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RESUMO

A pesquisa examina o lugar que o discurso sobre a deficiéncia, de um modo geral, e a deficiéncia
intelectual, em especifico, tem na sociedade brasileira contemporanea e como se constroem as
relaces entre comunicacéo, deficiéncia e biopoliticas de inclusdo social. Na medida em que a
sociedade encontra-se cada vez mais centrada na negociacdo de conhecimentos, a pesquisa
questiona a deficiéncia intelectual como foco de experiéncia na nossa cultura. Para tanto, do
ponto de vista tedrico, apoia-se nos conceitos de biopoder e biopolitica na obra de Michel
Foucault e nas discussdes de Nikolas Rose e Paul Rabinow sobre como as biotecnologias tem
incitado um novo tipo de relacdo com o corpo e a emergéncia de novas racionalidades bioldgicas
de abordagem da vida. Em seguida, a relacdo entre biopolitica e comunicacdao é debatida, a partir
das transformacdes do pos-fordismo, partindo das pesquisas de Foucault e Negri. Do ponto de
vista metodologico, utiliza a no¢do de foco de experiéncia trazida por Foucault para identificar
nos enunciados do Governo (documentos relacionados ao Plano Viver sem Limites), midia (Veja
e Folha de S.Paulo) e sociedade civil organizada (Movimento Down) os trés pontos elencados
pelo autor como articuladores de uma experiéncia, sendo eles: as linguagens de descri¢do que
tornam a deficiéncia intelectual pensavel, a promocéo de condutas em relacdo a essa populacdo
e 0s modos de subjetivacdo. A partir das analises, verificou-se que, a discussdo sobre a
deficiéncia intelectual se constroi, principalmente, em torno das no¢6es de inclusdo social e de
autonomia, a excec¢do da revista Veja, que prioriza abordagens relacionadas ao campo da salde,
como avan¢os da medicina e riscos genéticos. A pesquisa observou, ainda, que os discursos
sobre direitos das pessoas com deficiéncia apoiam-se no viés bioldgico dessa populacéo, o que
leva a um reforco da ideia de bioidentidade. No caso das pessoas com sindrome de Down, isso
ficou ainda mais claro, uma vez que uma condicdo geneticamente determinada torna-se fator
estruturante de identidade. As politicas de inclusdo social asseguram, nestes termos, os direitos
a0 acesso, a insercdo na sociedade, mas sem garantir relacdo e aceitacdo social. Concluiu-se,
também, que apesar de reafirmar a referéncia biologica, a biossociabilidade, a partir da
formacéo de redes de informacao e relacionamento na internet, € importante ao buscar combinar
as possibilidades de ampliacdo do potencial autonomista desse grupo com a criacdo de novas
sensibilidades sobre as mesmas, convocando mudancas na forma da sociedade perceber estas
pessoas.

Palavras-chave: Deficiéncia. Biopolitica. Bioidentidade. Internet.



ABSTRACT

The research aims to examine the discourse on disability, in general, and intellectual disability,
in particular, in contemporary Brazilian society and the relationships between communication,
disability and biopolitics of social inclusion. As far as society is increasingly focused in the
knowledge management, the research questions the intellectual disability as experience in our
culture. Therefore, from a theoretical point of view, this research is based on the concepts of
biopower and biopolitics in the writing of Michel Foucault and discussions of Nikolas Rose and
Paul Rabinow about how the biotechnology has incited a new kind of relation with the body
and the merge of one new approach to life. After this, discusses the relations between biopolitics
and communication, from post-fordism transformations, in the researches of Negri and
Lazzarato. From the methodological point of view, utilizes the experience notion brought by
Foucault to identify on the statements of the Government (Viver Sem Limites), media (Veja e
Folha de S. Paulo) and civil society (Movimento Down) the three points listed by the author as
articulators of an experience: the description languages, strategies for intervention and modes
of subjectification. The results showed that the discussion about intellectual disability are
constructed around the notions of social inclusion and autonomy, with the exception of Veja
magazine, that prioritizes healthcare approaches, such as advances in medicine and genetic
risks. The research also realizes, that the speeches about the rights of people with disability rely
on their biological bias, which leads to a reinforcement of the idea of bioidentity. In case of
people with Down syndrome, this became even clearer when the genetically determined
condition becomes structural identity factor. The politics of social inclusion have ensured rights
access, without guaranty relationship and social acceptance. This paper also concludes that,
despite of reaffirm the biological reference, the biosociability, by networks information and
relationship on the internet, is important when try to seek to combine the possibilities of
expanding the autonomist potential of this group with the creation of new feelings on them,
bringing changes in how society see these people.

Keywords: Disability. Biopolitics. Bioidentity. Discusses. Internet.
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INTRODUCAO

Tenho pensado com frequéncia sobre quem tomou meu poder.
Por que eu ndo era como os outros? O que era tdo diferente em
minha vida? Como me tornei um desempoderado? O que
aconteceu? Acredito que foram exatamente as pessoas gque mais
alegavam importarem-se comigo gquem tomou muito do meu
poder. Eram profissionais, professores e funcionarios que
escolheram controlar minha vida. Os médicos controlavam
completamente a minha vida na instituicdo. Eles eram mais
poderosos que deus. Meus pais nada podiam dizer. Os médicos
sabiam melhor.

Robert Martin, 2003t

Em meados da década de 70, Michel Foucault traz o termo biopoder para caracterizar
um regime que tomava a vida como objeto de poder. Segundo ele, a soberania teria se tornado
inoperante diante da explosdo demogréfica e da industrializacdo, sendo a emergéncia do
biopoder, assim, uma exigéncia de ajuste ao capitalismo, “que s6 pdde ser garantido a custa da
insercdo controlada dos corpos no aparelho de producdo e por meio de um ajustamento dos

fendmenos da populacao aos processos econdmicos” (FOUCAULT, 1999, p.132).

O autor também aponta, que se por um lado a vida torna-se o alvo central dos
mecanismos, técnicas e tecnologias de poder, por outro lado, ela também se torna o lugar de
resisténcia. “E contra esse poder ainda novo no século XIX, as forgas que resistem se apoiaram
exatamente naquilo sobre que ele investe - isto é, na vida e no homem enquanto ser vivo”
(FOUCAULT, 1999, p. 136)

! Trecho do discurso pronunciado na 162 Conferéncia Asiatica sobre Deficiéncia Intelectual, realizada no Japdo
em 2003. Robert Martin tem deficiéncia intelectual e mora em Wanganui, Nova Zelandia. Disponivel em:
http://saci.org.br/index.php?modulo=akemi&parametro=17753. Acesso em: 01 nov. 2014.




A partir do quadro apresentado por Foucault, outros autores se dedicaram a estudar e
desenvolver novas analises sobre a nocéo da vida como objeto politico, buscando compreender
problematicas especificas do presente. Para Peter Pal Pelbart (2011), o entendimento do poder
sobre a vida e o poder da vida - as estratégias de apropriacao da vida e a revelacdo da vida como
resisténcia, como poténcia - tornaram-se fundamentais para a compreensao da nossa condi¢do

contemporanea.

E importante destacar também, que a partir das transformacdes do pds-fordismo, a
informacdo e a comunicacao passam a ter lugar de destaque na organizagédo e funcionamento
das sociedades. Assim, uma vez que os media séo atualmente o meio ambiente predominante
para a comunicagdo publica em geral, podemos observar na Gltima década, um crescente
naumero de pesquisas sobre o papel dos meios de comunicagdo nas estratégias de regulacdo da
vida, ou seja, os media como dispositivos biopoliticos, seus regimes de visibilidades, a
abordagem bioldgica da vida, seus discursos sobre praticas e condutas corporais entre outros

temas.

Pelbart (2011) ressalta a instauracdo de um novo modo de relacdo entre capital e
subjetividade que vem ganhando corpo a partir da mudanca de paradigma do capitalismo que
estamos vivendo. De um lado, a vida torna-se alvo do capital, do outro, ela mesmo torna-se um

capital.

Temos aqui, uma passagem da ideia de “produzir o sujeito” para a propria vida como
objeto; uma discussao sobre “as formas de vida”. Percebe-se, portanto, a constituicdo da vida
como alvo de multiplos investimentos, trazendo 0s corpos e as subjetividades para o centro das

atencoes.

De acordo com Rogério da Costa, € sob esse pano de fundo que emerge a no¢do da
salide como capital, como objeto de investimento. O corpo torna-se um dos focos privilegiados
de consumo, “em uma economia que tem como objeto a vida e suas condutas de consumo, de
satisfacao, de prazer, de gosto e de satde” (COSTA, 2010, p. 25).

Assim, € na corrente de tais perspectivas - a vida como objeto de poder e o
protagonismo social dos media - que este trabalho busca analisar a questdo da deficiéncia. A
guestdo que deu inicio a pesquisa foi: Como pensar a deficiéncia como experiéncia no interior

de nossa cultura hoje?

A decisdo de refletir sobre a deficiéncia como experiéncia na sociedade brasileira

contemporanea surgiu a partir da observagdo de uma série de fatores que tem contribuido para
10



que o tema ocupe um lugar crescente no campo discursivo do seculo XXI e tem demandado
préticas especificas. A inclusdo social das pessoas com deficiéncia nas varias dimensdes da vida
social (trabalho, saude, educacdo, lazer etc.) vem produzindo uma seérie de debates e
promovendo analises, problematizacbes e proposicdes de novas formas de compreender a

questdo, trazendo consigo uma série de desafios sociais, politicos e econdmicos.

Dentre esses fatores, trazemos a representatividade desta parcela da populagéo. De
acordo com o Censo Demografico 2010, realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), 23,9% da populacdo brasileira declarou possuir pelo menos uma das
deficiéncias investigadas (visual, auditiva, motora e intelectual). Além disso, nos chamou a
atencdo um fato politico singular que veio ressaltar a expressividade da questdo para a
organizacdo do pais: o Plano Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia — Viver sem

Limite, lancado pelo Governo Federal em 2011.

A politica de inclusdo social das pessoas com deficiéncia no Brasil existe desde a
Constituicdo de 1988, com a Lei n° 7.853/1989. Depois disso, ja foram criados novos
dispositivos constitucionais, leis, decretos e outras normas voltadas a garantir os direitos dessa
populacdo, que acabaram resultando na Legislacéo Brasileira sobre Pessoas com Deficiéncia.
Porém, é a primeira vez que o Governo lanca um plano com politicas publicas voltadas
exclusivamente para as multiplas necessidades desta parcela da populacdo, estruturadas em
quatro eixos interdependentes: acesso a educacgdo; inclusdo social; atencdo a saude; e

acessibilidade.

Por fim, identificamos também, a possibilidade de nos voltarmos a questdo da
deficiéncia como analisadora da mudanca de um estilo de pensamento sobre a vida, advindo
dos avancos dos conhecimentos biomédicos e possibilidades de intervencéo sobre a vitalidade
humana em nivel molecular, em que “quaisquer coisas e todas as coisas parecem, em principio,
ser inteligiveis e, consequentemente, abertas a intervenc@es calculadas a servico de nossos
desejos acerca do tipo de pessoas que nds mesmos e nossos filhos queremos ser” (ROSE, 2013,

p.17).

Essa nova configuracdo torna-se visivel em varios aspectos, que nem sempre Sao
fendmenos novos, mas que estdo sendo consideravelmente ampliados pela visdo molecular da
vida, como identidades moduladas com base em elementos de sua corporalidade, a formagéo
de grupos em torno de uma condicdo bioldgica, mas mais ainda, pelas oportunidades e ameacas

relacionadas ao aprimoramento de testes pré-natais que permitem o diagnéstico de um crescente
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namero de condigdes, pesquisas sobre as celulas-tronco, reinvindicagdes por acesso a novos

testes e terapéuticas, entre outros.

E neste contexto de emergéncia de circunstancias politicas apropriadas, em
confluéncia com os desenvolvimentos da medicina e do direito voltados para o tema, alem de
inovacOes de outras naturezas, como as tecnologias assistidas, por exemplo, que se encaixam
nossa anélise da deficiéncia como objeto de saber e alvo de controle da biopolitica, assim como

suas possibilidades de liberacao e/ou resisténcia.

Delimitacdo do Tema de Pesquisa e Métodos de Investigacdo Adotados

Existem vérias entradas para se estudar a questdo da deficiéncia a partir da interface
entre comunicacdo e biopolitica. Pode-se, por exemplo, estudar o papel das tecnologias de
informacdo e comunicagdo na inclusdo das pessoas com deficiéncia. Outra possibilidade é
investigar as relacfes entre os media e as representaces publicas desse grupo populacional,
discutindo as representacdes do corpo deficiente em tempos de surgimento de tecnologias de
poder centradas no corpo e na vida dos individuos; ou ainda, pesquisar a exploracdo da internet
para o ativismo politico em rede, analisando o aumento das possibilidades de informar sobre o
tema e como isso pode proporcionar as pessoas 0 agir de forma mais adequada em relacéo a

esse segmento da populacdo ou até mesmo unirem-se na luta por seus direitos.

Todos esses temas devem se fazer presentes, ainda que de maneira esparsa ou mais
detalhada, no desenrolar de nossa pesquisa. Entretanto, conforme pode ser notado, a variedade
de caminhos de estudo requer um recorte tematico especifico, para conferir consisténcia ao
problema proposto e garantir a exequibilidade da pesquisa. Ainda mais, quando além das
diversas dimensbes que cercam a questdo, nos deparamos com a existéncia de pelo menos
quatro tipos de deficiéncia (visual, auditiva, motora e intelectual) que por serem marcadas por
certas especificidades, acabam ampliando ainda mais a variedade de caminhos de investigagao.
Assim, a delimitacdo do tema de pesquisa comeca com a exposic¢ao de uma forma peculiar de
se estudar a nocdo de deficiéncia, a saber, a partir da proposi¢éo da ideia de foco de experiéncia,

proposta por Michel Foucault.

Na introducdo de Historia da Sexualidade Il: O uso dos prazeres, Foucault (1998)

destaca uma nova forma de continuar sua pesquisa sobre a sexualidade, a partir da anélise entre
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“verdade” e “experiéncia”. O autor traz o conceito de experiéncia como “a correlagdo, numa
cultura, entre campos de saber, tipos de normatividade e formas de subjetividade”
(FOUCAULT, 1998, p.10). Dessa forma, nos convida a pensar a sexualidade como uma
experiéncia historicamente singular, em que jogos de verdades historicamente constituidas

produzem possiveis experiéncias de si, limitadas no tempo.

E sob esse vetor de analise que nos propomos a pensar a deficiéncia como experiéncia
em nossa cultura hoje. Esta escolha segue com o argumento de que a medida que o tema tem
avangado como uma questao que merece atencao social e as concepgdes de “inclusdo social” e
“diversidade humana” passam a permear nosso campO discursivo, tem-se criado novas
sensibilidades e sentidos, convocando mudancas na forma que os individuos, “os outros”,
percebem essa populacdo. Relacionamos, portanto, a experiéncia da deficiéncia as
normalizacdes e regulacdes dos individuos, a partir do fato de que pensamos a nGs mesmos e

aos outros a partir dos saberes e racionalidades que estdo disponiveis em nossa cultura.

E através da disting&o entre o verdadeiro e o falso, da separag&o, portanto, dos
saberes presumidamente validos daqueles que seriam infundados, que uma
cultura diferencia entre o certo e o errado, 0 permitido e o proibido, a virtude
e 0 pecado, o normal e o patoldgico. Essa segunda separacao, entre acdes
certas e erradas, fornece, por sua vez, a base a partir da qual um dado individuo
descreve e avalia sua conduta, atribuindo sentido e valor ao que ele é, faz e
pensa. (VAZ, 2014, p.5)

Assim, a partir de uma cartografia do campo discursivo brasileiro, com o levantamento
dos temas centrais que marcam a entrada da questao da deficiéncia nos debates no século XXI,
realizamos o esforco em repensar o0 modo como a deficiéncia e a eficiéncia se definem e se
determinam como motores de visualizacdo e exclusdo. Como pensar a deficiéncia uma
sociedade que tem seu campo discursivo permeado por termos como autonomia, eficiéncia,

liberdade, saude e beleza?

Uma ultima restricdo que guia o desenvolvimento dessa tese é a delimitacdo do tipo
de deficiéncia e a ser estudada, nesse caso, a deficiéncia intelectual. Essa escolha justifica-se:
1) Os estudos sobre comunicacdo e deficiéncia fisica ja se encontram bastantes avangados,
principalmente sobre as potencialidades do uso das novas tecnologias para incluséo das pessoas
com deficiéncia visual e auditiva, incluindo o desenvolvimento de tecnologias assistidas para
tal fim. No entanto, pouco se tem falado sobre a questdo da deficiéncia intelectual, a maior parte
da literatura sobre o tema vem da area de Educacdo, o que nos indicou uma lacuna nas

abordagens mais especificas sobre o0 assunto; 2) A questdo da deficiéncia intelectual apresenta-

13



se como entrave em uma sociedade em que o individuo passa a ser cada vez mais valorizado
pelo seu conhecimento. Dessa forma, percebemos um vasto campo de problematizagdo e uma
possibilidade de repensar a deficiéncia a partir das no¢oes de capital humano e capital social.

Como entender a poténcia da vida, a vida como um capital, nesse contexto?

O objetivo dessa tese, portanto, € estudar a deficiéncia como forma de conhecimento,
de um modo geral, e a deficiéncia intelectual, em particular, a partir das linguagens de descrigédo
que tornam a questdo pensavel, assim como, estudar a inclusdo social como uma tecnologia
definidora dos sujeitos e de formas de vida. Em outras palavras, analisar quais praticas
discursivas organizam e constituem o entendimento do assunto, como por exemplo, 0s
discursos que articulam-se para produzir juizos compartilhados (o0 que é a deficiéncia
intelectual), as concepcdes disseminadas que guiam condutas da sociedade (como devemos nos
relacionar com as pessoas com deficiéncia, o que devemos fazer evitar a geracdo de um filho
com deficiéncia ou que n6s mesmos tenhamos alguma), além de discursos que tem como
consequéncia a producdo de decisdes politicas, e a producdo de subjetividades inclusivas

(modelos de pessoas e de formas de vida).

Para isso, recorremos a quatro instrumentos metodoldgicos: 1) pesquisa bibliogréafica;
2) observacéo, selecdo e monitoramento de discursos do Governo, dos media e sociedade civil
sobre a deficiéncia e mais particularmente, a deficiéncia intelectual; 3) selecdo de documentos,
matérias e textos diversos para compor a pauta empirica da tese e 4) andlise qualitativa dos

discursos selecionados.

Nas préximas péaginas, detalharemos melhor as orientacbes que guiaram nosso
trabalho em relagcdo aos itens acima, no entanto, antecipamos aqui que, além da revisdo da
literatura selecionada sobre biopoder e biopolitica, a pesquisa analisou 0s processos de
tematizacdo relativos a deficiéncia a partir dos discursos em trés esferas fundamentais que

marcam o campo discursivo: O Governo, o sistema dos media e a sociedade civil organizada.

Para tanto, a investigacao recaiu sobre (1) os documentos de Governo que constituem
o plano Viver Sem Limites e demais publicacdes relacionadas, como a Portaria n® 793 que
institui a Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia no &mbito do Sistema Unico de Satde -
SUS; (2) a cobertura mediatica na imprensa escrita de referéncia no Brasil nos ultimos quatro
anos, com o recorte na revista Veja e no jornal Folha de S. Paulo e (3) os debates e publicacdes
criadas por organizagdes voltadas a inclusdo das pessoas com deficiéncia intelectual, com

destaque para 0 Movimento Down.

14



Objetivos e Hipoteses

Uma vez expostos 0s questionamentos que motivam o presente trabalho, devemos

dizer que o objetivo geral desta tese € compreender, por meio de revisao bibliografica, discussdo

conceitual e de andlises de discursos, a deficiéncia como pratica discursiva, sobretudo a

deficiéncia intelectual, e 0s possiveis sujeitos e sociabilidades que emergem a partir dela. Desse

objetivo geral, estabelecem-se 0s seguintes objetivos especificos:

Levantar os temas centrais que permeiam o discurso sobre a deficiéncia, assim como,
identificar atores envolvidos, temporalidades, linguagens e normas presentes.

Mapear tensdes relacionadas a producédo de subjetividade e a no¢do de sociedade centrada
na negociacdo de conhecimento (correlacionada aos conceitos de capital humano e capital
social) e o lugar dos individuos com deficiéncia intelectual na mesma.

Estudar como os meios de comunicacdo tem sido utilizados para propagar ideias e
iniciativas de coletividades criadas em torno desse grupo populacional.

Contrapor discursos produzidos por espacos institucionalizados aos produzidos por
comunidades e redes sociais independentes, a fim de observar como alteram ou
condicionam o0s processos de constituicdo da pessoa com deficiéncia em seus respectivos
contextos.

Investigar o uso dos media digitais como rota alternativa e de resisténcia de comunicacéao
e relacionamento das pessoas com deficiéncia e demais interessados na questao, ou seja,
realizar uma prospeccdo e analise de tendéncias relacionadas a criacdo de espacos

alternativos de publicizacdo de informacao e visibilidade da deficiéncia.

A partir do teor e do tom da bibliografia sobre biopolitica e de reflex6es orientadas por

uma pesquisa prévia a documentos e cartas do Governo e publicacdes da imprensa e sociedade

civil organizada que configuram o debate atual sobre a deficiéncia, foram elaboradas seguintes

hipbteses de pesquisa:

A deficiéncia configura-se como foco de experiéncia para nossa cultura hoje. O tema
passou a ocupar lugar crescente na sociedade, uma vez que as praticas de exclusdo do
convivio social passaram a ser questionadas e substituidas. Nestes termos, o campo

discursivo passa a ser permeado por discursos de inclusdo das pessoas com deficiéncia e,
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associado a isso, surgem acles de intervengdo nas condutas dos individuos buscando
possibilitar a inclusao.

e A sindrome de Down, por ser uma das condi¢cdes genéticas mais frequentes, pode ser
considerada um icone sobre o entendimento da deficiéncia na politica vital contemporanea.
A trissomia 21 é utilizada constantemente em discursos sobre avancos em rastreamentos
genéticos, diagndsticos pré-natais, explicacdes sobre riscos e possibilidades de otimizacao
proporcionadas pelas tecnologias biomédicas. Além disso, a vida de uma pessoa com a
sindrome é marcada pela necessidade de avaliagdo e acompanhamento constante por
multiplos profissionais, como também, a sindrome trata-se de um territorio alvo de
pesquisas e expertises diversas, que vao desde a correlacdo entre determinadas areas do
cromossomo 21 e as caracteristicas fisicas dos individuos, até os processos bioquimico-
celulares relacionados a capacidade intelectual dos mesmos e o desenvolvimento de
intervencdes farmacoldgicas para aprimoramento.

e A partir do momento que a afirmacéo legal do sujeito de direitos da pessoa com deficiéncia
se d& através da afirmacdo e comprovacdo de sua deficiéncia, ela automaticamente reforca
um discurso de “diferenca do normal”, apoiado na bios, ou seja, naturaliza e enfatiza o
carater biolégico da questdo. Ocorre um reforco da bioidentidade e a pessoa com
deficiéncia é compreendida pela sua questéo bioldgica.

e No caso da deficiéncia intelectual, mais especificamente sobre a sindrome de Down, as
possibilidades de resisténcia ou liberacdo devem partir de uma forma de entendimento do
individuo que inclui sua dimensdo gendmica, mas sem a ela reduzi-lo. O desafio € ampliar
a percepcdo da sociedade para além da carga génica extra, que as pessoas com sindrome
de Down s@0 pessoas como quaisquer outras, com necessidades, capacidades e
potencialidades singulares que devem ser conhecidas e desenvolvidas. Ndo ha inclusao
efetiva possivel sem o desenvolvimento de novas sensibilidades que possam integrar ou

socializar o campo afetivo.

Estrutura da tese

A tese estd dividida em trés capitulos, além da introducdo e conclusdo. A diviséo
obedece as fases de execucdo da pesquisa, 0 primeiro capitulo de revisdo bibliografica e

discussdo conceitual e os dois seguintes com os resultados da pesquisa.
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O capitulo um, Biopoder e biopolitica, como o préprio titulo deixa claro, tem o
objetivo de apresentar um percurso nos situe sobre o desenvolvimento do biopoder e suas
formas, com maior énfase para a biopolitica. Discutimos como 0s avangos no campo das
ciéncias biomédicas e na genética tem influenciado o processo de producédo de verdades sobre
os individuos e a politica vital contemporanea. Promove-se um reconhecimento dos principais
aspectos que cercam tais concepg¢des da biopolitica e como elas podem ser utilizadas para a
compreensdo da questdo da deficiéncia. O ultimo tépico do capitulo, intitulado Neoliberalismo:
capital humano e capital social, parte do entendimento de que a problematica da biopolitica
ndo se situa somente no campo da biologia e da politica, mas sim, esta entrelacada com todas
as dimens0es de atuacdo da vida humana. Assim, abrimos espaco para algumas consideragoes
sobre as transformacdes do pos-fordismo e os lugares de destaque ocupados pelo conhecimento,

comunicacdo e logo, o trabalho imaterial, e como refletir sobre a deficiéncia nesse cenario.

No capitulo 2, intitulado Um estudo da deficiéncia como experiéncia na sociedade
brasileira, comegamos com uma breve retomada dos instrumentos metodoldgicos utilizados na
execucdo deste trabalho. Em seguida, apresentamos a trajetoria historica da deficiéncia no pais,
com énfase na deficiéncia intelectual, focando nos principais aspectos que envolvem os
conceitos e préaticas sociais em relacdo a esse segmento populacional até chegarmos a criacao
do plano Viver sem Limite. Os discursos sobre a deficiéncia intelectual na cobertura mediatica
sdo analisados com base da cobertura do tema realizada pela revista Veja e do jornal Folha de
S. Paulo entre 2010 e 2014, abarcando, assim, um ano antes da criacdo do Plano Nacional dos

Direitos das Pessoas com Deficiéncia, seu ano de criacdo e os dois subsequentes.

Finalmente, o capitulo trés, Bioidentidades e estratégias de comunicacao, discute, a
partir das nogdes de bioidentidades e biossociabilidade tracadas no primeiro capitulo, como
podemos pensar a comunicacdo em rede como poder. Tendo como objeto de analise o
Movimento Down, refletimos sobre rotas alternativas e de resisténcia de comunicacdo e
contracondutas em relacdo aos dispositivos de regulacdo, no enfrentamento das normas e

estigmas que marcam as pessoas com deficiéncia intelectual.
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CAPITULO 1 - BIOPODER E BIOPOLITICA

O campo discursivo contemporaneo se vé permeado por enunciados diversos que
apregoam a defesa da vida. A preservacdo, ampliacdo e controle da vida constituem eixos
centrais dos debates sobre politicas publicas, das pesquisas genéticas, das guerras, dos
movimentos sociais, entre outros. Entendida como um “reservatorio inesgotavel de genes e

ideias” (PELBART, 2011, p.13) a vida torna-se alvo de investimento e fonte de valor.

No presente capitulo, procuramos discutir essa relacdo entre o poder e a vida e
consequentes efeitos politicos, sociais e econémicos. Em primeiro lugar, ha uma apresentacao
da emergéncia da vida como objeto politico na obra de Foucault. Uma vez apresentadas as
ideias fundamentais desenvolvidas pelo autor, é discutida a “atualiza¢do” da teoria a partir das

noc¢Oes de vida como molecularidade e vida nua.

Uma vez que este trabalho questiona a deficiéncia intelectual como experiéncia em
uma sociedade cada vez mais centrada na negociacdo de conhecimento, no fim do capitulo
trazemos algumas consideracdes sobre a instauracdo de um novo modo de relacdo entre vida,
capital e subjetividade que vem ganhando corpo a partir das transformac6es do pds-fordismo.
Em paralelo, durante todo o itinerario da revisdo bibliografica, procuramos marcar alguns
aspectos que nos permitem pensar a questdo da deficiéncia, preparando-nos para os capitulos

de anélise propriamente ditos.

1.1 A vida como politica

Em 1974, em sua conferéncia O nascimento da medicina social, proferida no Rio de

Janeiro, Foucault utiliza pela primeira vez o termo biopolitica (PELBART, 2011). De acordo
com ele, o capitalismo acarretara em uma socializagdo do corpo enquanto forca de producéo:
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Minha hipotese é que com o capitalismo ndo se deu a passagem de uma
medicina coletiva para uma medicina privada, mas justamente o contrario; que
o0 capitalismo, desenvolvendo-se em fins do século XVIII e inicio do século
XIX, socializou um primeiro objeto que foi o corpo enquanto forca de
producdo, forca de trabalho. O controle da sociedade sobre os individuos ndo
se opera simplesmente pela consciéncia ou pela ideologia, mas comeca no
corpo, com o corpo. Foi no bioldgico, no somético, no corporal que, antes de
tudo, investiu a sociedade capitalista. O corpo € uma realidade bio-politica. A
medicina é uma estratégia bio-politica. (FOUCAULT, 1984, p.80)

Mas é apenas dois anos depois, no Gltimo capitulo de Historia da Sexualidade I: A
Vontade de Saber, intitulado Direito de morte e poder sobre a vida, publicado em 1976, que o
autor aprofunda o conceito, situando a biopolitica dentro da estratégia de biopoder, sendo este,

sucessor da soberania como regime de poder?.

Foucault (1999) traz o direito de vida e de morte como um dos atributos fundamentais
da teoria classica da soberania. A vida e a morte ndo sdo consideradas como fenémenos
naturais, localizados fora do campo politico, e sim, vinculados ao poder do soberano. O sudito
é apreendido pelo soberano como objeto, sendo este capaz de causar a morte, fazer morrer, ou
deixar viver. “O soberano s6 exerce, no caso, seu direito sobre a vida, exercendo seu direito de
matar ou contendo-o; s6 marca seu poder sobre a vida pela morte que tem condigdes de exigir”

(FOUCAULT, 1999, p.128).

A partir da época cléssica, pelo menos no Ocidente, ocorre uma mudancga no regime
geral do poder - do soberano para o Estado - e o interesse se desloca para fazer viver e deixar
morrer, ou seja, gerir a vida, mais do que confisca-la. Trata-se de “um poder destinado a
produzir forcas, a fazé-las crescer e a ordena-las mais do que barré-las, dobré-las ou destrui-
las” (FOUCAULT, 1999, p.128.).

No entanto, ele assinala que € a partir do século XIX que ocorrem as guerras mais
sangrentas. “As guerras ja ndo se travam em nome do soberano a ser defendido; travam-se em
nome da existéncia de todos; populagdes inteiras sdo levadas a destruicdo matua em nome da
necessidade de viver” (FOUCAULT, 1999, p.129). Tem-se o discurso da sobrevivéncia,
baseado no principio de poder matar para poder viver, garantindo a sobrevivéncia da

populacéo, protegendo sua existéncia biologica.

2 Ele também desenvolve o tema em uma aula de 17 de margo de 1976, no Collége de France, publicada
posteriormente na obra Em Defesa da Sociedade.
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Temos assim, a entrada da vida, dos fendbmenos préprios da vida, na historia, como
objeto de poder e saber. “O homem, durante milénios, permaneceu o que era para Aristoteles:
um animal vivo e, além disso, capaz de existéncia politica; o homem moderno € um animal, em
cuja politica, sua vida de ser vivo esta em questdao” (FOUCAULT, 1999, p. 134).

O biopoder, esse poder situado e exercido sobre a vida, desenvolve-se sob dois polos
principais e interligados: a andtomo-politica do corpo e a biopolitica da populagdo. A primeira,
iniciada a partir do século XVII, centrada no corpo-méaquina, no seu adestramento e ampliacéo
de forgas. A segunda forma, a biopolitica da populagdo, comeca a tomar forma no século XVIII,
centrada no corpo-espécie, no corpo como suporte para processos bioldgicos e visando

assegurar sobre eles, uma regulamentacao.

Devemos entender assim, 0 biopoder como uma tecnologia de dupla face: por um lado,
mecanismos disciplinares do corpo, por outro, mecanismos reguladores da populacao, que nao
se excluem, mas sim, articulam-se um com os outros. Sendo ele, com suas formas e
procedimentos multiplos de gestéo das forgas produtivas, indispensavel para o desenvolvimento
do capitalismo. O autor indica que € como se a soberania “como esquema organizador, tivesse
ficado inoperante para reger o corpo econémico e politico de uma sociedade em via, a um so
tempo, de explosdo demografica e de industrializagdo” (FOUCAULT, 2005, p. 297).

A disciplina surge, portanto, como uma primeira acomodagéo, baseada na vigilancia e
treinamento do corpo individual no @mbito das instituicdes (escola, hospital, quartel, oficina
etc.) resultando na docilizacdo e disciplinarizacdo do corpo e na sua integracdo em sistemas
econémicos e de controle. E depois, a segunda acomodacéo, a biopolitica, sobre os fendmenos

globais, envolvendo 6rgdos mais complexos de coordenacéo.

Os primeiros objetos de saber e alvo de controle da biopolitica foram os processos de
natalidade, mortalidade e longevidade. Tem-se inicio 0os mapeamentos dos fenbmenos de
controle destes, com as medicdes estatisticas, demografias e o desenvolvimento de uma série

de tecnologias de poder que passam a investir sobre 0 corpo e a saude da populacéo.

As doengas passam a ser observadas como fendmeno da populacdo, que causam
subtracdo das forcas e custos econdmicos. Passa-se a observar as causas, duragdo, além dos
valores investidos em tratamentos, resultando em uma maior énfase no papel da medicina na
normalizacdo do saber e na coordenacdo de campanhas de higiene pablica e medicalizacdo da
populacéo.
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O Estado passa a intervir também sobre outros problemas que limitam ou
impossibilitam as atividades dos individuos, geram incapacidades, como a velhice e anomalias
diversas. De acordo com Foucault (2005), é nessa época que a biopolitica vai introduzir
instituicOes de assisténcia voltadas para essa populacdo, mais sutis e seguras do que as
anteriores que eram principalmente relacionadas a Igreja, a partir das ideias de poupanca e

seguridade.

Aprofunda-se também a preocupacao sobre a populacdo em relacdo ao meio, ou seja,
tanto os efeitos naturais, como os geograficos e climaticos, quanto os da organizacdo das

proprias cidades. Dessa forma, a partir desses campos de atuagdo, a biopolitica vai intervir:

(...) mediante mecanismos globais, de agir de tal maneira que se obtenham
estados globais de equilibrio, de regularidade; em resumo, de levar em conta
a vida, os processos bioldgicos do homem-espécie e de assegurar sobre eles
ndo uma disciplina, mas uma regulamentagdo. (FOUCAULT, 2005, p. 294)

Trata-se de uma tecnologia de poder centrada na vida, que procurar controlar e/ou
modificar uma série de eventos que podem ocorrer em um conjunto populacional. Ela é

previdenciaria e regulamentadora.

Como consequéncias de seu desenvolvimento, no século XIX, o biopoder toma posse
da vida ao conseguir “cobrir toda a superficie que se estende do organico ao bioldgico, do corpo
a populacdo, mediante o jogo duplo das tecnologias da disciplina, de uma parte, e das
tecnologias de regulamentacdo, de outra. (FOUCAULT, 2005, p. 302). Além disso, nesse
cenario, ocorre também a extrema valorizacdo e consolidacdo da medicina como saber-poder,
justificada pela associacdo entre as influéncias cientificas sobre os processos bioldgicos e

organicos, como também, por desvelar-se como uma técnica politica de intervencao.

Também € consequéncia dessa expansdo do biopoder, uma crescente importancia
assumida pela norma. A sociedade de normalizacdo é, dessa forma, cruzada pela norma da
disciplina e da regulamentagéo, que ao mesmo tempo controla a ordem disciplinar (qualifica,

mede e hierarquiza) e os acontecimentos de uma multiplicidade bioldgica.

Por fim, Foucault (1999) assevera que devemos nos atentar que aquilo mesmo que o
poder investe, a vida, € 0 que vai ancorar a resisténcia a ele, ou seja, é a vida que foi tomada
pelo poder como objeto politico que também foi revirada contra o seu controle. “Foi a vida,
muito mais do que o direito, que se tornou o objeto das lutas politicas” (FOUCAULT, 1999,
p.136).
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Assim, uma vez que se tenha apresentado os principais aspectos desse campo de
problematizacdes extraidas das pesquisas de Foucault, deixamos registrada a primeira
proposicdo defendida nesse trabalho, que € a fecundidade de se pensar a deficiéncia a partir das
noc¢Oes de biopoder e biopolitica. Entendemos que a questdo insere-se em um quadro em que 0
bioldgico incide sobre o politico, dando margem a estimativas estatisticas e intervencdes que

visam esse grupo populacional.

As biopoliticas de incluséo social lidam com a populacdo com deficiéncia, e essa como
problema coletivo a um s6 tempo biologico, cientifico, politico, social e econémico. Além
disso, a medicina, o judiciério e outros aparelhos reguladores atuam como saber-poder que
incidem sobre o corpo da pessoa com deficiéncia e sobre essa populacdo como um todo.

No inicio do século XX, ocorrem as primeiras mobilizacdes internacionais de atencao
a essas pessoas, 0s primeiros censos e conferéncias. Ha um reconhecimento coletivo da situacéo
em que se encontravam os individuos com deficiéncia. Os mutilados e refugiados das guerras,
doentes e desabrigados despertam a necessidade de se pensar programas de combate as

situacOes geradoras de deficiéncias e acdes de reabilitacao.

E a partir desse ponto que este trabalho observa uma mudanca na concepcio da
deficiéncia, uma vez que a populagdo com deficiéncia passa a ser vista como um problema a
ser governado, como apontado por Foucault (2005), objeto de saber e alvo de controle da
biopolitica. Tem inicio, assim, as politicas de integracdo. Antes disso, apesar de casos esparsos

de atencdo, as praticas sociais em relacdo a esse segmento eram de segregacao da sociedade.

Com as politicas de integracdo, centradas na ideia de reabilitacdo, a medicina torna-se
uma técnica politica de intervencdo, um saber-poder que incide sobre o corpo da pessoa com
deficiéncia (efeitos disciplinares) e sobre acontecimentos aleatorios de uma multiplicidade

bioldgica (efeitos regulamentadores).

Além disso, também localizamos o poder da vida, a resisténcia aos investimentos do
biopoder, principalmente quando levamos em conta a organizacgao das pessoas com deficiéncia
como movimento politico, no fim da década de 70 no Brasil, em que “(...) o que ¢é reivindicado
e serve de objetivo é a vida, entendida como as necessidades fundamentais, a esséncia concreta
do homem, a realizacdo de suas virtualidades” (FOUCAULT, 1999, p. 136). A vida como
objeto politico tomado ao pé da letra, uma luta pelo direito a vida, ao corpo, a saude e a

satisfacdo de suas necessidades.
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Posto que as formulacbes de Foucault foram feitas a partir do seu estudo sobre as
formas de poder do século XVIII e algumas racionalidades que foram tomando forma no século
XIX, nos topicos seguintes continuamos nossa discussao sobre como 0s conceitos de biopoder
e biopolitica tem sido utilizado por pensadores contemporaneos. Nosso foco recai sobre as

pesquisas dedicadas & abrangéncia que a abordagem bioldgica da vida vem ganhando.

1.2 A politizacédo da vida nua

Em Homo Sacer: o poder soberano e vida nua, publicado pela primeira vez em 1995,
Giorgio Agamben traz como ponto central de sua reflexéo, a politizagdo da vida nua como um
evento decisivo da modernidade, sendo 0s campos de concentracao e 0s estados totalitarios, os

espacos da biopolitica moderna.

Logo na introducdo do seu trabalho, o autor recorre a distin¢cdo entre dois termos
utilizados pelos gregos para se referirem a vida: zoé, como o simples fato de viver, comum a
todos seres vivos, e bios, como a forma de viver peculiar de um individuo ou grupo. Ao fazer
essa referéncia, ele retoma a teoria politica de Aristételes para trazer a nogédo de vida nua e sua

distingéo e definicdo na relagdo com a vida politicamente qualificada (COSTA, 2011).

Com o objetivo de mostrar como os regimes politicos atuais apoiam-se sobre a vida
nua, ele conecta as analises de Foucault (década de 70), sobre a crescente importancia da vida
bioldgica e satde da populacdo nas estratégias politicas, as pesquisas de Hannah Arendt (anos
50), sobre o processo que por meio do labor conduziu a vida bioldgica dos individuos ao centro

da cena politica moderna.

Para ele, mais do que a inclusdo da zoé na pdlis, o que caracteriza a politica moderna
é como o espaco da vida nua, situado originalmente a margem, vem a coincidir com o espaco
politico, formando uma zona de indistingdo entre vida nua e existéncia politica, zoé e bios,
exclusdo e inclusdo. “Agamben sustenta que o poder sempre fundou-se sobre essa ciséo entre
o fato da vida e as formas de vida, ao isolar algo como “a vida nua”, objeto a um s6 tempo de

exclusdo e inclusdo, submetida ao soberano e ao arbitrio” (PELBART, 2011, p.60).

Ao retomar as andlises de Foucault sobre o desenvolvimento do biopoder no inicio da
Idade Moderna, Agamben (2007) aponta a questao da vida nua como um “ponto cego” em suas

pesquisas. Segundo ele, Foucault teria 0 mérito de ter detectado as técnicas de individualizagdo
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e procedimentos de totalizacdo nas estruturas de poder moderno, mas faltou a ele explorar o
ponto em que os dois processos convergem. O autor atribui essa auséncia ao fato de Foucault
contestar uma abordagem da questdo do poder levando em conta os modelos juridico-

institucionais.

Dessa forma, € precisamente a compreensédo desse ponto de intersecgdo entre o modelo
juridico-institucional e 0 modelo biopolitico de poder para qual Agamben dedica sua pesquisa.
Sua hipétese €, portanto, de uma continuidade entre o poder soberano e o biopoder sobre a vida

nua:

(...) A implicacéo da vida nua na esfera politica constitui o ndcleo originario -
ainda que encoberto - do poder soberano. Pode-se dizer, alias, que a producéo
de um corpo biopolitico seja a contribuicao original do poder soberano [...]
Colocando a vida bioldgica no centro de seus célculos, o Estado moderno ndo
faz mais, portanto, do que reconduzir a luz o vinculo secreto que une o poder
a vida nua, reatando assim (...) com o mais imemorial dos arcana imperii.
(AGAMBEN, 2007, p.14)

Costa (2011) assinala que, para Agamben, a vida nua torna-se assim dominante em
nosso presente, sendo caracteristica da politica moderna um permanente estado de excecao.
Trata-se de uma biopolitica se pensarmos na inclusdo da vida em uma estrutura na qual os
direitos dos individuos podem ser excluidos. “Essa indeterminacgao entre inclusdo e exclusao
cria uma zona indistinta, um vazio juridico, no qual o individuo qualificado passa a ser tomado
como uma pura vida bioldgica, uma vida sem forma, um mero fato de vida” (COSTA, 2011,

p.175).

Para caracterizar a vida nua, Agamben (2007) traz a figura do homo sacer e sua vida
a um sé tempo matavel (caracteristica do humano) e insacrificavel (divino). Este homem sacro,
apontado pelo autor como uma enigmatica figura do direito romano arcaico, uma vez julgado,
é excluido da sociedade, podendo ser morto, sem que isso seja considerado um homicidio.
“Soberana ¢ a esfera na qual se pode matar sem cometer homicidio e sem celebrar um sacrificio,
e sacra, isto €, matavel e insacrificavel, ¢ a vida que foi capturada nesta esfera” (AGAMBEN,

2007, p.91).

O autor traz ainda a nocdo de bando para designar essa zona indistinta que liga a vida
nua e o poder, confrontando a figura do homo sacer com a do bandido, do homem-lobo, do
friedlos (o sem paz). A relagéo politica originaria seria o bando, uma zona de indistin¢éo e de

transito continuo entre o homem e a fera, a natureza e a cultura.
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O soberano e o homo sacer aparecem como duas figuras simétricas: o soberano é
aquele em relacdo ao qual todos s&o potencialmente homo sacer e este € aquele em relacdo a
que todos 0s homens podem agir como soberanos, “a sua inteira existéncia ¢ reduzida a uma
vida nua despojada de todo direito, que ele pode somente salvar em uma perpétua fuga ou
evadindo-se em um pais estrangeiro” (AGAMBEN, 2007, p.189).

Na nossa cultura contemporanea, a sacralidade se desloca para a prdpria vida biologica
dos cidaddos (PELBART, 2011). Dessa forma, ao trazer o totalitarismo nazista como
essencialmente biopolitico, o autor destaca o poder do Estado tomando decisdes sobre a vida,
assim como, a abordagem de um dado natural como uma tarefa politica, marcada como uma

politica de eugenia, de melhoria da raca e de suas condicGes de reproducéo.

Uma forma mais simples de compreendermos a no¢do de vida como local de deciséo
soberana, também discutida pelo autor, é a questdo da eutanasia e demais decisGes sobre o
limiar da vida. Ao tratar da decisdo do soberano sobre a relevancia de uma vida, o autor indica
a conversao da biopolitica contemporanea em tanato-politica. O soberano, em simbiose com

juristas, médicos e outras autoridades, decidem sobre a vida indigna de ser vivida.

1.3.1 Sobreviventes

Dando sequéncia a compreensdao da no¢do de vida nua proposta por Agamben,
consideramos importante destacar o artigo Vida nua, vida besta, uma vida, de Peter Pal Pelbart.
Nele, o autor traz a ideia da producdo de sobreviventes como efeito da abrangéncia que a

abordagem bioldgica da vida vem ganhando na atualidade.

Pelbart (2006) retoma a figura do mulgcumano, trazida por Agamben em suas analises
sobre a vida nos campos de concentragdo, para caracterizar uma situacao de sobrevida, uma
zona intermediaria entre a vida e a morte. Trata-se de uma designacdo terminal aos detidos no

campo, com suas vidas esvaziadas de sentido, apenas a espera do seu destino.

Em tal situacdo, nos deparamos com um biopoder que "ja ndo se incumbe de fazer
viver, nem de fazer morrer, mas de fazer sobreviver. Ele cria sobreviventes. E produz a
sobrevida" (PELBART, 2006, online).

Sob tal cenério, o autor avanc¢a afirmando que a producdo de sobreviventes ndo se

restringe aos regimes totalitarios, mas sim, seria um efeito generalizado de uma sociedade em
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que a subjetividade € cada vez mais reduzida a dimenséo corporal, a vida biologizada. Para ele,

nossa cultura privilegia o sobrevivencialismo:

(...) Poderiamos dizer que na pés-politica espetacularizada, e com o respectivo
sequestro da vitalidade social, estamos todos reduzidos ao sobrevivencialismo
bioldgico, a mercé da gestdo biopolitica, cultuando formas de vida de baixa
intensidade, submetidos a morna hipnose consumista, mesmo quando a
anestesia sensorial é travestida de hiperexcitacdo. (PELBART, 2006, online)

Dessa forma, ele alarga a nocao de sobrevivente, de existéncia espectral, do estado de
excecao para o cotidiano. Neste Gltimo, marcado pelo nosso desejo de sobreviver, de prolongar
ao maximo nossa vida e como, para isso, nos submetemos as normas que garantem longevidade,
salde, beleza etc. Em tempos de superinvestimentos no corpo, nos submetemos
voluntariamente as normas cientificas de saude, equilibrio, assim como, “as normas da cultura
de espetaculo” (PELBART, 2006).

De acordo com o que foi exposto nesse topico, percebemos a importancia das analises
criticas de Agamben sobre a politica contemporanea para aprofundarmos nossas reflexdes sobre
a abordagem bioldgica da vida numa escala ampliada como “esséncia” da nossa época e como

pensar a deficiéncia nesse contexto de gradativa biologizacdo da vida.

No entanto, especificamente o conceito de vida nua, proposto pelo autor, ndo sera
adotado em nossas analises. Apesar de identificar, a partir de uma revisdo prévia de trabalhos
que incluem tal abordagem, a possibilidade de contemplar as questfes de exclusdo a que eram
(e ainda s&o em alguns casos) submetidas as pessoas com deficiéncia ou as decisdes sobre
“vidas que merecem viver”, nas discussoes sobre 0 aborto de fetos com sindrome de Down, ndo

nos dedicaremos a essa abordagem de reducéo dos individuos ao mero fato bioldgico.

Nosso interesse se volta para o entendimento de que, como afirma Pelbart (2006), tanto
0 biopoder quanto as formas de resisténcia a ele, hoje passam necessariamente pelo corpo.
Assim, neste contexto biopolitico de crescente biologizacdo da vida e da subjetividade,
sugerimos que ao pensar a deficiéncia como experiéncia em nossa cultura, devemos observar
que ela emerge como experiéncia negativa. Ela é temida em uma sociedade obcecada pela
perfeicdo fisica e saude plena, em que a forca, a beleza, a longevidade, ou seja, atributos

corporais, passam a ser considerados critérios de avaliacdo do valor de uma pessoa.
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Aprofundaremos todas essas assertativas no préximo tépico, ja que o predominio da
dimenséo corporal na constituigdo identitaria nos permite falar em bioidentidade e na ideia de
vida cada vez mais integrada as decisbes do individuo sobre seu corpo; dois aspectos

caracteristicos dos desenvolvimentos da biopolitica a partir dos avancos da genética.

1.3 Biopolitica na era da gendmica

Num artigo intitulado O Conceito de Biopoder Hoje, Paul Rabinow e Nikolas Rose
retomam as aulas de Foucault sobre os conceitos de biopoder e biopolitica e destacam que “mais
de um quarto de século depois (...) este campo contestado de problemas e estratégias esta mais
crucial e enigmatico do que nunca” (RABINOW e ROSE, 2006, p.28). No entanto, eles
ressaltam que as formulacdes de Foucault foram feitas a partir do seu estudo sobre as formas
de poder do século XVIII e algumas racionalidades que foram tomando forma no século XIX,

sendo preciso, dessa forma, atualizar suas analises para 0 nosso contexto presente.

De acordo com os autores, faz-se necessario investigar uma nova articulacdo dos
discursos e praticas do biopoder, simbolizada, de maneira geral, pelos progressos no
sequenciamento do genoma humano e consequente surgimento de novos conhecimentos
moleculares da vida e da saude. Suas pesquisas assinalam como os avancos da gendmica e

biomedicina vao incitar um novo tipo de relacdo dos individuos com suas proprias vidas.

Além disso, é importante ressaltar as transformacdes nas tecnologias governamentais
“liberais avancadas”. Com o declinio da era do Estado social, em que este desenvolvia e
organizava todas as questdes relacionadas ao fornecimento de seguranca, bem-estar e salde,
essas responsabilidades passam a ser distribuidas entre entidades regulatérias, corporacdes
privadas e grupos profissionais (ROSE, 2013). Também vivemos em uma época de crescente

énfase sobre a responsabilidade dos individuos e autonomia individual®.

Tais mudancas contribuem para uma nova configuracdo do biopoder, marcada pela

passagem de sua atuacdo no nivel molar para o molecular. “Ou seja, de um lado as énfases ¢

3 Diversos autores defendem que essas modificacdes sdo ainda mais claras no campo da satide. Para Nikolas Rose,
“essa complexa mercadizagdo, autonomizagdo e responsabilizagdo conferem um carater particular a politica
contemporanea da vida em democracias liberais avancadas (ROSE, 2013, p.17). Ainda sobre o assunto, Francisco
Ortega aponta que “a valorizag@o da autonomia devolve ao individuo a responsabilidade por sua saude, reduzindo
a pressdo exercida sobre o sistema publico” (ORTEGA, 2004, p.15). Ele destaca que com a énfase na autonomia
individual, os individuos dependentes do Estado passam a ser vistos como "parasitas sociais".
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relacfes sobre os modos de pensar e agir ao nivel dos grupos populacionais e coletividades,
variavelmente definidos; e, do outro lado, a individualizacdo de estratégias biopolitica”
(RABINOW e ROSE, 2006, p.38). A dimensdo molar ndo deixa de existir, mas novos modos

de individualizacdo e percepg¢des de autonomia vem ganhando énfase.

Sob tal cenério, os autores propdem pensar o biopoder como um plano de atualidade
que deve incluir pelo menos trés dimensées: 1) A formacao de discursos de verdade sobre a
vida e os agentes autorizados para falar tais discursos; 2) As estratégias de intervencdo sobre a
vida das populacdes através da promocdo de condutas reguladoras da vida e 3) Os modos de
subjetivacdo, em que os individuos sdo levados a exercer sobre si mesmo a¢des de forma a se

conduzir seguindo tais condutas.

Assim, uma vez feito o reconhecimento do lugar de fala dos dois tedricos e que tenha
sido exposta a perspectiva de que uma “racionalidade biopolitica modificada em relacdo a satde
esta claramente se formando, na qual o conhecimento, o poder e a subjetividade estdo entrando
em nova configura¢dao” (RABINOW ¢ ROSE, 2006, p. 50), deve-se refletir de forma mais
detalhada sobre que racionalidades, estratégias e tecnologias do biopoder vem sendo delineadas
nos ultimos anos e que dao suporte as ideia defendidas pelos autores sobre a politica de vida do

século XXI.

1.3.1 A vida como molecularidade

Nikolas Rose (2013) ressalta a expectativa do século XXI como o século da
biotecnologia®. Para ele, as novas possibilidades da medicina estdo intimamente relacionadas a
emergéncia de uma nova forma de vida, sendo o foco de sua pesquisa, as politicas dessa forma

de vida.

O autor aponta que a real novidade da biopolitica contemporanea vem da percepc¢éo
de que vivemos uma mudanca na condicao de projetar nossa vitalidade, a partir da compreenséo
da vida no nivel molecular. Dessa forma, a politica de vida atual “esta preocupada com nossas

crescentes capacidades de controlar, administrar, projetar, remodelar e modular as préprias

4 De acordo com Liliana Acero (2011): “As novas biotecnologias moleculares aplicadas a satde incluem uma vasta
classe de técnicas muito sofisticadas, entre elas: a cultura de tecidos, a selecdo por marcadores e as de engenharia
genética, como a clonagem e transferéncia de embrides.” (ACERO, 2011, p.20)
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capacidades vitais dos seres humanos enquanto criaturas viventes (ROSE, 2013, p. 16). E o que

ele chama de a politica “da vida em si mesma”, uma agao sobre a vida.

Rose argumenta que é preciso observar cinco dimensdes do mundo atual que passam
por modificacdes: 1) molecularizacdo; 2) otimizacdo; 3) subjetivacao; 4) expertise somatica e
5) economias de vitalidade. Dessa forma, a partir daqui, vamos explorar cada uma dessas
mutacdes, suas principais caracteristicas e como elas contribuem para as remodelacfes nas

concepcdes de vida e emergéncia de uma nova politica de vida.

A mudanca de um “estilo de pensamento” que tem como base 0o macro (dimens&o
molar) para um que enfatiza o micro (molecular) é o ponto chave para o entendimento de uma
nova configuragdo e atuagdo da biopolitica. Aqui, vamos além de um deslocamento nas
estratégias com énfase na populacdo para novos modos de individualizacdo. Mas sim, para a

compreensdo da propria vida.

A partir de suas investigacoes sobre o Projeto Genoma, Rabinow (1999) fala que novas
compreensdes e praticas estdo emergindo em torno do material constitutivo da vida. Para ele,
os dois polos de atuacdo do biopoder, o corpo e a populacdo, estdo sendo rearticulados em um

contexto em que uma racionalidade pos-disciplinar vem ganhando corpo.

“Minha suposicao é que a nova genética deverd remodelar a sociedade e a vida
com uma forca infinitamente maior do que a revolucdo fisica jamais teve,
porque sera implantada em todo o tecido social por praticas médicas e uma
série de outros discursos” (RABINOW, 2002, p.135)

Se até meados do século XX prevaleceu o olhar da medicina clinica sobre o corpo
molar, ou seja, o corpo formado por 6rgdos e sistemas, agora a biomedicina visualiza a vida em
nivel molecular. O conjunto de mecanismos vitais agora pode ser visto, analisado e manipulado
de forma isolada, originando uma nova forma de entender a vida, uma nova forma de pensar.
A molecularizacdo da vida esta relacionada a inteligibilidade, ela d& nova mobilidade aos
elementos da vida. N&o se procura apenas regulamentar condutas, mas mostrar como essa vida

pode ser modificada.

Uma vez compreendida no nivel molecular, a vida se abre as intervencdes que buscam
garantir o melhor futuro possivel. No campo da otimizagéo, ultrapassamos a delimitacdo dos

polos salde e doenga, como também, saimos do foco sobre a necessidade de eliminar patologias

> Rose traz a nogdo de “estilo de pensamento” de Ludwick Fleck e destaca que ndo se trata apenas de um novo
discurso, “ele modela e estabelece o proprio objeto de explanacdo, a série de problemas, temas, fendmenos que
uma explanacdo esté tentando explicitar” (ROSE, 2013, p. 27)
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manifestadas para as possibilidades de aprimoramento da vida: “muitas intervengdes buscam

agir no presente a fim de assegurar o melhor futuro possivel para aqueles que sdo seus sujeitos”

(ROSE, 2013, p.19).

As biotecnologias, encaradas como tecnologias de vida, reforca a concep¢do do
bioldgico aberto a alteragfes. Busca-se maximizar o funcionamento do organismo. Sob este
aspecto, Rose chama a atencdo para duas dimensfes relacionadas & questdo de modificar o

futuro vital: susceptibilidade e aprimoramento.

A susceptibilidade pode ser entendida como uma extenséo ou evolugdo dos conceitos
de predisposicdo (predisposi¢Oes herdadas que em determinado momento se manifestaria em
patologia) e risco (probabilidade de desenvolver um distirbio ou doenca). A nocdo de
susceptibilidade no entanto, caracteriza-se pela individualizacdo extrema, baseada na
identificacdo de variacdes gendmicas exatas. As biotecnologias atuam, assim, revelando e

atuando sobre patologias invisiveis®.

O aprimoramento, como o proprio termo deixa claro, pode ser definido como
melhoramento a partir de intervencGes biotecnoldgicas. Trata-se de transformar o corpo no

nivel organico.

Trazendo a discusséo sobre otimizagdo para 0 nosso objeto de estudo, podemos trazer
dois exemplos de como tecnologias de incrementacdo podem transformar o corpo organico
(dado natural) das pessoas com sindrome de Down: as possibilidades de remodelacéo facial de
criancas com a sindrome e o desenvolvimento de remédios que possam estimular artificialmente

o desempenho do cérebro’.

Esses desenvolvimentos estdo fazendo aparecer novas ideias sobre quem somos e

novas formas de governo das nossas condutas. Nos dois casos, estamos falando sobre novas

6 Ao tratar das possibilidades de visualizagdo biomédica, Francisco Ortega (2008) destaca uma situacdo paradoxal
em que o aumento de atencdo e controle, em muitos casos, tem produzidos maiores incertezas. Ele faz referéncia
ao fato de que com essas intervengdes, pessoas sadias passam a se considerar “assintomaticas”. Liliana Acero
(2011) aponta que o uso extensivo de diagndsticos genéticos para determinar propensdes as doengas gera uma
confusdo social entre risco e doenca. A autora destaca 0 surgimento de conceitos como doentes pré-
sintomaticamente e pacientes assintomaticos.

" Em 02 de abril de 2002, a Forbes publicou uma matéria intitulada Viagra for the brain (Viagra para o cérebro),
exaltando a identificacdo dos genes e proteinas dentro das células do cérebro que regulam a formagdo da memoria.
De acordo com o texto, podemos comegar a pensar em uma nova geracao de drogas que poderiam inibir a perda
de memoria causada por doengas como o Alzheimer, como também serem utilizadas pelos “mais distraidos”. A
matéria destaca ainda as possibilidades de que tais desenvolvimentos possibilitem aprimoramentos em nossa
cognicdo, por exemplo. Disponivel em: http://www.forbes.com/forbes/2002/0204/046.html. Acesso em: 20 jan.
2014.
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concepgdes e valores para a conduta de nossas vidas, em que a existéncia corporal, bioldgica,

assumem papel cada vez mais central.

Dessa forma, nos proximos topicos, vamos tratar de como o entendimento da vida no
nivel molecular e sua abertura as inovagdes biotecnologicas, acabam por possibilitar o
surgimento de novas racionalidades bioldgicas da vida, além de “atualizar” algumas ja
existentes. Além disso, a vida decomposta torna-se um elemento do circuito econdémico, ou

seja, torna-se aberta a exploracdo econdmica.

1.3.2 Bioidentidades, biossociabilidade e bioeconomia

Como ja mencionamos, enquanto no século XIX prevaleceram as responsabilidades e
acOes do Estado para assegurar a saude da populacdo, ao longo do século XX tais medidas
foram sendo expandidas para os proprios cidaddos, incentivados a assumir um papel mais ativo
na garantia e gestdo de sua propria salde e de sua familia. “A saude, entendida como um
imperativo, para si mesmo e para 0s outros, para maximizar as forcas e as potencialidades do
corpo vivente, tornou-se um elemento decisivo nos regimes éticos contemporaneos” (ROSE,

2013, p.41).

Sob tal cenario, também definido por crescente individualizacao e reflexibilidade, dois
pontos precisam ser ressaltados: os efeitos das concepgdes sobre caracteristicas vitais
especificas modelando a cidadania, o que Rose e Novas (2004) chamam de cidadania bioldgica,
e o desenvolvimento de uma ética dessa cidadania, em que a saude e qualidade de vida tem se
tornado quase obrigatoria, ocorrendo um julgamento constante das pessoas que ndo adotam

uma postura prudente em relacédo ao futuro.

Dessa forma, passamos a nos relacionar a n6s mesmos como individuos somaticos, em
gue nossa individualidade esta fundamentada, mesmo que parcialmente, em nossa existéncia
corporal e que agimos e julgamos sobre nés mesmos na linguagem da biomedicina. Ele destaca
que sua analise “diz respeito ndo ao que os seres humanos sdo, mas ao que eles pensam que

s80: 0s tipos de seres humanos eles presumem ser” (ROSE, 2013, p.44)

No dmbito dessa cultura somatica, Ortega (2009) destaca o surgimento da neurocultura
e do sujeito cerebral. De acordo com ele, se até bem pouco tempo atrds, era comum que 0S

individuos se descrevessem como habitados por um espaco interior e psicolégico, atualmente
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essa nogdo vem perdendo espago para mapeamento ou localizacdo das doengas e da prépria
personalidade para o corpo e o cérebro. Assim, com o0 avanco das tecnologias neurocientificas
e sua popularizacdo através de discursos mediaticos, o autor destaca que estamos assistindo a
(...) uma crescente percepc¢do do cérebro como detentor das propriedades e autor das acGes que
definem o que € ser alguém. (...) Inteiro ou em partes, o cérebro surgiu como o unico 6rgéo
verdadeiramente indispensavel para a existéncia do self e para definir a individualidade
(ORTEGA, 2009, p.249).

Nestes termos, devemos nos atentar para os efeitos culturais que as novidades da
genética e ciéncias biomedicas tem produzido, ja que ao atuar sobre os corpos, tem redefinido
identidades individuais. Mais ainda se levarmos em conta a mudanca do entendimento da
biologia humana, que deixa de ser vista como destino e passa a ser pensada sob o viés de

possibilidades de aprimoramento.

Ainda em 1992, Paul Rabinow ja reconhecia que “a nova genética deixara de ser uma
metafora bioldgica para a sociedade moderna, e se tornard uma rede de circulacéo de termos de
identidade e lugares de restrigdo” (RABINOW, 1999, p.143). Para o autor, esse novo tipo de

autoproducdo séo as bioidentidades e a biossociabilidade.

Enquanto as primeiras sdo identidades definidas por uma caracteristica genética ou
somatica, a biossociabilidade seriam coletivos formados em torno dessa caracteristica ou status
partilnado®. Rose (2013) utiliza a nogdo de biocidadania informacional para destacar como
esses agrupamentos tem adquirido conhecimento médico e cientifico cada vez mais

especializado sobre seus problemas.

Em todos esses casos, estamos falando de formas de subjetivacdo e sociabilidades
surgidas da interacdo do capital com as biotecnologias e a medicina. Ha uma redefinicdo na
forma que esses individuos referem-se a si mesmos e reorganiza as relacfes entre estes e

autoridades biomédicas.

Tais desenvolvimentos originam novas formas de governar a conduta humana e,
consequentemente, a formacéo de novos discursos de verdade sobre a vida. Surge assim uma

série de novos atores considerados competentes para serem portadores das verdades,

8 Agrupamentos em torno de uma concepcdo bioldgica partilhada ndo sdo novidades, mas Rabinow (1999) os esta
pensando no contexto dos desenvolvimentos do Projeto Genoma e biotecnologias moleculares, em que a natureza
“sera conhecida e refeita através da técnica (...) a totalidade do modo de vida de um povo, aberta a analise empirica
e a mudanca planejada” (RABINOW, 1999, p.144).
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compreendendo uma série de profissdes que passam pelo laboratério, a clinica e especialistas

de todo tipo, verdadeiras autoridades em “como viver melhor”.

Por fim, é importante destacar que as ciéncias biomédicas contemporaneas, ao tornar
o corpo inteligivel e manipuldvel, gera novas relacdes entre a vida e o capital. A vida

decomposta fica aberta a exploracdo econémica:

Um novo tipo de capital que aparece na era da biotecnologia, quando a
substancia e as promessas dos materiais biol6gicos, particularmente das CT e
genoma, incluem-se em projetos de producdo e de ganho comerciais, como
bioprodutos industriais e farmacéuticos. (ACERO, 2011, p.24)

Manipulacdo genética para fins produtivos, capitalizacdo de elementos bioldgicos e a
propria producdo de verdades sobre a vida fazem parte do circuito econémico, marcado aqui

como bhioeconomia.

Como se pode perceber, analisar a questéo da deficiéncia intelectual como experiéncia
em nossa sociedade, significa examinar um dentre 0s muitos panoramas biol6gicos que se
apresentam como possiveis na biopolitica contemporanea. As explanacdes sobre as novas
ramificacGes da politica vital a partir dos avancos da genética e biomedicina, nos leva
imediatamente a relacionar tais desenvolvimentos com a sindrome de Down, a condi¢cdo
genética mais comum da deficiéncia intelectual e malformagdes congénitas, utilizada
constantemente como exemplo em discursos sobre avancos de rastreamentos genéticos,

diagnosticos pré-natais, explicacdes sobre riscos, entre outros.

Desde 1959, os discursos sobre a sindrome de Down e a constituicdo identitaria das
pessoas com a sindrome sdo marcados pelo entendimento da trissomia 21. A publicacdo dos
resultados da pesquisa do pediatra e geneticista francés Jérdme Lejeune neste ano, descrevendo
a etiologia genética da SD como uma anomalia cromossémica caracterizada pela presenca de

uma copia extra no cromossomo 21°, foi um marco histérico.

® A forma mais frequente da sindrome de Down é chamada de trissomia livre ou simples. Noventa e cinco por
cento das pessoas com sindrome de Down nasce com 47 cromossomos, dos quais trés completos correspondem ao
par 21. No entanto, a trissomia 21 pode ocorrer de outras formas: translocagdo (3,5% das pessoas com a sindrome
apresentam dois cromossomos do par 21 completos e um pedaco de um terceiro cromossomo 21, que geralmente
esta colado a outro cromossomo de outro par, geralmente no 14) e mosaicismo (no curso das divisdes da célula
formada pela unido do 6vulo com o espermatozoide, e nas que virdo a seguir, surge, em algumas delas, o fendmeno
de ndo-disjungdo ou ndo-separacdo do par de cromossomos 21, de modo que uma célula terd 47 cromossomos,
trés dos quais serdo do par 21. A partir dai, todos os milhes de células que derivem dessa célula diferente terdo

33



Até entdo, a SD era conhecida como idiotia mongoloide (PUESCHEL, 2005) e suas
caracteristicas eram relacionadas a no¢do de ragas consideradas inferiores, sendo sua
classificacdo étnica dos idiotas. Assim, a descoberta da trissomia 21 foi de suma importancia
ndo soO para o conhecimento da sindrome em si, mas também por dar inicio as discussdes sobre

a nomenclatura adequada, que melhor traduzisse a condicéo.

A constituicdo histdrica da deficiéncia intelectual’® é marcada primeiramente por
supersticdes e quando comeca a receber atencdo das ciéncias, passa a ser estudada e tratada de
forma indistinta da doenca mental. Em seguida, quando estudada como condicéo separada de
outras doengas, neste caso especifico da sindrome de Down, chega influenciada pelas
concepgdes evolucionistas. Dessa forma, a abordagem genética da SD trouxe consideravel
melhoras para a vida dessas pessoas. Estamos falando aqui, sobre a relacdo dos discursos de

verdade sobre a sindrome (etiologia genética) e modos de subjetivacéo.

Contudo, uma vez que os discursos sobre a SD séo totalmente relacionados a condicao
genética das pessoas eles trazem imediatamente um problema: a dificuldade de uma abordagem
social da SD, ou seja, do desenvolvimento de reflexdes que escapem da area biomédica. Uma
vez que nosso campo discursivo vem sendo permeado por discursos biomédicos, a sindrome de
Down, possivelmente por ser a condi¢cdo genética mais comum, estd sempre atrelada as
atualizac6es do conhecimento na &rea da gendmica e das tecnologias reprodutivas (GILBERT,
2012). E, principalmente nesta Gltima esfera, percebe-se um espaco biopolitico no qual a vida
dessas pessoas € constantemente discutida a partir das questdes como o aborto (diagnésticos
pré-natais) e as crescentes possibilidades de gravidez em idades mais avangadas (reproducao
assistida). Tais questBes sdo abordadas em multiplas esferas, envolvendo, além das questes
tecnoldgicas, problematizac@es éticas e a politicas.

Vale lembrar que, como apresentamos no topico anterior, essas questdes fazem parte
de uma cultura somatica, em que acdes individuais passam a ser dirigidas com o objetivo
constante de aprimoramento e a ideia de vida est4 cada vez mais integrada as decisdes do
individuo sobre seu corpo. Ser definido por um acidente genético ou por uma anomalia

cromossdmica podem ser consideradas sindbnimo de fracasso pessoal (ORTEGA, 2009).

47 cromossomos, enquanto os demais milhdes de células que se derivem das células normais terdo 46. Disponivel
em: http://www.down21.org. Acesso em: 16 jun. 2014
10 No capitulo dois apresentamos mais detalhes sobre o assunto.
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Na introducdo desse trabalho, assinalamos que ao nos dedicarmos ao estudo da
deficiéncia intelectual como foco de experiéncia, lidariamos com dois eixos de
problematizacfes. Até aqui, desenvolvemos o primeiro eixo, que consistiu na observacéo da
emergéncia da vida bioldgica e da saude da populacdo como problemas politicos e seus
desenvolvimentos, a abordagem biol6gica da vida numa escala ampliada, 0 movimento de
reducdo da responsabilidade do Estado pela garantia da saude individual e o aumento das
responsabilidades dos individuos por se administrar, as caracteristicas que compdem o
panorama da biopolitica molecular e consequentes mudancas no processo de producdo de

verdades sobre os individuos.

O segundo eixo, ao qual nos dedicamos na parte final desse capitulo, encontra
referéncia nas mudancas na relacédo entre capital e subjetividade a partir das transformacées do
pos-fordismo, em que recebem destaque as discussdes sobre a formacdo de uma sociedade
centrada na negociagdo de conhecimento e a crescente importancia da comunicagdo nesse
cenario. Assim, no proximo topico, trazemos algumas consideracdes sobre as possibilidades

de se pensar a deficiéncia intelectual sob este pano de fundo.

1.4 Neoliberalismo: capital humano e capital social

Em 2004, vinte anos ap6s a morte de Foucault, foi langado o livro O Nascimento da
Biopolitica, produzido a partir de notas de seu curso ministrado em 1979. Nele, o autor cita a
necessidade de reanalisar o seu conceito de biopolitica, aprofundando a questdo a partir de
questdes relacionadas as analises econdmicas. Segundo ele, para entendermos a biopolitica, é
necessario estudar melhor o liberalismo e entender a emergéncia de um certo tipo de prética

governamental que se instaura em meados do século XVIII.

E nessa época que acontece uma transformacdo que vai caracterizar a razdo
governamental moderna, o liberalismo: “consiste na instauracao de um principio de limitagao
da arte de governar que ja ndo lhe seja extrinseco como era no direito do século XVII, [mas]
que vai ser intrinseco a ela. Regulacdo interna da racionalidade governamental.” (FOUCAULT,
2008, p.14). E o instrumento usado para isso, seria a economia politica, que vai ter reflexdo

geral sobre a organizacao, distribuicdo e limitacdo dos poderes em uma sociedade.
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Dessa forma, o autor assinala que torna-se necessario repensar as estratégias de
regulacdo da vida da populacgdo. A arte de governar deve se exercer em um espaco de soberania,
respeitando as regras do direito, mas levando em conta que este espaco é habitado por sujeitos
econémicos. Essa questdo € respondida pelo surgimento da sociedade civil. Ela resolve o

paralelo entre o sujeito de direito e o sujeito de interesse, ou 0 homo economicus.

“Para que a governamentalidade possa conservar seu carater global, para que
ela ndo se separe em dois ramos (arte de governar economicamente e arte de
governar juridicamente), o liberalismo inventa e experimenta um conjunto de
(técnicas de governo) que se exercem sobre um novo plano de referéncia: a
sociedade civil, a sociedade ou o social. (LAZZARATO, 2011, p.16-17)

Foucault (2008) destaca ainda outros aspectos que formatam a economia liberal.
Durante os séculos XVIII e X1X, aparecem as ideias de economia contrarias ao mercantilismo
e surgem as biopoliticas da populacédo, focadas no ajuste dos corpos dos individuos (andtomo
politica - técnicas disciplinares) e gestdo da populacédo (controle regulador - técnicas para geria
a vida das populagfes), como j& apresentamos algumas paginas antes. Tem-se assim, por
exemplo, o surgimento do Estado de Policia que visa cuidar da popula¢do, mas ainda de uma
forma extremamente reguladora, e os discursos utilitaristas, de um mercado que tem sua

dindmica quase natural, como um ser vivo.

Contudo, o autor também aponta que a regulacdo coletiva vai de encontro com o
funcionamento de uma economia liberal, e é justamente desse confronto, que nasce mais tarde,
o neoliberalismo. As racionalidades neoliberais desenvolvem-se colocando em crise as

estruturas de controle existentes e exigindo um novo olhar sobre o que regula e governa a vida.

Sob tal cenario, torna-se necessario analisar novas formas de governabilidade que

incluem os individuos no calculo econdmico. A vida passa a gerar recursos econdmicos.

A partir da andlise do artigo Investment in human capital, de Gary Becker (1964),
Foucault (2008) ressalta a introducdo do conceito de capital humano nas analises econémicas e
sua importancia para o desenvolvimento do pensamento neoliberal. A no¢do de capital humano
se relaciona diretamente com as analises que passam a ter o individuo e como ele toma suas

decis6es como objeto.

Assim, se as analises econdmicas de Adam Smith (predominantes até o comeco do
século XX) centravam-se na estrutura econdmica com foco nos processos que incluem capital

financeiro, o investidor, os trabalhadores, entre outros, as racionalidades neoliberais passam a
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se concentrar “(...) no estudo da natureza e das consequéncias do que chamam de opg¢des
substituiveis, isto é, o estudo e a andlise da maneira como sdo alocados (pelos individuos)
recursos raros para fins que sdo concorrentes, isto é, para fins que sdo alternativos”
(FOUCAULT, 2008, p. 306).

Ao discutir essa compreensdo dos individuos como capital, Costa (2011) ressalta que
nos afastamos das analises tradicionais do marxismo, uma vez que cada individuo é visto como

uma organizacao, um potencial empreendedor:

E assim que a economia passa a ser uma ciéncia do comportamento humano,
uma ciéncia que investiga os processos de escolha e decisdo dos individuos a
respeito do uso que podem fazer de seus recursos proprios, no caso Seus
conhecimentos, suas competéncias, e também o emprego de seu tempo de
vida. Nas anélises desses processos de decisdo ha, com efeito, a hipotese de
uma racionalidade do individuo, da racionalidade desse comportamento. Qual
calculo um individuo deve fazer para empregar tal conhecimento nessa
situacdo e nao em outra, para “investir”’ seu tempo nessa formac¢do e ndo em
outra? Trata-se, muito claramente, de um calculo baseado no custo/beneficio,
na reducdo dos custos e na maximizagdo dos beneficios. (COSTA, 2011, p.5)

O autor também destaca que a partir da nocéo de capital humano ou intelectual, cerca
de vinte anos depois t€m inicio os estudos sobre o capital social. “Seria ainda preciso determinar
0 modo como 0s atores econdmicos interagem e Se organizam para gerar crescimento e
desenvolvimento. A compreensdo dessas interacdes passa a ser considerada como riqueza a ser
explorada.” (COSTA, 2005, p.240). Parte-se da ideia de que se 0 conhecimento dos individuos
é visto como capital, a sua capacidade de interacdo, de producédo de redes, também se constitui
um capital. Assim, a convergéncia destes dois conceitos, capital humano e capital social,
contribuiram diretamente para a consolidacdo das discussdes sobre as no¢des de economia do

conhecimento e sociedade do conhecimento.

Sociedade do conhecimento

O conceito de sociedade do conhecimento ou sociedade da informagdo esta
relacionada as transformacoes iniciadas ainda no final da década de 60. Diversos autores tem
buscado situar as redefinigdes dos processos produtivos, com 0 novo contexto socioeconémico

e intenso desenvolvimento cientifico e tecnoldgico iniciados nesta época.
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Dessa forma, ¢ importante apontar que a formagao de uma “nova sociedade” se da num
contexto socioecondémico fortemente marcado por: 1) Emergéncia de movimentos
socioculturais frutos de uma revolugéo nos costumes, como o feminismo, direitos humanos e o
ecologismo, assim como, as reacdes por eles produzidas; 2) Estabelecimento de um novo
ordenamento internacional, marcado pelo fim da bipolaridade e pela expansdo do pensamento
liberal e da economia de mercado global; e 3) Intenso desenvolvimento cientifico e tecnoldgico.

Em The Coming of Post-Industrial Society, de 1973, Daniel Bell, um dos pioneiros ao
se dedicar a ideia de sociedade da informacdo, analisa as transformacGes econdmicas pelas
quais passavam os paises do hemisfério norte na época. Ele destaca o crescimento do setor de
servigos, e como este logo ganharia maior importancia que o setor de bens industrializados. O

autor considera que a informac&o passaria a obter um patamar de destaque na economia.

Em A P6s Modernizacéo ou a Informatizacéo da Producdo, um dos capitulos da obra
Império, Antonio Negri e Michael Hardt (2005) analisam as mudancas, limites e possibilidades
da politica no mundo contemporaneo. Os autores reafirmam a ideia de que a pds-modernidade
se manifesta através da migracao da industria para o setor de servigos. Para eles, “os empregos
neste setor sdo em geral extremamente moveis e requerem atitudes reflexivas (...) e se
caracterizam quase sempre pelo lugar central que ocupam o conhecimento, a informacao, o
afeto e a comunicagio” (NEGRI e HARDT, 2005, p.306)*.

Deparamo-nos assim, com uma economia global e informacional, em que as empresas
de informacdo tem presenca, cada dia mais forte, nas transacdes comerciais e financeiras
nacionais e internacionais. E nesta economia apoiada na informacéo, Castells (1999) traz o
conceito de “sociedade em rede” e enfatiza a crescente importancia da internet como ferramenta
global de informagéo, ideal para o investimento e expansdo dos conhecimentos (capital
humano) e redes sociais (capital social)*?. E nesse sentido que as riquezas imateriais tornam-se

foco privilegiado da producéo de valor.

1A anélise da dimensdo biopolitica por Negri e Hardt (2005) é conduzida tendo como base a gradativa
incorporacgdo das tecnologias da informagdo e comunicacdo ao processo produtivo e consequente expansdo do
trabalho imaterial. Sendo este marcado pela cogni¢do (conhecimento), a comunicagdo (informacgédo) e o afeto
(cuidado) como suas trés dimensdes essenciais. A vida inclui, assim, inteligéncia, afeto e cooperagéo.
12 Na corrente dessas mudancgas de perspectivas, destacam-se estudos que cruzam a economia e a sociologia para
pensar sobre as agdes coletivas, ou melhor, a circulagéo e multiplicacdo de ideias nos coletivos. Pierre Lévy (1994)
tornou-se um dos maiores defensores da ideia de que no atual ambiente competitivo, a prosperidade das
organizacOes e dos proprios individuos depende de sua capacidade de se constituir em coletivos inteligentes.
Rogério da Costa (2008) destaca o interesse das analises econdmicas na compreensdo das acOes e relagdes dos
individuos. Ele retoma os estudos de Mark Granovetter para enfatizar a importancia do capital social na nova
economia, que passa a incluir as formas de inter-relacdo dos individuos como fonte de valor.
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Como pensar a deficiéncia intelectual como foco de experiéncia neste contexto de um
mundo produtivo que se caracteriza cada vez mais pela hegemonia do trabalho intelectual? Em
primeiro lugar, é preciso que a insercéo das pessoas com deficiéncia intelectual no mercado de
trabalho ainda é marginal no Brasil, ocupando a pior colocagdo entre 0os nimeros de vagas
ocupadas e valores dos salarios, mesmo quando relacionada a populacéo geral com deficiéncia
(IBGE, 2010).

No entanto, a nocdo de trabalho imaterial, caracterizada pelo papel central
desempenhado pelo conhecimento, informacéo, afeto e comunicagédo (NEGRI, 2003; HARDT
e NEGRI, 2005), nos permite questionar as alternativas de inclusédo pelo trabalho afetivo, assim
como, pelas possibilidades em trazer valor para as organizacdes. Pensando sobre que
possibilidade restariam de tecer territério subjetivo na contramao dos ditames do capital, Pelbart
(2006) aponta uma tendéncia crescente dos chamados excluidos em usar a prépria vida como

vetor de autovalorizacéo.

Lazzarato (2006) destaca que é preciso inventar novos desejos, novas formas de
cooperagdo, novas crengas etc. Esses, por menores que sejam, podem propagar-se, criando
novas sensibilidades sobre a variagéo.

Em marco deste ano, uma pesquisa inédita realizada pela consultoria McKinsey
buscando medir a salde das organizacgdes, constatou gque a inclusdo de pessoas com sindrome
de Down gerou impactos positivo em varias dimensdes da empresa. Em um campo dominado
por elementos discursivos provenientes da economia, a pesquisa falou em “o valor que as

pessoas com Down podem trazer para as empresas”.

Uma vez que sdo as barreiras de atitude que limitam a entrada das pessoas com a
sindrome no mercado de trabalho, a contratacdo destas impulsiona a necessidade de adaptacao
da equipe. Assim, 83% dos 2 mil entrevistados responderam, por exemplo, que a presenca de
funcionarios com SD contribuiram para que seus gestores se tornassem mais aptos a administrar
problemas. Além disso, foram observados impactos positivos relacionados a satisfacdo do

cliente, cultura e clima, motivagéo da equipe e lideranca.

Assim, ao pensar a inclusdo das pessoas com deficiéncia intelectual através do

mercado de trabalho, deve-se buscar a producéo de novos discursos sobre o trabalho imaterial
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e sua face afetiva. O capitalismo procura engajar as pessoas do ponto de vista do investimento
afetivo, convocando-as a dar conta de algum tipo de relagdo. Assim, ao invés de pensar o capital
como conhecimento, poderiamos pensar “o valor” desse segmento populacional a partir de
produtos intangiveis, como sentimentos de bem-estar, conforto, enfim, pela afetividade. Fazer

com que a vida produza valor.
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CAPITULO 2 - UM ESTUDO DA DEFICIENCIA INTELECTUAL COMO
EXPERIENCIA NA SOCIEDADE BRASILEIRA

No capitulo anterior, realizamos uma discussao conceitual relacionando as nogoes de
biopoder e biopolitica e os estudos sobre as transformacBes econdmicas, politicas e
socioculturais ocorridas nas ultimas décadas. O propdsito dessa reflexdo foi fundamentar o
entendimento da politica vital contemporanea e como ela influencia “a emergéncia de novas
ideias do que os seres humanos s&o” (ROSE, 2013, p.19), ou seja, 0 processo de producéo de

verdades sobre os individuos.

E na corrente dessas perspectivas - biopolitica como modalidade de poder e governo
da vida e o desenvolvimento de racionalidades neoliberais que tomam a vida como alvo da
economia e ela mesmo como um capital - que esta parte do trabalho tem como intencao fomentar
uma discussdo sobre as biopoliticas de inclusdo social sob o ponto de vista da questdo da
deficiéncia. Em outras palavras, a questdo fundamental a orientar esse capitulo se refere a
refletir sobre a deficiéncia, de um modo geral, e a deficiéncia intelectual, em particular, como
objeto de saber e alvo de controle biopolitico, a partir da analise dos discursos publicos sobre o

tema no Brasil.

Partindo do questionamento sobre o que significa ser uma pessoa com deficiéncia
intelectual no Brasil no século XXI, buscamos evidenciar as logicas de organizacdo dos
discursos normativos sobre a deficiéncia intelectual e como estes reproduzem e induzem
padrdes, regras e regulamentam o cotidiano dessa parcela da populacdo e como a sociedade
compreende e se relaciona com ela, ou seja, 0 campo discursivo atuando como campo de poder

e saber e atuando sobre condutas e delineando “modos de ser’’1.

13 Nossa abordagem segue a teoria do discurso de Michel Foucault, em que a conceituagdo de discurso como
pratica social assinala a ideia de ele se produz em razdo de relagdes de poder. “(...) gostaria de mostrar que o
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Assim, considerando a necessidade de se conferir atencdo especial as estratégias
especificas e contestacdes sobre as problematizacGes da deficiéncia em nossa sociedade, formas
de conhecimento, regimes de autoridade e praticas de intervencao, esta tese pretende partir da
revisdo da literatura sobre a relacdo entre biopolitica e as transformacdes cientificas,
tecnoldgicas e produtivas das ultimas décadas para, neste e no capitulo seguinte, (1) desenvolver
uma anélise da experiéncia da deficiéncia, e mais especificadamente da deficiéncia intelectual
na sociedade brasileira e (2) explorar as estratégias de comunicacdo em rede como

possibilidades alternativas e de resisténcia desse segmento da populacéo.

2.1 Um exame dos discursos sobre a deficiéncia

Na introducdo deste trabalho, ressaltamos que a pesquisa iria recorrer a quatro
principais instrumentos metodoldgicos: 1) pesquisa bibliografica; 2) observacdo, selecdo e
monitoramento de discursos do Governo, midia e sociedade civil sobre a deficiéncia e mais
particularmente, a deficiéncia intelectual; 3) selecdo de documentos, matérias e textos diversos

para compor a pauta empirica da tese e 4) analise qualitativa dos discursos selecionados.

Como mencionamos logo acima, até aqui, basicamente, contemplamos o primeiro
destes itens, com atencdo especial a apresentacao de nogoes e perspectivas de vertentes sobre 0
biopoder e a biopolitica. No entanto, a partir daqui, serd possivel perceber cada um dos quatro
instrumentos atuando a fim de se esclarecer o problema primario a mover a pesquisa aqui

empreendida.

Em relacdo a observacdo, selecdo e monitoramento de discursos sobre a deficiéncia,
destacamos: 1) acesso aos documentos publicos produzidos pelo Governo por meio de
consultas aos portais da Secretaria Nacional dos Direitos Humanos e Secretaria Nacional de
Promocdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia; 2) acompanhamento da cobertura

midiatica sobre o tema, incluindo busca no acervo histérico, quando disponibilizado, nos portais

discurso ndo & uma estreita superficie de contato, ou de confronto, entre uma realidade e uma lingua, o
intrincamento entre um Iéxico e uma experiéncia; gostaria de mostrar, por meio de exemplos precisos, que,
analisando os proprios discursos, vemos se desfazerem os lagos aparentemente téo fortes entre as palavras e as
coisas, e destacar-se um conjunto de regras, proprias da pratica discursiva. (...) ndo mais tratar os discursos como
conjunto de signos (elementos significantes que remetem a contelidos ou a representagdes), mas como praticas que
formam sistematicamente os objetos de que falam. Certamente os discursos so feitos de signos; mas o que fazem
é mais que utilizar esses signos para designar coisas. E esse mais que os torna irredutiveis a lingua e ao ato da fala.
E esse "mais" que é preciso fazer aparecer e que ¢ preciso descrever. (FOUCAULT, 1986, p.56)
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dos jornais e revistas; 3) acesso as producgdes (artigos, documentos, videos etc.) de iniciativas
da sociedade civil organizada e institui¢des voltadas para a questdo da deficiéncia intelectual e
4) acompanhamento de perfis nos sites de redes sociais online e blogs mantidos por pessoas

com sindrome de Down e/ou seus familiares.

O acompanhamento dessa variedade de referéncias permitiu observar que seis casos
merecessem um maior destaque, sendo estes escolhidos para o estudo mais detalhado a ser
conduzido neste e no proximo capitulo. Acentuamos que a deficiéncia € um fendémeno plural,

marcado por diferencas por tipo de deficiéncia, causas, regides geograficas etc.

As escolhas foram realizadas levando em conta o interesse em abranger trés esferas
fundamentais que marcam o campo discursivo (Governo, midia e sociedade civil organizada),
a relevancia e a abrangéncia que os objetos selecionados carregam e a influéncia que as
disposicdes e atitudes destes exercem sobre outras instancias. Vale ressaltar que outros pontos

serdo apresentados a medida que fomos trazendo cada iniciativa.

Assim, entre os varios documentos produzidos pelo Governo, selecionamos a o Plano
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia - Viver sem Limites e outros dois,
intimamente relacionados ao Plano, a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e a Portaria n® 793, de 24 de abril de 2012, que institui a Rede de Cuidados a Pessoa
com Deficiéncia no &mbito do Sistema Unico de Satde.

Como recorte da cobertura da imprensa escrita de referéncia no Brasil, selecionamos
a revista Veja e o jornal Folha de S. Paulo, buscando diversidade de agenda e enquadramentos
e consequentemente, representando de forma mais consistente o debate publico sobre o tema.
Por fim, o portal do Movimento Down foi escolhido entre as demais organizagdes voltadas a

inclusdo das pessoas com deficiéncia intelectual.

Um recorte temporal foi realizado para permitir a analise das noticias sobre o tema nas
publicacbes jornalisticas selecionadas: de 01 de julho de 2010 a 01 de julho de 2014. A
dimensdo temporal abrange assim, trés fases relacionadas ao Plano Viver Sem Limites: o
periodo que antecedeu o lancamento do Plano, o periodo de divulgacao do primeiro plano com
politicas publicas voltadas exclusivamente para as pessoas com deficiéncia e o0s

desdobramentos das a¢Ges do Plano.

No entanto, a titulo de ilustracdo e comparacao, tambeém serdo trazidos exemplares das
primeiras matérias publicadas nos veiculos em questdo. Nosso interesse é mostrar quando a

deficiéncia intelectual comeca a aparecer como tema na agenda destes meios e que tipo de
43



abordagem era dada nesse periodo. Além disso, buscamos noticias sobre 1981, o Ano
Internacional das Pessoas Deficientes, e 2006, ano em que a ONU promulgou a Convengéo

sobre os direitos dessa populagéo, entre outros apresentados no tépico voltado para essa analise.

Uma vez que o problema primario a mover esta pesquisa é a deficiéncia intelectual
como experiéncia na sociedade brasileira, 0 segundo recorte aplicado diz respeito as matérias
jornalisticas analisadas. O levantamento foi feito a partir dos termos “deficiéncia intelectual”,
“deficiéncia mental”, “sindrome de Down”, “retardo mental” e “mongolismo”. A procura por
deficiéncia mental foi realizada porque identificamos que ainda hoje o termo € utilizado para
fazer referéncia as pessoas com deficiéncia intelectual. Ja “mongolismo” justifica-se porque foi
o termo utilizado para nomear a sindrome de Down até 1975 em publicacdes cientificas,

(VIEIRA, 2006), sendo ainda corrente em discursos diversos nos anos seguintes.

Cabe ainda justificar nossa énfase na sindrome de Down durante todo esse trabalho.
Trata-se da mais frequente entre as alteragdes genéticas - estima-se que ocorra em um a cada
700 nascimentos — e a causa mais comum da deficiéncia intelectual. Por isso, acaba sendo o

tipo mais conhecido e presente nas discussdes sobre o tema.

Feitas tais consideragdes, partimos agora para a analise das narrativas ou discursos
culturalmente produzidos sobre a deficiéncia intelectual no Brasil. Para isso, trazemos
inicialmente uma apresentacéo da trajetoria historica da questdo no pais, focada nos principais
aspectos que envolvem os conceitos e préaticas sociais em relacao a esse segmento da populacéo.
Em seguida, tracamos o perfil atual da deficiéncia, a partir dos dados estatisticos e a andlise

qualitativa das producdes discursivas.

2.2 A deficiéncia através da historia

Em 2010, a Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, por
intermédio da Secretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, em
parceria com a Organizacao dos Estados Ibero-americanos para a Educacéo, a Ciéncia e a
Cultura (OEI) langaram o livro e documentério A Historia do Movimento Politico das Pessoas
com Deficiéncia. As obras buscam “pela primeira vez, registrar a historia do movimento de luta
pelos direitos das pessoas com deficiéncia no pais, bem como trata de resgatar as politicas
publicas do Estado brasileiro sobre o tema” (LANNA JUNIOR, 2010, p.6).
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Partindo de pesquisa documental e entrevistas com 25 pessoas que participaram
diretamente dos fatos decisivos para as conquistas atuais dessa populacéo, o trabalho traz os
principais caminhos percorridos por esse grupo populacional, desde o periodo colonial até os
dias atuais, com maior destaque para a trajetoria de mobilizacdo politica para a reivindicacdo

de seus direitos, iniciada em 1979.

Seguindo o itinerario tracado nessa publicacdo, este topico busca identificar as
principais questdes relativas as praticas sociais, conceitos e politicas que caracterizam a historia
das pessoas com deficiéncia no pais. Para isso, tomamos como base 0s quatro momentos que
Romeu Kazumi Sassaki (2007) traz como sintetizadores dessa trajetoria: exclusdo, segregacao,

integracdo e inclusdo®*,

2.2.1 Do periodo colonial ao século XIX

No Brasil, durante o periodo colonial (1500 - 1822), a vida das pessoas com deficiéncia
era marcada por praticas de exclusdo do convivio social, sendo, na maioria das vezes, limitadas
ao ambito familiar'®. Como ainda néo existiam instituicdes especificas voltadas para este grupo,
em casos de abandono familiar ou desordem publica, essas pessoas eram recolhidas as Santas
Casas ou mesmo as prisdes. As pessoas com hanseniase, denominadas no periodo como
leprosas ou morféticas, eram isoladas em espacos de reclusdo popularizados como

“leprosarios”, como o Hospital dos Lazaros, fundado em 1741.

A chegada da Corte Portuguesa ao Brasil e posteriormente o periodo imperial estdo

associados as emergentes transformacgdes nesse quadro. O inicio da atencdo a esse grupo

14 Uma revisdo de publicacdes que tratam sobre esse grupo populacional na histéria do Brasil nos mostrou
claramente a predominancia de praticas sociais em certas épocas em consonancia com 0s quatro momentos
propostos por Sassaki (2007). No entanto, ressaltamos que ocorrem pequenas diferencas de visfes e abordagens
sobre essa trajetdria em autores como Figueira (2008), Aranha (2005), Vivarta (2003) e Lanna Junior (2010).
Dessa forma, ndo nos dedicamos a delimitacdo cronoldgica de tais periodos. Entendemos que a partir do itinerario
gue tragamos, torna-se claro quando comegam a surgir novas praticas e conceitos, quando estes se consolidam etc.
15 Vale destacar que apesar de ndo termos encontrado muitas referéncias sobre as antigas praticas sociais indigenas,
0s primeiros habitantes do territdrio brasileiro, em relagdo a vida dessas pessoas, na obra Demografia dos Povos
Indigenas no Brasil, de 2005, encontramos relatos sobre o sacrificio de bebés com deficiéncia fisica como pratica
de varias tribos no passado, como os Kaiabi do Xingu, Nambiquara e Tenetehara. Ainda sobre o periodo colonial,
ressaltamos a questdo da deficiéncia entre os escravos trazidos da Africa para o Brasil, decorrentes de condicdes
sub-humanas de trabalho e castigos fisicos recebidos. Documentos oficiais da época, como o Alvara de 3 de mar¢o
de 1971, trazem as mutilacfes e/ou amputagdes como praticas comuns aos escravos capturados ap6s suas fugas.
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acontece em um contexto de crescimento populacional rapido e desordenado no Rio de Janeiro,

transformado em capital do reino.

E durante o Império (1822 - 1889) que surgem as primeiras instituicdes voltadas para
a assisténcia das pessoas com deficiéncia. Em 1852, teve inicio o funcionamento do Hospicio
Dom Pedro I, vinculado a Santa Casa de Misericordia do Rio de Janeiro. Em 1854, foi criado
o Imperial Instituto dos Meninos Cegos (hoje, Instituto Benjamin Constant - IBC)*°, e em 1956,
o Imperial Instituto dos Surdos-Mudos®’ (atual Instituto Nacional dos Surdos - INES), também

os dois no Rio de Janeiro.

O Hospicio Dom Pedro |1 foi criado com o objetivo do tratamento de alienados. Até
este periodo, a deficiéncia intelectual era considerada um tipo de loucura. Dessa forma, pessoas
com deficiéncia intelectual e doentes mentais eram tratados de forma generalizada como

alienados, termo corrente na época.

Apenas em 1900, quase 50 anos ap6s a fundacdo do hospicio, é que foi publicado o
primeiro estudo sobre o assunto no pais, Da educac¢do e tratamento médico-pedagogico dos
idiotas, pelo médico alienista Carlos Fernandes Eiras, no IV Congresso de Medicina e Cirurgia.
O trabalho marca também, a necessidade de se pensar o cuidado e a educacdo das criancas

anormais ou idiotas, a partir de praticas médico-pedagdgicas®®.

A criagdo do Imperial Instituto dos Meninos Cegos e Imperial Instituto dos Surdos-
Mudos fez do Brasil o precursor na América Latina no atendimento as pessoas com deficiéncia.
No entanto, apesar do pioneirismo, € importante destacar que ambos concentravam-se na capital

imperial, possuiam um ndmero restrito de vagas®® e eram voltadas apenas para as pessoas com

16 De acordo com informagdes disponibilizadas no portal do Instituto Benjamin Constant, a invencdo do Sistema
Braille ocorreu em 1825, inaugurando uma nova era na histéria das pessoas cegas. Em 1854, o sistema foi
adotado no Imperial Instituto dos Meninos Cegos, a primeira instituicdo na América Latina a utiliza-lo.
17 “Nio se usa mais o vocabulo “mudo” como complemento da identificagdo de surdos, ja que, na maioria absoluta
das vezes, o fato de ndo falar esta relacionado ao ndo conhecimento dos sons e a consequente impossibilidade de
repeti-los, e ndo a uma doenca que impeca a fala.” (LANNA JUNIOR, 2010, p.20)
18 Em uma analise genealdgica dos conceitos de crianca e de anormal e praticas de atendimento institucional no
Brasil, Tania Muller (2005) clarifica que, em seu trabalho, o alienista reforga a necessidade de atendimento dessas
criangas a partir da 6tica do perigo que elas poderiam representar para a sociedade. A atencdo estava atrelada
assim, a motivos morais, legais e econdmicos, além, dos de ordem médica. “Por suas tendéncias malévolas, por
falta de corretivo da moral que ndo possuem, sdo o terror das familias a que pertencem e de todos que deles se
aproximam. Abandonados, pois esses desgracados, sofre a sociedade as consequéncias de sua criminosa inércia,
com o aumento da miséria, dos vicios e das despesas” (EIRAS, 1901, apud MULLER, 2005, p.4). Dessa forma,
entendemos o internamento como uma funcéo de corre¢do ou enquadramento. Em sua monografia, Eiras destacava
também o objetivo de proteger a sociedade de gastos futuros, uma vez que ao economizar em sua educacdo, valores
maiores seriam gastos em contrapartida com policia, prisdo, entre outros.
19 Para se ter uma nogédo do nimero limitado, em 1956, durante o primeiro ano de atuagdo do Imperial Instituto
dos Surdos-Mudos, apenas trés pessoas foram atendidas. Ndo encontramos mais detalhes sobre esses nimeros,
apenas que aos poucos o atendimento foi sendo expandido.
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deficiéncia visual e auditiva. Durante todo o século X1X, apenas as pessoas com estes dois tipos
de deficiéncia eram contempladas por ac¢des de educagéo.

Outro problema relacionado aos institutos é que apesar de serem considerados centros
de instrucdo publica (ensino das letras, das ciéncias, da religido e de oficios manuais),
funcionavam mais como espagos de reclusdo/exclusdao social do que realmente de instrugéo.
Em 1868, por exemplo, é decretada a crise do Instituto dos Surdos-Mudos, quando se
identificou que o mesmo funcionava prioritariamente como um asilo para pessoas surdas, ndo

cumprindo seu proposito de educagio dessas pessoas’.

Com a queda do regime monéarquico e proclamacdo da Republica, em 1889, os
institutos tiveram sua denominacdo alterada. O Imperial Instituto dos Meninos Cegos é
rebatizado trés vezes nos anos seguintes, recebendo em 1891, o nome Instituto Benjamin
Constant (IBC). O Imperial Instituto dos Surdos-Mudos abandona a alcunha de instituicdo
imperial, mantendo o nome de Instituto dos Surdos-Mudos?!. Ja o Hospicio de Pedro Il foi
desvinculado da Santa Casa da Misericdrdia e rebatizado como Hospicio Nacional de

Alienados.

2.2.2 O século XX

A proclamacédo da Republica, em 1989, ndo trouxe grandes alteracdes na atencéo do
Estado as pessoas com deficiéncia. Assim, no século XX, ocorreram, a principio, apenas
escassas acdes, marcadas por uma lenta expansdo dos institutos ja existentes para outras
cidades, como a fundacédo do Instituto Sdo Rafael, em Belo Horizonte, em 1926, o Instituto de
Cegos Padre Chico, em S&o Paulo, em 1929 e o Instituto Londrinense de Educagédo de Surdos
(ILES), em Londrina, em 1959.

No entanto, Tania Muller (2000) destaca que, em 1904, apds uma reforma no Hospicio

Nacional de Alienados, é criado um espaco destinado apenas as criancas da instituicdo, o

20 “O Imperial Instituto dos Surdos-Mudos foi criado em 1856, por iniciativa particular do francés E. Huet,
professor surdo e ex-diretor do Instituto de Surdos- Mudos de Bourges. A criacdo do Instituto e suas primeiras
atividades foram financiadas por donativos até 1857, quando a lei orgamentaria destinou-lhe recursos puablicos e o
transformou em instituicdo particular subvencionada (Lei n° 939, de 26 de setembro de 1857), posteriormente
assumida pelo Estado. Huet dirigiu a instituicdo por aproximadamente cinco anos e, depois de sua retirada, em
1861, o Instituto entrou em processo de desvirtuamento de seus objetivos” (LANNA JUNIOR, 2010, p. 22)
21 Esse nome permanece até 1957, quando se passa a chamar Instituto Nacional de Educagdo de Surdos (INES).
47



Pavilhdo Bourneville, “apontado como o primeiro estabelecimento brasileiro que ofereceu
cuidados médicos e pedagbgicos as criangas, ditas na €poca, “anormaes” (MULLER, 2000,

p.79).

De acordo com a autora, o Pavilhdo foi criado depois de uma indicacdo de uma
Comissdo de Inquérito do hospicio, que denunciou uma situagéo de promiscuidade em que se
encontravam as criancas do local, identificando a necessidade de separacdo destas dos adultos.
A partir destas observacdes, em 1903, Juliano Moreira, diretor do Hospicio na época, propde

que:

Se ao servico atual de criancas dermos outra feicdo, isto é, se 0
transformarmos em um pequeno instituto de educacdo de pequenos idiotas e
imbecis, cumpriremos mais uma exigéncia justificada da Assisténcia Publica.
Prover o estabelecimento de laboratdrios de propedéutica e semidtica mentais,
incluindo psicofisiologia, de anatomia patol6gica e bioguimica, serd armar 0s
alienistas deste manicomio de recursos para melhor diagnosticarem e,
portanto, conseguirem melhores resultados terapéuticos. (MOREIRA,
Juliano, 2011, p.742)%

O diretor da instituicdo propde a implantagcdo de um novo modelo de atendimento para
as criangas internadas e a contratacdo de um médico pediatra para ficar responsavel por esse
servigo. Assim, em conformidade com as orientacdes de um dos maiores expoentes da medicina
mental francesa da época, 0 medico alienista Desiré Magloire Bourneville, tem o inicio de uma
distincdo entre adultos e criancas alienados, uma vez que estas possuem caracteristicas

particulares e logo, necessitavam de tratamentos proprios.

Aos poucos, principalmente apds meados do século, a “idiotia”, como era denominada
a deficiéncia intelectual, passa a receber tratamento diferenciado em relacdo aos hospicios, a
partir de uma perspectiva educacional. Foi também nesse periodo, que dois trabalhos
cientificos produzidos por psiquiatras tornaram-se referéncias para o entendimento da
deficiéncia: a tese Introducdo ao estudo da deficiéncia mental (oligofrenias), de Clovis de Faria

Alvim, de 1958, e o livro Deficiéncia Mental, de Stanislau Krynski e colaboradores, em 1969.

Além disso, € na segunda metade do século XX que surgem as primeiras iniciativas da

sociedade civil na criacdo de organizacgdes voltadas para as pessoas com deficiéncia. Tais

22 O trecho acima foi retirado de uma transcricdo de Noticia sobre a evolucéo da assisténcia a alienados no Brasil,
escrito em 1903, por Juliano Moreira e publicado no Archivos Brasileiros de Psychiatria, Neurologia e Sciencias
Affins, em 1905. Nele, o autor é apresentado como diretor do Hospicio Nacional de Alienados, ex-professor
substituto de Psiquiatria e Neurologia na Faculdade da Bahia e membro correspondente da Minchener
anthropologische Gesselschaft, da Societé de Médecine de Paris. A republicacdo do artigo foi feita pela Revista
Latinoamericana de Psicopatologia Fundamental, em dez. 2011.
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organizacgOes caracterizavam-se por abranger outras deficiéncias (até entdo, os institutos se
destinavam a apenas a auditiva e visual) e por ndo se restringirem a educagdo, mas também a

saude e assisténcia social.

Surgem, assim, duas das principais iniciativas voltadas para as pessoas com deficiéncia
intelectual do nosso pais: as Sociedades Pestalozzi (sendo a primeira, a Sociedade Pestalozzi
de Belo Horizonte, em 1932) e as AssociacOes de Pais e Amigos dos Excepcionais (a APAE do
Rio de Janeiro foi a primeira delas, em 1954). Também merece destaque a criacdo dos primeiros

centros de reabilitacdo, na década de 50, impulsionados pelo surto de poliomielite?,

Inspirado nas ideias do pedagogo suico Johann Heinrich Pestalozzi, nasce em 1926, o
Instituto Pestalozzi de Canoas, no Rio Grande do Sul. Mas foi em 1932, que a educadora russa
Helena Antipoff fundou a primeira Sociedade Pestalozzi, em Belo Horizonte, dando inicio ao

movimento pestalozziano brasileiro (FENASP, online)?.

Sua atuagdo marcou consideravelmente o campo da assisténcia, da educagao
e da institucionalizacdo das pessoas com deficiéncia intelectual no Brasil. Foi
Helena Antipoff quem introduziu o termo “excepcional”, no lugar das
expressdes “deficiéncia mental” e “retardo mental”, usadas na época para
designar as criancas com deficiéncia intelectual. Para ela, a origem da
deficiéncia vinculava-se a condicdo de excepcionalidade socioeconémica ou
organica. LANNA JUNIOR, 2010, p. 24)

Em 1970, o movimento pestalozziano ja contava com oito organizac@es, dando origem
a Federacdo Nacional das Sociedades Pestalozzi (Fenasp), também por iniciativa de Helena
Antipoff. Atualmente, a federagdo é formada por cerca de 210 instituicdes e tem como missdo
“congregar, articular, representar e fortalecer as entidades que compde a rede Pestalozziana,
visando ampliar a assisténcia e a inclusdo social das pessoas com deficiéncia, transtornos

globais do desenvolvimento, altas habilidades e suas familias (FENASP, online).

J& a primeira APAE, foi uma iniciativa de Beatrice Bemis, membro do corpo
diplomatico norte-americano e mée de uma menina com sindrome de Down. Qito anos depois,

em 1962, as 12 das 16 APAEs ja existentes, reuniram-se em Sao Paulo para o 1° Encontro

23 <A poliomielite é uma doenca infectocontagiosa aguda, causada por um virus que vive no intestino, denominado
Poliovirus. Embora ocorra com maior frequéncia em criangas menores de quatro anos, também pode ocorrer em
adultos. (...) Uma pessoa pode transmitir diretamente para a outra. A transmissdo do virus da poliomielite se da
através da boca, com material contaminado com fezes (contato fecal-oral), 0 que é critico quando as condig¢Ges
sanitdrias e  de  higiene  sdo inadequadas” (FIOCRUZ, online). Disponivel em:
http://www.bio.fiocruz.br/index.php/poliomielite-sintomas-transmissao-e-prevencao. Acesso em 15 ago. 2014.

24 Disponivel em: http://www.pestalozzibrasil.org.br/. Acesso em 14 out. 2014.
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Nacional de Dirigentes Apaeanos, sob a coordenacdo do médico psiquiatra Dr. Stanislau
Krynski. De acordo com o historico apresentado na pagina Federacdo Nacional das APAEs:
“Pela primeira vez no Brasil, discutia-se a questdo da pessoa portadora de deficiéncia com um
grupo de familias que trazia para 0 movimento suas experiéncias como pais de deficientes e,

em alguns casos, também como técnicos na area” (FENAPAES, 2003, online).

A federagdo foi criada em 1962, fruto das discussdes desse primeiro encontro.
Atualmente, a Fenapaes reune 23 federacdes estaduais e mais de duas mil Apaes distribuidas
por todo o pais. Sua atuacdo é voltada para as pessoas com deficiéncia intelectual e multipla,
principalmente, através de servigos de educacdo, salde e assisténcia social. Sua missdo é
“promover e articular agdes de defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia e representar o
movimento perante 0s 0rganismos nacionais e internacionais, para a melhoria da qualidade dos
servicos prestados pelas Apaes, na perspectiva da inclusdo social de seus usuarios”

(FENAPAES, 2003, online)?.

Ainda sobre as primeiras instituicGes fundadas pela sociedade civil, também na década
de 50, em funcédo da epidemia de poliomielite, tem inicio a criacdo dos centros de reabilitacdo
fisica no pais. Entre os primeiros deles, esta a Associacdo Brasileira Beneficente de
Reabilitacdo (ABBR), idealizada pelo arquiteto Fernando Lemos - cujo filho possuia sequelas
de poliomielite - com o apoio financeiro de empresarios de varios setores do pais. Sua primeira
acao foi criar a Escola de Reabilitagdo para suprir a caréncia de fisioterapeutas e terapeutas
ocupacionais, sendo estes cursos inaugurados em 1956. No ano seguinte, o presidente Juscelino

Kubitscheck inaugura o Centro de Reabilitacdo da ABBR.

Outras entidades filantropicas surgiram em decorréncia do surto de poliomielite, como
a Associacdo de Assisténcia a Crianca Defeituosa (AACD) de Sdo Paulo, em 1950, o Instituto
Bahiano de Reabilitacdo (IBR) de Salvador, em 1956, e a Associacdo Fluminense de
Reabilitacdo (AFR) de Niteroi, em 1958. Da mesma forma, a epidemia de poliomielite
contribuiu para que alguns hospitais se voltassem para a reabilitacdo de pessoas com sequelas
da doenca, como o Hospital da Baleia e o Hospital Arapiraca, ambos em Belo Horizonte, que

se tornaram referéncia no assunto.

A Associacdo de Assisténcia a Crianca Defeituosa (AACD) de S&o Paulo (hoje,
Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente) surgiu em 1950, mas foi em 63 que o0 seu
centro de reabilitacio comecou a atender ao publico. Atualmente, a AACD mantém as

25 Disponivel em: http://www.apaebrasil.org.br/. Acesso em: 14 out. 2014.
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atividades voltadas para a poliomielite, mas realiza atendimento clinico especializado em areas
diversas. Apesar da maior parte dos atendimentos serem voltados para a paralisia cerebral,
atuam também na area de lesdo medular, lesdo encefalica adquirida (infantil e adulto),

mielomeningocele, malformacdes congénitas, amputados e doencas neuromusculares.

Tendo como proposito declarado “trabalhar nas frentes necessarias para que as pessoas
com deficiéncia possam atingir seu maximo potencial, evoluindo além de suas limitagdes e
contribuindo para uma sociedade que acolhe melhor a diversidade.” (AACD, online)?, a
instituicdo € bastante conhecida pela sociedade brasileira pelas constantes campanhas que

realiza, mas principalmente, devido ao Teleton.

O projeto, com sua primeira edicdo em 1998, é exibido anualmente pelo Sistema
Brasileiro de Televisdo (SBT) e popularizou-se por reunir artistas, apresentadores e
personalidades diversas em uma maratona televisiva de 26 horas em busca de doag¢des. Durante
esse periodo, o canal de televisdo faz uma programacdo especial ao vivo voltada totalmente
para o projeto. Além da presenca dos artistas, sdo apresentadas reportagens sobre o trabalho da
AACD e prestacio de contas sobre o uso da verba arrecadada (SBT, 2014)?’. Neste ano, 2014,
a 172 edicdo do Teleton arrecadou R$30.021.070,00.

Retomando nosso itinerario histdrico, na segunda metade do século XX, precisamos
ressaltar dois pontos importantes em relacdo a historia da deficiéncia no Brasil. Primeiro, que,
a partir da década de 60, com o éxito das campanhas de vacinacao e avancos na urbanizacdo e
industrializacdo do pais, tivemos uma mudanca no perfil dos pacientes dos centros de
reabilitacdo. Enquanto diminuiram os casos de sequelas por poliomielite, aumentaram 0s
atendimentos de deficiéncias causadas por acidentes de transito, violéncia (armas de fogo),

entre outros.

O segundo aspecto a ser observado € que o surgimento da reabilitacdo acentuou o
modelo médico da deficiéncia. Até o inicio desse século, predominava o modelo caricativo, em
que as percepcdes e atitudes apontavam para a pessoa com deficiéncia como uma espécie de
vitima da sua propria incapacidade. Ja as instituicdes de reabilitacdo trazem como base a nogéo
de uma pessoa com problemas corporais ou mentais que precisavam ser tratadas, ou curadas,

ou seja, precisam de cuidado médico.

% As informacGes sobre a AACD foram retiradas de seu portal. Disponivel em: http://www.aacd.org.br/conheca-
a-aacd.aspx. Acesso em: 14 out. 2014

27 O SBT possui uma secdo do seu portal voltada totalmente para o Teleton. Disponivel em:
http://www.sbt.com.br/teleton/. Acesso em: 14 out. 2014.
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Nesse sentido, as dificuldades que tinham origem na deficiéncia poderiam ser
superadas pela intervencdo dos especialistas (médicos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, psicologos, assistentes sociais e outros). No modelo
médico, o saber esta nos profissionais, que sdo 0s principais protagonistas do
tratamento, cabendo aos pacientes cooperarem com as prescri¢cdes que lhes
sdo estabelecidas. (LANNA JUNIOR, 2010, p.26)

Dessa forma, se percebe claramente um avango no atendimento a essa parcela da
populagdo, mas se continua a ignorar as articulagfes entre a deficiéncia e fatores sociais,
politicos e econdmicos como causas das desvantagens desse grupo. O modelo médico ou
biomédico traz a perspectiva de que a “experiéncia de segregacdo, desemprego e baixa
escolaridade, entre tantas outras variacGes da opressao, era causada pela inabilidade do corpo
lesado para o trabalho produtivo.” (DINIZ, 2010, p.11)

No entanto, é importante observar que, apesar de todas as limitacdes relacionadas a
institucionalizacdo das pessoas com deficiéncia, o convivio dessas pessoas nestes locais foi
essencial para a formulacdo da identidade de um grupo, ou melhor, de grupos (por tipo de
deficiéncia). As préaticas das instituicdes, a convivéncia com seus pares e a discussdo de
questdes comuns: propiciaram a essas pessoas sua identificacdo como grupo social.

Uma vez que esse segmento da populacdo praticamente ndo tinha autonomia alguma
para decidir o que fazer das suas proprias vidas, a convivéncia nas instituicGes pode ser
considerada como “um periodo de gestacdo da necessidade de organizagdo de movimentos
afirmativos dispostos a lutar por seus direitos humanos e autonomia, dentre 0s quais se destaca
a capacidade de decidirem sobre a propria vida” (LANNA JUNIOR, 2010, p. 28).

Ressalta-se que 0s movimentos associativistas das pessoas com deficiéncia existiam
ha décadas, principalmente visando auxilio mituo e até mesmo a sobrevivéncia, mas no fim da
década de 70, o que se observa é o surgimento de organizacGes criadas e geridas pelas préprias
pessoas com deficiéncia e com objetivos politicos. Buscavam articulagdo com outras entidades
e tinham como objetivo a defesa de suas necessidades fundamentais, assim como educacéo,

salde, profissionalizacéo e lazer.

De acordo com o que foi apresentado até aqui, observa-se que o fim dos anos 70 marca
o inicio de uma nova fase, caracterizada pelo processo de maior agdo politica das pessoas com

deficiéncia em prol de seus direitos. E importante observar que isso se da em um momento de

52



mudangas no padrdo de relacdo da sociedade com esse grupo populacional, em que comega a
ganhar forma a ideia de integracdo, em meio a pressdo contra a segregacao dessas pessoas em
instituicoes.

Até meados do século XX, prevaleceu o paradigma da institucionalizacao,
caracterizado pela “retirada das pessoas com deficiéncia de suas comunidades de origem ¢ pela
manuten¢do delas em instituigdes residenciais segregadas ou escolas especiais” (ARANHA,
2001, p.8). Esse cenario comeca a ser transformado a partir da década 60. De acordo com a
Aranha (2001), a publicacdo de Asylums, por Erving Goffman, em 1962, pode ser considerada
um marco nas discussdes sobre a inadequacao e ineficiéncia a esse sistema, definido pelo autor

como Instituicdo Total.

Comeca a ganhar espaco, assim, o paradigma da integracdo, apoiado na ideologia de
normalizacdo. Desinstitucionalizar estava relacionado a aproximar essa populacéo do estilo de
vida normal, ou seja, estabeleceu-se as concepgdes do que seria uma condi¢do normal e o que
seria um desvio desta. “A entrada do olhar médico marcou a dicotomia entre normal ¢
patoldgico no campo da deficiéncia, pois o0 corpo com impedimentos somente se delineia
guando contrastado com uma representacdo do corpo sem deficiéncia” (DINIZ, BARBOSA,
SANTOS, 2009, p.68).

Assim, foi sob esse “modelo de aten¢do” (ARANHA, 2001), provenientes dessa
filosofia, que comecam a ganhar espaco os centros de reabilitacdo e demais organizagoes

citadas logo acima. O proprio individuo era o alvo principal da mudanca.

Se o paradigma da institucionalizacdo levou séculos para ser contestado, a ideia de
integracdo baseada nos processos de normalizacdo logo comecgou a receber criticas. Diniz
(2010) aponta que ainda na década de 70, ocorre uma revolucao nos estudos sobre a deficiéncia.
De acordo com ela, nos Estados Unidos e Inglaterra, com a aproximacdo dos estudos sobre o
tema com saberes consolidados no campo das humanidades (estudos culturais, feministas etc.),

a compreensao biomédica da deficiéncia passa a ser desafiada.

Surgem, assim, os precursores do modelo social da deficiéncia. E nessa época que é
criada a Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacdo (Upias)®, a primeira organizagéo
politica sobre deficiéncia a ser formada e gerenciada por pessoas com deficiéncia. “A estratégia

da Upias era provocativa, pois tirava do individuo a responsabilidade pela opressdo

28 Union of the Physically Impaired Against Segregation
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experimentada pelos deficientes e a transferia para a incapacidade social em prever e incorporar
a diversidade” (DINIZ, 2010, p.9). Entendemos, portanto, que a redefinicdo da deficiéncia em
termos de exclusdo social foi o0 primeiro passo para o surgimento do paradigma de inclusédo

social, que vai se desenvolver posteriormente, na década de 90.

Nestes termos, no proximo topico, nos dedicamos & organizacdo das pessoas com
deficiéncia no Brasil em prol do objetivo de conquistar espa¢o na sociedade, direitos e

autonomia para conduzirem a propria vida.

2.2.2.1 O movimento politico das pessoas com deficiéncia

Com o processo de enfraquecimento do regime militar no pais?®, no fim da década de
70, a sociedade civil passa a atuar fortemente na reorganizacdo dos movimentos sociais e
fortalecimento de sindicatos e organizacOes diversas, articulando-se nacionalmente em favor
de suas demandas. “A busca pelo reconhecimento de direitos por parte de grupos considerados
marginalizados ou discriminados marcou a emergéncia de um conjunto variado e rico de atores
sociais nas disputas politicas” (LANNA JUNIOR, 2010, p. 12).

Assim como os trabalhadores, as mulheres, 0s negros, entre outros, as pessoas com
deficiéncia passaram a reivindicar espacos de participacdo. Além da restricdo de seus direitos
civis, a opressdo a este grupo também se manifestava em relacdo a auséncia de espagos a sua
participacdo nas decisfes que Ihes diziam respeito, ja que na maioria dos casos, estavam sob a

tutela das instituicGes ou de suas familias.

Em 1979, foi criada a Coalizdo Pro-Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes. Pela primeira vez, organizacGes de diferentes estados e tipos de deficiéncia se
reuniram com o0s objetivos de criar diretrizes para a organizacdo do movimento e tracar
estratégias de lutas, ambos visando aumentar o potencial das reivindicacfes. Vale ressaltar que
ndo foram permitidas a participacdo de organizacdes relacionadas as pessoas com deficiéncia
intelectual. Em 1980, ocorre o 1° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, em

Séo Paulo.

2 A ditadura militar no Brasil teve inicio em 1964 e terminou em 1985, com a eleicdo indireta, de Tancredo
Neves.
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No cenario internacional, na década de 70, a Assembleia Geral da ONU proclama duas
importantes DeclaracGes voltadas para as pessoas com deficiéncia, a Declaracéo dos Direitos
das Pessoas com Retardo Mental, em 1971 e a Declaracdo dos Direitos das Pessoas
Deficientes, em 1975. Mas é no fim da década, com a Resolucdo no 31/123, que declarava o
ano de 1981 como o Ano Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD) que ocorre um divisor

de aguas na trajetdria dessa parcela da populagéo.

A proclamacdo do AIPD, com seu lema de Participacdo Plena e Igualdade,
potencializou uma ampliacdo do debate sobre a deficiéncia, além de estimular a formacéo e/ou
consolidacdo de grupos e mobilizagGes. A elevacdo do tema a categoria de tratado do direito

internacional trouxe visibilidade para a problematica.

No entanto, Lanna Junior (2010) aponta que, apesar de ampla cobertura do AIPD pela
imprensa, 0 acontecimento demonstrou o despreparo da mesma sobre como abordar o tema,
principalmente no que diz respeito aos termos utilizados:

Nesse sentido, 0 movimento empreendeu campanhas contra a forma
pela qual as pessoas com deficiéncia eram tratadas pela imprensa,
reagindo contra expressdes como “retardado mental”, a generaliza¢ao
do termo “paralitico” e da expressdo “deficiente fisico” para qualquer
tipo de deficiéncia, etc. Exigia, também, a designagdo “pessoa
deficiente”, pois via que a utilizagdo unicamente da palavra “deficiente”
era uma forma de coisificacdo. Mesmo a traducéo do International Year
of Disabled Persons, como foi redigido pela ONU, foi bastante
discutida. E comum encontrar em jornais da época tradugdes como:

Ano Internacional do Deficiente Fisico ou Ano do Deficiente. (LANNA
JUNIOR, 2010, p. 44)

Nos anos seguintes, 1982 e 1983, ocorreram, respectivamente, o0 2° e 3° Encontro
Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes. Neste Gltimo, decidiu-se, que cada tipo de
deficiéncia deveria organizar sua federacdo nacional e, que seria criado o Conselho Nacional

de Entidades de Pessoas Deficientes para discutir as questdes comuns.

A formacéo do Conselho néo se efetivou. A Comisséo deixou de existir. O movimento
tomou outros rumos, devido as dificuldades de consenso entre os grupos (por tipo de
deficiéncia). Surgem assim, o Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela
Hanseniase (Morhan), a Federacdo Brasileira de Entidades de e para Cegos (Febec), a
Federacdo Nacional de Educacdo e Integracdo dos Surdos (Feneis) e a Organizacdo Nacional
das Entidades de Deficientes Fisicos (Onedef). Também sdo criados os os Centros de Vida

55



Independente (CVI), uma representacdo nacional do Movimento de Vida Independente (MV1),

criado nos Estados Unidos.

As pessoas com deficiéncia participaram ativamente da Assembleia Nacional
Constituinte (ANC), mobilizadas em torno da elaboracéo da Constituicao de 1988. Além disso,
outros dois pontos marcam avangos na acdo governamental voltadas para o direito dessa
populagéo: a criacdo da Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (CORDE), em 1986, e da Politica Nacional para Integracao da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, em 1989. O Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia

(CONADE) foi criado em 1999, como 6rgéo superior de deliberagdo coletiva.

O aumento da visibilidade do tema e conquistas gradativas também estdo associadas a

promulgacdo da Década Internacional das Pessoas com Deficiéncia, pela ONU (1983 -1992).

2.2.3 O século XXI

A entrada no século XXI € caracterizada pela concretizacdo dos avangos na atencéo a
esse segmento populacional pelo Governo Federal, caracterizados em termos orgamentarios,
institucionais e no marco legal. Em 2003, as politicas para as pessoas com deficiéncia tornam-

se vinculadas diretamente a Presidéncia da Republica, por meio da pasta de Direitos Humanos.

Além disso, em 2006 e 2008 foram realizadas a 1% e 22 Conferéncia Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Na realizacdo da primeira Conferéncia, o entdo Presidente
da Republica, Luiz Inacio Lula da Silva declarou que: “O grande legado que o governo pode
deixar para a sua sociedade ndo é uma lei e ndo € um beneficio apenas, mas é a mudanca de
padrdo do relacionamento entre o Estado brasileiro, o seu governo, com a sociedade” (LULA,
2006, online)®.

Em 2009, a CORDE foi elevada a Subsecretaria Nacional de Promocéo dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia e, no ano seguinte, 2010, alcangou o status de Secretaria Nacional
de Promocgdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Em 2012, foi realizada a 32 Conferéncia

Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

%0 Disponivel em: http://www.cartamaior.com.br. Acesso em: 19 out. 2014.
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2.2.3.1 Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia

A Assembleia Geral das Nagdes Unidas aprovou, em 13 de dezembro de 2006, a
Convencéao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Em 2008, o Brasil
ratificou a convencdo, bem como, seu Protocolo Facultativo. O documento obteve, assim,

equivaléncia de emenda constitucional.

A convencéo foi aprovada por consenso pelos 192 Estados membros da ONU, sendo
considerada pela organizagdo como o primeiro grande tratado sobre os direitos humanos do
século XXI. Foi também o primeiro tratado internacional com status constitucional da histéria

do Brasil.

Em seu artigo primeiro, além de definir seu propdsito, o documento traz o conceito de

deficiéncia, levando em conta o modelo social. Assim,

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condicbes com as demais pessoas.
(CONVENCAO INTERNACIONAL... 2010, p.26)

Reconhece-se a deficiéncia como um conceito em evolucdo e que esta resulta da
interacdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e ao ambiente que
impedem sua plena e efetiva participacdo em igualdade de oportunidades com as demais
pessoas. Além disso, também reconhece que quando a deficiéncia se agrega a condicao
feminina, potencializa as situacdes de segregacao e violéncia, reforcando a necessidade de

atendimento as demandas especificas desse grupo.

A convencao também possui um artigo voltado para a conscientizacdo, reforcando a
ideia de que a inclusdo social ndo é possivel sem o envolvimento de toda a sociedade. Dessa
forma, convoca medidas imediatas e efetivas para combater preconceitos e praticas nocivas em
relagdo as pessoas com deficiéncia, como também, realizar campanhas que promovam a

percepcao positiva e consciéncia social em relacdo a esse segmento.

Também consideramos importante a incluséo da nogéao de acessibilidade associada aos
meios de informag&o e comunicacdo (artigo nove), j& que geralmente, o tema € abordado apenas

em relagdo ao meio fisico. A questdo é reforcada, mais uma vez, no artigo 21, que diz que além
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de assegurar que essa populagdo possa exercer seu direito a liberdade de expressdo e opinido,
deve também ter assegurado seu direito de buscar e compartilhar informagdes.

No total, a Convencéao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia é
composta por 50 artigos, destes, um € voltado para a implementacédo de mecanismos de controle
sociais nacionais e monitoramento da aplicacdo da convencdo, além disso, outros seis sdo
relacionados ao monitoramento internacional com o objetivo de assegurar que os Estados
possam diagnosticar a situacdo existente, propiciar a elaboracdo de politicas publicas a partir
destes diagndsticos, criar oportunidades para o estabelecimento de parcerias entre os Estados e
0s sujeitos de direito, criar oportunidades de capacitacdo dos responsaveis pela implementacao
da legislacéo e proteger vitimas de violagcdes dos direitos humanos.

Os demais incluem desde o respeito a privacidade, passando pela protecdo da
integridade fisica e mental, habilitacdo, trabalho, educacéo, saude, entre outros, até participacéo
na vida politica e cultural, cobrindo assim, todas as dimensdes da vida das pessoas com
deficiéncia. Nao identificamos nenhuma mencéo especifica a deficiéncia intelectual. O termo

aparece apenas no artigo primeiro, na definicdo da deficiéncia.

Também ndo identificamos nenhuma citacdo aos termos medicina e genética. No
entanto, no artigo sobre saude sdo citadas especificamente: area de salde sexual e reprodutiva
e servicos de diagndsticos e intervencGes precoces.

Por fim, por versar sobre o tratamento legal internacional voltado para os direitos
humanos das pessoas com deficiéncia, a convencdo delineia ndo so6 as linguagens de descricdo
e saberes sobre a deficiéncia, mas é base normativa de condutas do Estado e da sociedade em
relacdo a essa populacdo. Seu foco recai sobre processos continuos e varidveis de
conscientizacao sobre a necessidade de igualdade de condicdes e o respeito pela diferenca.

As expressdes “liberdade para..” e “liberdades fundamentais” aparecem em
praticamente todos os topicos da convengdo. Ao contrario de todos os outros discursos
observados durante a realizacéo desse trabalho, o documento n&o utiliza os termos portador de
deficiéncia, deficiente e deficiéncia mental.
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2.2.3.2 Dados estatisticos: um perfil da deficiéncia

De acordo com o Censo Demografico 2010, realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), 45 606 048 milhdes de pessoas declararam® ter pelo menos
uma das deficiéncias investigadas (visual, auditiva, motora e mental ou intelectual), o que
corresponde a 23,9% da populacéo brasileira. No ano de 2000, esse nimero era de cerca de 24,5
milhGes de brasileiros, ou 14,5% da populacdo. No relatério do Censo de 1991, esse grupo

correspondia a apenas 1,41%.

Estes dados estdo presentes nos mais variados enunciados que tratam da deficiéncia,
principalmente, como meio para destacar a expressividade da questéo, incluindo a apresentacéo
e justificativa da criacdo de um plano de politicas publicas voltadas exclusivamente para essa
parcela da populacdo. Por isso mesmo, antes de continuarmos com uma descricdo mais
detalhada dos dados estatisticos sobre esse grupo, consideramos importante ressaltar dois
aspectos interligados, relacionados nao s a representatividade dos nimeros encontrados no

ultimo Censo, mas também, a grande variacdo entre os dados dos ultimos 20 anos.

Primeiro, e mais claro, € o aumento do nimero de pessoas com deficiéncia no pais. De
acordo com Ana P. de Rezende e Flavia M. Vital (2008), em texto na Convencgdo sobre 0s
Direitos da Pessoa com Deficiéncia Comentada, a principal razdo para esse aumento ocorreu
devido o aprimoramento dos instrumentos de coleta das informacfes. Além disso, as
organizadoras da obra apontam o aumento da expectativa de vida da populacdo (tem
possibilitado que as causas das deficiéncias estejam cada vez mais relacionadas a males

cronico-degenerativos) e da violéncia urbana (como assaltos e acidentes de transito)®2,

81 Os dados refletem os nimeros de pessoas declaradas, assim como a percepgdo dos informantes sobre sua
deficiéncia e grau de severidade. Os questionamentos giraram em torno da questdo “Tem dificuldade permanente
de...?”. Apesar de descrever as classificagdes utilizadas no Questionario da Amostra para identificar as pessoas
com deficiéncia visual, auditiva e motora, esses detalhes ndo sdo apresentados sobre a deficiéncia intelectual. O
que encontramos no relatorio é: “Foi pesquisado se a pessoa tinha alguma deficiéncia mental ou intelectual
permanente que limitasse as suas atividades habituais, como trabalhar, ir & escola, brincar etc.” (IBGE, 2010, p.
28). No relatério do Censo 2000, que traz o0 Questionario da Amostra em anexo, encontramos a seguinte pergunta:
Tem alguma deficiéncia mental permanente que limite as suas atividades habituais? (Como trabalhar, ir & escolha,
brincar etc), com as opg¢des de resposta apenas entre sim e ndo (IBGE, 2000). Relatério disponivel em:
http://www.ibge.gov.br/home/estatistica/populacao/censo2000/populacao/censo2000 populacao.pdf.
Acesso em 13 jun. 2014.
32 De acordo com o Ministério da Salde, na Politica Nacional de Saulde da Pessoa Portadora de Deficiéncia de
2008: “A crescente urbanizacéo e industrializacdo, sem os devidos cuidados com a preservacdo da vida e do meio
ambiente, gera o aumento de incapacidades. Ha indicios de correlagdo entre o aumento de incapacidades e a
incidéncia de neuroses, doengas psicossomaticas, alcoolismo, vicio de drogas, acidentes de transito e violéncia
urbana” (BRASIL, 2008, p.14). Na atualizacdo 2010, o Ministério coloca em énfase como causas: as hereditérias
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A justificativa da melhoria dos instrumentos de coleta, iniciada no censo de 2000, nos
leva para o segundo aspecto que desejamos por luz, tendo como base nosso vetor de anélise da
deficiéncia a partir das biopoliticas de inclusdo social: a concretizacdo de uma tecnologia de

governo centrada na regulacdo ou modulacdo de uma multiplicidade de pessoas.

Em 24 de outubro de 1989, foi promulgada a Lei n° 7.853%, que trouxe, entre outras
questBes, a obrigatoriedade de incluir questdes especificas sobre esse segmento da populagéo
nos censos nacionais “uma vez que o estudo dessa populagdo alvo passou a constituir condigao
indispensavel para sustentar a definicdo de medidas especificas mais adequadas a realidade
nacional” (IBGE, 2000, p.62). Nesse sentindo, entendemos que ao compelir que as pesquisas
incluam e até ressaltem o segmento das pessoas com deficiéncia, o Estado “a fim de
acompanhar sua politica, usa e disponibiliza informacdes e dados que refletem as condicdes da

politica no pais, inclusive eventuais violagdes” (SDH/PR, 2012, p. 4).

Em outras palavras, o que queremos ressaltar é que esses dados sdo importantes fontes
de extracdo de saber da biopolitica para a definigdo do seu campo de intervencdo (FOUCAULT,
2005). As medicdes e estatisticas aparecem como mecanismos das biopoliticas de inclusédo
social®* ndo mais com o objetivo de modificar especificamente o individuo, normalizéa-lo, mas

sim, de estabelecer mecanismos reguladores que poderao fixar um equilibrio nessa populagao.

O relatério do censo de 2010 apresenta o Brasil como membro do Grupo de
Washington sobre Estatisticas das Pessoas com Deficiéncia (Washington Group on Disability
Statistics - GW), “que tem como objetivo padronizar o levantamento das estatisticas das pessoas
com deficiéncia, tanto nos censos populacionais como em outras pesquisas domiciliares”
(IBGE, 2010). Desde 2000, a metodologia de coleta estd de acordo com o grupo, mas neste
ultimo, foram feitos aprimoramentos buscando maior precisdo na captacdo de caracteristicas

desse segmento.

A Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (SDH/PR), através da

Secretaria Nacional de Promocdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (SNPD), langou

ou congénitas e as decorrentes da falta de assisténcia ou da assisténcia adequada as mulheres durante a gestacao e
o parto. (BRASIL, 2010)

33 Lei n°7.853, de 24 de outubro de 1989: Disp&e sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua integracdo
social, sobre a Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), institui a
tutela jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplina a atuagdo do Ministério Publico,
define crimes, e da outras providéncias. Disponivel em: http://www2.camara.leg.br/legin/fed/lei/1989/lei-7853-
24-outubro-1989-365493-normaatualizada-pl.html. Acesso em: 14 out. 2014.

3 A Convencdo da ONU possui um artigo exclusivamente voltado para estatisticas e coletas de dados, que diz:
“Os Estados Partes coletardo dados apropriados, inclusive estatisticos e de pesquisas, para que possam formular
e implementar politicas destinadas a por em pratica a presente Convengdo” (CONVENCAO, 2010, p.60).
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em 2012, a Cartilha do Censo 2010 — Pessoas com Deficiéncia. O objetivo da obra é apresentar
todo o campo da deficiéncia no pais e as barreiras impostas a esse segmento populacional.
Assim, a cartilha destaca como a geografia fisica, social e economica afetam essas pessoas: “O
lugar onde a pessoa nasce e se desenvolve tem grande influéncia na sua qualidade de vida, na

realizacdo de suas aspiragdes e na participacdo plena em suas comunidades” (SDH/PR, 2012,
p.5).

Considerando que 23,9% da populacdo residente no pais, possui pelo menos uma das
deficiéncias investigadas, a primeira variacao ocorre de acordo com a natureza delas, sendo a
deficiéncia visual com maior ocorréncia, afetando 18,6% da populacdo brasileira. Na sequéncia,
aparece a deficiéncia motora, com 7%, deficiéncia auditiva, em 5,10% e deficiéncia intelectual,
em 1,40%. Os dados apontam ainda que 8,3% da populacédo brasileira possui algum tipo de
deficiéncia severa e que, 1,6% sdo totalmente cegas, 7,6% sdo totalmente surdas, 1,62% nao
conseguem se locomover, mostrando que a propor¢do de pessoas com deficiéncias severas é

muito menor do que o grupo que se identificou com apenas “alguma dificuldade”®.

Sob tal cendrio, identificamos que mais do que revelar “a realidade” do segmento
populacional com deficiéncia, os dados encontrados no censo abrem espacos para algumas
reflexbes sobre o proprio entendimento da deficiéncia e seu governo. Dessa forma,
consideramos importante incluir aqui, a nogdo de governamentalidade, assim como, trazer

alguns discursos sobre os nimeros encontrados e problematizacdes relacionadas.

Vale ressaltar que utilizamos o termo governamentalidade na perspectiva de Foucault,
em que a noc¢do de governo vai além do exercicio politico de um Estado. Trata-se de uma
“diversidade de forcas e de grupos que tém buscado, de maneiras heterogéneas, controlar a vida
dos individuos” (MILLER e ROSE, 2012, p.41), ou seja, instituicdes, procedimentos, calculos
e tecnologias que conduzem novas formas de subjetividade, novas maneira como os individuos

agem e pensam sobre si e 0s outros.

Podemos observar que o sentido da deficiéncia lentamente vem se alterando na
passagem de uma sociedade disciplinar para uma sociedade de controle; sua gramatica esta

sendo refeita. Em outras palavras, sua percep¢do como problema a ser governado vem sendo

3 Assinalamos que a auséncia dos nimeros sobre o grau de severidade relacionadas as pessoas com deficiéncia
intelectual, nos levou a questionar se neste caso especifico ndo foi investigado o nivel de dificuldade e se o grupo
é tratado como homogéneo pelas politicas publicadas a ele destinadas.
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transformado em trés eixos constituintes: sistemas de producdo da verdade, regimes de
autoridade e préticas de subjetificacdo (MILLER e ROSE, 2012).

Historicamente tratada por uma abordagem biomédica, como um corpo lesionado e
um problema pessoal, a vida das pessoas com deficiéncia era marcada por praticas de exclusdo
social, com o confinamento no a&mbito familiar e instituicbes especificas. Nessa nova
governamentalidade, a deficiéncia passa a receber uma abordagem social, ainda mantida como
um problema bioldgico, mas relacionado aos problemas de uma sociedade e um ambiente

(cidade) inaptos em incorporar a diversidade.

Esse novo entendimento se reflete em desenvolvimentos heterogéneos, que vao desde
as mudancas nas leis e politicas publicas, passando pelas transformacdes nas préaticas e
condutas, as novas formas de subjetividade. Como exemplo, podemos citar as mudancas nas
instituices especificas para esta populacdo, que eram pensadas de forma individual, fechadas
e voltadas para a reabilitacdo dessa populagéo, e agora estdo inseridas em um sistema amplo,
apenas como parte da modalizagdo ou auto formatacéo dessas pessoas.

Especificamente sobre 0os nimeros de pessoas que se autodeclararam com deficiéncia
no ultimo censo, uma vez que a pesquisa deixou de considerar a deficiéncia apenas como uma
desvantagem bioldgica e levar em conta os fatores sociais e ambientais, fez com que uma pessoa
que precise de cadeiras de rodas para se locomover, mas possua uma casa e um carro adaptados,
n&o seja contabilizado como deficiente no censo (BORGES, 2012)%°.

Para ilustracdo de como as acdes de governamentalidade do problema aparecem no
discurso de incluséo, trazemos a matéria de capa da edi¢do no 68, jan./fev. de 2012, da revista
Sentidos, uma publicacdo destinada a inclusdo da pessoa com deficiéncia e temas de interesse
desse grupo populacional. Com o titulo Minoria é coisa do passado, a reportagem utiliza os
nameros divulgados no censo para desconstruir a ideia da pessoa com deficiéncia como uma

pequena parte da populacao brasileira.

A publicacgdo traz ainda, o pensamento de que o0 aumento do nimero de pessoas que
atualmente se declaram com deficiéncia esta relacionado ao respeito as diferengas de uma

sociedade mais inclusiva:

% Em entrevista a imprensa, Andréa Borges, coordenadora do levantamento do IBGE disse que: "Um outro
exemplo sdo os cadeirantes. Eles entram na deficiéncia motora, mas se a pessoa tiver uma casa totalmente
adaptada, que ela ndo tenha dificuldade para se locomover, e um carro também adaptado que a leve para qualquer
lugar, entdo ndo serd contada como deficiente" (BORGES, 2012, online). Disponivel em:
http://sentidos.uol.com.br/canais/materia.asp?codpag=13897&canal=ligado. Acesso em: 17 abr. 2013.
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Segundo a secretaria dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia de Sdo Paulo,
Linamara Battistela, uma possibilidade — positiva — é que estejamos diante de
uma mudanca comportamental, impulsionada por avancos no campo da
inclusdo ocorridos na ultima década. “O cidaddo percebe que seus direitos
comegam a ser respeitados, e pode assumir com mais dignidade a sua
condi¢do”. Talvez muitas pessoas que ha dez ou vinte anos tenham deixado
de declarar a deficiéncia, passaram agora a fazé-lo”, afirma.

O mesmo ponto de vista é compartilhado por Bader Sawaia, sociéloga e
coordenadora do Nucleo de Estudos da Dialética de Exclusdo e Inclusdo da
PUC-SP. “Minha opinido € que houve um maior nimero de entrevistados se
declarando com alguma deficiéncia, ja que h& respeito a diversidade,
programas que desenvolvem a inclusdo na sociedade e acessibilidade, e assim,
cria-se confianga em se identificar”, diz a socidloga. (SENTIDOS, 2012,
online)

Percebe-se, assim, na fala das personagens da matéria, a concep¢do do campo
discursivo atuando sobre a conduta das pessoas. Para elas, a partir de processos continuos e
variaveis de conscientizacdo da sociedade e outras préticas politicas, as pessoas com deficiéncia

estariam se sentindo mais seguras a identificar-se, a declarar sua deficiéncia.

Relacdo Anual de Informacéo Social (RAIS)?’

De acordo com os dados do RAIS 2011, foram declarados 325,3 mil vinculos como de
pessoas com deficiéncia, o que representa 0,70% do total dos vinculos empregaticios. Desse
namero, 65,74% eram pessoas do sexo masculino e 34,6% de mulheres. No caso da deficiéncia

intelectual, a predominéncia do sexo masculino é ainda maior, com 71,23%.

Uma anélise dos nimeros de empregos por tipo de deficiéncia nos mostram que a
maior parte dos vinculos acima citados sao relacionados as pessoas com deficiéncia fisica; elas

ocupam 174 mil e 207 vagas. Ja as com deficiéncia intelectual, ficam com 18 mil e 810.

Os dados sobre os rendimentos médios também apontam uma grande diferenca por
género e por tipo de deficiéncia. Os rendimentos médios do total de vinculos formais foram de
R$ 1.902,13, ligeiramente maior (7,29%) do que os do nosso grupo analisado, que foi de R$
1.891,16.

370 RAIS retine dados para a elaboracdo de estatisticas do mercado de trabalho brasileiro. Os dados mais atuais
sdo de 2011. O portal da SNPD relne os dados especificos sobre o total de empregos e remuneragdo média por
tipo de deficiéncia. Disponivel em: http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/indicadores/rais-2011. Acesso
em 26 out. 2014.
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Os homens ganham valores maiores do que os das mulheres em todas as modalidades
analisadas, mas para as pessoas com deficiéncia intelectual essa variacdo é a mais alta, com

uma variacdo de 90,17%. A menor, ocorre entre o grupo com deficiéncia auditiva, com 58,34%.

Os empregados com deficiéncia intelectual possuem a remuneracdo média mais baixa
e também ocupam o menor nimero de vagas no nivel superior completo, sendo apenas 346, do
total de 39 mil 651. Enquanto as pessoas com deficiéncia visual com ensino superior completo

tem rendimento médio de R$ 5. 900,70, as com deficiéncia intelectual R$ 2.959,05.

No Brasil, 0 emprego das pessoas com deficiéncia estd amparado pela Lei 8.213/91%,
conhecida como Lei das Cotas. De acordo com o Art. 93, a empresa com cem ou mais
empregados esta obrigada a preencher de 2% (se até 200 funcionarios) a 5% (a partir de 1.001

funcionarios) dos seus cargos com pessoas reabilitados ou com deficiéncia e habilitadas.

No entanto, apesar de vigorar por 23 anos, nem todas as empresas cumprem essa lei.
De acordo com Luiza Oliveira, da Coordenagdo do Sistema de Informacdo da Pessoa com

Deficiéncia, a justificativa apresentada pelas empresas seria a falta de mao de obra qualificada.

A fim de mostrar que a justificativa é falha, ela apresenta os indicadores do Censo
2010 de escolarizacdo, alfabetizacdo e nivel de educacdo alcancado por pessoas com e sem
deficiéncia. Mostrando que o hiato, resultado da diferenga em pontos percentuais entre 0s
indicadores dos dois segmentos, é baixo. A maior variagdo ocorre entre as pessoas com ensino
médio completo, com 12%. J& entre as pessoas com ensino superior completo, essa diferenca é

de 3,7%. Assim, ela afirma que:

Considerando os dados apresentados, ndo se pode afirmar que o néo
cumprimento da lei de cotas é resultado da auséncia de mao de obra
gualificada para todas as atividades. Existem pessoas com deficiéncia
disponiveis no mercado de trabalho, com qualificacdes ndo muito distintas
daquelas das pessoas sem deficiéncia. Cabe as empresas, entdo, a
responsabilidade de encontrar essas pessoas e, uma vez contratados, promover
a capacitacdo e o treinamento de seus trabalhadores em suas areas especificas
de atividade. (OLIVEIRA, 2013, p.12)

A partir de sua fala, entendemos que ela considera que a ndo contratagdo de pessoas

com deficiéncia seria fruto de barreiras atitudinais. Ndo podemos esquecer que qualquer medida

38 Lei n° 8.213, de 24 de julho de 1991: Dispde sobre os Planos de Beneficios da Previdéncia Social e da outras
providéncias. Disponivel em http://www?2.camara.leg.br/legin/fed/lei/1991/Iei-8213-24-julho-1991-363650-
normaatualizada-pl.html. Acesso em: 08 jun. 2014.
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visando assegurar os direitos dessa parcela da populagdo envolve, no caso, principalmente o
desafio de alterar, um panorama de excluséo consolidado ao longo milhares de anos.

Dessa forma, a realizacdo de acOGes afirmativas que visam a implantacdo de
providéncias obrigatorias buscando promover a inclusdo de um grupo historicamente
discriminado s&o um grande passo prol a realizagdo efetiva da igualdade constitucional. Mas,
por si s6 ndo garantem 0 acesso aos espacos sociais.

A pesquisa Profissionais de recursos humanos: expectativas e percepcdes sobre a
inclusdo de pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho realizada pela consultoria i.Social,
em parceria com a Associacdo Brasileira de Recursos Humanos (ABRH — Nacional) e o
classificados online de empregos Catho, entrevistou 2.949 profissionais do setor de recursos
humanos das empresas, a partir da percepcdo do papel estratégico destes na inclusdo desse

grupo no mercado de trabalho.

Nada menos do que 81% dos recrutadores afirmaram que o cumprimento da legislacéo
foi o principal motivo para a contratacéo de pessoas com deficiéncia, enquanto que apenas 12%
destacaram o perfil do candidato independente da cota ou deficiéncia. Outros 4% declararam

acreditar no potencial dessas pessoas e 3% porque valorizam a diversidade.

Além disso, 65% dos entrevistados afirmaram que os gestores possuem resisténcia em
entrevistar e/ou contratar pessoas com deficiéncia. E ainda, mais de 50% utilizam ONGs para
o recrutamento dos candidatos, demonstrando como essa populagdo ainda € vinculada a essas
organizacOes, além da falta de sistematizacdo de informacdes, como um banco de curriculos

confiavel.

A apresentacao dos indicadores sobre essa parcela da populacdo neste tdpico teve o
objetivo de reforcar nossa proposicdo sobre a experiéncia negativa de ser uma pessoa com
deficiéncia intelectual, sob o ponto de vista de inclusdo no sistema educacional e mercado de
trabalho, em uma sociedade com “valorizagao crescente dos conhecimentos, da comunicagao e

do manejo das informag¢des como forma de capital dos individuos” (COSTA, 2010, p.23).

De acordo com os dados do censo de 2010, a deficiéncia intelectual exerceu maior
impacto negativo no nivel de ocupacéo da populagéo, atingiram os numeros mais baixos entre

0S economicamente ativos, entre 0os empregados sdo responsaveis pelos menores salarios e

65



possuem a menor taxa de alfabetizaco. E claro que nio podemos deixar de levar em conta
fatores historicos. Ja observamos, por exemplo, que durante centenas de anos, as instituicdes
voltadas para a educacao desse segmento populacional no Brasil, limitaram-se ao atendimento
das pessoas com deficiéncia visual e auditiva. Além disso, a interdi¢do legal total de pessoas
com deficiéncia intelectual ainda € uma pratica comum. Como afirma o Movimento Down,
“Garantir os direitos das pessoas com deficiéncia intelectual sem priva-las de exercer os atos

da vida civil sempre que possivel ainda € um desafio no Brasil”.

A vista disso, como fazer com que a sociedade perceba e valorize as potencialidades
dessa parcela da populacdo? Acreditamos que a nocdo predominante de capital humano
relacionada a ideia de que o individuo possui capital préprio, seus conhecimentos, e decide
sobre a melhor forma de investi-lo (FOUCAULT, 2008), colabora diretamente com 0s
discursos das empresas de falta capacitacdo, porque ela ndo é pensada sob a Otica da diversidade

humana.

Uma vez que o discurso econdmico predomina sobre todos os demais, 0 desemprego
ou a ndo aceitacao nas escolas sdo encarados como culpa dos individuos, como incapacidade
propria destes. “O assujeitamento passa pela responsabilidade, ou melhor, pela culpa”
(LAZZARATO, 2011, p.45), colaborando com o estigma de que essas pessoas ndo possuem

competéncia para disputar o mercado competitivo.

2.2.3.3 O Plano Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia

O plano Viver sem Limite foi lancado® pela Presidente Dilma Rousseff em 17 de
novembro de 2011, envolvendo ac¢Bes desenvolvidas por 15 ministérios e a participacdo do
Conade. Inclui todos os estados do pais e prevé um investimento total de R$ 7,6 bilhdes até o
fim de 2014, com o objetivo de implementar e intensificar acGes que garantam a plena cidadania

das pessoas com deficiéncia.

Trata-se de plano com politicas publicas voltadas para as maltiplas necessidades desta
parcela da populacdo, estruturadas em quatro eixos de atuacdo interdependentes: acesso a

educacdo; inclusdo social; atencdo a saude e acessibilidade. Tendo como diretrizes: 1) um

%  Criado através do Decreto n°® 7.612 de 17 de novembro de 2011. Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ Ato2011-2014/2011/Decreto/D7612.htm. Acesso em: 26 out. 2014.
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sistema educacional inclusivo; 2) equipamentos publicos de educagdo acessiveis, incluindo
meio de transporte; 3) ampliacdo da participagdo dessa parcela da populagdo no mercado de
trabalho, através de qualificacéo profissional; 4) ampliacdo do acesso as politicas de assisténcia
social e de combate a pobreza; 5) prevencdo das causas de deficiéncia; 6) ampliacdo e
qualificacdo da rede de atencdo a salde da pessoa com deficiéncia; 7) acesso a habitacdo
adaptavel e com recursos de acessibilidade e 8) promoc¢éo do acesso, do desenvolvimento e da

inovacdo em tecnologia assistiva.

Em apresentacdo do Plano, no portal da SNPD, Maria do Roséario, ex- Ministra de
Estado Chefe da SDH/PR reforga que:

Ao langar o Programa de Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia, o Estado
brasileiro reafirma o compromisso irrenuncidvel de assegurar a todos e todas,
sem qualquer discriminacdo, o direito ao desenvolvimento e & autonomia. A
base dessa responsabilidade estd na Constituicdo Federal de 1988 e foi
ampliada com a ratificacdo pelo Brasil da Convencdo das Nacgdes Unidas
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em 2008. O Viver sem Limite
tem como referéncia fundamental a constatagédo de que, ainda que a condicéo
de deficiéncia esteja presente em diferentes grupos sociais e em diferentes
idades, existe uma estreita relacdo entre pobreza extrema e agravamento das
condigdes de deficiéncia. Motivados por esses indicadores, o Plano a ser
executado tem especial atengdo com as pessoas que encontram-se em situagdo
de pobreza extrema, desafio central do nosso governo. (ROSARIO, 2011,
online)

Seu discurso, assim como todos 0s demais relacionados ao Viver sem Limite é pautado
na reafirmagdo dos direitos humanos, na necessidade de se efetivar esses direitos para as
pessoas com deficiéncia e garantir condi¢des para sua autonomia e independéncia. Além disso,

marcado pela constante convocacao da Constituicdo Brasileira e Convencdo da ONU.

Como programa politico, o grande avan¢o do plano, além de ser o primeiro voltado
especificamente para as necessidades dessa populacdo, € que ele tem a construcdo de seus
discursos marcada pela nocdo de formacdo de rede e/ou integracdo de esfor¢os. Um dos
principais problemas para a execucdo das politicas publicas voltadas para esse segmento
populacional seria a desarticulacéo das esferas governamentais envolvidas. Além disso, o plano
foi criado em cima de dados estatisticos mais completos, ja que até o censo realizado em 2010,

0 que observamos foi a falta de indicadores concretos sobre essa populagéo.

Um dos principais desenvolvimentos do plano foi a Portaria 793, de 24 de abril de

2012, que institui a Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico
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de Salde. Pela primeira vez, a salde dessa populacéo é trazida como eixo estruturante do SUS.
Assim como 0 nome sugere, todo o discurso dessa politica publica de saude é marcado pela
ideia de integracdo e conexao. Didlogo e reflexao indo de encontro a tradi¢do fragmentaria que

sempre permeou as politicas voltadas para essa populacéo.

Os documentos produzidos pelo Viver sem Limite relacionados a salde enfatizam os
servigos de reabilitagdo. No entanto, vai de encontro a qualquer ideia de institucionalizacdo e
busca dar novo significado ao espaco publico que antes segregava: Centro Especializado em
Reabilitacdo (CER).

As modificacdes nos espacos contribuem para a formagdo de novas subjetividades,
tanto dos cidaddos pacientes, quanto dos profissionais (psicélogos, fisioterapeutas, terapeutas

ocupacionais, fonodiélogos, entre outros).

Vera Mendes (2014), ao tratar das dos desafios da producédo de praticas de satde que
qualifiquem o acesso das pessoas com deficiéncia ao SUS, ressalta as narrativas da dificuldade
relacionadas a deficiéncia intelectual. Ela a considera a mais desconhecida e desafiadora de

todas e fala sobre “barreiras anteriores’:

(...) ou seja, ha um receio preestabelecido em relacdo a deficiéncia intelectual.
Significa dizer que a reabilitacdo na deficiéncia intelectual tem um caminho
maior a ser percorrido, quando comparado as demais deficiéncias, tanto do
ponto de vista da producdo de conhecimentos, metodologias e tecnologias
assistidas, quanto em relacdo ao modo de acolher, de cuidar e de garantir o
direito a saude.” (MENDES, 2014, p.44)

Essa afirmacdo traduz o atraso histérico do cuidado em relacdo a deficiéncia
intelectual. Como observamos no inicio desse capitulo, enquanto o pais tornava-se pioneiro na
América Latina quanto a criacdo de institutos imperiais para pessoas com deficiéncia auditiva
e visual, as pessoas com deficiéncia intelectual ndo eram sequer identificadas, sendo tratada de
forma homogénea junto a todas as doencas mentais, ou melhor, sendo trancadas em hospicios.
No decorrer de todo o itinerario historico que realizamos, essa parcela da populacdo ou estava
segregada ou aparecia em um segundo plano. Mesmo quando tem inicio 0 movimento politico
das pessoas com deficiéncia, esse grupo estava excluido, ndo podendo fazer parte da

Confederagéo que estava sendo criada.

Nossa percepcéo é que, essa desvantagem ocorre por sua condicdo especifica, atrelada

ao maior preconceito e maiores impedimentos do qual sdo vitimas. A dependéncia dessas
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pessoas em relacdo as suas redes sociais é mais visivel do que quando pensamos 0s outros tipos
de deficiéncia, inclusive porque grande parte dessa populacdo estd sob a tutela familiar, séo
interditadas judicialmente. Assim, se voltarmos para a apresentacdo das organizagdes que
surgiram na segunda metade do século XX, vemos, de um lado, as associa¢Ges de pessoas com
deficiéncia visual para as pessoas com deficiéncia visual, enquanto no caso da populagdo com
deficiéncia intelectual, o0 que acompanhamos é o surgimento de organizacfes de pais e amigos

das pessoas com deficiéncia intelectual.

Voltando nossa atencdo para a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, é
importante dizer que no &mbito de desenvolvimentos relacionados a mesma, o Ministério da
Saude langou em 2012, a cartilha Diretrizes de atencdo a pessoa com Sindrome de Down, com
orientacdes para o cuidado dessas pessoas. Além de sua versdo produzida em comunicacao

inclusiva, Cuidados de Saude as Pessoas com Sindrome de Down.

Por fim, gostariamos de fazer apenas uma consideracdo no que diz respeito a
disponibilizagdo de informagdes sobre o Viver sem Limites. Todo o material lido para a
realizacdo desse trabalho foi encontrado no portal da Secretaria Nacional de Promogdo dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia. No entanto, percebemos a auséncia da utilizacdo de
ferramentas de compartilhamento desses contetdos, do aproveitamento das potencialidades da
internet para divulgar o plano.

Por exemplo, fazem parte da divulgacdo do programa, uma série de videos. Todos
estdo disponibilizados no portal referido, com links para o YouTube, onde estdo hospedados.
Contudo, os videos tem um numero baixissimo de visualiza¢bes, mil, em média, exceto um
deles, que foi visualizado 21 mil 500 vezes. Este foi publicado no perfil do Palacio do Planalto.

Os demais estdo disponibilizados em um perfil ou pagina sem qualquer identificagdo.

Ja que estamos falando em inclusédo, acessibilidade etc. e sobre a necessidade de tirar
essa populacdo da zona de invisibilidade, por que ndo dar mais atencdo as possibilidades de
fazer esse material circular, dar visibilidade ao plano, seus avangos, além de potencializar um

aumento das discussdes sobre a questdo da deficiéncia.

2.3 Os discursos sobre a deficiéncia intelectual na Veja e Folha de S. Paulo

E nesse ponto em que o trabalho inicia sua preocupacio com a cobertura da imprensa

sobre a deficiéncia intelectual. Estamos considerando a importancia do jornalismo em
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proporcionar o reconhecimento publico da existéncia da deficiéncia intelectual e abrire espagos
para discussdo publica da questdo. Nosso objetivo aqui é identificar como sdo construidos os

discursos em torno do tema nos ultimos quatro anos.

Entendemos que o jornalismo exerce um papel central na promocao das biopoliticas
de inclusdo social através da divulgagéo dos discursos de verdade sobre a vida das pessoas com
deficiéncia e temas relacionados. Em outras palavras, a imprensa faz parte dos agentes
autorizados para transmitirem tais discursos (RABINOW e ROSE, 2006), uma vez que nas
sociedades contemporaneas, nosso acesso a realidade, e a essa parcela da populacéo, é mediado

por esse “grupo de narradores confidveis™.

Dessa forma, buscamos pelos termos deficiéncia intelectual, deficiéncia mental,
sindrome de Down, retardo mental e mongolismo, em todas as edi¢des publicadas entre os dias
01 jul. 2010 a 01 jul. 2014, além de realizar buscas sobre o Plano Viver sem Limite. Dentre as
principais questdes a orientarem o exame das matérias selecionadas estdo: Quais os temas
centrais que permeiam o discurso sobre a deficiéncia intelectual nas publicacdes jornalisticas?
Que atores (pessoas com deficiéncia, especialistas, familiares, Governo etc.) sdo citados e/ou
tem espaco para fala nessas matérias? Quais o0s termos e expressdes utilizados na descri¢édo das
pessoas com deficiéncia e na descricdo da prépria deficiéncia, ou melhor, como se da a
constituicdo das pessoas com deficiéncia intelectual nas reportagens observadas?

Revista Veja

A Veja foi langada em 1968, pelos jornalistas Mino Carta*! e Victor Civita. Faz parte
do Grupo Editora Abril e € o periédico de maior tiragem no pais, com mais de um milhdo de

exemplares vendidos semanalmente®?.

Nossa principal fonte de consulta para a busca de matérias sobre a deficiéncia

intelectual na revista foi seu Acervo Digital*®, lancado em 2011, em homenagem aos seus 40

40 Nosso interesse pelos discursos produzidos pela imprensa vem do seu entendimento como a principal mediadora
entre a sociedade e as politicas de inclusdo social, avangos médicos e mesmo a vida cotidiana das pessoas com
deficiéncia. “Nas sociedades contemporaneas, a producéo e a certificacdo das narrativas por onde se experimenta
0s quadros do mundo neste momento, a chamada atualidade, é fungdo do jornalismo”. (GOMES, 2009, p.14-15)
41 Em 1976, Mino Carta deixa a revista e funda a Isto E.

42 De acordo com o Midia Dados 2014, sdo 1.040.300 exemplares por semana em 2013. (GRUPO MIDIA DADOS
SP, 2014, p. 366)

4 0 acervo apresenta as edigdes em ordem cronolégica, além de contar com um sistema de buscas, que permite
cruzar informagdes e realizar filtros por periodo e editorias. Disponivel em: http://veja.abril.com.br/acervodigital.
Acesso em: 01 dez. 2014.
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anos. No acervo sdo disponibilizadas todas as edi¢fes publicadas, desde a primeira de 11 de
setembro de 1968.

Assim, entre julho de 2010 e julho de 2014, anos que contemplam um periodo antes,
durante e depois do lancamento do Plano Viver sem Limite, a deficiéncia intelectual foi
mencionada em dez reportagens da Veja. Destas, a deficiéncia foi 0 assunto central em apenas
uma matéria e recebeu mais do que uma citacdo em outras duas, sendo entdo, as trés, objeto de

analise desse trabalho.

O Deputado Federal (PSB) Romario foi o0 entrevistado das paginas amarelas da edi¢éo
de 21 de margo de 2012. Logo na descricao do entrevistado, a relacéo do politico com a defesa
dos direitos das pessoas com deficiéncia aparece:

(...) descrente da politica partidaria, concentrou sua acdo parlamentar na
defesa da causa dos deficientes brasileiros. S&o de sua autoria duas iniciativas
gue melhoram a renda e ddo mais garantias a eles. Desde que Ivy, sua sexta
filha, fruto do terceiro casamento, nasceu com a sindrome de Down, ha sete
anos, Romario se entregou a ela e a luta para tornar melhor a vida das pessoas
portadoras de necessidades especiais. Disse Romario a VEJA: "Essa menina
mudou minha vida". (BETTI, 2012, p. 15)*

Das 20 perguntas feitas na entrevista, cinco foram relacionadas a sindrome de Down:
Qual foi sua reacdo quando soube que ela nasceu com sindrome de Down? Em algum momento
vocé pensou em esconder a situagdo? E angustiante perceber limitagdes em sua filha? O que

sabia sobre a sindrome de Down antes de ela nascer?

Buscando evitar qualquer alteracdo na linguagem de descricéo e termos utilizados pelo
entrevistado, transcrevemos parte das respostas dadas, seguindo a sequéncia das perguntas

acima apresentadas. As respostas de Romario Faria (2012, p. 19) foram:

Quando o médico me avisou, eu me perguntava: "Por que isso foi acontecer
logo comigo? O que eu fiz de errado?". Ja tinha cinco filhos, todos eram
normais. Eu mesmo quis dar a noticia a Isabella. Disse: "Nossa menininha
nasceu diferente". Ela sorriu, emocionada, e respondeu: "Calma, vai ficar tudo
bem". A reagéo dela me deu muita forca.

Se o préprio pai age com preconceito, escondendo a crianga, ela vai ter pouca
chance de ter uma vida legal. Sei de muitos pais que rejeitam o filho com
Down, a ponto de ndo sairem de casa com ele.

As expectativas precisam se ajustar, claro. A lvy tem o tipo mais brando de
Down, a sindrome de mosaico, e se vira muito bem. (...) Ela fez fisioterapia

4 BETTI, Renata. Eles ndo querem saber de nada. Veja, 21 mar. 2012, ed. 2261.
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intensiva, porque tinha a musculatura mais fraca. Ainda vai a fonoaudiologa
e a natacdo. (...) Na escola, estd s6 um ano atrasada.

Na minha frente, ninguém nunca teve coragem de manifestar. Mas as pessoas
no Brasil ainda olham diferente para os deficientes. Felizmente, o assunto esta
aos poucos deixando de ser tabu. E uma de minhas bandeiras no Congresso e
em casa.

Nada. Quando o problema ndo é com vocé, ele ndo o sensibiliza. Depois que
ela nasceu, comecei a conversar com outras familias e a ler tudo sobre o
assunto.

As perguntas da jornalista e as respostas de Romario resumem quase todos o0s
principais aspectos que envolvem a questdo da SD, principalmente sobre como a sociedade
interage com os estigmas e como um acompanhamento clinico e estimulos necessarios ao
desenvolvimento de uma criangca com SD contribuem para uma melhor qualidade de vida. Além
disso, a ultima resposta deixa claro a maior dificuldade relacionada a inclusdo social: o
desconhecimento que a sociedade, de um modo geral, tem sobre a SD e falta de sensibilidade

sobre “o problema”.

Na cartilha com as diretrizes de atencdo as pessoas com sindrome de Down, se faz
presente a questao “momento da noticia”, com indicagdes sobre como comunicar para a familia
o diagnostico de que o bebé tem SD. A primeira resposta do entrevistado, sobre sua reagdo com
ao saber que a filha tinha tinha sindrome de Down, coincide com:

Ao nascimento de uma crianga com SD, as davidas, incertezas e insegurancgas
sdo muitas, tanto no que tange a salde da crianga como sobre 0 seu potencial
de desenvolvimento imediato quanto as possibilidades de autonomia futura e
gualidade de vida. Tais sentimentos convivem ainda com a dificuldade de
aceitacao do filho que nasceu diferente dos seus anseios. (MINISTERIO DA
SAUDE, 2012, p. 23)

. Além disso, a ultima resposta deixa claro a maior dificuldade relacionada a inclusdo
social: o desconhecimento que a sociedade, de um modo geral, tem sobre a SD e falta de

sensibilidade sobre “o problema”.

Na secdo Saude, da edicdo 2293, foi publicada a reportagem Vida repaginadas, “Pais
de portadores de sindromes genéticas, como a de Down, permitem que eles fagam plasticas.

Acreditam que as cirurgias podem melhorar a vida de seus filhos e ndo significam rejei¢ao”

(AMARO, 2012, p. 122).%5

4 AMARO, Mariana. Vidas repaginadas. Veja, 31 out. 2012. Satde, p.122 — 124.
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A reportagem destaca os avancos”, no tratamento de pessoas com diferengas
decorrentes da formagdo genética” (AMARO, 2012, p.122). No entanto, apesar de tratar as
cirurgias plasticas como funcionais ou terapéuticas, ou seja, possibilidades de melhoramento
de certas fungdes, como a mastigacao e a respiracao dos “filhos especiais”, 0s exemplos trazidos

na reportagem deixam claro que em muitos casos, estamos diante de cirurgias estéticas.

Em um texto marcado pelas justificativas das maes sobre como as cirurgias
contribuiram para melhorar as vidas de seus filhos, Ana Branddo, pediatra especializada em
criancas com Down do Hospital Albert Einstein e mae de Pedro, 17, que tem a sindrome,
destaca: “Quem tem Down carrega no rosto um carimbo. E preciso mudar o jeito, cheio de
constrangimento, como as pessoas olham para quem tem a sindrome. Nao mudar o rosto deles”
(p.124).

Ja na edicdo 2310, de 27 de fevereiro de 2013, na secdo Cinema, a revista trouxe o
filme Colegas, na critica intitulada Os primeiros da classe — Em Colegas, o road movie cémico
tromba de frente com a agdo social. O texto destaca a premiacdo do filme no Festival de
Gramado e 0 aponta como o favorito na Mostra de Cinema de Sao Paulo, justificando o sucesso
com: “Tanto burburinho e expectativa se justificam pelo ineditismo de Colegas ser

protagonizado por trés portadores de sindrome de Down”.

Seguindo a linha deixada clara no titulo de acdo social, a critica encerra-se com:
“Acima de tudo, Colegas deixa a sensagdo de que assistir ao filme ¢ praticar uma boa agao.

Gostar dele, entdo, é uma prova de virtude*®.

Uma vez que o numero de publicacdes encontradas sobre a deficiéncia intelectual foi
muito baixo, realizamos uma busca geral em todas as edi¢fes da revista, buscando observar se
a escassa presenca do tema podia ser observada de forma geral ou limitava-se ao periodo
selecionado. Além disso, realizamos o levantamento de todas as capas da revista, procurando

identificar a abordagem da questdo em alguma delas.

Acreditamos que as capas funcionam como bons indicativos das prioridades
estabelecidas pela sociedade ou pelo menos refletem valores vigentes nesta. Assim, a seguir,

gostariamos de ressaltar alguns aspectos identificados nessa segunda fase de observacao:

46 MENDES, Mario. Os primeiros da classe. Veja, 27 fev. 2013. Cinema, ed. 2310.
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a)

b)

d)

O termo deficiéncia intelectual ndo aparece em nenhuma das reportagens das
edigdes impressas da Veja. A busca por ele nos trouxe apenas duas publica¢des na

secdo Cartas do Leitor.

O assunto aparece pela primeira vez na revista na secdo Medicina, em uma
publicacdo de 23 de setembro de 1970, na matéria Palmas para a vida*’, sobre
pesquisa realizada por um neurologista de Minneapolis relacionada a possibilidade
de se diagnosticar problemas cardiacos a partir da analise das méos dos bebés. Em
seguida, o texto se volta para a relacéo entre os dermatoglifos e a identificagdo do

mongolismo.

O mongolismo aparece ainda como assunto central de outras trés reportagens,
sendo todas publicadas na secdo Medicina. A mudanca de uso do termo para
sindrome de Down, acontece depois de uma entrevista*® realizada em 1991 com o

médico francés Jérdbme Lejeune, descobridor da causa genética da sindrome.

A chamada de capa Riscos da Gravidez: o medo de ter bebés que nascem com
defeitos*, foi a UGnica vez que a deficiéncia intelectual apareceu em reportagem
relacionada a capa da revista, em 1987. Na reportagem intitulada Choque com a
vida, o periddico destaca “O arduo e comovente aprendizado de pais que veem
nascer um filho anormal” (VEJA, 1987, p. 60)>°.

Uma busca nas edicdes de 1981, sobre o Ano Internacional das Pessoas
Deficientes, nos trouxe a noticia Sem obstaculos®, publicada em 28 de janeiro.
Com enfoque no fato de que “Sao Paulo cria uma rota para deficientes fisicos”
(VEJA, 1981, p. 59), o texto fala sobre as adaptacdes realizadas no trecho que
ligava o Lar Escola S&o Francisco e um centro esportivo da Prefeitura no
Ibirapuera, com 1,5km de extensdo. De acordo com a matéria, trata-se da primeira
iniciativa desse tipo no pais. O AIPD ¢ citado apenas uma vez: “No Ano

Internacional da Pessoa Deficiente, o plano da Prefeitura é dotar a cidade de

47VEJA. Palmas para a vida. Medicina, 23 set. 1970, ed. 107.

4 VEJA. O direito de nascer. Entrevista, 11 set. 1991, ed. 1199, p. 7 — 10.

4% Na sequéncia da reportagem citada, o periédico traz Avango no escuro: A ciéncia ainda tateia na ardua tarefa
de localizar e debelar as causas dos defeitos natos, com um infografico com os testes que as maes podem realizar
antes e durante a gravidez, além dos exames que podem ser feitos no recém-nascido. A descri¢do do infografico
traz o seguinte texto: “Os testes para evitar defeitos... quase 90% de todos os casos de ma formagdo congénita
podem ser evitados por providéncias que vao da interrupgdo da gravidez a uma simples dieta” (VEJA, 1987, p.69).
%0 VEJA. Choque com a vida. Medicina, 16 set. 1987, ed. 993, p. 60 — 67.

5L VEJA. Sem obstaculos. Cidades, 28 jan. 1981, ed. 647, p.19.
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algumas rotas-piloto como essa, prevendo-se para junho o caminho para cegos”
(VEJA, 1981, p.59).

f) A procura por matérias sobre a Convencgdo Internacional sobre os Direitos das

Pessoas com Deficiéncia e o Plano Viver sem Limite ndo trouxe resultados.

g) Na edicdo especial de dezembro de 2001, Guia para fazer o bem, a deficiéncia
mental, termo utilizado pela publicagdo, é citada varias vezes; nas reportagens
sobre pessoas que realizam trabalho voluntario, sobre boas iniciativas néo
governamentais e na lista de instituicdes que devem ser ajudadas, como a APAE,

por exemplo.

Sob as observacOes acima relatadas, ressaltamos que foi possivel observar que a
deficiéncia intelectual recebeu uma baixa atencdo da revista Veja. Na maioria das reportagens
identificadas em nossa busca, 0 assunto aparece apenas de forma indireta, como por exemplo,
na descricdo do perfil de algum escritor ou cineasta em que € citado que 0 mesmo possui um

filho com sindrome de Down.

Entre as noticias e reportagens que trazem a questdo como assunto central, prevalecem
as publicacdes nas secOes sobre os avangos e possibilidades da medicina, como novos
tratamentos e diagnosticos. Foi identificada apenas uma reportagem na secdo Trabalho, de
1994, intitulada Funcionarios padrdo®?, que trata de como “Empresas comegam a descobrir as

vantagens de contratar deficientes, que sdo 10% da populagdo brasileira” (VEJA, 1994, p. 75).

Mesmo as reportagens que trazem a inclusao social em seu teor, focam na questao da
salide, como na publicacdo Além dos limites®, de 29 de margo de 2000, que destaca que “Com
novos tratamentos e menos preconceito, portadores de sindrome de Down vivem melhor”
(MARI, 2000, p.172).

Dois assuntos sdo privilegiados pela revista, sendo citados na maioria das reportagens
sobre 0 assunto: técnicas de rastreamento e diagnostico pré-natais e a relacdo entre a idade das
mulheres (principalmente, aquelas com mais de 35 anos) e o nascimento de filhos com sindrome
de Down; a mulher é figura principal nos discursos sobre riscos. As narrativas sdo construidas

em tom de cientificidade e prescri¢do, tendo como foco uma “gravidez segura”.

52 VEJA. Funcionarios padrdo. Trabalho, 14 dez. 1994, ed. 1370, p. 75 — 76.
% MARI, Juliana de. Além dos limites. Veja. Salde, ed. 1642, 29 mar. 2000, p. 172 — 173.
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Finalmente, gostariamos de dar énfase & nenhuma citagdo da revista sobre o Plano
Viver sem Limite em suas reportagens. Entendemos que essa auséncia reforga nossa impresséo
geral de ndo atencéo do periddico a essa parcela da populacdo, ou melhor, como o tema é tratado
como uma sub-pauta, ja que o periodico dedica grande parte de sua atencdo a agenda politica

do pais, dando sempre grande destaque as novidades da area.

Como assinala Aidar Prado, a revista tem “(...) sua postura, em geral alinhada aos
programas hegemonicos e contraria as politicas dos governos de esquerda, assumindo
incansavelmente a posi¢do de um enunciador critico de politicas sociais emancipatorias”
(PRADO, 2011, p.9). Dessa forma, esperdvamos mesmo que reportagens criticas sobre o Viver

sem Limite, assim como o autor observou em relagio ao Programa Bolsa Familia®.

Jornal Folha de S. Paulo

O jornal foi lancado em 1921, como Folha da Noite. Em julho de 1925, é criada a
Folha da Manhd, edicdo matutina da primeira. A Folha da Tarde é fundada 24 anos depois. Em

1960, os trés titulos da empresa se fundem e surge o jornal Folha de S.Paulo.

Atualmente, a Folha de S. Paulo, jornal do Grupo Folha, tem a segunda maior
circulacdo diaria do pais, com uma média de 294.800 exemplares diarios, atras apenas do
popular Super Noticia, de Belo Horizonte®. Assim como a Veja, em 2011, langou seu Acervo
Digital®®. Em comemoracio aos seus 90 anos de existéncia, o jornal passou a disponibilizar

todas as edicdes da Folha da Noite, Folha da Manha e da Folha de S.Paulo.

Dessa forma, a partir das possibilidades de busca disponiveis no acervo, identificamos
29 ocorréncias, entre julho de 2010 e julho de 2014, em que a deficiéncia intelectual aparece

5 Dada a importancia dos discursos relacionados as politicas plblicas voltadas para as pessoas com deficiéncia
para esse trabalho, principalmente sobre o Viver sem Limite, expandimos nossa busca para o portal da Veja, em
que sdo publicadas algumas reportagens extras a versdo impressa da mesma. Encontramos sete citacGes ao plano,
sendo que em quatro destas, ele é o assunto central das reportagens. Nestas matérias sdo descritas as principais
diretrizes e nimeros relacionados ao Viver sem Limite, no entanto, como afirma Prado (2011), destaca-se a posi¢ao
critica do periddico sobre o Governo. Como exemplo, podemos citar a matéria de 17 de novembro de 2011,
intitulada Dilma lanca programa para pessoas com deficiéncia, em que tanto o sub-titulo da reportagem, quanto
todo o seu primeiro paragrafo tem como énfase a falta do Ministro do Trabalho, Carlos Lupi, no evento de
lancamento. “Apesar de o Ministério do Trabalho ser um dos responsaveis pelo programa, Lupi faltou ao evento
para dar explicagdes ao Senado sobre suas mentiras” (MARQUES, 2011, online). Disponivel em:
http://veja.abril.com.br/noticia/brasil/dilma-lanca-programa-para-deficientes. Acesso em 19 dez. 2013.

%5 De acordo com o Midia Dados 2014, a circulagdo média do Super Noticias foi de de 302. 500 exemplares diarios
em 2013. (GRUPO MIDIA DADOS SP, 2014, p. 434)

% Disponivel em: http://acervo.folha.com.br/. Acesso em: 10 dez. 2013.
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como tema central de matérias do jornal. O assunto recebeu abordagens diversas, prevalecendo

as reportagens sobre ciéncia e saude, seguidas das que se voltam para as possibilidades de

inclusdo. Enquanto as primeiras tiveram como foco principal 0s novos testes e exames para

diagnostico, nas segundas receberam destaque as iniciativas relacionadas a inclusao das pessoas

com sindrome de Down no mercado de trabalho. Na maior parte das reportagens, as pessoas

com deficiéncia intelectual ndo sdo entrevistadas, mas sim, um especialista da area de salde

(médico, pesquisador etc.) ou os pais.

Segue abaixo a lista de matérias identificadas, marcadas com data da publicacéo,

secdo, titulo e subtitulo:

16/08/2010 Cotidiano: Pais barram filho deficiente na escola: Principal razdo para ndo
incluir crianca na rede comum é crenca de que ela ndo conseguira aprender, diz pesquisa

13/01/2011Saude: Exame de sangue da méae detecta sindrome de Down: Novo teste
sequencia genes do DNA fetal e encontrado no plasmo materno

21/03/2011 Saude: Dia internacional tera danga, musica e venda de aquarelas
16/10/2011 Cotidiano: Apae de SP lanca revista sobre deficiéncia intelectual

28/12/2011 Ciéncia: Estudo reverte danos mentais da sindrome de Down em roedores:
Camundongos tiveram desempenho normal em teste cognitivo

11/02/2012 Saude: Exame de sangue detecta quatro sindromes congénitas: Pesquisa
com mais de 2.800 gravidas nos EUA confirma sucesso do método

21/03/2012 Saude: Estimulos precoces ajudam criancas Down: Pais precisam atentar
para problemas de audi¢do, visdo e musculos, que atrapalham tanto quanto os mentais

22/03/2012 Cotidiano: Méaos a obra: Em busca de autonomia, pessoas com sindrome de
Down conseguem crescimento profissional

04/03/2012 Mercado: Deficiente intelectual assume atendimento: Empresas exploram
aptiddo para lidar com publico e ajudar clientes; antes, profissionais eram relegados a
tarefas internas.

A reportagem traz também, um box com Depoimento, Tenho Down e sou reporter com
orgulho, de Fernanda Honorato.

02/05/2012 Mercado: Deficientes que ndo podem dirigir terdo beneficio na compra de
carro

11/06/2012 Cotidiano: Ensino médio ganha mais portadores de deficiéncia no pais:
Numero de estudantes deficientes em salas de aula comuns aumentou de 13,3 mil para
33,1 mil em quatro anos

o A reportagem traz o seguinte anexo: Pais enfrentam resisténcia de escolas
regulares

27/09/2012 Cotidiano: Cartilha vai orientar atencdo a sindrome de Down no SUS: Texto
retine lista de exames especiais de pacientes e informacdes para as familias
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e 24/01/2013 Saude + ciéncia: Testes ajudam pais a aceitar criancas com Down, diz
médica: Para ginecologista do Cremesp, exame de sangue para detectar sindrome é
avango

e 01/03/2013 llustrada: Em Colegas, trio com Down foge do instituto em busca de sonhos:
Vencedor de Gramado em 2012, filme estreia hoje nos cinemas

e 04/03/2013 Entrevista: Somos s6 parte da imensa diversidade de seres humanos:
Protagonista do filme Colegas, que estreou sexta, fala da vida com a sindrome de Down
e de como se sente igual a todos

o Reportagem traz box Analise, com Em alguns casos falar de inclusdo ja é
ultrapassado

e 17/03/2013 llustrada: Ator com Down de Colegas encontra Sean Penn: Ariel
Goldenberg, portador de sindrome de Down, ganhou presentes de seu maior idolo

e 21/03/2013 Ciéncia + saude: Escola que revelou atores de Colegas atua em capacitacdo

e 23/03/2013 Folhinha: Down na onda: Criangas com sindrome de Down melhoram o
desenvolvimento com surfe, ioga, futebol e até culinéria

e 30/03/2013 llustrada: Relacdo de pais e filhos com Down é retratada em filme de
Morcazel

e 09/04/2013 Saude + ciéncia: Falta de proteina no cérebro é ligada a problema cognitivo
de Down

e 18/07/2013 Saude + ciéncia: Técnica experimental corrige Down em célula: Método
contra a sindrome teve sucesso em cultura de tecido e sera testado em cobaias

e 25/08/2013 Cotidiano: Mées querem dar a filhos deficientes intelectuais chance de
morarem sO: Grupo cria instituto para discutir projeto de moradia independente para
jovens deficientes

e 09/09/2013 Cotidiano: Estatuto amplia cotas e casamentos de deficientes: Pessoa com
deficiéncia tera direito a vaga também em empresa pequena

e 10/09/2013 Cotidiano: Pessoas com sindrome de Down aprendem a trabalhar em saldes

e (06/10/2013 Saude + Ciéncia: As aventuras de Logan: O editor de arte Flavio Soares fez
de seu filho Logan, 8, personagem de quadrinhos para retratar de forma divertida o
cotidiano de uma criangca com sindrome de Down.

e 14/12/2013 Saude + Ciéncia: Autora e estrela: Brasileira com sindrome de Down
escreveu e protagoniza peca de teatro que fica em cartaz nesse fim de semana em Nova
York

e 17/03/2014 Cotidiano: Aluno com deficiéncia vai melhor em escola comum, diz estudo:
Pesquisa avaliou desempenho de 62 criangas matriculadas em instituicdes de ensino em
SP.

e 21/03/2014 Mercado: Empregar pessoas com Down melhora a salude da empresa:
Estudo da McKinsey constatou beneficios da incluséo no clima das organizacfes

Além das matérias acima listadas, a SD foi citada como ilustracdo (apenas uma vez e

meio a uma lista) em varias outras matérias sobre avancos nas técnicas de rastreamento de
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problemas genéticos, como também, em perfis de personalidades, como identificado na revista

Veja.

Durante nosso periodo de analise, a verséo impressa da Folha de S. Paulo trouxe trés
publicagdes em que o Viver sem Limite aparece como assunto central®’. No dia 27 de setembro
de 2011, ela antecipou uma noticia sobre o plano, avisando que este deveria ser langado nos
proximos dias: Dilma langa plano inédito para deficientes. A matéria cita o senador Lindbergh
Farias (PT — RJ) e a deputada federal Mara Gabrilli (PSDB — SP) como envolvidos com o plano.
Em seguida, traz uma analise intitulada Governo quer inclusdo, mas ac¢6es ainda sdo pequenas,
em que aponta que “o governo federal sinaliza que inclusdo e respeito a esse grupo social devem
ser pra valer” e que “a presidente Dilma Rousself tem a chance de criar caminhos para retirar

milhdes de pessoas de condigdes lamentaveis de ir, vir e ficar” (MARQUES, 2011, p.8)%®

Sob o titulo Hospitais do pais terdo orientacdo padrédo para atender a deficientes, a
matéria, de 03 de dezembro de 2012, trata do lancamento de diretrizes para atendimento de
pessoas com lesdo medular e amputacdo. Também assinala o langcamento das diretrizes sobre a

sindrome de Down, em setembro.

A participacdo da Presidente no programa Esquenta, apresentado por Regina Casé, aos
domingos na Rede Globo, foi tema da terceira publicacdo. A matéria destaca que o programa

faria uma série especial sobre a questéo deficiéncia®.

Por fim, fizemos um levantamento sobre publicacgdes relacionadas ao AIPD, em 1981
e a Convencdo da ONU, em 2006, além de procurarmos identificar a primeira vez que a questdo

foi tema de reportagens no jornal. Os resultados encontrados foram:

a) A primeirareportagem sobre o tema foi Monstros e anormais, publicada em 22 de junho
de 1952, no ainda Folha da Manhd. O tom apocaliptico do texto é dado por construcées
como: “Experiéncias da Natureza, nada mais que isso. Acdo do meio e da heranca —
peixes de um olho s6 e criancas mongoloides — a loteria da natureza”. Ao tratar do
mongolismo, o jornal aponta que: “O mongolismo ndo escolhe familias nem racas.

Todos estamos arriscados a vé-lo aparecer em nossa descendéncia” (FOLHA, 1952,

5" Em 05 de dezembro de 2011, também foi publicada em formato de coluna a opinido da deputada Mara Gabrilli
sobre o programa, intitulada Os desafios do Viver sem Limite. Ao relatar as lagrimas da Presidente durante o evento
de lancamento do plano, a deputada interroga: “Dilma entendera, finalmente, o qudo deficiente tem sido a nagao
durante décadas de um governo assistencialista?” (GABRILLI, 2011, p. 3).
% MARQUES, Jairo. Governo quer inclusdo mais a¢des ainda sdo pequenas. Folha de S. Paulo, Cotidiano, 27
set. 2011, p.8.
% FOLHA. Dilma grava entrevista sobre acessibilidade com Regina Casé. Folha de S. Paulo, Poder, 23 nov. 2012,
p.19
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b)

d)

p.1). A matéria traz alguns nimeros e resultados de pesquisas sobre as causas da

sindrome de Down.

Em 16 de junho de 1984, € publicado o termo sindrome de Down, em uma analise
realizada pelo pesquisador e membro da equipe de articulistas do jornal Rogério C.
Cerqueira Leite, intitulada Racismo, mongolismo e evolugdo®’. Em seu texto, ele critica
0 paralelismo crianca, retardo mental e culturas primitivas e o aponta como fonte de
racismo, que deve ser “desmontada pela descoberta de que a sindrome de Down nao
passa de um acidente genético inteiramente alheio ao evolucionismo” (CERQUEIRA,

1984, p.22)

O AIPD foi tema da reportagem Um ano de luta pelos direitos dos deficientes, publicada
na secao llustrada, em 01 de janeiro de 1981. O texto traz a necessidade de se discutir
os problemas relacionados ao transporte, legislacdo, reabilitacdo, prevencdo e
atendimento hospitalar. Critica ainda o fato de que a maior parte das a¢cdes ocorrem de
forma isolada e d& destaque para as iniciativas e dentncias do Nucleo de Integracédo do

Deficiente, criado por trés jovens com deficiéncia (NID).

Em 17 de dezembro de 2006, a Folha publicou uma reportagem® sobre a aprovacéo do
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia e a relevancia que as discussoes sobre acessibilidade
e mercado de trabalho vem ganhando. Como parte da matéria, o periédico destaca ONU
dita regras para lidar com a deficiéncia, trecho dedicado a aprovacdo da Convencéo

dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Concluimos, assim, a apresentacdo das narrativas da imprensa sobre a deficiéncia

intelectual. Buscamos identificar como se da a constituicdo do tema na imprensa de referéncia

do Brasil, ou seja, compreender como a questdo torna-se conhecida e representada. Entendemos

que os discursos produzidos pelo jornalismo disseminam concepcdes sobre quem séo as pessoas

com deficiéncia intelectual e essas acabam por modelar formas de pensar e condutas

individuais.

0 LEITE, Rogério Cerqueira C. Racismo, mongolismo e evolugéo. Folha de S. Paulo, Educacdo, 16 jun. 1984,

p.22.

81 FOLHA. Estatuto prevé formagcéo técnica. Folha de S. Paulo, Empregos, 17 dez. 2006, p.7.
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CAPITULO 3 - BIOIDENTIDADES E ESTRATEGIAS DE COMUNICACAO

A Agéncia de Noticias dos Direitos da Infancia (ANDI) e a Fundagdo Banco do Brasil
(FBB), em parceria com a Escola de Gente — Comunicacdo em Inclusdo, realizaram uma analise
quanti-qualitativa da cobertura da imprensa brasileira sobre questdes associadas a diversidade,
com foco na deficiéncia. Entre janeiro e junho de 2003, foram convocados um grupo de
consultores especializados no conceito de inclusdo para avaliar 1.192 matérias veiculadas
durante o ano de 2002, gerando um documento escrito pela equipe em parceria com a Escola
da Gente e o cientista politico Guilherme Canela. O documento serviu de base para 0 Seminério
Midia e Deficiéncia: Diversidade de Cidadania e Inclusdo na Imprensa Brasileira, realizado nos
dias 13 a 15 de julho de 2003, em Brasilia.

A partir deste documento e das discussdes geradas no Seminario, foi produzida a obra
Midia e Deficiéncia. O livro reconhece os méritos e destaca os principais problemas da
cobertura do tema, além de apontar caminhos para que as redacdes e profissionais da area
possam contribuir para um aprofundamento do debate publico sobre os aspectos que envolvem
a questdo. O diagnostico final da pesquisa, porém, ndao € muito otimista sobre esse cenério e

ressalta que:

O grande desafio, na verdade, € que no momento em que a imprensa tomar
consciéncia da necessidade de evitar abordagens superficiais sobre a questdo
da Deficiéncia tera dificuldades em cumprir essa meta, porque simplesmente
ndo sabe como fazer isso. HA necessidade de articular esforgos, em nivel
nacional, para a capacitacdo de jornalistas no sentido de que ndo discriminem
a agenda das pessoas com deficiéncia em suas reportagens, reconhecendo a
urgéncia desta pauta. (VIVARTA, 2003, p.10)

O trabalho destaca ainda que temas como o abuso sexual em criancas ou trafico de
drogas ja conseguem espaco no jornalismo e mobilizam o senso comum, sendo considerado por

todos como problemas a serem combatidos. No entanto, acreditam que a questdo da deficiéncia
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ndo consiga 0 mesmo apelo uma vez que o publico geral ndo se identifica com a questdo. A

deficiéncia ainda ndo aparece na relacéo de problemas que a sociedade considera como seus.

Nosso trabalho corrobora com os resultados trazidos no estudo, uma vez que nos
ultimos anos temos acompanhado a divulgacdo do tema na imprensa e, mais especificamente
sobre a deficiéncia intelectual, o nimero de matérias encontrados é muito baixo e as abordagens
limitadas. Contudo, nossa pesquisa também nos mostrou que entrada de questdes relacionadas
a deficiéncia na agenda da sociedade brasileira tem tornado-se mais perceptivel na ultima

década.

N&o queremos dizer com isso, que o tema tenha recebido grande atencdo ou que a
cobertura da imprensa brasileira esteja proporcionando um continuado debate sobre as questoes
centrais relacionadas a deficiéncia. Pelo contrario, como mencionamos acima, observamos que
apesar da representatividade dessa populacdo no pais e o crescente espaco que 0 movimento de
participacdo e inclusdo social tem atingido na esfera politica, de um modo geral eles alcangam
baixa visibilidade na midia.

No entanto, identificamos que o assunto vem ganhando espacos importantes de
visibilidade, mesmo que na maior parte das vezes, ainda se tratem de acontecimentos pontuais.
Quando falamos em espacos importantes, estamos nos referindo ao entendimento de que nas
sociedades contemporaneas, existir publicamente esta cada vez mais atrelado ao fato de ser
publicamente visivel. E os meios de comunicacdo concentram, em grande medida, o poder de

tornar algo visivel ao pablico. Aquilo ou aqueles que nédo sao vistos, parecem nao existir.

Dessa forma, mesmo que se tratem de acontecimentos pontuais ou iniciativas
individuais, encontramos uma série de contribuices expressivas que favorecem a construgédo
de uma imagem publica e uma opinido publica positiva a respeito do tema. Como afirma
Thompson (2008), gracas a midia, a partir de uma acontecimento especifico, pessoas e assuntos
até entdo ocultos, podem ganhar um status de algo publico, tornar-se evidente para

conhecimento de todos.

Como exemplo, podemos citar o destaque recebido pela questdo da deficiéncia em
duas novelas do horario nobre da maior emissora de televisdo do pais, a Rede Globo.
Observamos ainda uma maior atencdo a cobertura das Paralimpiadas de Londres quando
comparada as edic¢Oes anteriores, o langamento de um filme nacional protagonizado por atores
com sindrome de Down e a criacdo de personagens com deficiéncia na Turma da Monica,
revista em quadrinhos de maior circulacdo do pais.
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Além disso, algumas personalidades contribuiram ou tem contribuido diretamente para
a exposicao do tema nos grandes meios, como o ex-jogador de futebol e agora senador Romario
Faria, apos o nascimento da sua filha com sindrome de Down, o medalhista olimpico Lars Grael,
que teve uma perna mutilada em um acidente no mar, em 1998, ou a repercussao do anuncio de
Eduardo Campos, entdo candidato a Presidéncia da Republica, sobre o nascimento do seu filho
com sindrome de Down, ou ainda o modelo e atleta Fernando Fernandes, também participante
do reality show Big Brother Brasil, que ficou paraplégico apds um acidente de carro em 2009
e atualmente é tetracampedo de paracanoagem e continua aparecendo, como modelo, em

campanhas de grandes marcas nacionais.

Em abril de 2005, Romério fez seu ultimo jogo pela Selecdo Brasileira de Futebol. Ao
fazer um gol, o jogador tirou a camisa da sele¢cdo e mostrou sua camiseta com a mensagem
“Tenho uma filhinha Down e ela ¢ uma princesinha”. Por se tratar do jogo de despedida de um
dos maiores idolos do futebol, a acdo entrou no enquadramento das matérias sobre o Gltimo
jogo de Romario, além de ter sido assistida por milhares de pessoas durante a transmissao do

evento.

Na época, a Rede Saci escreveu um artigo®? republicando uma troca de emails de pais
de criancas com sindrome de Down em tom de comemoracao e emog¢ado sobre a iniciativa do
jogador. Sua acgéo foi considerada de grande importancia, primeiro por assumir publicamente
ter uma filha com a sindrome, um assunto delicado para muitos pais®®, e segundo, por chamar

atencdo para a questdo em um momento de intensa cobertura da midia.

Desde entdo, Romario passou a ser um grande defensor da garantia dos direitos das
pessoas com deficiéncia, o que ficou ainda mais claro quando tornou-se deputado federal,
propondo projetos de lei especificos para essa popula¢do. Também é comum encontramos fotos

com sua filha lvy ou citacdes sobre ela em suas entrevistas.

Em 2006, o autor de novelas, Manoel Carlos, trouxe a sindrome de Down como um

dos principais temas de sua trama, em Paginas da Vida. Joana Marcozel, na época com sete

62 A Rede SACI é um projeto do Programa USP Legal, programa da Pr6 Reitoria de Cultura e Extensdo
Universitaria - USP. Atua como facilitadora da comunicacdo e da difusdo de informacGes sobre deficiéncia,
visando a estimular a inclusdo social e digital, a melhoria da qualidade de vida e o exercicio da cidadania das
pessoas com deficiéncia. Em 28 de abril de 2005, o portal trouxe o texto “Romario veste a camisa da sindrome de
Down”. Disponivel em: http://saci.org.br/index.php?modulo=akemi&parametro=15949. Acesso em: 10 fev. 2014,
8 Em entrevista publicada nas “péaginas amarelas” da revista Veja, em 2012, o entdo deputado Romério relata o
choque inicial, ao saber da situacdo da filha e que a reacdo tranquila da esposa foi essencial para que, logo em
seguida, ele participasse de uma coletiva anunciando o nascimento. Além disso, ele destaca que “Sei de muitos
pais que rejeitam o filho Down, a ponto de ndo sairem de casa com ele. (...) Depois que comecei a me envolver
nesse mundo, descobri umas celebridades que tem filho assim e jamais trouxeram o assunto a tona.”
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anos de idade, e com a sindrome, atuou como a filha da protagonista do folhetim. Neste ano, os
grupos de discussdo na internet, Sindrome de Down e Happydown®, publicaram carta aberta a
producdo da novela agradecendo pela realidade e cuidado sobre a forma como a questao estava
sendo tratado. Em 2009, 0 mesmo autor resolveu, pela primeira vez, retratar a realidade de uma

paraplégica como a protagonista de uma novela, em Viver a Vida.

Ja em 2012, pelo menos dois acontecimentos fizeram surgir novas discussdes na
sociedade sobre a deficiéncia. Em 14 de agosto de 2012, na 402 edicao do Festival de Gramado,
0 publico aplaudiu de pé o vencedor do prémio de melhor filme do ano, Colegas, protagonizado
por trés atores com sindrome de Down. O filme ganhou ainda mais repercusséo quando um de
seus protagonistas resolveu realizar uma campanha convidando o ator americano Sean Penn

para participar da estreia do longa metragem nas telas brasileiras.

0 video® produzido pelo ator, Ariel Goldenberg, e publicado no YouTube, ultrapassou
0 nimero de um milh&o e meio de visualiza¢Ges. Artistas brasileiros e a popula¢do de um modo
geral, usuarios de midias digitais, mobilizaram-se em prol do sonho do ator. A tag
#vemseanpenn espalhou-se rapidamente pelas redes sociais. Os atores foram entrevistados ou

tema de reportagens em todos os grandes canais da imprensa.

Também em agosto de 2012, o nadador Daniel Dias ganhou seis medalhas de ouro em
seis provas de natacdo nos Jogos Paralimpicos de Londres. A atuacdo do atleta chamou a
atencdo dos veiculos de todo o mundo. Com isso, a participacdo dos atletas brasileiros com
deficiéncia nos jogos passou a receber maior destaque na cobertura dos jornais, revistas e
programas de televisdo do pais. O desempenho dos mesmos levantou questdes como “superacao

2 6

de limites”, “necessidade de apoio governamental”, “inclusdo social”, entre outros.

Em 2014, o tema se fez muito presente em pautas sobre a Copa do Mundo no Brasil.
A questdo da deficiéncia foi constantemente mencionada em matérias sobre como o pais estava
se preparando para receber os milhares de turistas, incluindo assim, a acessibilidade das cidades
sede e mais ainda, nos préprios estadios onde aconteceriam 0s jogos. Além disso, o tema
recebeu atencdo a partir dos pedidos de Romario, figura muito presente em matérias sobre o

8 Grupos de discussdo na internet (Yahoogrupos) formados por pais e profissionais para troca de informacdes e

disseminacdo de conhecimento sobre a sindrome de Down em todo Brasil. O grupo Sindrome de Down possui

cerca de 1.700 membros e 0 Happydown, 1.500. Disponivel em:

https://br.groups.yahoo.com/neo/groups/sindromededown/info. Acesso em: 10 fev. 2014. Retomaremos a criagdo

dos grupos no ultimo capitulo desse trabalho.

85 Video intitulado #VEMSEANPENN. Disponivel em: http://youtu.be/oHNTPdy0CIM. Acesso em: 09 mai. 2013.
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evento, para a doacéo de ingressos para as pessoas com deficiéncia de baixa renda®, e devido
ao projeto Andar de Novo, liderado pelo neurocientista Miguel Nicolelis, e a expectativa de que
usando um exoesqueleto controlado pelo cérebro, um paciente com lesdo da medula espinhal

desse o chute inicial de abertura da Copa do Mundo de 2014°%’.

Consideramos a presenca destes assuntos importantes porque estamos falando de um
evento que atrai a atengdo de todo o mundo durante o ano de sua realizagdo. A ampla
repercussao sobre a demonstragdo do exoesqueleto, por exemplo, abriu espacos para
publicacbes diversas sobre o desenvolvimento de produtos e servicos que contribuem para
ampliar ou proporcionar as habilidades funcionais das pessoas com deficiéncia, as chamadas
tecnologias assistivas. Os questionamentos de Romario e outros politicos traziam criticas sobre

a excluséo dessa parcela da populacdo em um evento dessa amplitude.

Ainda sobre a conquista de espacos de visibilidade nos grandes meios, podemos
acrescentar também o surgimento de blogs especializados no tema nas vers@es online de alguns
dos maiores jornais do pais. Em 2008, a Folha de S. Paulo langou o blog Assim como Vocé,
mantido pelo jornalista Jairo Marques, que teve poliomielite aos seis meses de idade e €

cadeirante.

Apesar de ndo termos identificado os nimeros de acesso da publicacéo, o jornalista
traz em um de suas postagens que gracas ao grande nimero de visitas recebidas diariamente no
espaco, ele se tornou colunista do jornal, em 2011. Em sua coluna, Jairo Marques fala sobre

questdes relacionadas a cidadania e as pessoas com deficiéncia.

Em 2012, foi a vez do Estado de S. Paulo lancar o blog Vencer Limites, escrito pelo
jornalista Luiz Alexandre Souza Ventura, que tem a sindrome de Charcot-Marie-Tooth®, Logo
em sua primeira atualizacdo, o jornalista destaca que a questdo da deficiéncia ainda é tratada
como uma “‘sub-pauta” em setores como infraestrutura e demais investimentos, apesar de

assinalar um aumento do debate nos Gltimos dez anos.

% Romario chegou a anunciar em coletiva a imprensa a conquista de 32 mil ingressos, doados pela Confederagdo
Brasileira de Futebol. A conclusdo do acordo ndo aconteceu, gerando ainda uma série de matérias em que ele
criticava os gastos com a Copa e a exclusdo dessa parcela da populacéo do evento. As deputadas Rosinha da Adefal
e Mara Gabrilli também chamaram atencéo para a necessidade de inclusdo das pessoas com deficiéncia no mundial
de futebol.

7 Em dezembro de 2013, o neurocientista Miguel Nicolelis foi citado pela revista Nature como uma das dez mais
promissoras apostas cientificas para 2014, mencionando sua pesquisa no projeto Andar de Novo. A matéria What
to expected in 2014 (O que esperar em 2014) esta disponivel em: http://www.nature.com/news/what-to-expect-in-
2014-1.14448. Acesso em: 01 jul. 2014.

88 Causa danos nos nervos periféricos, provocando fraqueza e degeneragdo muscular.
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Nestes termos, ao iniciar este capitulo com uma apresentacdo geral sobre a visibilidade
das pessoas com deficiéncia nos media, gostariamos de ressaltar o papel que estes possuem em
dar existéncia publica a essa parcela da populagédo, contribuindo com a criacdo, orientagéo,
circulacdo e redefinicdo da maneira como a sociedade entende e age sobre a questdo da
deficiéncia.

No entanto, se por um lado enfatizamos o poder destes, por outro, assinalamos que
apesar de crescente e importante, a visibilidade da deficiéncia intelectual ainda é baixa e
centrada em um numero muito limitado de abordagens. Dessa forma, nas paginas seguintes,

procuramos levar em conta o surgimento de uma tendéncia de viabilizacdo de redes alternativas.

Buscamos refletir sobre como a sociedade civil organizada tem criado essas rotas de
comunicacdo, escapatorias dos processos de selecdo e adequacdo dos grandes meios, como
também, muitas vezes conseguido fazer com que temas do seu interesse consigam chamar

atencdo de milhares de pessoas e entrem na agenda da imprensa.

Este capitulo, trata, portanto, de uma prospeccao de tendéncias relacionadas a criacédo
de espacos alternativos de relacionamento, publicizacdo de informacdo e visibilidade da
deficiéncia. Com base na nocao de bioidentidades e inclusdo social, refletimos sobre que tipo
de contribuicéo estes espacos podem trazer para o processo de democratizagéo e de qualificagdo
da informacdo e para contracondutas em relacdo aos dispositivos de regulagdo, no
enfrentamento das normas e estigmas que marcam as pessoas com deficiéncia intelectual. Como
afirma Thompson: “Nesse novo mundo de uma visibilidade mediada, o fato de tornar visiveis
as acdes e os acontecimentos (...) trata-se de uma estratégia explicita por parte daqueles que
bem sabem ser a visibilidade mediada uma arma possivel no enfrentamento das lutas diarias”
(THOMPSON, 2008, p.16).

Assim, para a realizacdo desse empreendimento, apesar de tratar de iniciativas e
exemplos diversos, nossa maior atencdo de volta para 0 Movimento Down. A escolha do

movimento se deu devido a representatividade que ele tem entre os demais coletivos brasileiros.
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4.1 O Movimento Down

O Movimento Down é uma organizacdo ndo governamental criada em 2012, com o
langamento de uma plataforma virtual®®, como consequéncia da mobilizacdo de uma extensa
rede de colaboradores, composta por profissionais, instituicbes, empresas, pessoas com
sindrome de Down, seus familiares e amigos (OBSERVATORIO DE FAVELAS, 2013). Logo
em seguida, ainda no mesmo ano, uniu-se ao Observatorio de Favelas do Rio de Janeiro, do
qual faz parte hoje, em parceria com o Ministério da Saude, Ministério da Educacéo, Secretaria
de Educagdo do Rio de Janeiro, Secretaria de Direitos Humanos e com a Subcomisséo
Permanente de Assuntos Sociais das Pessoas com Deficiéncia do Senado Federal
(CASDEF/Senado).

Atualmente, o movimento é filiado a Federacdo Brasileira das Associacdes de
Sindrome de Down (FBASD), a Down Syndrome International (DSI) e a Rede Nacional da
Primeira Infancia (RNPI). Além disso, é patrocinado pela Petrobras, Correios e Amil e possui
uma série de parceiros ndo governamentais, como a Associacdo Baiana de Sindrome de Down,
Grupo Minas Down, Associacdo Brasileira dos Fabricantes de Brinquedo (ABRINQ), a
Associagio Carpe Diem, APAE S&o Paulo, Instituto Apice Down, Fundac&o Itali Social, como
também a Universidade Federal do Rio de Janeiro, atraves da sua Faculdade de Medicina e

Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira.

Desde o seu surgimento, a organizacao tem como objetivo, identificar e disponibilizar
em seu portal informacbes atualizadas e de qualidade, bem como produzir contetdo
diversificados, que colaborem para o desenvolvimento das pessoas com sindrome de Down e
contribuam para a inclusdo social de individuos com a sindrome e com deficiéncia intelectual
de um modo geral. O espaco é dividido em sete secBes - Sindrome de Down, Salde,
Desenvolvimento, Educacdo, Direitos, Jovens e Adultos e Down por Ai - que contemplam
temas como acolhimento, estimulagdo precoce, terapias, educacdo inclusiva, legislagéo,

comunicacdo acessivel, além de artigos, livros, filmes e noticias sobre o assunto.

De acordo com o Relatdrio de Atividades do Observatério de Favelas’™, o portal tem

uma média superior a 15 mil acessos mensais, sendo acessado nos 27 estados brasileiros e em

8 Movimento Down — Informacé&o e qualidade de vida. Disponivel em: http://www.movimentodown.org.br/.
Acesso em: 19 out. de 2014.

0 Disponivel em http://observatoriodefavelas.org.br/relaorios/attachment/relatorio-de-atividades-do-of-2013/.
Acesso em: 17 set. 2014.
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mais 40 paises. “Os conteudos publicados e disponibilizados pelo Portal j& alcancam mais de
2,5 milhGes de pessoas por sua capacidade de viralizagdo, com destaque para o Boletim, enviado
uma vez por més para mais de 5.000 usuarios cadastrados” (OBSERVATORIO DE FAVELAS,
2013, online).

O Movimento Down também esta presente nos sites de redes sociais online. A sua
fanpage’® criada no Facebook, em 20 de marco de 2012, véspera do evento em comemoragéo
ao lancamento do portal e Dia Internacional da Sindrome de Down, possui cerca de 155 mil
sequidores. Atualizada diariamente, traz as informacdes do portal em formato adaptado para a
rede (textos curtos e muitas imagens), abordando temas que véo desde as novidades e dicas de
salde, passando pelas datas comemorativas para as pessoas com deficiéncia intelectual, até as
conquistas de pessoas com sindrome de Down do Brasil e do mundo. As postagens sao bastante

comentadas, curtidas e compartilhadas.

A pégina criou o Mural do Movimento Down, representado por
#muraldomovimentodown, em que disponibiliza fotos de criangas enviadas “por mamées e
papais orgulhosos”. De acordo com eles, devido ao grande aumento do niimero de fotos
recebidas diariamente, foi criado um aplicativo de fotos e disponibilizado no espaco, para que
0s préprios usuarios possam publicar suas fotos e compartilhar a vontade com sua rede de

amigos.

Duas ou trés vezes por semana, sao selecionadas fotos para publicacdo da timeline do
movimento. As fotos trazem nas legendas, além do nome, idade e cidade da crianca e, na
maioria dos casos, declaraces de amor dos pais e sobre como ter tido um filho com SD

transformou a sua vida.

Entre 0os comentarios recebidos nestas postagens, identificamos um maior nimero de
mensagens dos seguintes tipos: 1) outras maes contando suas experiéncias com seu filho com
sindrome de Down; 2) mdes respondendo as publicacdes expondo fotos de seus filhos; 3)
elogios a crianca da foto e 4) conselhos e pedidos relacionados a ndo discriminar nunca o filho,

estimulando cuidado e estimulos.

Os discursos dos pais e demais pessoas que comentam na pagina sdo focados na

aceitacdo da diferenca e na descricdo de suas proprias experiéncias. A interacdo dos pais nas

"1 Disponivel em: https://www.facebook.com/MovimentoDown. Acesso em 19 out. 2014.
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redes sociais online relacionadas ao Movimento Down pode ser percebida como uma busca do

fortalecimento de si mesmos.

Em setembro de 2014, o0 Movimento Down criou um perfil no Instagram’?, ganhando
cerca de mil e 200 seguidores ap6s um més de atualizagdes. Em outubro, o perfil convidou as
pessoas para publicarem fotos dos seus filhos e usarem as tags #21motivosparabrincar e
#movimentodown, espalhando a ideia “Sabia que brincar ¢ uma 6tima maneira de estimular o

desenvolvimento das criangas?”.

Breno Viola, ator e judoca com sindrome de Down, e autodefensor do movimento, €
presenca constante em fotos e videos divulgados nas redes sociais online. Ele tornou-se mais
conhecido depois de sua atuacdo no filme Colegas, mas também tem se destacado por ser o
primeiro judoca com a sindrome a conquistar a faixa preta no continente americano e bicampeao

mundial na sua categoria.

Breno Viola é Coordenador de Conteldo Acessivel do Movimento Down. Em parceria
com a Carpe Diem, o Movimento Down trabalha para a criacéo e disponibilizacdo de contetido
acessivel para e sobre pessoas com deficiéncia intelectual: “Acreditamos que as pessoas com
sindrome de Down e deficiéncia intelectual precisam ter acesso a orientacdes importantes para
cuidar de sua saude, buscar seus direitos e ter voz ativa, ou seja, falar por si mesmas”
(MOVIMENTO DOWN, online).Seguindo esse pensamento, um grupo de especialistas e
pessoas com sindrome de Down atuam produzindo materiais em comunicagdo adaptada, como
a cartilha Cuidados de Saude as Pessoas com Sindrome de Down, uma versdo das Diretrizes

de Atencdo para Pessoas com Sindrome de Down, do Ministério da Saude.

O movimento desenvolveu também o projeto AcBes para o Desenvolvimento
Autbnomo, que “tem como premissa fundamental, apoiar as familias mobilizando-as e
oferecendo informacdo e instrumental sistematizados e organizado, criando um espaco
qualificado para a troca e o debate” (OBSERVATORIO DE FAVELAS, 2013, online).

No total, 900 pessoas foram beneficiadas diretamente no primeiro ano da iniciativa,
em 2013, dividida em duas frentes: Terapia ocupacional, com o projeto T6 brincando, em
parceria com o Instituto de Puericultura da Martagdo Gesteira, da UFRJ e a Oficina de

Fotografia para Adolescentes e Jovens, realizada na sede do Observatorio, na Maré.

72 Disponivel em: http://instagram.com/movimentodown. Acesso em: 19 out. 2014.
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Foram realizados seis eventos formativos e outras 31 atividades relacionadas
receberam apoio, além do lancamento de dez publicagdes voltadas para familiares e
profissionais. A colecdo T6 Brincando — Movimento Down e Correios ja alcangou mais de 60
mil pessoas, sendo reconhecida como importante ferramenta para estimulo e garantia do direito

de brincar pela Rede Nacional da Primeira Infancia.

4.1.2 Comunicacao acessivel e/ou inclusiva

O acesso a informacdo pelas pessoas com deficiéncia € um aspecto central para a
concretizacdo dos principios de maior inclusdo na sociedade e igualdade de oportunidades
presentes na Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Alem disso, 0
conhecimento dos seus direitos, orientacbes sobre a sua salde, entre outros, tornam-se

essenciais quando o assunto é autonomia e liberdade de escolhas.

Entre as iniciativas sobre essa questdo, tornar acessivel informacdes importantes sobre
temas relacionados ao desenvolvimento da cidadania no Brasil, recebe destaque o
desenvolvimento do site PCD Legal”® pelo Ministério Piblico Federal. Trata-se de uma
biblioteca virtual com conteido adaptado para as pessoas com deficiéncia, sendo um ambiente
bilingue (textos em portugués e em Libras), com diversos modos de exibi¢do (textos, audios e
videos) e outras possibilidades como ampliacédo e reducgdo das fontes e inversao de contraste de
fundo da tela.

Quatro publicacdes estdo disponiveis nesse espaco: Ministério Publico do Trabalho e
os Direitos dos Trabalhadores, a Convencédo da ONU de 2006, ratificada pelo Brasil em 2008,

a Constituicdo Federal do Brasil e a Lei de Cotas em Perguntas e Respostas.

O langamento da primeira destas, sobre o direito dos trabalhadores, aconteceu em
junho deste ano, em uma audiéncia publica da Comissdo de Direitos Humanos e Legislacao
Participativa, em conjunto com a Comissdo de Assuntos Econémicos do Senado Federal. A
cartilha, que traz os principais direitos trabalhistas utilizando uma linguagem simples e rica em
imagens, foi elaborada pelo Ministério Publico do Trabalho em parceria com o Movimento

Down e a Associacao Carpe Diem.

A comunicacdo acessivel para as pessoas com deficiéncia intelectual é uma das

bandeiras defendidas pelo Movimento: “Acreditamos que as pessoas com sindrome de Down ¢

73 Disponivel em: http://www.pcdlegal.com.br/. Acesso em 19 out. 2014.
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deficiéncia intelectual precisam ter acesso a orienta¢gdes importantes para cuidar de sua saude,
buscar seus direitos e ter voz ativa, ou seja, falar por si mesmas” (MOVIMENTO DOWN,
online). Sua plataforma foi desenvolvida para ser capaz de oferecer contelido tanto para esse
grupo populacional quanto para pessoas de baixa visdo, através da disponibilizacdo de botdes

para aumentar e reduzir as fontes e mudar o tom das cores.

A entidade possui um Conselho Editorial Acessivel’*, composto por especialista na

area e pessoas com a trissomia 21, responsavel pela adaptacédo de textos:

Qual o conceito de acessibilidade para a deficiéncia intelectual? O que pode
garantir o acesso a informacdo para as pessoas com dificuldade de
aprendizagem? Em nossas pesquisas, encontramos algumas instituigdes na
Espanha (Down Espanha) e Inglaterra (CHANGE, Down Syndrome
Education) que trabalham com o conceito de textos em easy read. Numa
traducdo livre, podemos pensar em textos de leitura facil. Estes textos
propdem oferecer informacfes em formato acessivel para este publico.
Disponibilizar informacGes através de uma linguagem simples e com imagens
facilita a compreensédo para pessoas que tém dificuldade para ler e escrever.
(MASCARENHAS E TABACK, 2013, online)

Também é uma preocupacdo do movimento disponibilizar orientacdes para a imprensa
sobre abordagens apropriadas para se tratar da deficiéncia intelectual e uma lista de pessoas
comuns e profissionais capacitados para falar sobre o assunto. Essa a¢do é importante porque
como vimos anteriormente, a cobertura dos canais tradicionais € marcada tanto pelo uso
indiscriminado para se referir sobre a deficiéncia quanto por problemas quanto as fontes.
(VIVARTA, 2003)

Na intencdo de contribuir para a promocéo de uma comunicagdo mais inclusiva pelas
publicacdes jornalisticas, o coletivo langou uma cartilha voltada para os profissionais da area,
10 Coisas que Todo Mundo Precisa Saber sobre Sindrome de Down’™. Logo no inicio do
material, é disponibilizada uma tabela com expressdes que ndo devem ser usadas e ao lado, 0s
termos indicados: 1) N&o usar termos como deficiente, invalido, excepcional, doente, portador
de sindrome de Down, retardado, portador de retardamento mental, e sim, utilizar pessoa com
deficiéncia ou pessoa com sindrome de Down; 2) Doenga genética deve ser substituido por

condicdo genética; 3) Evitar esteriotipos como “trabalhadores com deficiéncia sdo melhores”,
p

4 O Movimento Down produziu um video intitulado Conselho Editorial Acessivel do Movimento Down, em que
os membros do grupo se apresentam e falam um pouco sobre seu trabalho e expectativas. Disponivel em:
http://youtu.be/zzkGb1u8K1s. Acesso em: 13 ago. 2014. Breno Viola é o Coordenador de Contetdo Acessivel do
Movimento Down. O trabalho é desenvolvido em parceria com a Carpe Diem e Espaco Atelié Terapéutico.

5 A cartilha foi tema de matérias em varios jornais como Zero Hora, Diario do Nordeste, Estadéo (blog), Folha,
entre outros.
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“pessoas especiais”, “anjos” etc; 4) Substituir palavras negativas por palavras positivas ou
neutras, abandonando as ideias de defeituoso, condenado, erro genético, além de “o risco de ter
uma crian¢a com sindrome de Down” por “a probabilidade ou as chances de ter uma crianga

com sindrome de Down”.

Além disso, as dez coisas que intitulam a cartilha sdo: 1) Sindrome de Down ndo é
doenca; 2) As pessoas com sindrome de Down ndo sdo todas iguais; 3) Pessoas com sindrome
de Down tem deficiéncia intelectual; 4) As pessoas tem sindrome de Down, ndo séo portadoras
da sindrome; 5) A pessoa é um individuo. Ela ndo é uma deficiéncia; 6) Pessoas com sindrome
de Down tem opinido; 7) Pessoas com sindrome de Down ndo devem ser tratadas como
coitadinhas; 8) De perto, ninguém é normal; 9) Direito constitucional a incluséo e a cidadania

e 10) Por que a terminologia é importante.

4.2 A Conexao como poder

“Dia 9 de fevereiro, recebemos o email de uma futura mamae: Espero um menino.
Descobri que ele tem sindrome de Down. Estou com medo. Que vida tera meu filho?”. Esse ¢
0 texto de abertura de um video divulgado pela CoorDown (Associa¢do Nacional das Pessoas
com Sindrome de Down da Italia) em comemoracdo ao Dia Mundial da Sindrome de Down, 21
de marco, deste ano.

A campanha inspirada no email que a associacdo recebeu com as duvidas de uma
futura mée traz 15 pessoas com SD respondendo a pergunta. Elas falam sobre as possibilidades,
alegrias e desafios que ela vivera com a chegada do filho e questionam “Mas ndo ¢ assim para

todas as maes?”.

O video foi largamente propagado pelas pessoas em suas redes sociais online e teve
ainda sua visibilidade amplificada pela cobertura da imprensa tradicional, chegando a
ultrapassar a marca de 5 milhdes de visualiza¢des no canal da CoorDown no Youtube. Além
das outras milhares de visualiza¢des nas dezenas de republicagdes do video em perfis pessoais

de usuarios da rede.

Outra campanha realizada por uma organizagdo que luta pelos direitos das pessoas
com deficiéncia: Em dezembro de 2013, nas vitrines das famosas lojas de grife da rua

Bahnhofstrasse, em Zurique, na Suica, manequins inspirados nos corpos de pessoas sem alguns
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membros, mé formacao da espinha dorsal entre outras, chamam a atencao de quem passa pelas
cal¢adas do local. A iniciativa marcada pelo slogan “Quem ¢ perfeito? Chegue mais perto!” faz
parte de uma acao da Pro Infirmis, para o Dia Internacional das Pessoas com Deficiéncia, com

0 objetivo de provocar reflexdo sobre a aceitacdo desse segmento da populacéo.

A organizacdo fez um video que mostra desde o designer de manequins tirando as
medidas das pessoas que foram usadas como modelo, até a exposicao das pegas nas vitrines. A
acao foi visualizada mais de 16 milhdes de vezes no YouTube e assim como o exemplo anterior,

foi divulgada em sites e publicacGes jornalisticas diversas.

Esses séo apenas dois casos das muitas iniciativas de entidades espalhadas pelo mundo
que combatem a discriminacdo das pessoas com deficiéncia. A escolha de trazé-los no inicio
desse topico foi feita porque ambos representam bem as estratégias de comunicacao que muitos
coletivos tem adotado com o objetivo de propagar temas do seu interesse para além das pessoas

ja envolvidas nestas questdes.

Além de fornecer contetidos de qualidade sobre os assuntos especificos para o seu
publico-alvo, essas organizacdes esperam que suas mensagens comunicadas por meio das
midias online, motivem adeptos a difundir seus principios, ideias e apelos. Utilizando-se do
poder emocional das histérias, elas conseguem estimular a circulacao livre desses conteudos e

em muitos casos, chamar atencéo da imprensa.

Para Henry Jenkins (2014), esse movimento faz parte da nossa atual cultura de
conexdo, em que marqueteiros, ativistas, grupos religiosos etc. tem como estratégia criar
conteudo propagavel. “Essas taticas funcionam porque criam midia (como videos no YouTube)
que é de facil circulacdo, prestam atengdo as motivacdes sociais que estimulam os adeptos e 0s
visitantes mais casuais a compartilharem esse conteido com seus amigos” (JENKINS, GREEN
e FORD, 2014, p.273).

Os autores destacam que a partir de tais videos, as pessoas também podem se sentirem
estimuladas a clicarem nos links disponibilizados, dos sites das entidades, e se aprofundarem
nas informacdes oferecidas nesses espacos. Eles apontam ainda, que o compartilhamento desse
material “tem o potencial de fazer com que as pessoas estreitem os lagos emocionais com as

comunidades que os produziram” (JENKINS, GREEN e FORD, 2014, p.275).

E importante ressaltar aqui, que como mencionamos no inicio desse capitulo, estamos
falando de tendéncias relacionadas a criacdo de espagos alternativos de visibilidade para a

questdo da deficiéncia. Em momento algum descartamos os meios de comunicacao tradicionais
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como ainda centrais na distribuicéo de informac@es e contetdo. Eles continuam tendo um maior

alcance e atingindo a populacéo de forma mais ampla e répida.

Nosso interesse, neste momento, é refletir sobre como os movimentos voltados para a
defesa ou a proposta de modos especificos de vida tem na internet um aliado na busca por
atingir a consciéncia da sociedade como um todo (CASTELLS, 2003), ou seja, que tipo de
estratégias esses grupos tem usado para aproveitar o aumento das possibilidades de
comunicacdo em uma época em que a producdo e a distribuicdo cultural ja ndo é tdo rigido
como no século passado. Nesse caso, a criacdo de contelldos propagaveis em que as pessoas

sintam uma ligagdo emocional imediata e tenham um impulso para compartilhar.

Outro exemplo de comunicacdo alternativa é a campanha iniciada em 2011 pela
agéncia TheGetz, "Esta vaga ndo € sua nem por um minuto”, voltada para a discussdo,
conscientizacao e fiscalizacdo do uso das vagas destinadas para pessoas com deficiéncias. Em
marco de 2013, a agéncia realizou uma agéo colocando cadeiras de rodas em vagas normais de
um estacionamento em Curitiba e registrou em fotos e video a reacdo das pessoas ao tentar
estacionar 0s seus carros e se depararem com as cadeiras e um bilhete " Peguei o carrinho

elétrico do mercado e precisei deixar minha cadeira aqui. Volto em 1 minuto."

A repercussao da acao nas redes sociais digitais, com a viralizacdo do material, acabou
chamando a aten¢do da imprensa, populacdo e alguns politicos, sendo ainda posteriormente
replicada em outros locais, como em Ponta Grossa, pela Autarquia de Transito, e Aracaju, pela

Superintendéncia Municipal de Transporte e Transito e vereador Lucas Aribé.

Na sequéncia, o programa CQC, da Rede Bandeirantes, também exibiu um quadro
criticando a falta de respeito dos cidaddos as vagas exclusivas. A producdo do programa
acorrentava uma cadeira de rodas ao automovel parado em uma vaga especial selecionada em
uma rua de S&o Paulo. O quadro, disponibilizado no YouTube, foi visualizado mais de 200 mil

VEZES.

Ainda sobre a visibilidade de temas sobre a deficiéncia, em 14 de agosto de 2012, na
402 edicéo do Festival de Gramado, o publico aplaudiu de pé o vencedor do prémio de melhor
filme do ano, Colegas, protagonizado por trés atores com sindrome de Down. O filme ganhou
ainda mais repercussdo quando um de seus protagonistas resolveu realizar uma campanha
convidando o ator americano Sean Penn para participar da estreia do longa metragem nas telas

brasileiras.
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O video produzido pelo ator, Ariel Goldenberg, e publicado no YouTube, ultrapassou
1,4 milhdes de visualizagdes. Artistas brasileiros e a populacdo de um modo geral, usuarios de
midias digitais, mobilizaram-se em prol do sonho do ator. A tag #vemseanpenn espalhou-se
rapidamente pelas redes sociais digitais, tornando-se tema de entrada para reportagens sobre o

filme e potencialidades de pessoas com SD.

O movimento politico das pessoas com deficiéncia tem como lema Nada sobre nos
sem nos. A frase marca bem o movimento afirmativo desta parcela da populacéo, iniciado no
Brasil em 1979. Desde essa época, tem-se observado o forte posicionamento das pessoas com
deficiéncia de que elas préprias devem participar de todos 0s processos que envolvem as
questdes relacionadas as suas vidas e seus direitos, indo de encontro a perspectiva que
predominou durante a maior parte do tempo, em que eles ndo tinham autonomia para decidir

sobre sua propria vida.

A popularizacdo das midias digitais tem facilitado o relacionamento e publicizacao de
informac@es destas pessoas, que antes dependiam em grande parte de encontros fisicos, ficando
restritos a organizacdo de grupos locais - encontros nos centros de reabilitagdo e outras
entidades relacionadas — ou de correspondéncias através de cartas. Assim, a partir do uso das
redes sociais online, as pessoas com deficiéncia tem se tornado mais visiveis para mais pessoas
e ganharam a capacidade de falar diretamente com outras pessoas que possuem situacdes

similares a sua.

E neste contexto que as redes sociais digitais e demais espacos produzidos e mantidos
pelas pessoas com deficiéncia e seus familiares, profissionais (médicos, advogados, politicos
etc) e instituigdes (centros de reabilitagdo, ONG’s, entre outros) entram como movimentos
alternativos de resisténcia. “Quando a vida funciona como um capital ela reinventa suas

coordenadas de enuncia¢do e faz variar suas formas” (PELBART, 2011, p.149).

Através das midias digitais, as pessoas com deficiéncia tem feito suas proprias
mediagdes, expressando suas visdes de mundo, subjetividades, e mais especificadamente, seus
entendimentos sobre a deficiéncia. E através desses entendimentos, acabam por reivindicar suas

singularidades.
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A comunicagdo passa a ser compreendida como um espaco fundamental de
intervencdo, ja que € ela quem da visibilidade aos temas de interesse. Por meio dos discursos,
essas pessoas e organizacOes tentam suscitar reflex6es e fazer com que a populacdo tome

consciéncia da realidade em que elas vivem.

Especificamente sobre o Movimento Down, o que identificamos foi que os discursos
produzidos e disponibilizados pelo movimento, apoiam-se basicamente em trés pontos
interligados: 1) o acesso a informagdo como primeiro passo e acdo central como forma de
combater o preconceito e buscar condi¢Bes para a inclusdo; 2) a apresentacdo de conteudos e
iniciativas que proporcionem a compreensdo e desenvolvimento das potencialidades das
pessoas com deficiéncia intelectual; e 3) informagfes sobre normas juridicas voltadas para

garantir os direitos desses individuos e formas de lutar por tais direitos.

As redes funcionam assim, como agregadoras e dispositivos de valorizacdo ou
autovalorizacdo. Redes que criam sentidos a vida da pessoa com deficiéncia. A maior parte dos
discursos produzidos nesse espaco vem da observacdo de que ha um desconhecimento das

necessidades singulares e das potencialidades desse grupo populacional.

96



CONCLUSAO

Este trabalho foi desenvolvido em um momento importante da constru¢do de uma
agenda de preocupac0es relativas a inclusdo social das pessoas com deficiéncias. Na ultima
década, o assunto recebeu crescente atencdo de medidas administrativas, legislativas e politicas
publicas e, em 2011, um fato politico singular veio introduzir nova expressividade a questéo: o
lancamento do Plano Nacional de Direitos das Pessoas com Deficiéncia — Viver sem Limite,

pelo Governo Federal.

O Brasil possui um papel de destaque no cenario internacional no que se refere a
coordenacdo de politicas voltadas para as pessoas com deficiéncia, além de ser considerado um
dos mais avancados no que diz respeito a legislacdo especifica para esta parcela da populacéo.
No entanto, € importante ressaltar dois pontos sobre esses avangos, 1) tais conquistas estdo
intimamente relacionadas a atuacdo engajada da sociedade civil, com mobiliza¢des sociais e
movimento politico organizado das pessoas com deficiéncia e 2) ainda ha uma grande demanda
por acdes praticas de implementacdo dessas politicas. As medidas visando assegurar os direitos
das pessoas com deficiéncia envolve, no caso, principalmente o desafio de alterar um panorama

de exclusdo consolidado ao longo milhares de anos.

Em consonancia com tais observagdes, nos propomos a analisar a questdo da
deficiéncia a partir da nocao de foco de experiéncia, proposta por Foucault (1998). Entendemos
gue a questdo ocupa um lugar crescente no campo discursivo nestes primeiros anos do século

XXI e tem demandado praticas especificas.

Dessa forma, 0 objetivo desse estudo foi examinar a deficiéncia, de um modo geral, e
a deficiéncia intelectual, em particular, como pratica discursiva, e 0s possiveis sujeitos e
sociabilidades que emergem a partir dela. Em outras palavras, buscamos investigar a deficiéncia

como forma de conhecimento, a partir das linguagens de descri¢cdo que tornam a questdo
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pensavel, como também, analisar a incluséo social como uma tecnologia definidora dos sujeitos

e de formas de vida.

Nestes termos, no primeiro capitulo, recorremos a emergéncia dos conceitos de
biopoder e biopolitica na obra de Foucault, a fim de delinearmos a crescente importancia da
vida bioldgica e saude da populacédo nas estratégias politicas (FOUCAULT, 1999). Em seguida,
expomos como 0s avangos da genética e ciéncias biomédicas estdo atrelados a politica vital
contemporanea (ACERO, 2012; ROSE, 2013; RABINOW, 2002).

Parece cada vez mais consolidada a ideia de que a visualizacdo da vida humana no
nivel molecular tem originado um novo tipo de relagdo com nosso corpo e novas formas de
pensarmos a noés mesmos. Com os desenvolvimentos das tecnologias de otimizagdo ou
tecnologias de incrementacao molecular, ndo sé ultrapassamos a delimitacdo dos polos de saude
e doenca, como também saimos do foco sobre a necessidade de identificar patologias para as

possibilidades de controlar os processos vitais.

Sob tal cenério, o conceito de cidadania bioldgica ganha forca e passa a redefinir os
direitos, deveres e expectativas dos seres humanos em relacdo a sua propria vida. As noc¢des de
bioidentidade e biossociabilidade passam a ser utilizadas na analise dos efeitos socioculturais e

politicos dos avancos da gendmica (RABINOW, 2002).

No entanto, esses conceitos também tem sido utilizados por alguns autores ainda de
forma mais ampla, estendendo a no¢do de bioidentidade para quando um individuo se
autorreferencia ou vive uma cidadania com base em sua condicdo bioldgica (COSTA, 2014).
Por consequéncia, a no¢do de biossociabilidade esta relacionada a um grupo que se identifica
ndo segundo padr@es tradicionais de agrupamento, como classe, estamento, orientacdo politica,
mas conforme uma questdo bioldgica especifica. Trata-se de formas de coletivizacdo
organizadas em torno de critérios de saude, desempenho fisico, doencas especificas, genética
etc. (ORTEGA, 2009).

Estas discussfes nos trouxeram uma importante contribuicdo para a compreenséo da
deficiéncia intelectual como uma das paisagens bioldgicas que se apresentam como possiveis
na politica da vida contemporanea (GILBERT, 2012) e foram essenciais, ndo s pelos conceitos
fornecidos, mas principalmente por servirem como uma base para definicdes operacionais e

categorias de anélise.

Percebemos, assim, que uma vez que os discursos sobre a SD sdo totalmente

relacionados a condi¢do genética das pessoas, eles trazem imediatamente um problema: a
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dificuldade de uma abordagem social da SD, ou seja, do desenvolvimento de reflexdes que
escapem da &rea biomédica. Além disso, os individuos com sindrome de Down apresentam uma
condicdo corporal diferente do padréo corporal considerado normal (GILBERT, 2012), como
olhos amendoados e hipotonia muscular, como também possuem propensdo ao

desenvolvimento de algumas doencas (como cardiopatias e problemas respiratérios).

Por fim, ainda no primeiro capitulo, nos atentamos para as mudancas de paradigma do
capitalismo que estamos vivendo e como essas transformacdes tem exigido novas percepcoes
sobre o que regula e governa a vida. Surgem novas formas de governabilidade que incluem os
individuos no célculo econémico. Correlacionada a noc¢ao de que a vida passa a gerar recursos
econdmicos, o individuo passa a ser compreendido como detentor de capital humano, como

possuidor de conhecimentos e competéncias.

A questdo da deficiéncia intelectual apresenta-se como entrave em uma sociedade em
que o individuo passa a ser valorizado pelo seu conhecimento, uma vez que todas as concepcoes
que cercam a compreensdo do individuo como detentor de capital proprio estdo subordinadas
aos do capital. Dessa forma, percebemos um vasto campo de problematizacdo e uma
possibilidade de repensar a inclusdo das pessoas com deficiéncia intelectual no mercado de
trabalho a partir do campo afetivo, criando ndo s6 novas sensibilidades, mas também novos
valores. Como afirma Pelbart (2001), faz-se necessario uma reinvencao das coordenadas de
enunciacao da vida dessas pessoas.

O capitulo dois tem inicio com uma construcdo da deficiéncia no decorrer da historia.
Essa caracterizacdo das praticas sociais no decorrer dos periodos nos trouxe o entendimento
dos efeitos de uma caracteristica bioldgica sobre a forma como a sociedade se relaciona com
essas pessoas. Seja quando suas marcas corporais faziam com que sua vida fosse considerada
sem valor e logo, podendo ser exterminada sem qualquer problema de ordem ética ou moral,
seja quando por causa da sua condi¢do bioldgica eram retiradas do convivio social e isolados
em instituicdes, até suas lutas, que sempre tiveram como objetivo a defesa e garantia de seus

direitos como seres humanos e como cidadaos, baseadas na concepc¢éo da diversidade humana.

A observacdo da constituicdo da deficiéncia desde o periodo colonial também foi
essencial para a compreensdo de porque a reabilitacdo e/ou inclusdo das pessoas com
deficiéncia intelectual nos parecia um pouco mais desafiadora que as demais. H& uma

dificuldade e resisténcia maior em entender a deficiéncia intelectual.
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No caso da SD, a pessoa e a condi¢ao genética se confundem. E preciso levar em conta
que além da condicéo bioldgica, a sindrome de Down é também uma construcdo discursiva e
resultado da interacdo entre diversos atores. Apesar da maioria dos discursos observado girarem
em torno das nog¢des de inclusdo e autonomia, essas pessoas sao sempre referidas por sua como
sua condicdo geneticamente determinada, sendo essa associada as no¢des de erro genético e
anomalia, substituindo os antigos mongoloide, retardado ou idiota.

Consideramos que o grande desafio das politicas de inclusdo é que os instrumentos
legais, ja conquistados, sejam implementados na vida cotidiana dessa parcela da populagéo e
neste ponto, a biossociabilidade, a partir da formacéo de redes de informacéo e relacionamento
na internet, torna-se importante ao buscar combinar as possibilidades de ampliagéo do potencial
autonomista desse grupo com a criacdo de novas sensibilidades sobre as mesmas, convocando

mudancas na forma da sociedade perceber estas pessoas.
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