
morte, a sorte, a cura, aos reparos ¢ a caridade (Santiago, 2011), a categoria das pessoas com deficiéncias
compreende que, ao ser representada pelos nao deficientes, fica presa ou dependente das institui¢des que
ora a inclui, ora a segregal.

As mudancas mais expressivas na forma de organizagdo politica da categoria comecam a partir
da inquietacao de um grupo de deficientes fisicos que ao cunhar o lema “Nada para n6s sem nds” rompe
com as concepgoes tradicionais de deficiéncia que excluem a categoria da condigao de sujeitos historicos.
A Union Of The Physically Impaired Against Segregation (UPIAS), primeira organizagao sociopolitica
idealizada de e para pessoas com deficiéncia, formada por homens brancos de classe média no Reino
Unido, reivindicava uma maior participacao social, sobretudo quanto ao direito de dar rumo a propria
historia (Diniz, 2007).

Do ponto de vista da terminologia utilizada nesta pesquisa, ¢ importante destacar que a preferén-
cia pelo termo ativista, em detrimento de outros como, por exemplo, militante, se deve ao fato de que,
de acordo com o psicologo social André Luis Leite de Figueiredo Sales, “o ambiente militante tende
a valorizar a disciplina e a centralizag@o, enquanto o ativista incentiva horizontalidade e autonomia”
(Sales, Fontes, & Yasui, 2019, p. 157) . Além do mais, segundo o mesmo autor, nenhum dos termos se
associam a grupos com posicionamentos politicos de esquerda ou de direita, de modo especifico. Ativista
¢ também um termo abrangente, conforme a defini¢do que segue, “pessoa que trabalha de modo ativo,
eficiente, na pratica por uma causa, falando especialmente de um interesse coletivo” (Dicio, 2020). Tal
compreensao parece se adequar integralmente ao sujeito da pesquisa a quem se visa investigar.

Assim, busca-se estabelecer uma analise da congruéncia entre as concepcdes de deficiéncia dos
representantes da categoria, aqui representados por sete conselheiros municipais com deficiéncia da cidade
de Jodo Pessoa, e os modelos de deficiéncia difundidos na literatura que perpassam pela historicidade
do movimento politico, experienciado por esta minoria. De um modo geral, a literatura especializada
disponibiliza quatro modelos principais de deficiéncia, a saber: Modelo Biomédico, Modelo Social,
Modelo Antropologico e Modelo da Neurodiversidade, os quais serdo mais amplamente abordados na
medida de sua emergéncia nas falas dos entrevistados.

O Modelo Biomédico compreende a deficiéncia como um déficit do organismo e estd pautado na
perspectiva das ciéncias médicas, propondo tratamento e reabilitagdo para o organismo como meios para
sanar ou atenuar supostos déficits (Pacheco & Alves, 2007).

1 “Inicio da nota de rodapé” A segregagdo corresponde as estruturas que restringem a participagao social de pessoas com
deficiéncia em institui¢des para pessoas com deficiéncia (Diniz, 2007). “Fim da nota de rodapé”
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Este modelo surgiu, no século X VIII, em substituicao as praticas assistencialistas de cariz religioso,
adotadas a partir da expansao do Cristianismo e seus preceitos religiosos, que revertiam indulgéncias em
subsidios a caridade para com os menos favorecidos (Santiago, 2011), tornando-se, a partir dai, hegemonico.

Através de suas praxis curativas e reabilitadoras, o modelo biomédico propiciava as pessoas com
deficiéncia todo um aparato cientifico com o fim de estabelecer a normalidade a quem se atribuia o déficit.
Dessa forma, o Modelo Biomédico excluia os ndo aptos aos processos de normalizacdo e responsabilizava
os demais pela sua propria integragio’ junto a sociedade (Fernandes et al., 2011).

Com efeito, o sistema capitalista rege as estruturas que hierarquizam os corpos sobre uma valo-
ragdo produtiva, de modo que, os supostos ndo produtivos t€m subjugados seus direitos a cidadania e a
sua dignidade em decorréncia de nao se enquadrarem na engrenagem social (Silveira et al., 2020).

Assim, o sentido de capacidade ocorre quando a normalidade se encontra em dialogo com a defi-
ciéncia. Compreende-se, neste contexto, o movimento de contraposicdo a esse sistema, fazendo-se jus a
resisténcia de pessoas com deficiéncia a segregacao e a estigmatizacao, impostas pelo sistema biomédico,
o qual transfere para elas a responsabilidade por seu isolamento, suprimindo o seu direito a cidadania.

O movimento de reagdo critica emerge, sobretudo, através do Modelo Social da deficiéncia, cujos
estudos e ativismo politico motivam e norteiam a luta contra o capacitismo. Tal como outros sistemas
de opressao social como o sexismo e racismo, os estudos sobre o capacitismo, segundo Anahi Mello
(2016), surgem para visibilizar as peculiaridades de opressdo experienciadas por pessoas com deficiéncia,
trazendo mais visibilidade social e politica ao segmento.

De acordo com Fiona Campbell (2009 como citado em Gesser et al., 2020, pp. 18-19), o capacitismo
pode ser entendido como, “uma rede de crencas, processos e praticas que produz um determinado tipo
de corpo (o padrao corporal) que € projetado como perfeito, tipico da espécie e, portanto, essencial e
totalmente humano. A deficiéncia entdo ¢ moldada como um estado diminuido de ser humano”.

A partir do modelo social, a deficiéncia passou a ser compreendida como uma construgao social
resultante da relagdo de uma sociedade restritiva, objetiva e simbolicamente, com corpos com impedi-
mentos. Esta abordagem deslocou a deficiéncia do campo da satide para o campo social e politico, tendo
em vista que a responsabilidade pelas desvantagens sociais vividas pelas pessoas com deficiéncia foi
atribuida mais as construgdes sociais opressivas do que aos corpos lesionados.

O modelo supracitado utiliza como referencial teérico o marxismo, que criticava a ordem social
capitalista como responsavel pela exclusdo das pessoas com deficiéncia, avaliados como improdutivos
para o sistema. Contudo, a penetracdo desta primeira critica ndo foi profunda, visto que ndo atingiu os
valores principais que servem de sustentac@o ao capitalismo. Muito ao contrario, a inclusdo social através
da conquista de uma vida independente e produtiva encerrava seu grande objetivo politico.

E por isso que o percurso tedrico do modelo social deve ser considerado a partir de dois momentos
distintos que caracterizam a primeira geragao ¢ a segunda geragdo, respectivamente. Assim, a primeira
critica formulada pela primeira geragdo dos tedricos do modelo social, considerada insuficiente pelas
teoricas de segunda geracdo, foram acrescentados importantes elementos, provenientes da epistemologia
feminista e dos estudos p6s-modernos.

Refletindo, particularmente, sobre a experiéncia das pessoas com deficiéncias intelectuais, as ted-
ricas da segunda geracao propuseram a interdependéncia como um valor central para pensar a condi¢ao
das pessoas com deficiéncia. Mais do que isso, a interdependéncia foi proposta como um novo referencial
valorativo para a construgao dos vinculos humanos. Tratou-se de um projeto politico com um teor critico
mais profundo, capaz de transformar as institui¢cdes sociais efetivamente.

Nao obstante esse debate interno, o modelo social da deficiéncia tem sido, nos ultimos cinquenta
anos, um importante instrumento tedrico para a luta politica das pessoas com deficiéncia e da inser¢ao de

2 Conceitualmente, a integracdo ¢ compreendida como servigos e recursos oferecidos para atender sujeitos inseridos nos
padroes de normalidade, visando a capacitagdo para a ida ou o retorno desses individuos a sociedade denominada normal.
(Fernandes et al., 2011).
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suas questdes na esfera dos direitos humanos. O movimento politico engajado pelos adeptos do modelo
social propiciou a mudanga de paradigma dessa categoria, abrindo espaco para o seu protagonismo
politico na transformagao de suas condigdes sociais (Gomes, 2016).

Ha, por fim, os modelos Antropologicos e da Neurodiversidade da deficiéncia que, mesmo apre-
sentando suas especificidades, estdo pautados na ideia de diferenca. O Modelo Antropologico nega que
haja um déficit em corpos lesionados e defende a tese da diversidade identitaria, substituindo a ideia de
deficiéncia pela nogao de diferenca.

Por conseguinte, sdo exigidos da sociedade o reconhecimento e o respeito a tais diferengas. Seus
conceitos fundamentais sdo oriundos da antropologia (Perlin & Strobel, 2014). Este modelo ganha énfase
na denominada cultura surda em que a identidade ¢ pautada no seu reconhecimento como cultura, de modo
que as pessoas surdas nao se identificam com as pessoas com deficiéncia auditiva, propondo o distancia-
mento das pautas da deficiéncia, exceto no que tange as barreiras linguisticas e atitudinais desse grupo.

Por sua vez, o Modelo da Neurodiversidade surge em meio a expansdo da neurociéncia no século
XXI, a partir do surgimento de exames de imagens cada vez mais precisos, pondo fim a dicotomia
mente/cérebro (Ortega, 2008). As imagens do cortex cerebral em funcionamento propiciaram um solo
fértil ao argumento das diferencgas neurologicas para os autistas de “alto funcionamento” (formas mais
brandas de autismo). O modelo busca nas diferencgas neurologicas explicar o reconhecimento identitario
por meio do cérebro.

Dessa forma, a presente pesquisa justifica-se pelas possiveis contribuigdes que possam ampliar o
tema. Do ponto de vista social, pleiteia-se, a partir da pesquisa, demonstrar o nivel de conscientizagdo
sobre o papel das pessoas com deficiéncia na contemporaneidade, pois, ainda que os avangos a inclusdo
de pessoas com deficiéncia tenham sido relevantes, especialmente em seu ambito legal, ainda ha o que
se lutar por novas conquistas, evitando-se a ocorréncia de retrocessos como o ja aludido Decreto n°
9.759/2019, que extingue o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, inviabilizando
a contribui¢do social de ativistas, conselheiros dos direitos da pessoa com deficiéncia, no que tange a
democratica participagdo deste grupo. Nesse sentido, busca-se evitar que as politicas da pessoa com
deficiéncia retrocedam a uma hierarquizagao estatutaria segregatoria, ou ainda excludente.

METODO
DELINEAMENTO

Tratou-se de um estudo de carater qualitativo, desenvolvido através de sete entrevistas semiestru-
turadas, aplicadas de forma remota pelo pesquisador (Flick, 2009; Marquezine et al., 2003). O projeto
foi aprovado pelo Comité de Etica do Centro de Ciéncias Médicas da Universidade Federal da Paraiba,
sob o Parecer n° 4.681.995.

POPULACAO
O universo estudado foi dos ativistas com deficiéncia da cidade de Jodao Pessoa/PB.

CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

A amostra foi formada por sete conselheiros com deficiéncia que representam a politica das pessoas
com deficiéncia da cidade de Jodo Pessoa/PB, com as seguintes caracteristicas:

1. Cinco homens (71,4%) ¢ duas mulheres (28,6%);

2. Quatro pessoas com deficiéncia fisica (57,1%) e tr€s com deficiéncia visual (42,9%);
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3. Todos ja representaram a causa da pessoa com defici€ncia em exercicios poli-
ticos anteriores, sendo seis delas (85,7%) mais que trés vezes ¢ apenas uma,
duas vezes (14,3%);

4. Quatro pessoas possuem ensino superior completo (57,1%), uma possui pos-
-graduacao (14,3%), uma outra possui ensino superior incompleto (14,3%) e
apenas uma possui ensino médio (14,3%);

A escolha do Conselho de Direito da Pessoa com Deficiéncia de Jodao Pessoa/PB deu-se por con-
veniéncia, visto que era possivel entrevistar toda a populagao da pesquisa respeitando os critérios de
inclusdo: (a) ser pessoa com deficiéncia; (b) ter representatividade na causa da pessoa com deficiéncia;
(c) residir na cidade de Jodo Pessoa/PB.

Todos os entrevistados serdo referenciados no presente texto com nomes ficticios.

INSTRUMENTO E PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

Trabalhou-se com um roteiro de entrevista semiestruturado através de mensagens de Whatsapp, em
fun¢@o das restri¢des dos entrevistados, considerando as barreiras sanitarias impostas pela pandemia da
Covid-19 entre os anos de 2020 e 2021, periodo de realizacdo da pesquisa. As entrevistas foram transcritas
e, para analise do material coletado, utilizou-se a Analise de Conteudo proposta por Laurence Bardin (2011).

O material utilizado foi um roteiro de entrevistas e smartphones. A pesquisa contou, também, com o
apoio de um estudante mediador, uma vez que o pesquisador e os pesquisados sao pessoas com deficiéncia.

As perguntas norteadoras do roteiro de entrevista foram:

1. Na sua opinido, o que é uma vida digna?

2. Nasua opinido, para a sociedade, qual a importancia das pessoas com deficiéncia?
3. O que desejam as pessoas com deficiéncia no Brasil?

4. O que vocé acha da politica de cotas para as pessoas com defici€ncia?

Este roteiro foi desenvolvido a partir de pré-testes com pessoas com defici€ncia visual, fisica e
auditiva que compdem a rede de contato do pesquisador. Uma vez testadas, as perguntas foram disponi-
bilizadas para cada entrevistado ao tempo que se aguardava suas respectivas respostas, preferencialmente
em forma de dudio ou video. Posteriormente, as entrevistas foram transcritas por estudantes apoiadores,
disponibilizados pela Universidade Federal da Paraiba, que oferta mediag@o no processo de ensino-apren-
dizagem a estudantes com deficiéncia, por meio do programa Aluno Apoiador, vinculado ao Comité de
Inclusdo e Acessibilidade (CIA). Ressalta-se a interdependéncia vivenciada na pratica ao longo deste
estudo, visto que as deficiéncias do pesquisador foram minimizadas apenas pela mediagao ofertada pelo
Programa Aluno Apoiador, no qual o colega estudante faz a tutoria do processo de ensino-aprendizagem
¢ administra as exclusdes tecnologicas.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Com base no material coletado nas entrevistas, foram identificadas trés categorias de analise, de
acordo com o que segue: uma categoria principal denominada Predominio da concep¢ao do modelo
social de deficiéncia, que atende ao objetivo principal da pesquisa, e duas outras categorias, intituladas,
respectivamente, como Percepcao da categoria das pessoas com deficiéncia como grupo minoritario e
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Reconhecimento como sujeito do direito para efetivacdo de mudangas sociais. As duas ultimas catego-
rias constituem importantes desdobramentos da primeira, mas, por conterem um contetido especifico e
relativamente independente, merecem uma analise separada.

CATEGORIA I PREDOMINIO DA CONCEPCAO DO MODELO SOCIAL DE DEFICIENCIA

A compreensdo de deficiéncia predominante entre os entrevistados esta baseada no modelo social,
sobretudo na perspectiva dos teéricos da primeira geragdo de estudos sobre a deficiéncia. O modelo
social da deficiéncia representou um grande avango na forma de conceber o tema, que até os anos 60 do
século XX, era circunscrito a area médica e, mais remotamente, ao universo religioso e moral. Conforme
Gomes (2016), a legislagdo atual, tanto nacional quanto internacional, também ¢ balizada pelos principios
estruturais do modelo social. Este ¢ o caso, por exemplo, da Lei n° 13.146/2015, citada na Convengao
Sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia que adota a seguinte defini¢do de deficiéncia:

Pessoas com deficiéncia sdao aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza
fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagdo com diversas barrei-
ras, podem obstruir sua participa¢do plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condi¢oes com as demais pessoas. (art. 1)

E assim, tendo como referéncia a participagdo como critério para formulages de politicas, que o
ativismo politico dos conselheiros municipais da pessoa com deficiéncia encontra fundamentacao nesse
modelo de caracteristicas reivindicatorias (Diniz et al., 2009), e na legislacdo que nele se apoia.

Para o modelo social dos teéricos da primeira geracao, em particular, a independéncia constitui
um valor central — necessario para a conquista da inclusdo social —, que tem nas barreiras sociais seu
principal entrave. Ou seja, o que impede efetivamente o pleno desenvolvimento das capacidades das
pessoas com deficiéncia, para os referidos tedricos, sao os obstaculos arquitetdnicos, de transporte etc,
advindos de uma organizagao social capitalista estruturada a partir da referéncia a produtividade de cor-
pos ndo deficientes. Nesse sentido, valores como autonomia e produtividade, reivindicados pela primeira
geracdo, explicitam consonancia com a fala dos entrevistados.

Quando indagado sobre o que € ter uma vida digna, a fala de Jodo reflete bem as queixas quanto
a falta de autonomia, objeto das reivindica¢des dessa primeira geragdo do modelo social de deficiéncia:

que no desenrolar do tempo essa pessoa se torne uma pessoa autossustentavel, que
ela ndo dependa de ninguém para sobreviver, que pela sua propria for¢a que ela teve
em estudar, em estudar e trabalhar, que ela conseguiu na sua vida. Isso sim pra mim
é ter uma vida digna.

E mais adiante, quando perguntado sobre o que desejam as pessoas com deficiéncia no Brasil,
responde reafirmando o valor da utilidade,

Bem o que a gente mais deseja no meu sentir é a inclusdo, é a gente ser incluido na
sociedade. Essa inclusdo vem com qué? Com politicas publicas de favorecimento na
saude, de politicas publicas no trabalho, principalmente a questdo da acessibilidade,
que também hoje é a gente que, antes ndo tinha nada das adaptagées, no dia de hoje
Jja existe uma parte de algumas cidades comprometidas com a acessibilidade ... . A
gente mesmo tendo uma deficiéncia passa a ser util na sociedade.

Também o entrevistado ratifica o anseio por inclusao social, quando indagado sobre o que desejam
as pessoas com deficiéncia, reforcando os pilares sobre os quais se assentam as pautas da primeira geragao,
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Nos desejamos para o Brasil um Brasil mais correto, mais humanitario. Um Brasil
mais acessivel, um Brasil que a gente tenha o direito de ir e vir com énibus acessivel,
com rampas por todas as partes, com varias oportunidades de trabalhos, com esporte
para pessoas que queiram praticar suas modalidades, principalmente no interior do
Brasil que é onde eu acredito que as pessoas com deficiéncia passam mais dificuldades.

A aproximacdo do projeto politico dos ativistas e teoricos da primeira geragao do modelo social
de deficiéncia com os ativistas conselheiros entrevistados deve-se, decerto, ao fato de ambos expres-
sarem suas falas, reflexdes e praticas em discursos de primeira pessoa, posicdo comum que permite o
compartilhamento de suas experiéncias.

Esse fato se relaciona diretamente com o perfil da amostra, composta exclusivamente por pessoas
com deficiéncias visuais e fisicas. No plano tedrico, esta questao esta alinhada com o principio de igual-
dade pela independéncia proposta pelos tedricos da primeira geracdo, para quem a desigualdade entre
pessoas com e sem deficiéncia se concentra apenas nas barreiras sociais e atitudinais e ndo em qualquer
dificuldade gerada por sua condigdo corporal.

Tal principio é contestado e deve ser substituido, na compreensao da segunda geragao do modelo social,
pela construgdo da igualdade pela interdependéncia por entender que certas deficiéncias necessitam de apoio
de outros para exercerem seus direitos sem que isto signifique um atestado de incapacidade, como previsto
pela curatela da pessoa com deficiéncia (Lei n° 13.146/2015). E nesse sentido, que entendem que certos tipos
de deficiéncias podem ser representados em terceira pessoa. A Convengao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncias reconhece a coexisténcia da autonomia e apoio como reivindicagdo legitima (Dhanda, 2008).

Entretanto, ao pautarem seus anseios junto a uma perspectiva de produtividade fundamentada nas
exigéncias das sociedades capitalistas, a primeira geracéo acaba por fragilizar parte de seus argumentos,
visto que o capitalismo vislumbra a maxima produtividade sobre o menor custo, tornando pessoas com
deficiéncia um exército de reserva. (Santos, 2020). E como explica Diniz (2003):

Muito embora os teoricos da deficiéncia almejassem revolucionar a logica capitalista
de organizag¢do das sociedades, o modelo social concentrou esfor¢os na inclusdo
dos deficientes no mercado de trabalho e no sistema educacional, em detrimento de
promover uma reformulacdo dos principios produtivos e morais que regem a vida
coletiva em torno do trabalho. (p. 3)

Com efeito, as criticas, ja referidas, do que veio a ser denominada de segunda geracdo dos estu-
dos sobre a deficiéncia do modelo social dirigida a primeira geragdo, que abordavam a independéncia
como principio fundamental a contraposi¢ao biomédica e ao assistencialismo de outrora, desestabilizam
algumas premissas do proprio modelo.

Alinhada com a epistemologia feminista e leituras pés-modernas, a segunda gerag@o dos estudos
da deficiéncia propds, no final dos anos 90, uma superagao dos valores de independéncia a partir de uma
ética do cuidado fundada na nogao de interdependéncia como um conceito mais fiel as necessidades das
pessoas com deficiéncia (Silveira, Paiva, & Luz, 2020). Isso porque, para as teoricas da segunda geragao,
a inclusdo do segmento em uma sociedade produtiva nao atendia as demandas por justica e dignidade
da totalidade das pessoas com deficiéncia, cuja categoria ¢ bastante diversa.

A independéncia pode constituir um ideal insuperavel e cruel para muitas deficiéncias intelectu-
ais, mesmo com a remogao das barreiras sociais. A critica feminista sugere a revisao dessa perspectiva,
ampliando e propondo novas gramaticas de justi¢a e dignidade, atentas ao cuidado, a dor, a lesdo, a
dependéncia, a interdependéncia, a diversidade etc. A segunda geracdo introduz, portanto, a discussao
sobre a ética do cuidado como principio ordenador da vida coletiva, reconhecendo a interdependéncia
e ndo a independéncia como paradigma mais adequado a propria condi¢cdo humana e a construcao da
igualdade social entre pessoas com e sem deficiéncia (Lopes, Solvalagem, Busse, 2020).
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Muito embora pouco seja percebido nas falas dos entrevistados, o elencado pela segunda geragao,
Carlos parece traduzir, em sua fala, elementos que se aproximam da pauta da segunda geracao, tendo
em vista que dialogam com reflexdes bem abrangentes de dignidade humana (Santos, 2020).

Conforme o que se segue,

A dignidade ¢ uma qualidade que reconhece que todos os seres humanos sdo dignos
de respeito. Trata-se de uma necessidade e um direito que todos possuem de serem
valorizados e respeitados por ser quem sdo, independente de cor, idade, religido,
origem, género, classe social, profissdo, etnia ou qualquer outra caracteristica a um
individuo. (Carlos)

E mais adiante afirma:

E de suma importancia uma sociedade multifacetada, com espago para pessoas com
deficiéncia vivendo harmonicamente com o resto da sociedade. Isso comeg¢a por uma
educagdo de qualidade que esteja de olhos abertos para a diversidade humana”. (Carlos)

Mas, em sintese, o critério de seleg@o estabelecido nesta pesquisa com ativistas com deficiéncia,
quanto as suas concepgdes adotadas em meio a suas praxis, sugere a sobreposi¢ao do modelo social de
deficiéncia, sobretudo relativo a primeira geracao.

CATEGORIAII PERCEPCAO DA CATEGORIA DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA
COMO GRUPO MINORITARIO

Os entrevistados se reconhecem claramente como representantes e integrantes de um grupo
minoritario. Esta autopercepcao ¢ identificada em todas as falas. A condi¢do de minoria, do ponto de
vista sociologico, corresponde ndo a sua representacdo numérica, mas a posi¢cao subordinada de um
grupo no interior da sociedade (Giddens, 2008). Pertencer a uma minoria significa estar em situagao de
desvantagem social, considerando que tais grupos se encontram excluidos dos seus direitos basicos e
de participacao social em condi¢des de igualdade com outros grupos, por diferentes fatores tais como
sexo, etnia etc. Mesmo quando sao formados por uma grande quantidade de pessoas, como € o caso de
mulheres e negros em sociedades como a nossa, continuam a compor grupos minoritarios. No caso da
categoria das pessoas com deficiéncia, que representam aproximadamente 24% da populacao brasileira,
de acordo com o censo do IBGE de 2011, a razdo da desvantagem ou opressdo sofrida ¢ atribuida a
incompatibilidade entre seus corpos com impedimentos e a certas concepg¢des de normalidade e fun-
cionalidade socialmente dominantes. Sao, portanto, as barreiras de ordem arquitetonicas, atitudinais,
tecnologicas e sociais (Lei n° 13.146, de julho de 2015), no cotidiano das pessoas com deficiéncia, que
conferem realidade a sua posi¢ao de minoria (Sassaki, 1997).

Os entrevistados utilizam-se das mais variadas formas para expor tal percep¢ao. Quando, por
exemplo, questionado sobre a importancia das pessoas com deficiéncia, Carlos constata: “O problema
é a sociedade a meu ver ndo enxergar isso. Para muitos, a pessoa com deficiéncia ela ainda é, como é
que eu posso dizer invalida”.

Na fala de Ana, a desvantagem ¢é expressa de modo mais amplo e contundente: “porque somos um
publico vulneravel que ndo tem acesso as politicas publicas por causa da dificuldade e da exclusdo, do
exterminio que as pessoas com deficiéncia vivem”. Para Maria, esta experiéncia de desigualdade social
¢ reconhecida como semelhante a vivéncia de outros grupos minoritarios, tal como ilustrado a seguir:
“Entdo, nos somos as pessoas mais frageis da sociedade, igual a eles, negros e indios”.

A aproximagao da categoria das pessoas com deficiéncia de outras minorias ¢ enfatizada na aborda-
gem do modelo social de deficiéncia, que considera a experiéncia de opressao social como uma “situagao
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coletiva de discriminagdo institucionalizada” (Diniz, 2007, p. 8). Tal como outros grupos minoritarios,
a deficiéncia também pode ser concebida como uma experiéncia particular de opressao social.

Nota-se que mesmo cientes das desvantagens vivenciadas por pessoas com deficiéncia, os ativistas
da causa, representados pelos conselheiros entrevistados, nao parecem reconhecer isso de forma passiva.
Denotam profunda insatisfacdo. Algumas de suas falas refletem o carater reivindicatorio e politico, rela-
cionados a propria identidade dos ativistas em favor da minoria social que representam. Isso € percebido
na fala de Antonio, quando perguntado sobre o que desejam as pessoas com deficiéncia, diz que:

Desejam mais oportunidades. As pessoas com deficiéncia desejam que as teorias, nos
discursos, principalmente dos nossos representantes politicos, se tornem prdaticas ... .
As pessoas com deficiéncia contam com o escrito, me refiro a constitui¢do brasileira,
as ultimas legislagoes e com os representantes politicos mesmos. Sdo duas situagoes
interessantes, escrita e teoria, mas falta a terceira, que é o principal, a pratica. Entdo,
o0 que precisamos ¢ que saia do papel, que saia da teoria e va pra implementagdo.

E ainda, ao ser indagado sobre o que desejam as pessoas com deficiéncia, Carlos destaca caminhos
de superagao para a condi¢@o de opressao, afirmando que: “Sem preconceitos e sem discriminagdo para
diminuirmos os obstaculos com a falta de oportunidades”.

A experiéncia do preconceito e da discriminag@o constitui um forte indicador da condigdo de
opressao social sofrida por essa categoria. Nao obstante, o proprio reconhecimento de pertenca a um
grupo minoritario ajuda a converter a situagdo em um solo fértil para as lutas sociais, que deverdo ser
travadas, em primeira pessoa, pelos representantes institucionais em didlogo com o movimento politico
dessa minoria no pais (Lanna, 2010). O relato de Antonio ilustra bem esta questdo. Ele diz:

Hoje as pessoas com deficiéncia contam com colegiados, com diversas organizagoes
para que se trate sobre isso e traga pra pratica, para uma boa condicdo de implementa-
¢do, mas os gestores eles preferem fazer entre eles, acham que pelo fato da escrita (da
existéncia da lei), acham que pelo fato de alguns profissionais terem especializagaes,
mestrados voltados ao segmento da pessoa com deficiéncia conseguem implementar
isso da melhor forma, mas no fim das contas acabam cheio de falhas.

Nesse sentido, ¢ importante destacar que parte fundamental das reivindicagdes das pessoas com
deficiéncia se assenta no fato de que quaisquer leis, politicas, decisdes etc., devem ser empreendidas com
a participagao plena da categoria. Em outros termos, como diz Amita Dhanda, “o direito a participagdo
politica ¢ um reconhecimento de que a vida das pessoas com deficiéncias ndo pode ser organizada pelos
que ndo tem deficiéncia” (2008, p. 46).

CATEGORIA III - RECONHECIMENTO COMO SUJEITO DO DIREITO PARA
EFETIVACAO DE MUDANCAS SOCIAIS

As mudangas da legislacdo em favor das pessoas com deficiéncia representam um evidente avango
social para a maior parte dos entrevistados. A lei constitui um instrumento fundamental para o seu
reconhecimento enquanto sujeitos do direito e ndo mais como objetos do assistencialismo, e constitui
importante suporte para o ativismo dos conselheiros.

A fala de José reflete claramente o descontentamento com o sentir-se digno de pena e nao de
direitos, conforme segue: “ds vezes a gente passa num lugar, num determinado lugar as pessoas olham
com um olhar de pena, de coitadinho”.
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Também Maria, ao ser indagada sobre o que seria uma vida digna, esclarece que: “Uma vida
digna é ter condig¢do de viver na sociedade de forma inclusiva, ..., sem precisar ta tendo que mendigar
ou pedir favor para poder utilizar os espagos e servigos de forma geral”.

E muito mais que isso, a falta de reconhecimento social da condicdo humana de pessoas com
deficiéncia revela situacdes de desigualdade que ultrapassam mesmo a reivindicag@o para a condigao de
sujeito de direito, de modo que, em certos aspectos, ¢ a propria humanidade da pessoa com deficiéncia
que € posta em questdo (Gesser et al., 2012). Emerge, assim, a necessidade da homologacao de leis e
declaracdes que ratifiquem o reconhecimento da humanidade de humanos. E nesse sentido, que Pedro
realca a necessidade do reconhecimento elementar desta condicdo humana: “Veja, nos pessoas com
deficiéncia somos tdo importantes quanto aquelas que ndo possuem deficiéncia aparente. Até porque,
também somos seres humanos e fazemos parte da mesma sociedade”.

Aspectos dessa natureza denotam constancia entre os sete conselheiros, de modo que suas falas
transcendem uma representacio de categoria para a expressio de suas proprias dores. E cabivel a quem
fala em primeira pessoa revelar aspectos que afirmam muito de si. Nesse sentido, quando a pessoa com
deficiéncia se v€ posta a margem, aspectos de uma reivindicagdo por melhores condigdes emergem.
Desse modo, a consciéncia de desvantagem refletida nas respostas chancela a necessidade do agir para
mudar (Dahia et al., 2020; Diniz & Santos, 2009).

Mesmo diante do reconhecimento de mudangas frente ao trato da pessoa com deficiéncia, destacado
por alguns ativistas entrevistados, o amplo descontentamento evidenciado por todos sugere a importancia
da continuidade da mudanga, tanto no campo juridico como na garantia de sua implementacgao.

Quando questionados a respeito do que desejam as pessoas com deficiéncia no Brasil, os ativistas
Conselheiros de Direitos da Pessoa com Deficiéncia atestam o desejo de serem incluidos na sociedade
como sujeitos de direitos, dignos de cidadania e reconhecimento, tal como a fala de Jodo que diz:

Bem o que a gente mais deseja no meu sentir é a inclusdo, é a gente ser incluido na
sociedade”. Tal pensamento é refor¢ado na fala de Maria, quando perguntada a
respeito da importancia da pessoa com deficiéncia: “Mas..., no dia a dia quando é
pra garantir nossos direitos, quando é pra abrir as portas pro deficiente, acho que
essa importancia fica um pouco a desejar.

A exclusao vivenciada por pessoas com deficiéncia ainda hoje denota perpassar por estruturas
bastante s6lidas de preconceitos nas quais sujeitos de direitos perdem por vezes direitos de serem sujeitos,
quando sdo pessoas com deficiéncia.

A legislacao figura em todas as entrevistas como uma ferramenta dos direitos humanos central
para a luta pela dignidade, no sentido que podem assegurar politicas ptiblicas em beneficio das pessoas
com deficiéncia, de acordo com o que segue na fala de Maria que afirma: “Porque as leis elas ja existem.
No Brasil tem muitas leis que nos dao cobertura”, para completar em seguida, *... SO falta ser cum-
pridas”. Particularmente, a politica de cotas, que no Brasil domina o debate sobre a¢des afirmativas, ¢
apontada (quando estimulada pela pergunta do roteiro proposto) em seis entrevistas como um caminho
legitimo para a conquista da igualdade social entre deficientes e nao deficientes, conforme esclarece Ana,
“A politica de cotas pra pessoas com deficiéncia vem tentar equiparar as pessoas com deficiéncia em
dignidade e respeito”, sendo considerada imprescindivel na entrevista de Carlos, “porque se esse direito
ndo fosse garantido, dificilmente teriamos essas pessoas inseridas nas universidades como também no
mercado de trabalho”.

Embora tenha aplicagdo limitada, segundo a fala de Jodo, para quem tais politicas apenas sao
empreendidas, ainda que de forma precaria, pelos poderes publicos,

E muito dificil mesmo vocé ver uma pessoa com deficiéncia grave dentro dessas cotas...
Me mostre aqui dentro da Paraiba quantas pessoas com deficiéncia que usa cadeira
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de rodas que estejam nas empresas privadas. E dificil vocé achar um. Ja na parte de
cotas pra concurso publico, ... vocé é obrigado a ser contratado.

Este parece um campo possivel para a agao politica dos conselheiros: pressionar as autoridades para
que as politicas publicas, asseguradas pela legislagdo, sejam implementadas de fato. Assim, legitima-se
uma razao pela qual se faz necessario reivindicar (Lanna, 2010).

CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa alcanga seu objetivo quando, ao investigar os modelos de deficiéncia, subjacentes
as falas dos ativistas, encontra, na unanimidade das falas, o predominio do modelo social, sobretudo de
sua primeira geracgao. Tal modelo norteia as pautas por independéncia como essencial para a conquista
da inclusdo social das pessoas com deficiéncia, — mesmo reafirmando a dignidade humana como bem
inegociavel a todos, independente das condi¢des especificas de sua experiéncia de deficiéncia, negligencia
as discussoes sobre interdependéncia como condi¢cdo ao bem-estar de certas variagdes de deficiéncia.

E muito provavel que o recorte da amostra, ao tratar-se de pessoas com deficiéncia com uma fala
em primeira pessoa, esteja estreitamente relacionado ao predominio absoluto do modelo social, visto que,
o modelo antropologico, caracteristico da cultura surda, e o da neurodiversidade, predominante entre
autistas de alta performance, ndo tenham tido suas categorias representadas diretamente nesta amostra,
0 que poderia gerar a emergéncia e predominancia de outros modelos nas falas dos entrevistados.

Considera-se que, tanto o modelo Antropolégico quanto o da Neurodiversidade, caracterizem-se,
também, como modelos propicios a representatividade em primeira pessoa, mas, isto vai requererr uma
outra natureza de amostra, em um estudo tedrico mais amplo. Porém, na caracterizacdo da amostra
delimitada na presente pesquisa, tornou-se nula a sua participacdo, contribuindo com a predominéncia
do modelo Social.

Nesse sentido, revela-se um campo ainda a explorar. Sem desmerecer a substancialidade dos
dados aqui reunidos, ha a necessidade de desenvolver pesquisas futuras para aprofundamento do tema,
com composicao de amostras mais amplas que contemplem a representatividade de um maior nimero
de subcategorias dentro do amplo espectro de varia¢des da deficiéncia.

Por fim. observou-se, na pesquisa, que ha uma consideravel conquista alcangada por ativistas, que
tal como os de outrora, precisam estar em constante vigilancia em torno da reivindicagdo de uma efetiva
e definitiva implementacdo do rico instrumento legal de nossas leis.
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