)] p Ministério da Saude

FIOCRUZ
Fundacido Oswaldo Cruz ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA

SERGIO AROUCA
ENSP

Francine de Souza Dias

Empoemar a reabilitacdo, deslimitar a deficiéncia, transver o cuidado:

das normativas humanitarias a encantaria contracolonial

Rio de Janeiro
2023



Francine de Souza Dias

Empoemar a reabilitacdo, deslimitar a deficiéncia, transver o cuidado:

das normativas humanitarias a encantaria contracolonial

Tese apresentada ao Programa de Pos-
graduacdo em Saude Publica, da Escola
Nacional de Saude Publica Sergio Arouca, na
Fundagdao Oswaldo Cruz, como requisito
parcial para obten¢do do titulo de Doutor em
Saude Publica. Area de concentracio:
Determinacao dos processos de saude-doenca:
producdo/trabalho, territério de direitos
humanos.

Orientador: Prof. Dr. Luis David Castiel.

Coorientadora: Prof.? Dra. Lenir Nascimento da
Silva.

Rio de Janeiro
2023



Titulo do trabalho em inglés: Poeming rehabilitation, Dislimiting disability, transviewing
care: from humanitarian norms to countercolonial enchantment.

O presente trabalho foi realizado com apoio de Fundacao Carlos Chagas Filho de Amparo a
Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro (FAPERJ) - Cédigo de Financiamento 001.

D541e Dias, Francine de Souza.
Empoemar a reabilitagdo, deslimitar a deficiéncia, transver o cuidado: das
normativas humanitérias a encantaria contracolonial / Francine de Souza Dias.
--2023.
256 f. :il.color.

Orientador: Luis David Castiel.

Coorientadora: Lenir Nascimento da Silva.

Tese (Doutorado em Saulde Publica) - Fundacao Oswaldo Cruz, Escola
Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca, Rio de Janeiro, 2023.

Bibliografia: f. 232-256.

1. Servigos de Reabilitagado. 2. Pessoas com Deficiéncia. 3. Saude da
Pessoa com Deficiéncia. 4. Direitos Humanos. 5. Colonialismo. I. Titulo.
CDD 305.908

Elaborada pelo Sistema de Geracdo Automatica de Ficha Catalogréfica da Rede de Bibliotecas da Fiocruz com os dados fornecidos
pelo(a) autor(a).
Bibliotecario responsavel pela elaboracao da ficha catalogréfica: Cldudia Menezes Freitas - CRB-7-5348
Biblioteca de Saude Publica



Francine de Souza Dias

Empoemar a reabilitacdo, deslimitar a deficiéncia, transver o cuidado:
das normativas humanitérias a encantaria contracolonial

Tese apresentada ao Programa de Pos-
graduacdo em Saude Publica, da Escola
Nacional de Saude Publica Sergio Arouca, na
Fundagdao Oswaldo Cruz, como requisito
parcial para obtencdo do titulo de Doutora em
Satide Publica. Area de concentragio:
Determinacao dos processos de satde-doenca:
producao/trabalho, territério de  direitos
humanos.

Aprovada em: 31 de marco de 2023.
Banca Examinadora
Prof.? Dra. Martha Cristina Nunes Moreira

Fundacdo Oswaldo Cruz — Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira

Prof.? Dra. Danielle Ribeiro de Moraes
Fundacdo Oswaldo Cruz — Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca
Prof.2 Dra. Tatiana Wargas de Faria Baptista

Fundacao Oswaldo Cruz — Escola Nacional de Satde Pablica Sergio Arouca

Prof. Dr. André Luis de Oliveira Mendonga
Universidade do Estado do Rio de Janeiro — Instituto de Medicina Social Hesio Cordeiro

Prof.? Dra. Lenir Nascimento da Silva (Coorientadora)
Fundagdo Oswaldo Cruz — Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca

Prof. Dr. Luis David Castiel (Orientador)
Fundagdo Oswaldo Cruz — Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca

Rio de Janeiro
2023



A Carolina e Nina Flor,
pelo amor que me transforma, sustenta e move.



AGRADECIMENTOS

Agradecimentos me conduzem a ideia de rizoma, plantas sustentadas em raizes fortes
que se enlacam e se horizontam para se expandir. As flores e frutos que dos rizomas desabrem,
encontram poténcia de vida nas suas conexdes. Rizomas armazenam energias parideiras de
novas possibilidades e sustentam a planta em momentos desfavoraveis a vida. Assim, ao
escrever essas palavras, quero apresentar e enaltecer os agenciamentos que fertilizaram a tese
dada a ler, formando para além das formalidades a pessoa que a escreveu.

Para comecar, existe uma tese porque encontrei Castiel. Um impedimento relacional e
uma disciplina optativa no doutoramento se fizeram agentes primarios da nossa aproximacao.
O ponto de partida dessa relacdo foi o “sim” que ele concedeu ao meu pedido de orientacgéo.
Castielzito se fez agente do nosso agenciamento e me potencializou. O fez com confianca,
astlcia, cuidado, trocadilhos, café, liberdade, afeto, elementos que constituiram, fortaleceram e
encantaram cada palavra compartilhada nessa tese. N&o sei agradecer por tanto.

Meu encontro com a Lenir foi agraciado pelas intensidades dos afetos mais bonitos,
forca engrandecida pela sua capacidade de horizontamento. Manoel disse que no achamento do
chédo também foram descobertas as origens do vool. Com Lenir, aprendi a pisar nesse ch&o
devagarinho? e a melhor escarafunchar minhas proprias descobertas. Aprendi também a
procurar gréos de sol nas fendas do insignificante?, sutilezas alinhavadoras dessa tese.

Martha é representante fiel da educacdo com amor. Ela ensina com os proprios atos,
forma redes com generosidade, partilha o melhor de si para, com o outro, compor encontros
que afetam, ultrapassam e reconstroem a academia. Sua presenca nessa trajetoria, incluindo
qualificacdo e defesa da tese, € uma honra, motivo de alegria, transbordamentos e gratidao.

André Mendonca é outra pessoa a quem agradeco imensamente. Sua disciplina Escritas
Académicas Contracoloniais foi um divisor de &guas na construcdo da tese. Esse curso
encantado me despertou para o carater contracolonial que habitava meus escritos, fortalecendo
a decisdo de dialogar com Manoel de Barros. Sua generosidade, acolhimento e forca
catalizadora de pessoas especiais foram elementos basilares nessa construgéo.

Agradeco imensamente & Danielle Moraes, uma das primeiras professoras que conheci
na escola. Generosa, acolhedora, atenta, tem o dom de horizontar salas de aula com a maestria

de quem aprendeu a transfazer docéncia com afeto, sorrisos largos e poesia.

! Inicio da nota de rodapé. Da poesia: O Guardador de Aguas, de Manoel.
2 Da musica: Alguém me avisou, de Dona Ivone Lara.
3 Da poesia: Sabia com trevas, de Manoel. Fim da nota de rodapé.



Agradeco a generosidade da professora Tatiana Wargas. Conheci a Tatiana por meio
dos seus textos. Minha admiragéo pelo seu trabalho antecede o doutorado e foi reatualizada no
encontro. A surpresa sentida ao saber dos seus lacos com outros professores queridos, hoje se
revela como dimensdo rizomatica desses vinculos horizontados entre agentes que recriam
cotidianamente a poténcia da academia e as relagdes que brotam do seu chao.

Agradeco a professor Cassius Schenell Palhano Silva pelos diversos e afetuosos
encontros e por compor a banca de defesa na condicdo de suplente. Tive a honra de ser sua
aluna e estagiaria em docéncia no curso de Especializacdo em Saude Publica, sendo presenteada
com sua atencdo, cuidado, sagacidade e receita de brownie/cookie. Presenga remota que adogou
o doutoramento e alegrou uma temporada tdo desafiadora de medos e isolamento.

Agradeco a professora Maria de Fatima Lobato Tavares pela honra e gentileza de
compor a banca de defesa na condicédo de suplente. Pertenca possivel pelas redes de cuidado e
afeto aqui tecidas e exaltadas.

A Ensp me oportunizou outros incontaveis bons encontros e aprendizados, afetos que
permanecem em mim. Assim, agradeco aos colegas das turmas de 2019 pelas partilhas, amizade
e redes de apoio construidas ao longo do curso. Desses encontros levo amores para toda a vida.

Agradeco pelo acolhimento e pela partilha das professoras Marilene de Castilho S4,
Lilian Miranda e todas as colegas da turma de 2019 do curso Oficinas Clinicas do Cuidado:
Narrando Casos e (Re)construindo Sentidos para o Trabalho em Salde. Esses encontros
empoemaram, expandiram e encantaram minhas percepcdes sobre o cuidar.

Agradeco a professora Elvira Maciel, ao professor Sandro Bedoya e aos colegas que
compartilharam a experiéncia de estagio em docéncia na disciplina Epistemologia e Filosofia
em Salde, em 2020. Da mesma forma, agradeco a generosidade dos professores, colegas e
alunos do Curso de Especializagdo em Saude Publica, pelas partilhas e afetos produzidos ao
longo do estagio em docéncia com atividades de orientacdo, nos anos de 2021 e 2022.

Agradeco a oportunidade de ter sido aluna do professor Renato Bonfatti e da professora
Ana Elisa Figueiredo, que preenchiam as salas de aula com conhecimentos profundos, alegria
e entrega. Pessoas queridas que se encantaram, deixando saudade e memorias afetuosas.

Agradeco ainda: ao pesquisador Gustavo Matta e a todas as colegas da Rede Zika
Ciéncias Sociais, que me receberam com carinho e confianca durante grande parte do
doutoramento; a pesquisadora Cristina Rabelais e a toda a equipe do SISDEF pelo acolhimento

caloroso e confianga; a professora Marly Cruz, pela receptividade durante sua gestdo na



coordenacdo do Programa de Po6s-Graduagdo em Saude Publica; ao Eduardo e ao Luiz,
funcionarios do Servigo de Gestdo Académica, pelos apoios dispensado durante todo o curso.

Agradeco as equipes de Saude do Trabalhador da Fiocruz pela assisténcia prestada
durante 0 momento mais duro do doutoramento: a pandemia de Covid-19. O grupo ofereceu
assisténcia em saude mental aos diferentes publicos internos da Fiocruz e fui uma das pessoas
beneficiadas imensamente por esse cuidado, o que também me fortaleceu na realizacdo da tese
e na manutencao das atividades académicas. Agradeco especialmente a psicéloga Fabiane, que
segue comigo desde entdo, pelo suporte qualificado e afetuoso.

Agradeco pela partilha dos professores e babalorixds Sidnei Nogueira e Alexandre
Teles. Foi durante suas aulas nos cursos de maio/2022 do Instituto Livre de Estudos Avangados
em Religides Afro-brasileiras (lle Ara) que me fortaleci na decisdo de gingar com Exu. Lembro
com transbordamento de quando compartilhei alguns pensamentos aqui desenvolvidos, sendo
imediatamente acolhida com inesqueciveis palavras de apoio e incentivo do Prof. Sidnei.

Agradeco a todas as professoras, supervisoras de estagio, colegas de trabalho e alunas
de cada espaco que me acolheu ao longo dos anos de formacéo e atuacéo profissional. Agradeco
também aos parceiros de trabalho da Associacdo Brasileira de Satde Coletiva (Abrasco), pela
confianca e apoio durante o periodo em que ocupei a coordenagdo do Grupo Temaético
Deficiéncia e Acessibilidade, simultaneamente ao doutoramento. Essa tese € fruto de multiplos
encontros, ensinamentos e provocacdes didrias. Agradeco especialmente a cada pessoa que
compartilhou sua vida comigo nos servicos de habilitacdo/reabilitacdo, suas histdrias, angustias
e alegrias, confianca que me conduziu até aqui, mobilizou e segue mobilizando diariamente na
construcdo de outros possiveis.

Agradeco a Carolina pela presenca incondicional que me concedeu possibilidade de
existir. A Nina Flor, pela beleza que empoema diariamente a minha existéncia.

Agradeco e satdo cada pessoa que chegou antes de mim, pavimentando o ch&o por onde
0s caminhos que me trouxeram até aqui foram trilhados.

Agradeco a Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES),
pela Bolsa de Doutorado e a Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado do Rio de Janeiro
(FAPERJ), pela Bolsa de Doutorado Nota 10. Os recursos concedidos em diferentes periodos

do doutoramento possibilitaram minha permanéncia e dedicagao ao curso.



“N&o me peca que eu lhe faga uma cangdo como se deve
Correta, branca, suave, muito limpa, muito leve

Sons, palavras, sdo navalhas

E eu ndo posso cantar como convém”

(BELCHIOR, 1976)



RESUMO

A tese foi dedicada a producao da deficiéncia e da habilitacao/reabilitacdo, mirando as
politicas de assisténcia social e de satde. Os caminhos tedrico-metodoldgicos ajuntaram
saberes diversos: estudos contracoloniais; da ciéncia, tecnologia e sociedade; da biopolitica; da
governamentalidade. Sob as metaforas da contradanca e da ginga, o texto se movimentou em
duas dimensdes. Primeiramente, os direitos humanos inventados nos marcos da modernidade
colonial subiram ao palco. Acontecimentos, controveérsias, incertezas e invisibilidades
constituiram o norte analitico. A tese descortinou a deficiéncia como preocupacdo de governo
desabrochada quando marcadora de corpos trabalhadores formais, fazendo minguar
capacidades produtivas. Logo, a noc¢do de deficiéncia (ou limite, ou incapacidade) nesses
marcos regulatérios se deu pela concepcdo de incapacidade laboral. Desabriu-se entdo a
habilitacdo/reabilitagdo ocupada com a preparacgao de corpos produtivos. Tal feito atuou na sua
simplificagdo como problema de seguridade social, mobilizando bichados sentidos de
autonomia e independéncia. Jogos de poder, refinamentos e atualizacGes conceituais seguiram
em rebento, agregando agendas importantes como a avaliacdo biopsicossocial e a abordagem
interseccional da deficiéncia. Contudo, as bases normativas atuais seguem fixadas em modos
acostumados de pensar e instituir direitos, politicas e servicos, sustentadas em referéncias
normalizadoras e neoliberais orientadas pela escassez. Tal conclusdo redirecionou a tese. A
segunda dimensdo da pesquisa escapou desse rumo desenvolvimentista para gingar
epistemologias contracoloniais, fazendo Manoel de Barros encontrar Exu. Entra na gira uma
critica ao racismo epistémico, desencante norteador da producdo de saberes no contexto
moderno-colonial. A gira girou apoiando o pensar a deficiéncia como diferenca, enfatizando a
interdependéncia e o cuidado balizados em cosmopercepcdes que 0s concebem como fontes de
ancestralidade e comunalidade, agentes mobilizadores de forgas vitais. Encantada pelo encontro
Manoel-Exu, a tese aposta no deslimite das percepc¢des ocidentais sobre a deficiéncia por meio
da recuperacdo de saberes poéticos, ancestrais, afro-indigenas e afrodiasporicos para empoemar
as praticas habilitacionais/reabilitacionais, possibilitando-nos transver o cuidado e reinventar o

mundo sob os horizontes da abundéancia, do axé, do bem viver e da justica social.

Palavras-chave: servicos de reabilitacdo; pessoas com deficiéncia; salde da pessoa com

deficiéncia; direitos humanos; colonialismo.



ABSTRACT

The thesis devoted itself to the disability and habilitation/rehabilitation production,
focusing on social assistance and health policies. The theoretical-methodological pathways
integrated different knowledge: counter colonial studies; science, technology, and society;
biopolitics; governmentality. Under the metaphors of contra-dance and “ginga”, two
dimensions organized the text. First, human rights, that were invented in the framework of
colonial modernity. Events, controversies, uncertainties, and invisibilities accounted for the
analytical north. The thesis reveals the disability as a concern of the government as far as it
marked formal working bodies, making the productive capacities decrease. In these regulatory
frameworks, the conception of labor incapacity supports the notion of disability. Then,
Habilitation/rehabilitation were launched to deal with the preparation of productive bodies,
implying its simplification as a social security problem, still mobilizing senseless notions of
autonomy and independence. Power plays, adjustments and conceptual updates kept adding
important agendas such as biopsychosocial assessment and the intersectional approach to
disability. However, the current normative bases remain fixed in the usual ways of thinking and
implementing rights, policies and services, supported by scarcity-oriented neoliberal and
normalizing references. This conclusion redirected the thesis. The second dimension of the
research escaped from the developmental pathway to talk with counter colonial epistemologies,
making Manoel de Barros interact with Exu. The criticism of epistemic racism, a harm
framework of the knowledge production in the modern-colonial context, pitches in. The tour
revolved around thinking of disability as difference, emphasizing interdependence and care
based on Cosmo perceptions that conceive them as sources of ancestry and commonality,
mobilizing agents of vital forces. Enchanted by the Manoel-Exu encounter, the thesis stakes on
the unbounding of Western perceptions about disability through the recovery of poetic,
ancestral, Afro-indigenous, and Afro-diasporic knowledge to give poetry to the
habilitation/rehabilitation practices, enabling us to transcend care and reinvent the world under

the horizons of abundance, axé, good living and social justice.

Keywords: rehabilitation services; disabled people; health of the disabled; human rights;

colonialism.
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1 INTRODUCAO

PONTO DE PARTIDA
ANUNCIO®

Esta ndo é uma tese sobre Deficiéncia. Seria antes uma
anunciac¢do. Enunciados como que constativos. Manchas.
No6doas de imagens. Festejos de linguagem.

Aqui o organismo da pesquisadora adoece a Academia. De
repente uma mulher derruba folhas. Escrita nua tem voz

de arauto. Algumas ruinas enfrutam. Passam poesias e
desenhos por dentro das ciéncias. E ha perguntas primaveris...
(Atribuir-se natureza vegetal as perguntas para que

elas brotem nas primaveras... Isso é fazer pesquisa.
Transfazer.)

Essas pré-coisas de cientista.

A tese que vem anuncia escolhas éticas, estéticas e politicas. O corpo vibra e da o tom,
esse lugar que abriga a pessoa, modo pelo qual existimos, ocupamos o mundo, afetamos e
somos afetados, esticamos horizontes e inventamos teses de doutorado. N&o ha pessoas neutras
e ndo ha teses de doutorado neutras. Esta € uma pesquisa implicada. Tal implicacdo decorre do
encontro entre corpos impares, seus afetos, efeitos, dentro e fora de servicos especializados de
habilitacdo/reabilitacdo. Encontros que fizeram tremer e desestabilizaram certezas, produziram
0 questionamento de certas praticas e seus desdobramentos na vida das pessoas. Que
despertaram o interesse em mergulhar em certos acontecimentos, revisitar suas condic¢des de
emergéncia, desformar® ideias acostumadas, perturbar o sentido normal’ da deficiéncia e da
reabilitacdo, equivocar o sentido dessas palavras®.

Nessa ciranda de implicaces, afetos, desejos e invencdes, fui sendo outras, fui entrando
e saindo da lingua dura. Fui empoemada® por Manoel de Barros num caminho inventado ao
caminhar. Sua poesia me segurou entre os dedos'®. Me enlacei nas suas brincriagdes e fui
bailando com suas palavras. Mesmo assim, a dureza ndo cessou de me pegar. E eu morri, morri
muitas vezes. Porque ninguém é pai de um poema sem morrer! e ninguém é mée de uma tese

sem morrer, também. Por isso, essa tese foi constituida por nascimentos, cada um deles paridos

Inicio da nota de rodapé.

5 Brincando com Manoel, a partir da abertura do seu Livro de Pré-coisas.

® Da poesia: As Ligdes de R.Q., de Manoel.

7 Da poesia: Menino do Mato, de Manoel.

8 Da poesia: Comportamento, de Manoel.

® Empoemar-se, aqui, é “viver intensamente uma ideia libertaria, como interpretou Elton Luiz, cujo espago de
escrita é também ressonancia de Manoel: <https://multitudopoesiaartefilosofia.blogspot.com/2021/11/pequenc-
vocabulario-de-manoel-de-barros.html>.

10 Da poesia: A menina avoada, de Manoel.

11 Da poesia: Sabia com trevas, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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entre trocas de prosa, de referéncias, de poesia e de axé, movimento que me possibilitou sonhar
por cima das cercas'? e inventar novas margens®?,

Definitivamente, fazer tese é inventar, transcender, desorbitar pela imaginagdo®*,
acompanhar mistérios nascendo por cima das palavras'®. Assim, fui inventando um método,
conversando com ele e afrouxando a lingua sempre que podia, ou achava que podia. Fui
botando enchimento nas palavras'® como Manoel me inspirou, Castiel e Lenir licenciaram. Fui
alargando os limites!’ (ou pelo menos tentando) da escrita académica, dos modos de parir e
oferecer uma pesquisa.

Bailando com a imaginacdo, inventei um objetivo: mapear incertezas, controvérsias e
invisibilidades na instituicao dos servicos de habilitacdo/reabilitacdo, com enfoque nas politicas
de saude e de assisténcia social brasileiras. Pesquisa pequena, tarefa desnobre®, Também
inventei objetivos menores: (1) compreender a producdo de sentidos, praticas e lugares da
habilitacéo e da reabilitacdo na contemporaneidade; (2) discutir os paradigmas de autonomia e
de independéncia que norteiam a habilitacdo/reabilitacdo no campo da saude e da assisténcia
social; (3) explorar maneiras pelas quais sdo construidas e descontruidas ideias de deficiéncia;
(4) contribuir com modos outros de pensar a deficiéncia e as praticas
habilitacionais/reabilitacionais. Tudo coisinhas sem veia nem laia. Essas descoisas®®:
problematizacdo, poesia com ciéncia.

Com as despalavras?® de Manoel e de outros poetas — sempre diferenciadas com italico
e referenciadas em nota de rodapé — e as palavras acostumadas da academia, de artigos
cientificos, livros académicos e de documentos normativos, me dediquei a transfazer essa tese.
Minhas brincriacGes livres ndo terdo destaque especial, elas compdem o movimento de escrita
autoral entre lingua cientifica e lingua brincante, um movimento de desterritorializacao
académica para inventar outro territorio de pesquisa, um territério alegérico, metaforico,
exuistico, que foi me ajudando a desprender a linguagem de suas amarras, porque as metaforas

aumentam o mundo e fazem o caminho das origens?! mais que as ciéncias. Nesse caminho eu

Inicio da nota de rodapé.

12 Da poesia: Lides de Campear, de Manoel.

13 Da poesia: Um Rio Deshocado, de Manoel.

14 Da poesia: Lides de Campear, de Manoel.

15 Da poesia: Sabia com Trevas, de Manoel.

16 Da poesia: Lides de Campear, de Manoel.

17 Da poesia: Lides de Campear, de Manoel.

18 Da poesia: No Servico (voz interior), de Manoel.

19 Da poesia: No Servico (voz interior), de Manoel.

20 Das poesias: Retrato do Artista Quando Coisa e Despalavra, de Manoel.
21 Da Segunda parte (Caderno de Aprendiz) da poesia Menino do Mato, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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fui me desabrindo para memdrias, leituras e novos encontros, sendo mais andarilha que
cientista, sendo cientista que danga e ginga diante da frequente desqualificagdo da linguagem
metaforica e alegdrica frente as lentes da razéo cientifica (SOUZA, 2020; LAW, 2004).

A metodologia adotada apoiou o transfazer do que parecia progressivo e linear.
Acontecimentos constituiram importancias e certas palavras acostumadas também, tipo
desenvolvimento, autonomia e independéncia. Alumiei praticas normalizadas pros
deficientizados aparecerem e cuidei dos discursos sem me esquivar do capitalismo, do
neoliberalismo, do colonialismo. Desencalhei documentos esquecidos; cuidei das controvérsias
e das incertezas, me desabrindo com o anuviar das invisibilidades. Percorri narrativas como
qguem desabrocha e fui escarafunchando documentos como uma formiga. Meus instrumentos
de trabalho foram um abridor de certezas, umas perguntas que farfalham, um encolhedor de
verdades e um esticador de horizontes??,

O resultado desse processo esta apresentado em duas partes inventadas, todas
preocupadas com as miudezas da habilitacdo/reabilitacdo e com aqueles atualmente nominados
pessoas com deficiéncia. ApOs essa anunciacdo, emprestarei minhas lentes ao leitor, é
importante saber como conheco, percebo, penso e sinto os corpos no mundo. Nos dois textos
seguintes, explicarei sobre os corpos da habilitacdo/reabilitacdo e do que se trata essa tal pratica
habilitacional/reabilitacional. Na sequéncia, referencial teérico-metodolégico e método de
pesquisa sdo anunciadores dos caminhos e dos instrumentos de andarilha que carreguei ao longo
dessa jornada. Num pequeno trecho, a bifurcacdo pandémica anunciara atalhos percorridos.

Caminho refeito, a tese desagua na sua primeira trilha: os direitos humanos. Adentro a
jornada documental na década de 1920, bailando com ela até 2022. Os achados desse percurso
abriram espaco para a segunda parte do estudo, implicado com a recuperacdo de saberes,
praticas e valores ameacados e invisibilizados no curso da histéria moderna-colonial-
desenvolvimentista. Esse movimento pds 0 corpo e a escrita em estado de poesia, encantamento
e ginga, afetacdo que mobilizou a busca por modos outros de saber e pensar a deficiéncia. Saber,
pensar e fazer as praticas habilitacionais/reabilitacionais.

Trabalhei acreditando que uma pesquisa pode desregular a normalidade, empoemar as
praticas sobre as quais se dedica e deslimitar os conceitos que lhes sdo mais relevantes. Que
sua complexidade aumenta o poente, que afeccdes e interrogacdes criam a pesquisadora. Pode

uma tese de doutoramento movimentar a academia com poesia, encantaria e ginga?

Inicio da nota de rodapé.
22 Da terceira parte [Mundo Pequeno] de: “O livro das Ignorigas”, de Manoel. Fim da nota de rodapé.



Olharam

Olharam

Avaliaram

Avaliaram

Esté errado

Seu corpo

Meu corpo

Um diferente do outro

O seu esté certo

O meu esta errado

Sorrio quando quero chorar
Ouco 35 anos

A dor localizada toma o resto
Paciente tenha paciéncia
Estou sozinha

Quero cair livremente

Meu corpo errado pede isso
Seu corpo certo ndo quer
Quero ndo sentir dor

Seu corpo certo impede
Meu corpo errado é assim
Seu corpo certo ndo aceita
Meu corpo errado convive
Vejo 35 anos

Vocé vé 10 minutos

Meu corpo gauche

Seu corpo padréo

Meu corpo ET

Seu corpo humano

Meu corpo nédo cabe em suas regras.

Elida Lucia Carvalho Martins?®

2 Inicio da nota de rodapé. Elida Lucia Carvalho Martins é farmacéutica, mestre e doutoranda em Satide

20

Puablica. A poesia, de sua autoria, foi recitada por ela em nosso primeiro encontro, na primeira aula da disciplina
Escritas Académicas Contracoloniais, oferecida pelo professor André Luis Oliveira de Mendonga, no Instituto

de Medicina Social da UERJ, em novembro de 2020. Na segunda aula, mencionei a sua conexdo com este
projeto, recebendo-a de presente na mesma noite, em formato de texto. Sua autorizacdo foi generosamente
cedida para compor esse trabalho. Elida transbordou poesia de seu corpo-existéncia ap6s um atendimento

reabilitacional com um “especialista”. Fim da nota de rodapé.
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2 OS CORPOS E O CORPO-EXISTENCIA

Essa pesquisa se orienta pela ideia de que as pessoas podem habitar corpos das mais
diversas composicoes, corpos que expdem a norma, que borram padrdes de normalidade. Que
muitos desses corpos podem inverter a norma e a condi¢do humana, ampliar o que se desenhou
como possivel, criar pontes entre as diferencas e lancar luz a poténcia da vida.

O corpo encarna o sujeito. Na centralidade das relacdes e da producdo do mundo ele é
materializado como forca vivente e como instrumento primeiro da pessoa, sendo
constantemente lancado como alvo de intervencBes, processos de subjetivacdo, praticas
biopoliticas. Mdltiplo em sentidos, expde a fragilidade de disciplinas que acreditam dar conta
de suas dimensoes, de responder 0 que podem 0s corpos, as existéncias que os fazem pulsar,
que forgas os atravessam.

A concretude desse corpo a partir das suas multiplas formas de existir serd
problematizada na sua relacdo com as coisas, com 0s outros corpos, com as sociabilidades.
Interessa falar do corpo porgue ele é morada e porgue o que se denomina “deficiéncia” é apenas
uma caracteristica — dentre outras possiveis e ndo necessariamente perceptiveis —, que tem
exigido diferentes intervencgdes nas sociedades contemporaneas. O corpo aqui desenhado é o
corpo que habita a vida, a existéncia e os modos como esse existir € construido — e como ele
constroi possibilidades outras de habitar o mundo. Com Manoel, penso o corpo como matéria
de poesia?.

Importa destacar que ndo pretendo conceituar ou definir o que € um corpo. Tampouco
dar um corpo as pessoas com deficiéncia. Mas tentar apresentar a ideia de corpo que me reside,
0 que representa um esforco de traducgéo de percepg¢es diversas. Minhas experiéncias corporais
e existenciais. Palavras livres, ndo escolarizadas, também inventadas. Palavras de poetisas e
poetas. Conceitos. N&o o conceito como palavra dura e capturada. Mas, como dispositivo que
nos faz pensar (DELEUZE, 1991).

Nesse sentido, “multiplo” e “dobras” sdo as primeiras palavras que gostaria de trazer a
cena para compor reflexdes sobre o corpo. Em A dobra. Leibniz e o Barroco, o filésofo francés
Gilles Deleuze, (1991), usa a alegoria do labirinto para falar do maltiplo. Este é abordado a
partir de varias dimensdes, envolve duragdo, movimento, esséncia, a relagdo entre o singular e

o universal, a existéncia de muitas partes, lados, perspectivas e o fato dele ser dobrado de muitas

Inicio da nota de rodapé.
24 Da poesia: Matéria de Poesia, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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maneiras. Essa proposta de pesquisa parte da ideia de um corpo multiplo, um corpo que tanto é
capaz de se desdobrar e expandir de diferentes modos, existir de formas infinitas, como é — ou
pode ser — desdobrado/ampliado ou dobrado/diminuido — por saberes, préaticas, diferentes
forcas.

Mas a dobra ndo é s6 isso, ela é desenvolvida de forma rica e inspiradora na obra citada,
que oferece infinitas percepcdes sobre as linhas, sobre a multiplicidade. Sua ressonancia nessa
escrita também faz lembrar margens, fronteiras, possibilidades de transitar numa gramatica
comum, reconhecer eixos de tensdo, conflito, controle. E a ideia de corpo aqui desenvolvida
esta sendo produzida nas fronteiras entre saberes, nas encruzilhadas pelas quais nossos corpos
passam, afetam e s@o afetados. Num movimento de tentar expandir nossas percepcdes sobre 0s
corpos e as existéncias que neles habitam. Nesse sentido, o corpo é pensado como lugar
existencial — um corpo-existéncia.

A ideia de corpo como encruzilhada pode ser encantada com o apoio dos professores
filésofos Fabio Borges-Rosario, Marcelo José Moraes e Rafael Haddock-Lobo (2020), se
percebermos 0s cruzamentos que nos constituem tal como somos. Se as encruzilhadas nos
apresentam maiores possibilidades de caminhos, como eles apostam, penso que o corpo abriga
a mesma poténcia na multiplicidade de modos de existir. A encruzilhada-mundo, como pensou
0 pedagogo Luiz Rufino (2017) na producéo de uma pedagogia das encruzilhadas, representa
um horizonte no qual ambivaléncias, imprevisibilidades, atravessamentos, maltiplas linguagens
e presencas tornam-se possiveis e sdo legitimadas, o que se alinha a possibilidade de corpos e
existéncias multiplas e errantes.

O professor e babalorixa Sidnei Nogueira® fala da encruzilhada como direito a
diferenca. Ele inspira o corpo-existéncia quando nos lembra que somente através do corpo
podemos realizar trocas uns com os outros. Que das encruzilhadas nascemos (em referéncia a
forma de um aparelho reprodutor feminino, cabaga repleta de encruzas) e isso faz de nos seres
unicos e ndo padronizaveis. Que a corporeidade por nés habitada é matéria de encanto e magia,
compartilhada com forgas criadoras que também vivem em nos, nos mantendo conectados com
0 universo cosmico que nos cerca e acolhe, do qual também somos parte.

O corpo ¢é lugar de afec¢Bes, como mostrou o filésofo Baruch Spinoza (2013). Forcas
que nos estimulam, que aumentam ou diminuem nossa capacidade de presenca em ato. Corpo

que sofre e que age, que é passivo e ativo, que vive as afeccdes na singularidade de suas

Inicio da nota de rodapé.
%5 Ensinamentos compartilhados no curso: Para compreender o candomblé: origens, mitologia e bases
epistemoldgicas, em maio de 2022. Fim da nota de rodapé.
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poténcias. O corpo spinoziano ilumina o corpo-existéncia pelo modo como ele percebe 0s
multiplos atravessamentos que os corpos tém, a imensiddo dos afectos e seus efeitos sobre a
vida. Ele me afeta, sobretudo, ao provocar o que pode o corpo a partir das suas experiéncias,
denunciando nossas incertezas sobre ele, evocando seus mistérios. Se lancar intimamente sobre
as ondas produzidas por esse questionamento possibilita sentir a grandeza do nosso modo
préprio e Unico de animar a carne e habitar o mundo.

Sdo diversos o0s elementos que contribuem para pensar esse COrpo
“multicomponencial”®® (GUATTARI, 1992) que venho chamando de corpo-existéncia. Um
corpo que pode encontrar multiplas formas de fazer, de estar em relacdo, de existir. Sua forca
se renova nas suas multiplas singularidades e nos encontros capazes de produzir. De afetar. De
ser afetado.

O corpo sem 6rgdos (CsO) dos filosofos Deleuze e Félix Guattari (2012a) também ajuda
a penséa-lo. Os autores sugerem que o CsO é um exercicio continuo de experimentagdo, de
praticas. Tal no¢do remete a um corpo singular, que se produz e se experimenta a partir das
intensidades, poténcias e fluxos, o que ndo cabe em um conceito. Fluxos porque intensidades
sdo produzidas e se movimentam, elas passam, circulam.

Essa experiéncia anima o corpo-existéncia porque questiona as funcdes atribuidas aos
Orgdos e sugere que esta organizacao hierarquiza o corpo num esquadrinhamento utilitarista —
que mede sua utilidade a partir de um conjunto de funcdes (e neste caso, funcionalidades?’)
esperadas. Porque questiona as amarras produzidas pela subjetivacao, pelo organismo e pela
significancia, essas coisas que bloqueiam a experiéncia, a nossa poténcia la aonde € unica. Ele
me afeta pelo seu convite & abertura do corpo as infinitas conexdes que ele pode ter (Ibid.).

Recordo-me que hé& alguns anos, quando li sobre o CsO pela primeira vez, lembrei-me
de pessoas que leem com as maos, pessoas que criam obras de arte com a boca ou com 0s pés,
pessoas que que dancam com vibragdes que lhes tocam por inteiro. Outras cujos movimentos
corporais sao classificados pela ciéncia e pela medicina como estereotipados, mas que no campo
dos sentidos exprimem forcas distintas do corpo, maneiras de se comunicar e de se expandir.

Uma infinidade de experiéncias e modos de existir que expressam formas de reterritorializacdo

Inicio da nota de rodapé.

26 Guattari usa o termo “multicomponencial” como qualificador do seu método cartografico, num esforgo de
demonstrar seus multiplos atravessamentos, as maltiplas forgas que atravessam e compdem a constitui¢do dos
saberes (2012).

27 Ao falar de funcionalidade, me refiro a dimensGes (e normas) diversas, do funcionamento anatomo-fisioldgico
a realizacdo de atividades, bem como seu desempenho, englobando assim as performances organica e social. Fim
da nota de rodapé.
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do corpo. Que desfazem as bases que constituem conceitos como o de incapacidade, de
impedimento, de limite. Que possibilitam sua descolonizacao.

A familiaridade entre 0 CsO e o corpo spinoziano ndo é um acaso. Para Deleuze e
Guattari, “todos os CsO prestam homenagem a Espinosa” (lbid., p.17). Poderia dizer que o
corpo-existéncia também, pois ele é atravessado pelos diferentes saberes que limitadamente
tém algo a dizer sobre o corpo. Ele ndo deixa de ser afetado, tampouco € inteiramente
subjetivado a partir dessas referéncias. Todas as forcas que o constituem também diminuem e
aumentam a sua forca ou poténcia de agir. Ele se faz hibrido também ai nesses efeitos, na sua
forca sempre capaz de surpreender e de questionar o que o corpo é ou nao capaz de fazer.

Diante dessas reflexdes, a filosofia tem infinitas contribui¢des para a composi¢ao do
corpo-existéncia, seja do ponto de vista da estética, da maquina desejante, do devir. Além das
perspectivas ja sinalizadas, esse corpo € o lugar onde se operam as disciplinas, onde se fixam
as normas, as ldgicas, o controle da vida. Com Michel Foucault (2001, 2006, 2008a, 2014),
desperto-me para as tecnologias de poder que operam sobre 0 homem-corpo e sobre 0 homem-
especie.

Com Guattari (2012, p. 15, 18), penso nas trés ecologias (social, ambiental e mental) —
e na sua ecosofia, outra eco-ldgica —, na necessidade de pensar o corpo na relacdo com
“dispositivos de producdo de subjetividade” e de “ressingularizag¢do individual e/ou coletiva”.
Me agencio no exercicio de desfazer das “metaforas cientificas” que tem produzido nossos
corpos — ou simplesmente me dedico a cruza-las com outras produgdes —, convocando a
recomposicao de praticas a partir de outras referéncias, mais artisticas, exuisticas, transversais.

A Antropologia de David Le Breton (2016) também me auxilia a pensar o corpo-
existéncia, compreender seus diversos usos, a forma como atribuimos valores especificos para
cada percepcdo, de acordo com o lugar que cada sentido vai ocupando em diferentes
coletivos. Ela ensina que “o mundo em que nos movemos existe através da carne que vai ao seu
encontro” (lbid., p. 12). Quando voltada para os sentidos, ajuda a compreender que as
percepgOes sensoriais partem primeiro de “uma orientacdo cultural deixando uma margem a
sensibilidade individual” (Ibid., p. 14). Se por um lado o corpo é poténcia ainda desconhecida,
como mostrou Spinoza, pelas lentes da antropologia esses limites e possibilidades s&o forjados
nos seios da educacéo e da cultura (lbid., 2016). E preciso, entdo, reconhecer os dispositivos
coloniais inseridos nessas encruzas e resgatar referéncias outras, posto que nossos corpos sao

produzidos nessas travessias.
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Nas ciéncias sociais 0 corpo estd no mundo com as coisas e com outros corpos. E o
corpo das relagdes. Hannah Arendt, filésofa politica, nos fala da agdo como condi¢cdo humana
da pluralidade, do labor como processo biolégico e do trabalho como artificialismo da
existéncia humana, os trés componentes da vida activa (ARENDT, 2007). Essa nocéo ajuda a
pensar o lugar do trabalho como artificialismo na producéo de certos modelos de corpo, da sua
utilidade em certas sociedades, no modo como nos concebemos e aos outros. Le Breton (2017)
destaca que a corporeidade transborda o carater fisico, o que reafirma a importancia das relacdes
na estruturacdo de modelos corporais.

A arte me convoca as forcgas criativas, ao pulsar de cada elemento que o compde, aos
movimentos, a estética. Dentre as suas diversas modalidades que especialmente me produzem
afeccdes, gostaria de citar a danca, escolha que reside na experiéncia da escritora aprendiz com
sua propria corporeidade e ancestralidade, principalmente na relacéo afetiva, ética, estética e
politica com o maracatu e outras dangas de povos pretos.

A partir da alegoria do “espiral”, a cientista social e dangarina Lais Salgueiro Garcez
(2016) reflete sobre a cosmologia africana da danga no maracatu e a forma como esta forca liga
0 micro e 0 macrocosmo. Ela aborda seu efeito no modo como cada corpo vai dancar, girar sua
saia, as sensagOes produzidas por essa danga e 0 modo como elas criam um novo espaco para
habitar o movimento. Perceber o corpo-existéncia pelas lentes de Garcez produz um sentido
especial a essa escrita, pois expressa um encontro textual que antes de ocorrer na academia,
aconteceu nas ruas, em baques-virados na cidade do Rio de Janeiro, espaco onde experiéncias
ancestrais, corporais e afetivas com a autora, com o seu interlocutor Mestre Mauricio e com 0
maracatu foram vivenciadas. Na danca afro de Aninha Catdo, aprendo que o corpo que danca
Exu é um corpo descontruido, sem receitas, padrdes ou movimentos igualmente
reproduziveis?,

A ideia de um corpo afetado singularmente pela danca também esté presente no método
da bailarina Angel Vianna, que estimula o corpo-existéncia porque convoca a abertura para
movimentos que cada um é capaz de produzir. O movimento livre e espontaneo, ndo codificado,
ndo colonizado, nao sistematizado. O “corpo como meio de expressdo” e como “um modo de
refletir emogdes e sentimentos” (VIANNA, 1998; 2005).

O corpo nos Estudos da Deficiéncia é um alerta para as diferencas e limites entre o

homem e 0 meio social. Este campo tem contribuido de diferentes modos, inclusive por ratificar

Inicio da nota de rodapé.
28 |icdes apreendidas durante as aulas de danca afro, no Tambor de Cumba, com a professora Aninha Catdo. Fim
da nota de rodapé.



26

a separacdo entre lesdo e deficiéncia. A lesdo € concebida como marca corporal, aquela fungéo
que ndo obedece ao esperado. Aquilo que é classificado e medido pela falta, pela auséncia no
seu sentido bioldgico. A deficiéncia é considerada a classificacdo social, o que acontece quando
esse corpo encontra 0 mundo, se relaciona.

Entendendo as diferencas corporais como uma caracteristica humana e 0 modo como
determinados saberes a normatizam a partir das referéncias normal/anormal, esta leitura
convoca a pensar o0 corpo como lugar de invencdo e de resisténcia. Como mais uma forma
possivel de presenca. Existéncia que convoca pensar 0 modo como outros marcadores sociais
tais como género, geracao, raca, etnia, classe, nacionalidade — por exemplo — também compdem
a vida e radicalizam a experiéncia do que se convencionou chamar de deficiéncia.

Cada uma dessas perspectivas me oferece formas de sentir e de pensar o corpo-
existéncia, possibilitando percebé-lo como encruzilhada onde diferentes componentes o
atravessam, transformam, constituem. Encruzilhada que me provoca a concebé-lo como fio
condutor entre saberes e afetos que me ajudam a fazer pensar sobre habilitacdo e reabilitacéo e
as existéncias das pessoas com deficiéncia. A refletir sobre os significados de habilitar e de
reabilitar e a problematizar de que modo tais praticas também produzem sentidos sobre o corpo-
existéncia na experiéncia da deficiéncia e a maneira como sdo instituidos modelos de atencéo
no &mbito das politicas de salde e de assisténcia social.

Diante do exposto, cabe reafirmar que o corpo que anima esses escritos ndo é o corpo-
matéria. Tampouco o corpo constituido pelas ciéncias bioldgicas, ou juridicas, ou sociais. O
corpo-existéncia estd mais para a experiéncia, essa coisa “singular, ndo regulada”, “o que nos
passa, 0 que nos acontece, 0 que nos toca”, que “tem a ver com o ndo-saber, com o limite do
que sabemos” (LARROSA, 2015: p. 18, 69). Cruzando com a poesia de Elida, penso que o
corpo existéncia ndo cabe em regras ou réguas. Com a poesia de Manoel, o corpo que me
referencia se desdeficienticiza, a deficiéncia é tomada como deslimite?®. Com as encruzilhadas
de Exu sua pluralidade é evocada e encantada, abrindo caminhos para pensar certas nocoes de
impedimento, algumas praticas especialmente dedicadas ao seu governo, maneiras pelas quais

podemos nos reinventar e produzir alternativas outras de convivéncia entre as diferencas.

Inicio da nota de rodapé.
29 Da poesia: Os deslimites da palavra, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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Figura 1: Corpo-Flor

Fonte: SILVA, 2021.%°

Inicio da nota de rodapé.
%0 Desenho de Lenir Nascimento da Silva, inspirado no corpo-existéncia, recebido de presente no dia 27 de

janeiro de 2021, antes do exame de qualificacdo da pesquisa. Um ano depois, em vias de finalizacdo da segunda
parte da pesquisa, revisitei essa arte e percebi também um corpo que ginga. Fim da nota de rodapé.
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Descricdo da imagem 1: “Corpo-Flor”

Inicio da descricdo. Desenho feito a lapis grafite sobre papel branco. No canto esquerdo ha uma
arvore sem folhas, com diversos galhos de tamanhos variados que se cruzam. Eles formam um
movimento como se estivessem sob efeito do vento, em direcdo ao lado esquerdo. Suas pontas
se ligam a um corpo humano, como se este fosse um fruto. N&o é possivel identificar género.
O corpo esta de pé, como quem danca ou ginga. Um tecido transparente e cortado em camadas
o0 rodeia da cintura até a metade das pernas, como uma saia. A perna esquerda esta esticada para
trés, com o pé firme sobre o chéo, ligado aos galhos e raizes com espessuras diferentes. O tronco
também esta dobrado para tras, em movimento lateralizado a esquerda e com a méo esquerda
leve e delicadamente suspensa para a frente. A perna direita esta a frente, virada para fora e na
ponta do pé. A imagem da pessoa esta coberta por galhos e flores, que a envolvem do seu pé
esquerdo até a cabeca, sem cabelos. A arvore tem 0 mesmo tamanho do corpo, tal como ele esta
posicionado. O rosto, de olhos fechados, expressa algo como paz, leveza, prazer com 0
movimento. Fim da descricao.
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3 AS PESSOAS DA HABILITACAO/REABILITACAO: AS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Na dureza da lexicalidade®!, deficiéncia é sindnimo de insuficiéncia ou auséncia de
funcionamento de um 6rgédo, de uma funcdo psiquica ou intelectual [base biomédica]. Tem
como termos semelhantes a imperfeicdo, o defeito, a desvirtude. Na Convencdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), a deficiéncia (disability) nomeia impedimento
relacional, tendo sua geografia esticada para os territérios fisico, intelectual, mental ou
sensorial. Os adjetivos da CDPD ndo parecem muito distantes daqueles encontrados no
dicionario.

A diferenca € o acontecimento da relacdo entre esse corpo impedido e um ambiente
malfeito, porque produtor e mantenedor de barreiras nos seus espacos fisicos e nas conexdes
entre as pessoas que neles habitam. A ligacdo entre os corpos e as barreiras presentes nos
espacos/relagdes tem como consequéncia a formacgdo de obstrugdes na participacdo plena e
efetiva dessas pessoas, impossibilitando a producdo de um mundo em comum com as “demais
pessoas” (UN, 2006).

A definicdo de deficiéncia da CDPD é contemplada com esmero por pesquisadores e
ativistas, pois a histéria dos espacos do mundo e das suas barreiras nem sempre serviu para
medir a deficiéncia. Além disso, a pessoa com deficiéncia ja foi nominada monstruosa, invalida,
incapaz. Essas modificacGes dos adjetivos e medicdes sdo concebidas politicamente como
mudancas de paradigma. Importa ressaltar que as diferentes maneiras de nomear e produzir
sentidos sobre a deficiéncia sdo importantes porque definidoras e impulsionadoras de praticas
diversas, incluindo as maneiras e sentidos habilitar/reabilitar.

Para os contemporaneos da CDPD, a ideia de pessoa impedida em relagdo ao ambiente
com barreiras recolhe o individuo dos holofotes, transfere os niveis de limitacdo e as
possibilidades de existéncia para o mundo. Por isso, entendem que a producéo de sentidos sobre
deficiéncia foi alargada, posto que agora sua determinacdo seria social e politica,
desengaiolando-a da pequenez privada, da tragédia pessoal, da luta solitaria para se ajustar ao

mundo dos outros.

Inicio da nota de rodapé.

31 Tal dureza foi observada na primeira definicdo de deficiéncia encontrada em uma busca simples no Google,
conforme link a seguir: <ttps://www.google.com/search?client=firefox-b-d&q=defici%C3%AAncia>. Essa
referéncia, conforme o dispositivo de busca aponta, esta baseada no dicionario de Oxford. Fim da nota de
rodapé.
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Diversos pesquisadores brasileiros se dedicaram a estudar os conceitos de deficiéncia.
A antropo6loga Anahi Mello (2020, p. 100), por exemplo, reforcou que a mudanca de
terminologia para “pessoa com deficiéncia” se tornou “questdo de orgulho” diante do
entendimento de “que a deficiéncia é um atributo (uma qualidade) que a distingue de outros
grupos sociais e ndo um problema (incapacidade)”. Ja o cientista social Marco Antonio Gavério
(2022, p. 15), ao considerar os sentidos da deficiéncia no cenario brasileiro, afirmou que ela
pode tanto “ser uma descricdo objetiva da realidade corporal em ndo ou mal funcionamento
(disfuncédo), quanto uma descricdo objetiva da realidade ambiental que 'ndo funciona' para
determinados corpos (incapacidade)” — 0 que pode ser atribuido ao modo como conceitos foram
traduzidos e incorporados no arcabouco normativo nacional.

Distante do corpo-existéncia — desenhado e animado por mdltiplas singularidades,
fazedor das coisas de maneiras e modos diversos, posto que variados sdo 0s corpos que habitam
0 mundo e suas possibilidades de existir — a Convencdo vé a pessoa com deficiéncia como
sujeito que povoa um corpo impedido e notadamente diferente daqueles povoados pelas
“demais pessoas” (UN, 2006). Por estas raz0es, questiono: a introducdo da expressdo
“participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condigdes” e o reconhecimento de
“diversas barreiras” sao suficientes para produzir uma mudanga paradigmatica da anormalidade
para as diferencas? Sdo potentes 0 bastante para reinventar as praticas direcionadas as pessoas
com deficiéncia? Poderia, por essas vias, 0 corpo impedido constituir-se corpo-existéncia?

A CDPD tornou-se o solo que ampara tudo o que brota nesse chao a fim de dar nomes,
orientar ou instituir préaticas e direitos para as pessoas com deficiéncia. A prosa que Ihe sustenta
também passou a compor o enredo de diferentes agenciamentos sociotécnicos e politicos,
atualizando bandeiras de luta pela materializacdo dos direitos na CDPD estabelecidos — e que
de fato, constituem importancias.

Em 2010, as informagdes sobre pessoas com deficiéncia se multiabriram?2: foi realizada
uma nova edigdo do Censo Demogréafico®® no Brasil, desta vez abastada de um questionario®*

especial (por amostragem), que possibilitou a colheita de dados antes desconhecidos em certos

Inicio da nota de rodapé.

%2 Da obra Terra Sonambula, de Mia Couto.

3 Informagdes especificas sobre deficiéncia foram colhidas nos Censos de 1991, 2000 e 2010. Em 2020, ano de
producéo deste projeto, havia previsdo de realizacdo de um novo recenseamento. Esta coleta foi adiada em
virtude da pandemia do novo coronavirus, com possibilidade de realizagdo em 2021, entretanto, a coleta nacional
foi iniciada somente em meados de 2022 e nao houve divulgacao de resultados até o encerramento do texto, em
dezembro do mesmo ano.

3 Instrumento proposto pelo Washington Group on Disability Statistics — WG (aqui chamado Grupo de
Washington, apenas). Fim da nota de rodapé.
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niveis de minucia. Para isso, acolheram a significancia de impedimento (ou disfuncionalidade)
das proprias pessoas: tem alguma dificuldade em realizar; tem grande dificuldade; ndo consegue
realizar de modo algum — feito entusiasmado pela ratificacdo da CDPD.

O resultado fez revelacdes: 23,9% da populacao brasileira reconhecia possuir alguma
deficiéncia, principalmente aquelas entre 15 e 64 anos de idade, ou seja, as consideradas em
idade rendosa. Existia uma abundéncia dessas marcas em corpos-mulher e em existéncias
pretas/pardas/indigenas: quase 1/3 das mulheres pretas possuiam alguma deficiéncia; pretos e
indigenas representavam a maior taxa de incapacidade; pretos e pardos possuiam 9% a mais de
chances de adquirirem uma deficiéncia.

A deficiéncia visual desfolhou os dados, depois vieram as deficiéncias fisicas, auditivas,
mentais/intelectuais, em carreirinha. Além disso, outras importancias desafiavam os fazeres:
era 0 povo menos alfabetizado, sem instrucdo ou com nivel fundamental incompleto; as
mulheres eram maioria da populacdo e minoria no trabalho; quase metade possuia até um
salario-minimo de renda familiar, ou seja, eram pessoas mais pobres porque deficientizadas —
ou deficientizadas porque mais pobres (sem desconsiderar os efeitos de género e raca) (IBGE,
2012; BRASIL, 2012b).

As informacdes foram remodeladas em 2018, quando o Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (IBGE) publicou a Nota técnica 01/2018, intitulada “Releitura dos dados de
pessoas com deficiéncia no Censo Demografico 2010 a luz das recomendagfes do Grupo de
Washington”. Cumpre ressaltar que as referidas modificagdes acompanham as orientagdes da
OMS e do Banco Mundial (BM), descritas no manual orientador de pesquisas sobre deficiéncia
— 0 Model Disability Survey (MDS) (WHO; WB, 2017). Ao lado da Convencéo recém adotada
e da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), esses dados
foram fundamentais para a feitura ou atualizacéo de diversas politicas publicas.

A nova régua medidora de corpos representada pelas regras de releitura do Censo tentou
encolher o horizonte®, passando a distinguir apenas as pessoas que declararam “muita
dificuldade” ou “ndo conseguir de modo algum”, descartando as outras que afirmaram ter
“alguma dificuldade em realizar” — ou seja, s6 manteve na conta aquelas com “deficiéncias
graves”. Dessa encolha, o percentual de 23,9% da populagéo brasileira (45.606.048 pessoas)
foi encurtado a 6,7% (12.748.663 pessoas) (IBGE, 2018).

Inicio da nota de rodapé.
3 Da poesia: O guardador de aguas, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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O recenseamento realizado simultaneamente a finalizagdo dessa tese®® esta
incorporando essa atualizacdo (considerando apenas aquelas que informam grande dificuldade
para realizar ou nao conseguir realizar atividades de modo algum). Outro fator sensivel é que
ndo consta, no formulario basico, uma pergunta sobre a existéncia de pessoa com deficiéncia
no domicilio. Tal informacg&o é coletada somente no formulario ampliado, podendo esse ser
aplicado em residéncias onde ndo ha morador com deficiéncia — além de domicilios de pessoas
com deficiéncia ficarem descobertos.

Entre as possiveis desimportancias desse movimento estdo: o aminguamento do
orcamento no dmbito da assisténcia social, da salde, da educagdo, da cultura, do trabalho,
dentre outras, e a minoracdo do alcance das politicas de inclusdo. A revisdo do Censo também
encadeia a modificacdo dos indicadores que norteiam as praticas no campo da
habilitacdo/reabilitacdo. Afinal, quais as consequéncias para a contabilizacdo da populacdo com
deficiéncia quando a performance nas atividades cotidianas é o elemento garantidor do seu
reconhecimento? Como seguir essa orientagdo num pais que enfatiza o laudo médico como
dispositivo de reconhecimento para politicas publicas?

Essa despreocupacdo aumenta diante dos instrutivos de reabilitacdo que, no avesso da
releitura dos dados, esticam a concepgao de deficiéncia, incluindo “deficiéncia temporaria ou
permanente, progressiva, regressiva ou estavel, intermitente ou continua” (BRASIL, 20123;
2020a). A coisa ficou bem esticada®’. As novas métricas perturbam e tensionam o campo, pois,
ao mesmo tempo em que novos sentidos de viver com deficiéncia sdo constituidos no plano
formal (UN, 2006; BRASIL, 2015), os dados que interferem na providéncia de orcamentos para
a efetivacdo das politicas publicas sdo apequenados — contradicdo (ou intencdo) luminosa para
aqueles que compreendem a integralidade como caminho para a “inclusao”.

Porque fazer o desprezivel ser prezado é coisa que me apraz®, esse panorama compde
0 desproposito dessa tese e me solicita pormenorizar de que modo as peculiaridades dessa
populacdo influenciam a organizacdo de prioridades pelo poder publico e por aqueles que
governam, bem como arrebanham modelos de atencdo a deficiéncia. Afinal, a régua é
existidura de limite®® e esse campo tem muitas delas. Se a defesa dos direitos das pessoas com
deficiéncia transborda as “limitacdes” corporais € nos convoca a pensar e agir coletivamente,

de que forma elementos geracionais, de classe, género, geragdo, raca e etnia compdem as

Inicio da nota de rodapé.

3 Segundo semestre de 2022. Fim da nota de rodapé.

37 Do Livro das Ignorégas, de Manoel.

3 Da poesia: Autorretrato falado, de Manoel.

39 Da poesia: Mundo Renovado, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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narrativas politicas e constituem importancias na atencdo a satde e no ambito da assisténcia
social? Os predicados populacionais das pessoas com deficiéncia influenciam os objetivos e a

centralidade da habilitacdo/reabilitacdo no Brasil contemporaneo?
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4 AS PRATICAS E OS MODELOS DE HABILITACAO/REABILITACAO

Com a geracdo da Carta Magna, a assisténcia social foi promovida a dever do Estado,
passando a compor a seguridade social, ao lado da saude e da previdéncia. Ela almejava
viabilizar a protecdo social (PS), margeada pela reducdo de danos e pela prevencdo da
incidéncia de riscos, acolhendo a “habilitacdo e reabilitagdo das pessoas com deficiéncia e a
promocao de sua integragdo a vida comunitaria”, além da oferta de um salario minimo para
idosos e pessoas com deficiéncia em situacdo de pobreza demasiada.

Essas margens delimitaram certas diferencgas de acesso a cada forcga da triade: a saude €
universal, a previdéncia social é contributiva e a assisténcia social é para quem dela necessitar,
mediante comprovacao de necessidade. No Gltimo caso, preenchidos os requisitos, o solicitante
pode receber “minimos sociais”, para o “atendimento as necessidades basicas” (BRASIL,
1993a; Art. 2°).

Nesse tempo, a principal das importancias iluminadas pelo movimento de pessoas com
deficiéncia foi o direito a vida em sua materialidade — mobilizacdo que alcancou a garantia
constitucional de um salario-minimo a todos aqueles sujeitos considerados incapazes para o0
trabalho. AtualizacBes que vieram na sequéncia substituiram a incapacidade para o trabalho
pela impossibilidade de sustento por si ou pela familia, critério que possibilitou a reivindicacdo
de amparo ao Estado. Ao mesmo tempo, coexistiam praticas para reduzir o nimero de
beneficiarios, sendo a educacdo profissional e a habilitacdo/reabilitacdo funcional estratégias
mobilizadas para este feito: retrato de um Estado capitalista neoliberal que instiga praticas para
minimizar seus feitos.

Embora o inauguramento®® constitucional da habilitagdo/reabilitacio tenha se
apresentado sob as bases da assisténcia social, os campos da saude, da educacdo e da
previdéncia social (as duas ultimas sob a perspectiva profissional) logo protagonizaram as
praticas. Naquela ocasido, diversos dispositivos de direitos humanos desenhavam a
habilitacdo/reabilitacdo nas bases da saude e do trabalho, contribuindo para que as leis
inventadas a partir da Constituicdo de 1988 designassem funcGes especiais a primeira. Esse
acontecimento situou as diferengas corporais na condicéo de interesse ou problema da saude,
em especial da satde do trabalhador (Lei 8.080/1990; Art. 6°, XI -8 3°).

Inicio da nota de rodapé.
40 Da poesia: Retrato quase apagado em que se pode ver perfeitamente nada, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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Neste sentido, os saberes e técnicas da satde alinhavaram este direito socioassistencial.
Poderiamos dizer, ainda, que a habilitagdo/reabilitacdo selou, no marco constitucional, o enlace
entre salde e assisténcia social — cruzamento que parece incutir o reconhecimento da pobreza
como especial marcador da deficiéncia.

No Brasil, a habilitacdo e a reabilitacdo sé&o encenadas principalmente em servicos e
centros especializados. Cada uma possui sentido proprio: habilitar ¢ “tornar habil, no sentido
da destreza/inteligéncia ou no uso da autorizagao legal” (BRASIL, 2008a, p. 67). Essa pratica
faz mais sentido quando relacionada as pessoas que nasceram com alguma deficiéncia.
Reabilitar é retomar um estado anterior — o que pressupde o retorno de uma habilidade ou
funcionalidade corporal por algum motivo perdida.

A narrativa presente nos documentos de salde enfatiza o desafio de “habilitar um novo
sujeito a uma nova realidade biopsicossocial”, além de promover na medida do possivel, o
“retorno a capacidade legal pré-existente” (Ibid.). Com isso, a habilitagdo/reabilitacdo vai atuar
pelo aprimoramento da funcionalidade corporal mirando o par autonomia/independéncia.

Isso nos revela que as ideias de habilitar e de reabilitar sdo caudalosas e se modificam
de acordo com a relacdo de cada pessoa com a experiéncia corporal classificada como
deficiéncia, que pode ser congénita ou adquirida, por diferentes motivos e em distintas fases da
vida. Tais referéncias mobilizam questionamentos sobre o lugar de outras experiéncias
igualmente corporificadas pelas pessoas — tais como aquelas definidas por cor, etnia, classe,
territério, orientacdo sexual, geracdo, género — na concepcdo de praticas
habilitacionais/reabilitacionais. De que forma o cruzamento de tais marcadores influencia a
possibilidade de acesso, o modo de ser cuidado e o0s desdobramentos da
habilitacdo/reabilitacido?

A complexidade deste trabalho em saude é o que alicerca a sua oferta multiprofissional
e interdisciplinar, avizinhando estratégias que demandam atenc¢&o singular, atenta a cada sujeito
e sua histdria, as melhores possibilidades de adaptacédo, autonomia e independéncia (BRASIL,
2020a). Atualmente, os saberes e praticas da habilitacdo/reabilitacdo reforcam a necessidade de
“desenvolver pragmaticamente habilidades corporais, promover capacidades funcionais e
ocupacionais e, assim, produzir funcionalidades no individuo” (GAVERIO, 2022, p. 14). Em
par com Gavério (Ibid. p. 21) considero esses saberes ¢ praticas “uma forma de
mediagdo\regulacao do que ¢ ou ndo (dis)funcional e (in)capaz, na relagdo entre “individuo” e

9999

sua “sociedade””.
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E importante lembrar que a reabilitagdo também territorializa, a0 menos no campo
normativo, a Atencdo Priméria a Salde (APS) por meio das Unidades de Saude da Familia
(USF), do Nucleo Ampliado de Saude da Familia e Atencdo Béasica (NASF-AB) e da atencéo
odontoldgica. Entretanto, o corpo impedido parece saltar o corpo-existéncia e seu
encaminhamento pela APS para servigos especializados costuma ser ligeiro. Desconectada de
si e resumida a funcionalidade faltante, a pessoa com deficiéncia se depara com a multiplicacdo
de barreiras no acesso aos cuidados a satde nesse nivel de atencao.

Nesta pesquisa, a utilizacdo do termo habilitacao/reabilitacdo nao pretendeu apagar suas
diferengas etimoldgicas, mas reunir o sentido das diversas praticas produzidas nas instituicdes
“especializadas”, aqui iluminadas. Apesar de reconhecer que a literatura do campo e 0s proprios
dispositivos normativos adotem somente a “Reabilitacdo” com a mesma intengao, a escolha
aqui realizada optou pelo ndo apagamento da “Habilitagdo”, pois a unido desses termos revela
preocupacOes com as funcbes do corpo e com as referéncias corporais e de performance que
orientam as préaticas de cuidado e modelos de atencdo em diferentes momentos da historia.

Essa modalidade também se diversifica em: reabilitacdo profissional; habilitacdo e
reabilitacdo na salde; habilitacdo e reabilitacdo na assisténcia social; reabilitacdo integral;
reabilitacdo baseada na comunidade. Esse estudo enfocou as préaticas corporificadas em espagos
de encontros das politicas de salde e de assisténcia social, especificamente aquelas cujas
atribuicdes estdo definidas em instrumentos normativos, foram implantadas e implementadas,
obedecendo a um ordenamento juridico-institucional definido por programas, servicos e ou
condutas especializadas, a nivel nacional. Todavia, a investigacdo possibilitou transitar sobre
as demais modalidades.

A salde organiza préaticas habilitacionais/reabilitacionais por meio de portarias, desde a
criacdo do Sistema Unico de Saude (SUS). Dentre outras, estdo em vigor aquelas publicadas
em 2012*! e em 201742, dedicadas a normatizacao das modalidades por categoria de deficiéncia,
considerando: equipes minimas e profissionais que as compdem; instrumentos e técnicas; tipos
de espaco fisico; itens necessarios ao seu funcionamento.

Das portarias nascidas em 2012, emergiu a organizagdo de uma “Rede de Cuidados as
Pessoas com deficiéncia” (RCPD), a definicdo e o investimento de recursos financeiros e a
emissdo de certificagdes institucionais pelo Ministério da Saude. Em 2017, uma portaria de

consolidacéo foi lancada e, em agosto de 2020, um novo instrutivo de reabilitacdo foi publicado

Inicio da nota de rodapé.
41 Portarias GM/MS N° 793 e N° 835 de 2012 (BRASIL, 2012¢).
42 Portaria de Consolidacdo N° 3/GM/MS, de 28 de setembro de 2017. Fim da nota de rodapé.
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(o anterior foi langado em 2012). Este novo dispositivo se dedicou a presente Rede, no SUS,
com enfoque nos Centros Especializados em Reabilitacdo (CER) e nas Oficinas Ortopedicas.

Os instrutivos esticaram o publico-alvo da habilitacdo/reabilitacdo ao contemplarem
mais pessoas do que o grupo classificado pela CDPD, pela Lei Brasileira de Inclusdo (LBI) e
pelo IBGE. Com isso, tornam-se elegiveis para tais servicos ndo somente as pessoas com
deficiéncia de “longo prazo”, mas também aquelas com “limitacfes” curtas, temporarias e
oscilantes.

Se o0 esticamento dessa régua é positivo pela ampliacdo do acesso ao cuidado
habilitacional/reabilitacional especializado, por outro, tem como ponto negativo a possibilidade
de absorver boa parte das demandas que poderiam ser acolhidas na reabilitacdo da atencao
primaria. Um exemplo de limitacdo temporéria é a perda de funcionalidade apds uma cirdrgica
no pe, por motivo de fratura. Esse tipo de cuidado pode ser dispensado nas unidades basicas de
satde (UBS), por meio de profissionais atuantes nesse &mbito, em servigos ambulatoriais de
baixa complexidade — situacdes que expdem a importancia da habilitacdo/reabilitacdo como
servico longitudinal, independente do seu nivel de atencao.

Os servicos de assisténcia social foram considerados porqué dessa politica brotou o
direito constitucional a habilitacdo/reabilitacdo. Apesar dessa oficializacdo datar de 1988 e a
Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) ter sido publicada em 1993, somente em 2011
houve manifestacdo especifica sobre o tema. Esse movimento ocorreu por meio de uma
Resolucdo que tentou posicionar 0 modo de funcionar dos servigos de habilitacdo/reabilitacdo
socioassistenciais a partir da narrativa de “integracdo a vida comunitaria” (CNAS, 2011).
Apesar disso, ndo existem servicos de habilitacdo/reabilitacdo tipificados por essa politica.

O documento mencionou servigos e equipamentos gerais da politica, sem elencar
estruturas especificas para que esse tipo de cuidado seja produzido. Apds instituidas, suas linhas
ensimesmadas ndo produziram impactos significativos, ndo se apresentaram as pessoas, ndo
tocaram aqueles que encarnam o trabalho e inventam o cotidiano. Também n&o ofereceram uma
lingua, um caminho, um fazer. O frequente desconhecimento geral sobre praticas
habilitacionais/reabilitacionais no a&mbito do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS)
transborda a fragilidade de sua implementacdo e abre espaco para 0s questionamentos
desenhados no decorrer da pesquisa.

Apesar dessas lacunas, a assisténcia social sempre financiou institui¢cdes de atendimento
as pessoas com deficiéncia, principalmente aquelas ndo governamentais que oferecem servicos

de habilitagdo/reabilitacdo. Muitas dessas instituicdes buscaram o reconhecimento do
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Ministério da Salde, tendo sucesso nesta direcdo. Outras seguem oferecendo 0s mesmos
servicos, embora estejam a margem da certificacdo federal e de seus beneficios — nesses casos,
o recurso fornecido pela assisténcia social € fundamental, além daqueles destinados pela salude
por meio de suas instancias Estadual e Municipal.

Porque financiadas e/ou norteadas pelas politicas de assisténcia social e de saude,
muitas dessas organizacdes sdo fronteiricas, caracteristica que por um lado, contribui para a ndo
definicdo dos tipos de préaticas habilitacionais/reabilitacionais que realmente compdem as
estratégias institucionais da assisténcia social, bem como seu reconhecimento como tal. Este
problema ¢ inflado mediante a auséncia de determinac@es especificas no &mbito da LOAS e do
proprio SUAS. Por outro lado, o atributo revela como certos fazeres se constituem nessa
hibridez e borram determinados conformes, tornando dificil o encaixotamento de algumas
praticas.

A expanséo de servigos para pessoas com deficiéncia no bojo da administracédo direta e
pela Politica de Assisténcia Social (PAS) ocorreu no seio do Plano Viver sem Limite (2011-
2014), com a criacdo de centros-dia e residéncias inclusivas, servicos que nao reivindicaram a
habilitacdo/reabilitacdo como pratica de sua pertenca (BRASIL, 2016a) Dai o desejo de
pesquisar sob este recorte e escarafunchar como se organizam as praticas de
habilitacdo/reabilitacdo no ambito da assisténcia social, apesar de ndo haver referéncia que as
defina peculiarmente.

Existem formas outras que transbordam as barreiras simbolicamente instituidas por
essas politicas, como as modalidades de reabilitacdo profissional, integral ou a baseada na
comunidade. Apesar de citadas em leis, decretos e algumas politicas publicas, estas possuem
um menor nivel de capilaridade — o que inclui baixa ou inexistente materializacéo de servicos
e programas especificos, regulares e continuos em todo o territorio nacional. Tais modalidades
propdem a distribuicdo de papéis numa préatica que convoca diferentes politicas e atores, tais
como educacéo, trabalho, saude, assisténcia social e comunidade.

Os formatos de reabilitacdo comunitaria buscam estratégias baseadas na unido de
esforgos — e de responsabilidades — entre a comunidade e o poder pablico, via politica de saude
— uma referéncia de longa data encaminhada pela OMS que ndo produziu tantos frutos na
organizacdo normativa brasileira. A reabilitacdo integral — cuja expressédo sinaliza um esforco
conjunto entre distintas politicas publicas — se concretizou em narrativa politica no ano de 2016,

via decreto®, e também n&o produziu efeitos praticos.

Inicio da nota de rodapé.
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J4 a reabilitacdo profissional é uma antiga modalidade presente em dispositivos
internacionais, que apareceu nos documentos brasileiros nos primeiros anos apds a Constituicdo
Federal (CFRB/88). Ela se concretizou na intersec¢do entre as politicas de seguridade social e
suas respectivas redes complementares, via sociedade civil organizada, produzindo parcerias
com os setores da educacdo e do trabalho. Sua existéncia demarca a reabilitacdo como estratégia
de proletarizacdo da pessoa com deficiéncia. Internacionalmente, consta na agenda de varios
organismos internacionais, com destaque para a Organizacdo Internacional do Trabalho (OIT).

Essa tese ndo teve como foco as ultimas modalidades mencionadas (integral,
profissional e baseada na comunidade), mas situa-las foi indispensavel a compreensao das
forcas que determinam as acles produzidas no ambito da salde e da assisténcia social
brasileiras, na constituicdo de discursos e modelos de atencdo a deficiéncia, na fabricacdo de
modos acostumados**, despertencidos®, limitados e impedidos de existir.

As politicas de salde e de assisténcia social possuem um mesmo modo de operar,
marcado pela instituicdo de servicos especificos para cada publico, como por exemplo a
protecdo social a pessoa com deficiéncia e a atencdo a satde da pessoa com deficiéncia. Embora
partilhem semelhantes formas de fazer, no que tange a constituicdo da intersetorialidade, o
diélogo fica prejudicado por abordagens as vezes inconcilidveis, como as distintas demarcacoes
e interpretagdes do territdrio de suas préticas.

O acesso aos servicos de ambas as politicas, nas suas diferentes modalidades, é
atravessado por outras fragmentacdes além da definicdo da populacdo usuaria. Sdo exemplos a
caracterizacdo do tipo de deficiéncia (visual, auditiva, mental, intelectual, fisico-motora) e a
definicdo da sua gravidade, ou seja, a intensidade da diferenca marcada no corpo.

Outros modelos de classificacdo, cuja abordagem ancora-se em aspectos sociais e mede
a gravidade pelas caracteristicas externas ao corpo, tais como ambiente acessivel*® e acesso &

tecnologia assistiva*’ também sdo agenciados como instrumentos para demarcar lugares, seja

43 Decreto N° 8.725, de 27 de Abril de 2016, que Institui a Rede Intersetorial de Reabilitacdo Integral e da outras
providéncias.

44 De: O livro sobre nada, de Manoel.

45 Da poesia: A volta (Voz interior), de Manoel.

% Nos termos da LBI, acessibilidade ¢ a “possibilidade e condi¢io de alcance para utilizagdo, com seguranca e
autonomia, de espacos, mobiliarios, equipamentos urbanos, edificacdes, transportes, informagéo e comunicagéo,
inclusive seus sistemas e tecnologias, bem como de outros servigos e instalagdes abertos ao publico, de uso
publico ou privados de uso coletivo, tanto na zona urbana como na rural, por pessoa com deficiéncia ou com
mobilidade reduzida” (BRASIL. 2015). Fim da nota de rodapé.

47 Tecnologia assistiva ou ajuda técnica sdo “produtos, equipamentos, dispositivos, recursos, metodologias,
estratégias, praticas e servicos que objetivem promover a funcionalidade, relacionada a atividade e a participacéo
da pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, visando a sua autonomia, independéncia, qualidade de
vida e inclusdo social” (BRASIL, 2015). Fim da nota de rodapé.
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nas redes de atencdo que se desenham entre assisténcia social e saude, seja no interior dos
servigos “especializados”.

A avaliacdo da deficiéncia, frequentemente fundamentada no diagndstico médico, € que
determina se o sujeito € elegivel ou ndo para ser atendido em um servico especializado de
habilitacdo/reabilitacdo. Como Marco Antonio Gavério (2022) verificou em pesquisa recente
realizada em uma unidade reabilitacional da regido sudeste, 0 nimero correspondente a
Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Saude
(CID) ainda é determinante no acesso ao servico e na definicdo de procedimentos
reabilitacionais faturaveis no setor publico, para fins de financiamento/repasse de recursos —
uma observacdo que também pude fazer ao longo dos anos como profissional atuante no setor.

A natureza dos dispositivos de avaliacdo e diagnostico é alvo de disputas, sobretudo
com a emergéncia do modelo social e do modelo biopsicossocial de avaliacdo da deficiéncia.
Compreender embasamentos, forcas e discursos instituidos nos diferentes modelos em questao
foi elemento importante nesse trabalho. N&o se pode ignorar que as referéncias avaliativas
adotadas podem definir as portas de entrada e de saida destes e de outros servigos e direitos.

A habilitacdo/reabilitacdo, portanto, é um dos lugares onde mais se fixa a ideia de
especialidade, o saber sobre as pessoas com deficiéncia, sobre sua existéncia em corpos
historicamente rotulados desviantes. Essa caracteristica produz efeitos de diferentes ordens,
inclusive certo distanciamento em relacdo a outros espacos e organizacdes de saude e de
assisténcia social — sobretudo quando o acesso ndo é mediado pela atencéo especializada.

Este formato esquadrinhado para atencdo a pessoa com deficiéncia corrobora a
conformagdo de uma “rede” que ¢ especialmente formada para atender ao que foi classificado
como desvio. Uma rede para cuidar de determinadas pessoas — em detrimento do cuidado a
todas as pessoas, com suas diferentes caracteristicas — pode ser chamada e operar como rede?

Esta é uma divisdo normativa e politica que se ancora, a priori, em uma légica que
necessita ser colocada em analise nas suas diferentes dimensfes. Logica que pode corroborar
para um trabalho centrado no corpo materialidade, ndo necessariamente nas suas
potencialidades para multiplos modos de fazer e existir, mas na fixacdo de possibilidades
restritas ao espectro de fungdes estabelecidas como “normais”, avesso da vida desabotoada e

livre®e,

48 Inicio da nota de rodapé. De: O livro sobre Nada, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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Como transfazer saberes e praticas quando o corpo é tomado como problema? Como
enfrentar racionalidades capacitistas*® e bichadas de costumes®® quando a régua da capacidade
ndo pergunta o que pode um corpo, mas como adequa-lo? Como produzir cuidado integral e
intersetorial em tempos de superespecializacao?

Essas questdes determinam lugares para a atencao as pessoas com deficiéncia no &mbito
da habilitacdo/reabilitacdo e lancam luzes aos aspectos micro e macro que se articulam na sua
producdo. Assim como outras provocacdes aqui desformadas®, estas perguntas constituiram o
centro de forca que encanta e move este convite a reflexdo, puxando o alarme do siléncio®.

Diante do exposto, esta tese se prop0s a encruzilhar diferentes saberes para pensar sobre
0s agenciamentos observados nos processos de habilitacdo/reabilitacdo da pessoa com
deficiéncia, com enfoque nas politicas de salde e de assisténcia social. Igualmente, intencionou
equivocar o sentido de certas palavras®®, encantar (com) algumas e causar estranhamento com
outras, num exercicio ocupado com a producdo de sentidos sobre deficiéncia e a favor do
cuidado como inutensilio®*, porque implicado com cada pessoa na sua existéncia, ndo na sua

utilidade. Porque impulsionado e dedicado a multiplicidade e ao bem viver.

Inicio da nota de rodapé.

49 Capacitismo é um termo que nomeia a discriminacéo direcionada as pessoas com deficiéncia (em nivel micro
e estrutural), que serd aprofundado no decorrer da pesquisa. O termo chama a atenc¢éo para a hierarquizacdo de
vidas a partir de ideais corporais que determinam pessoas como mais ou menos capazes. Estruturas capacitistas,
nesse sentido, sdo aquelas cujos alicerces foram construidos sob estas referéncias.

%0 Da poesia: Menino do Mato, de Manoel.

51 Da poesia: As ligdes de RQ, de Manoel.

52 Da poesia: As ligdes de RQ, de Manoel.

%3 Da poesia: Comportamento, de Manoel.

%4 Da poesia: Sabia com Trevas, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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5 CAMINHOS E CONVERSACOES - AGENCIAMENTOS E FERRAMENTAS
TEORICAS

Essa pesquisa partiu de uma ideia de corpo-existéncia: aquele que ndo prescinde de sua
materialidade e, a0 mesmo tempo, existe para além dela. Um corpo que traz a tona a
insuficiéncia das disciplinas que tentam dele se “apossar” e analisa-lo com lentes e com
pretensdes universalizantes. Um corpo multiplo nunca reduzido pelas forcas desses saberes. Por
essa razdo, o trabalho se constituiu no dialogo.

A forga desejante que moveu a escrita foi 0 exercicio, 0 movimento de p6r em
conversacdo diferentes disciplinas e ferramentas. Agenciamentos. Forcas e fluxos que
percorreram caminhos descontinuos numa implicada tentativa de confluenciar Salude Coletiva,
Artes, Antropologia, Filosofia, Ciéncias Sociais, estudos sobre deficiéncia, ciéncia, tecnologia
e sociedade, estudos exuisticos e decoloniais para acompanhar os movimentos de construgo
da habilitacdo/reabilitacdo e pensar possibilidades para sua reconfiguracéo.

Iniciei essa tese sem considerar um caminho metodoldgico, a priori, que pudesse servir
de base para fixacdo das analises que compunham os objetivos da pesquisa. Desenhos se
fizeram e se desmancharam no percurso, conexdes foram feitas e desfeitas diante de uma
caminhante implicada com os processos analisados e, ao mesmo tempo, desabrochada para
novas conexdes, afetos, encontros e reencontros, bifurcagdes. Fui me deslocando, animada pelo
desejo de alvorocar os discursos normativos da habilitacdo/reabilitacdo e da deficiéncia,
elementos que me forjaram assistente social trabalhadora de servicos especializados e
pesquisadora aliada aos sujeitos nesses espagos atendidos.

Perguntei, insistentemente, de que modos a deficiéncia tem sido produzida por dentro
das préaticas habilitacionais/reabilitacionais, considerando-me parte actante dos discursos ai
instituidos. Questionei de que maneiras essas praticas sdo produzidas, seus agenciamentos, 0s
modos pelos quais construimos e reconstruimos, desfazemos e reinventamos modos de habilitar
e de reabilitar (ou normalizar), deficientizar e desdeficientizar as pessoas.

Um dos esforgos empreendidos nessa missdo foi submeter a deficiéncia ao verbo e
substancializ&-la. Ao longo de todo o estudo, “deficientizar” e “deficientizacdo” foram termos
adotados com a intencédo de iluminar a deficiéncia como elemento em perene construcéo. E ndo
se trata de uma construgdo qualquer: mas um modo de agir que normaliza e subtrai a poténcia
dos corpos, relegando-os ao sentido da incompletude, da insuficiéncia, da vulnerabilidade,
produzindo praticas muitas vezes filiadas a essas ideias.
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Por meio da deficientizacdo, anuncio que, apesar de dialogar com interlocutores
vinculados ao modelo social da deficiéncia, ndo me amparo na ideia da deficiéncia como
elemento “social”, no sentido de oposi¢édo ao bioldgico. Tampouco, aos sentidos da deficiéncia
produzidos pelo saber médico, especialmente ocupados com o carater bioldgico em questéo.
Mas, utilizo o presente termo sempre que fagco referéncia aos atores que 0s apreciam,
principalmente em relagdo as abordagens do “modelo social”, ainda que para colocar sua
construcdo em discussao.

Diante disso, penso a deficiéncia como efeito de multiplos atores que, agenciados,
constroem e modificam incessantemente seus sentidos. Afim de desenvolver uma atuagéo
alinhada a essa forma de imagina-la, me aproximei dos estudos palavreados “ciéncia, tecnologia
e sociedade” (CTS) e dediquei atencdo aos efeitos das praticas que lidam com e produzem
acontecimentos, controvérsias, incertezas e invisibilidades, criam, apagam e recriam definicGes
de praticas habilitacionais/reabilitacionais e ideias de deficiéncia.

Considerei que as politicas de saude e de assisténcia social que instituem os servicos de
atencdo as pessoas com deficiéncia, incluindo os servigos habilitacionais/reabilitacionais,
produzem agenciamentos que precisam ser pensados. Propus um mapeamento desses
movimentos e 0s seus efeitos, acompanhando seus percursos e processos de producao.
Vislumbrei a habilitacio/reabilitacdo em sua segmetaridade molar — servico que territorializa
praticas e faz ressoar objetivos e metas de autonomia e independéncia, sabendo que tais
categorias se distinguem, apesar das narrativas homogeneizantes.

Essa “segmetaridade pertence a todos os estratos que nos compdem. Habitar, circular,
trabalhar, brincar: o vivido € segmentarizado espacial e socialmente” (DELEUZE;
GUATTARI, 2012a, p. 92). Nesse processo, cabe lembrar, a deficiéncia é apenas um dos
variados biomarcadores, bioidentidades ou marcadores sociais da diferenca que podem
interferir nessas maneiras de viver. Do mesmo modo, atentei-me para a poténcia dessa
segmetaridade de produzir agenciamentos moleculares, segmentagdes finas, percepcdes que
operam de modos plurais — na micropolitica da afeccdo, das crencas e desejos, sejam eles
individuais ou coletivos (Ibid., 2012).

Esse estudo teve inicio a partir da habilitacdo/reabilitacdo na atencéo especializada. A
composicdo interprofissional e a pratica interdisciplinar demandadas pelos servicos
especializados que hoje compdem as redes de cuidados as pessoas com deficiéncia, anunciam

a diversidade de percepcdes e saberes sobre o tema. Esse aspecto também revela o cenério de
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incertezas sobre as possibilidades de atencdo e convoca ao dialogo entre diferentes linhas de
pensamento.

Nessa perspectiva, interroguei como as praticas habilitacionais/reabilitacionais se
norteiam por certos padrdes de normalidade e de que modo esses modelos alicercam o0s
dispositivos contemporaneos de regulagdo e constituicdo da autonomia. Questionei como as
relagOes estabelecidas entre normalidade, regulacdo e autonomia fazem parte e s&éo demandadas
pelos sistemas de governamentalidade neoliberal. Com isso, dediquei-me a levantar
acontecimentos, incertezas, controvérsias e invisibilidades presentes no processo de construgédo
da habilitacdo/reabilitacdo, pois nela sdo impostas metas nem sempre alcangadas pelos sujeitos
atendidos.

A ideia de normalidade é fundamental nessas reflexdes. A nocdo de deficiéncia
comporta o normal e 0 anormal, pois, € a instituicdo da deficiéncia como anormalidade que vai
operar na producdo das margens do que pode ser considerado normal. Essas definicGes, por
consequéncia, vao balizar as possibilidades de existéncia, de acesso aos recursos de suporte a
vida e a comunidade. Afinal, a norma é uma tecnologia que permite avaliar, qualificar e corrigir
os individuos (FOUCAULT, 2001; LOBO, 2015).

A professora e antropdloga Débora Diniz (2007) explica que pelos meados de 1970, na
ocasido do movimento historico de construgcdo do modelo social da deficiéncia, partia-se do
pressuposto de que suprimir barreiras ambientais seria suficiente para o desenvolvimento das
capacidades das pessoas com deficiéncia, de modo que se tornariam tdo produtivas (ou normais)
guanto as pessoas sem deficiéncia. Essa perspectiva ndo considerava outros contextos e
experiéncias. Logo, os sentidos acostumados de autonomia se alinhavaram a outros sentidos
bichados de independéncia e capacidade de produzir. Ainda de acordo com a autora, “a aposta
era na incluséo, e ndo na critica profunda a alguns dos pressupostos morais da organizacao
social em torno do trabalho e da independéncia” (Ibid., p. 60).

As aspiracOes acostumadas de autonomia, entretanto, foram transtornadas, a partir da
década de 1980, por aqueles que continuavam a demandar cuidados, apesar da disposicao dos
recursos de acessibilidade. Esses sujeitos também passaram a disputar narrativas. Atualmente,
outros elementos nos ajudam a pensar os limites colocados pela associagcdo entre
autonomia/independéncia. Destaco as impossibilidades experimentadas por pessoas com
deficiéncia pobres, racializadas e aquelas habitantes do campo ou de territorios afastados dos
grandes centros. Sujeitos precarizados pelo fetiche da independéncia, que segue ofuscando o
fato de que as classes abastadas e pessoas sem deficiéncia também contam com redes de
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dependéncia que possibilitam sua autonomia (sobretudo com suportes que o dinheiro pode
pagar). Dai o interesse em compreender como sdo inventados modos normalizados de se viver
com uma deficiéncia, quais pessoas sdo consideradas normalizaveis e de que forma as praticas
habilitacionais/reabilitacionais foram se enlagando com essas possibilidades, ou seja, de que
forma essas organizacGes moldaram assujeitamentos ao longo da sua existéncia.

Considerando a forga dos discursos de autonomia e de independéncia no campo da
deficiéncia, fui movida pela pujanca de observar o modo como ocorreu a fixacdo desses termos
e os sentidos a eles atribuidos, para entender como eles foram acostumados de modo tdo
semelhante. E preciso tirar as palavras bichadas de seus proprios costumes® pra reinventa-las,
pra transver® e transfazer®” outras praticas, pois as que temos estdo frequentemente
contaminadas e nos atrapalham a sentir e a refletir sobre o corpo-existéncia, a perceber o efeito
das préticas, a fecundar novas possibilidades de construcao e reconstrucao de outros mundos.

A Salde Coletiva, fazedora de interfaces entre as ciéncias sociais e biomédicas, tem
importantes contribuicdes para pensar o problema em questdo. Nesse campo, a autonomia nao
é compreendida como sinénimo de independéncia ou liberdade, mas como “capacidade do
sujeito lidar com sua rede de dependéncias”, ou seja, “um processo de co-constituicdo de uma
maior capacidade dos sujeitos compreenderem e agirem sobre si mesmo e sobre o contexto”
(CAMPOS; CAMPQOS, 2006, p. 2). Essa tese dialoga com tal perspectiva e o frequente
ajuntamento dos termos autonomia e independéncia, em diversos momentos do texto,
representa uma critica ao seu trato como sinénimos.

Penso a acdo com o antropdlogo, socidlogo e filésofo da ciéncia Bruno Latour (2012),
como uma fonte de incertezas que possui capacidade transformadora e funciona “como um no,
uma ligadura, um conglomerado de muitos e surpreendentes conjuntos de fungdes que s6 podem
ser desemaranhados aos poucos” (Ibid., p. 72). Ela distingue-se da “figuracao”, modo pelo qual
é contada, explicada a partir de figuras que esticam seus horizontes (LATOUR, 2012).

Para a assistente social Aldaiza Sposati (2013: p. 657), pesquisadora implicada com as
politicas sociais, com destaque para a politica de assisténcia social, os discursos neoliberais de
“autoestima”, “liberdade” e “autonomia” circulantes nas politicas sociais, visam “superar sua
condigdo improdutiva de beneficiario”. Neste sentido, seria possivel reduzir “situacdes de

dependéncia que requerem protecdo” e estimular a “ocupacao remunerada de mao de obra, para

Inicio da nota de rodapé.

%5 Da poesia: Caderno de aprendiz, de Manoel.

% Da poesia: As ligdes de R.Q.
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que o beneficiario se transforme em provedor de sua propria prote¢do”. Esse movimento é aqui
interpretado como a acéo pela qual o sujeito busca mediagdes para suprir suas necessidades fora
da distribuicdo de recursos do Estado. Caminhos que ndo necessariamente irdo possibilitar sua
protecdo com dignidade.

O conceito de interseccionalidade (CRENSHAW, 2002; BRAH, 2006; AKOTIRENE,
2019; COLLINS; BILGE, 2020) nos ajuda a lembrar que o investimento e 0 acesso a recursos
que visam a ampliacdo da autonomia ndo sdo iguais para todas as pessoas. Nesse sentido,
considerar aspectos geracionais, de salde, de género, de orientacdo sexual e de raca é
fundamental. E ndo se pode fazé-lo de maneira hierarquizante: € preciso buscar formas de
compreender os efeitos de seus cruzamentos e operar na sua contramao.

Considerei a ideia de que um dos importantes objetivos da salde é a producdo de
cuidado (MERHY, 2004), leitura que o concebe como via para alcancar objetivos outros, tal
como a cura. O médico e pesquisador da saude coletiva Emerson Merhy (Ibid.) acredita que
quanto maior for o nimero de ferramentas, maior serd a possibilidade de compreender os
problemas vivenciados pelos sujeitos e de produzir um caminho propicio.

Nessa linha de pensamento, é preciso estar atenta as diferencas entre producdo de
procedimentos e producado de cuidado, que ndo sdo sindbnimos. Sob essas referéncias, os atos de
habilitar e de reabilitar ndo seriam encarados como um conjunto de procedimentos que visa
recuperar ou corrigir o funcionamento de 6rgdos e membros, ou mesmo adequar determinado
modo de fazer/agir a um padrdo mais préximo do normal.

Habilitar/Reabilitar ndo pode significar, como reforcou a pesquisadora e terapeuta
ocupacional Eucenir Fredini Rocha (2006, p. 7) “apenas um movimento que parte de uma agao
técnica normatizadora sobre o sujeito com deficiéncia”. Parafraseando o médico sanitarista
Eymard Mourdo Vasconcelos (2018)°8, que nos provoca ao afirmar que “profissional de satide
ndo é mecanico de gente”™®, este trabalho se apoiou na ideia de que o profissional de
habilitacdo/reabilitacdo também néo é. Habilitar/reabilitar ndo pode ser uma agdo consertadora
de corpos, membros, funcgdes. Esta maxima tem sido observada nos Gltimos anos, sobretudo
com a difusdo da CIF nos diversos paises, incluido o Brasil.

A referida classificacdo, ao enfatizar a definicdo de deficiéncia com base na relacéo

entre aspectos de salde, pessoais e sociais, impde avancos em setores diversos, inclusive na
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%8 Referéncia em fala realizada no | Encontro Nacional do EdPopSUS, em 2018.

%9 Reproducdo de trecho da fala realizada durante o | Encontro Nacional do EdPopSUS, em 2018. Gravagéo
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habilitacdo/reabilitacdo, pois rompe a orientacdo anterior centrada exclusivamente no
corpo/membro disfuncional. Como Gavério verificou, ja ndo cabe as praticas reabilitacionais
uma intervencao exclusivamente corretiva e normalizadora das dimensdes fisica e cognitiva de
certos sujeitos. Elas também devem “promover, melhorar ou otimizar a funcionalidade de
individuos que antes eram considerados "severamente incapazes" (severelly disabled)” (2022,
p. 117).

O autor considera que a promocdo da funcionalidade opera como recurso
desmedicalizante das disciplinas reabilitadoras, tornando possivel as mesmas disputarem
legitimidade sobre as dimensdes bioldgicas, psicoldgicas e socioldgicas dos seus pacientes com
os saberes médicos” (Ibid.). Contudo, ainda parece necessario questionar se uma intervencgéo
baseada na CIF pode ser medicalizante. Somente a racionalidade biomédica é medicalizante ou
a pratica habilitacional/reabilitacional também & / pode ser?

Tudo isto oferece certa abertura para a percepcdo da habilitacdo/reabilitacdo como
importante ator na constituicdo da deficiéncia e do cuidado as pessoas classificadas como
deficientes. Ela se constroi e reconstrdi na medida em que cria e recria aquilo que toma como
objeto, a diferenca desviante de uma norma inscrita nos corpos. Mas ela vai além, buscando
também intervir sobre a vida dos outros e a constituicdo de um certo futuro. Afinal, o desejo de
atuar sobre a funcionalidade, ou seja, o modo como o sujeito “funciona na vida”, ¢
necessariamente uma maneira de intervir sobre sua vida e seu futuro.

Dialogo com Latour no entendimento de que 0 uso do termo “ator” nao deixa claro
guem ou 0 que esta atuando, algo que nos convida a atentar para as conexdes em curso, posto
que “o ator, no palco, nunca esta sozinho ao atuar” (LATOUR, 2012, p. 75). Diante disso,
questiono: Quem ou quais sdo 0s atores com 0s quais a habilitagdo/reabilitacdo se agencia?
Como essas conexdes modificaram o seu tamanho, transformando-a de micro a macroator?
Como a habilitagéo/reabilitacdo dobra o “espago ao seu redor” (CALLON; LATOUR, 2006, p.
13) e cria elementos dependentes de si?

Desfolhar e escrutinar certas camadas e entrecruzamentos ajudou a compreender a
habilitagc&o/reabilitacdo tanto na sua dimens&o centralizadora e ressonante de determinacdes,
quanto nos seus micromovimentos de outros possiveis produzidos nas interagdes.
Consequentemente, contribuiu para pensar a organizacdo de modelos de atencédo a saude da
pessoa com deficiéncia e a sua protecdo social — efeitos factiveis e consequéncias desse

acoplamento de dispositivos.
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Isso incluiu considerar que a habilitacdo/reabilitacdo varia, ainda, de acordo com o
contexto onde ela tem suas praticas incorporadas, ou Sseja, com 0S movimentos de
regionalizacdo e territorializacdo que, além de modificarem o seu tamanho, também operam
transformacdes qualitativas. Portanto, trata-se de um objeto que pode ser fracionado, fluido e
produtor de diferentes realidades. Dai também decorre a impossibilidade de produzir respostas
ou reflexdes generalizaveis, motivo pelo qual me apetece mais a observacdo de alguns
movimentos e incompletudes.

Apoiada nas ferramentas do filésofo Michel Foucault (2005), considero que a
habilitacdo/reabilitacdo, como prética individualizada (ainda que ampliada pelas referéncias da
funcionalidade) e como servico dirigido a determinada populacgéo, é atravessada e constituida
por técnicas de poder sobre a vida. Ele explica que parte dessas técnicas despontaram entre 0s
séculos XVII e XVIII, preocupadas especialmente com a preparagdo, alinhamento, vigilancia e
treinamento dos corpos, a fim de incrementar sua for¢a Util majorando 0s ganhos econémicos:
eis a tecnologia disciplinar que opera sobre o corpo (Ibid.)

Ainda no século XVIII amanheceram novidades: surgiu uma tecnologia de outro nivel,
reguladora, imbuida de novos instrumentos e que ndo excluiu aquela primeira, mas a integrou
e modificou, se ocupando do sujeito humano como espécie constituinte de uma populacéo
afetada por processos comuns da vida, como nascimento, morte, doenga, morbidade, producéo
— floresceu a biopolitica: uma forma de poder sobre a vida que versa sobre o corpo individual
e coletivo.

A biopolitica, entdo, comegou a atuar sobre “a forma, a natureza, a extenséo, a duracao,
a intensidade das doencas reinantes numa populagao” (FOUCAULT, 2005, p. 290),
principalmente porque tais varidveis influenciam a “subtragdo das forcas, diminuigdo do tempo
de trabalho, baixa de energias, custos econémicos, tanto por causa da producdo néo realizada
quanto dos tratamentos que podem custar” (Ibid., p. 290) — sendo a deficiéncia a materializacéo
radical de todos esses males a serem evitados.

Fendmenos causadores de incapacidades como velhice, acidentes, enfermidades e
anomalias cintilaram prioridades biopoliticas, fazendo emergir instituicdes assistenciais e
mecanismos como seguros de poupanca individual e coletiva e seguridade (lbid., p. 291),
tornando a populagdo um problema politico, cientifico, bioldgico e de poder (Ibid., p. 292).

Nesse processo, na condicdo de saber-poder, a medicina consistia em mais um ator,
incidindo sobre processos bioldgicos com efeitos disciplinares e regulamentadores. Além dela,
a estatistica ganhou espaco em seu potencial criador de previsdes, estimativas e medicdes
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possibilitadoras de um estado global de equilibrio, pois também regulamentador da vida
(FOUCAULT, 2005). Observa-se, a partir de entdo, a emergéncia de uma nova arte de governar
sofisticada pela ciéncia politica (Ibid., 2008b, p. 141), movimento que multiabriu possibilidades
de refinamento das taticas de comando.

A familia e a populacdo tornaram-se atores privilegiados de agdo e um “fim e
instrumento de governo”, respectivamente (Ibid., p. 139). Assim, Foucault aflorou a ideia de
governamentalidade: uma forca motriz e criadora de aparelhos de governo; um conjunto de
instituicbes, procedimentos, analises, reflexdes, calculos e taticas que permitem exercer essa
forma especifica e complexa de poder direcionado a populacéo, alicercada principalmente no
saber da economia politica, amparada técnica e essencialmente em dispositivos de seguranca
(Ibid., p. 143).

Nessa pesquisa, esse conjunto hibrido foi trabalhado na perspectiva dos agenciamentos.
A governamentalidade, portanto, foi aqui pensamentada como uma racionalidade de governo
dos interesses, das riquezas, da utilidade, das liberdades, das condutas dos sujeitos pela
administracdo estatal e seus agenciamentos diversos (Ibid., 2008a). E 0 que apeteceu nesses
escritos foi observar as relacdes de poder e 0s processos de subjetivacdo angariados
especialmente no controle de corpos reputados incapazes, incapacitados, invalidos, anormais.

Se por um lado ndo houve uma supressdo da tecnologia disciplinar pela tecnologia
biopolitica, mas um acoplamento com efeitos, por outro, um elemento circulou entre ambas, se
aplicando ao corpo e a populacdo: a “norma”. Nessa “sociedade de normalizagdo” o racismo ¢
um elemento central, atuante no funcionamento do Estado e garantidor da “funcéo de morte na
economia do biopoder” (Ibid., 2005, p. 308).

O sociélogo Thomas Lemke (2011) chama a atencdo para a mudanca de foco no trabalho
de Foucault na década de 1970, que introduziu o argumento de que, a partir do século XIX, a
intervengdo do racismo passou a permitir que o biopoder pudesse matar, além de conservar e
melhorar a vida — ingeréncia que tinha dupla fun¢do. Em primeiro lugar, foram criadas fissuras
hierarquizantes no todo social, para poder homogeneiza-lo na sua biologia, favorecendo nao
somente uma divisdo determinante de quem vive e quem morre, mas uma sociedade
normalizada cuja ameaca vem de dentro.

Em segundo lugar, se estabeleceu uma dindmica na qual a vida de uma pessoa, ou de
um grupo, se relaciona com a morte de outros. Ou seja, a destruigdo do “anormal” garante a

seguranca da vida em geral, a ordem e o progresso. A multifuncionalidade estratégica do
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racismo, a partir do século XX, passa a nortear a logica das a¢des do Estado, o chamado
“racismo de estado” (LEMKE, 2011).

Philippe Oliveira de Almeida e Luana Adriano Araujo (2020) lembram que o ocidente
produziu defini¢cdes de normalidade tendo como parametro o corpo masculino caucasiano e sem
deficiéncia. Isso tornou 0s demais corpos patologizéveis. Derivam dai as nogdes de capacidade
e incapacidade que servirdo de apoio para a classificacdo e a hierarquizacao de sujeitos, para a
definicdo das préticas a eles direcionadas e, consequentemente, para os investimentos focados
na autonomia.

O debate nacional sobre os ideais de capacidade ganhou for¢a no Brasil a partir da
adoc¢do do termo capacitismo, em referéncia ao andlogo em inglés ableism. Sua adocéo surgiu
como demanda politica no ano de 2011, no ambito da 22 Conferéncia Nacional de Politicas
Publicas e Direitos Humanos para Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais (Il
CNPLGBT), sendo abordado posteriormente na esfera tedrica/académica e difundido
principalmente no &mbito dos movimentos de pessoas com deficiéncia (MELLO, 2019, p. 126,
127). Trata-se, portanto, de um uso primeiramente politico e essencialmente interseccional.

O capacitismo € corporificado pela via das condutas discriminatorias e hierarquizantes
de pessoas “em fungdo da adequacdo de seus corpos a um ideal de beleza e capacidade
funcional” (Ibid., 2016, p. 3266), que se manifesta como forma de tratamento rotuladora de
incapacidade, baseada em “um julgamento moral que associa a capacidade unicamente a
funcionalidade de estruturas corporais e se mobiliza para avaliar o que as pessoas com
deficiéncia sdo capazes de ser e fazer para serem consideradas plenamente humanas” (1bid.).

Philippe Oliveira de Almeida e Luana Adriano Aradjo (2020) reforcam que o
capacitismo ¢ o racismo “sdo instanciagdes de valores de normalidade dentro de um mesmo
tecido social” (ALMEIDA ¢ ARAUJO, 2020, p. 632), que 0s termos sio categorias que
compartilham da mesma origem. Desse modo, ser investido de autonomia é também uma
questdo de cor. Essa reflexdo é uma das bases que justifica olhar para a deficiéncia na relacao
com outros marcadores sociais.

Essa racionalidade permitiu e forjou praticas de governo direcionadas a certos corpos
deficientizados, marcados pela anormalidade, pelo desvio, pelo 6nus que representavam ao
demandar cuidados e ndo se constituirem produtivos. Dai a ideia de que 0 governo das pessoas
com deficiéncia enquanto populacdo vai ser operado por meio de técnicas biopoliticas
mobilizadas por diversos atores e constituidas por multiplos agenciamentos, dentre as quais a

habilitac&o/reabilitacéo.
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Essa ideia é reanimada pelo modo como os servigos habilitacionais/reabilitacionais, em
todas as modalidades existentes, estdo inscritos nas politicas que compdem o tripé da chamada
“seguridade social” (saude, assisténcia social e previdéncia social) — caracteristicas
provocadoras do pensamento acerca das forcas que incidem sobre essas especificas formas de
regulagéo da vida.

Um elemento de prestigioso destaque, atravessador de lutas e taticas de
governamentalidade, foi a constituicao da vulnerabilidade como marca de determinados grupos,
incluidas as pessoas com deficiéncia. Na mobilizacdo politica, o uso da vulnerabilidade no
repertdrio dos coletivos esteve associado a colocacdo do corpo em ato na cena publica em
reivindicacdo a possibilidade de existir, dispondo de infraestrutura suficiente para isso. Como
tatica de governo neoliberal, o termo ilumina corpos e grupos que devem ser protegidos ou
descartados, conforme funcionamento do racismo de Estado.

Me aproximo da fildsofa Judith Butler (2018) para colocar a vulnerabilidade em
discussdo, dada sua relevancia na producédo de narrativas politicas e normativas da deficiéncia.
A autora ressalta a nossa dependéncia de outros corpos, redes de apoio e necessidades de
suporte no curso da vida, iluminando o significado politico dos corpos a partir dos espacos e
relagBes que eles experimentam. As condi¢cGes de suporte sdo constituidas por dimensées
humanas e técnicas, que reiteram vulnerabilidades, expondo o modo de organizagdo do cuidado
e das formas sociais e politicas que o trabalho assume nas sociedades contemporaneas.

A vulnerabilidade corporal, por estas razdes, deve ser pensamentada em consideracdo
as possibilidades de existir com determinado corpo, habitante de um certo meio e constitutivo
de uma rede de relagdes. Nesse sentido, reconhecer a vulnerabilidade de determinado grupo
implicaria considerar o modo como ele é afetado por certos regimes de poder que 0s expdem e
violam, produzindo modos de desamparo politico (BUTLER, 2018).

A reputagdo de uma vulnerabilidade imutavel a pessoa com deficiéncia, assim como no
caso das mulheres, conforme anélises de Butler, produz efeitos paternalistas sob o discurso da
protecdo, apesar de anunciar desigualdades a serem enfrentadas. A autora convoca que
reconhegamos a existéncia de uma linha ténue entre enfrentar o patriarcado e se opor a todas as
instituicOes que devem proporcionar uma infraestrutura para o bem-estar, sobretudo em tempos
de precarizacao da vida e auséncia de condigdes minimas de existéncia com dignidade.

Dai a importéncia descortinada por Butler (Ibid.) de realizar reivindicacdes em prol da
vida, resistindo ao assistencialismo paternalista que restabelece e naturaliza as relagdes de

desigualdade. Igualmente, importa reconhecer a relevancia tedrica e politica da vulnerabilidade,
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mas se atentar para o0 seu uso como caracteristica definidora de grupo, posto que a atribuicdo
desse predicado é distribuida desigualmente por determinados regimes de poder como recurso
de governo das populac@es, para dizima-las ou supostamente protege-las, frequentemente por
meio de politicas restritivas e produtoras de precariedades sistémicas (Ibid.).

Essa ideia de vulnerabilidade como processo de producdo me ajuda a justificar a escolha
dos termos ‘vulnerabilizagdo’ e ‘deficientizacdo’, em relagdo as pessoas com deficiéncia,
lustrando efeitos de poder constituidos nas malhas da governamentalidade e seus
agenciamentos. Conforme Butler propde, as reflexdes aqui apontadas reluzem vulnerabilidade
aeconomia, a historia e as precariedades que elas instituem; uma vulnerabilidade alicercada em
condicBes externas que constituem esse corpo, porque € 0 modo como ele pode existir e habitar
0 mundo (Ibid.).

A resisténcia dos grupos rotulados vulneraveis reside, entdo, nas maneiras como eles
mobilizam a vulnerabilidade como estratégia coletiva e lancam holofotes sobre
interdependéncias e formas justas de solidariedade (Ibid.). Nessa perspectiva, entendo que esta
tese e as despalavras que as compdem também representam uma forma de resisténcia. E, mais,

um modo de transformar o0 mundo, porque também produtora de realidades outras.
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6 PASSOS E CRIACAO - OU METODO

Inauguro esse escrito de método inspirada nos passos de uma danca inventada ao dancar.
Danca espontdnea ou criagdo coreografica, com passos a serem criados, ensaiados
repetidamente ou n&o. E pela via da experimentacio que movimentos insurgem e reverberam
no corpo e para além dele, de infinitas formas. Movimentos que pensamentados, me trazem a
memoria narrativas de Edu. O, professor e artista da danga que nos questionou sobre os corpos
gue imaginamos quando pensamos em danca, sobre que corpos dancgantes visualizamos, quais
deles consideramos aptos a dancar (CARMO, 2019, p. 77). A partir desses e de outros
questionamentos, Edu. O desenvolveu o conceito de “bipedia compulsoria™: pratica
invisibilizadora das diversas maneiras de experimentar os corpos, porque baseada numa
compulsédo por certo tipo de corpo considerado normal e, neste caso, apto a dancar — certamente,
com um par de pernas plenamente funcionais (considerando a funcionalidade como norma).

Inspirada nos passos de uma danga e nos variados modos de habitar um corpo e de
dancar com ele, lembrei-me de uma entrevista concedida pela quimica e filésofa Isabelle
Stengers, em que ela afirmou que uma ciéncia triste é aquela que ndo se danca (DIAS et al,
2016, p. 162). Com Edu. O aos pés do ouvido, me perguntei: uma ciéncia que ndo se danca
seria uma ciéncia compulsoriamente triste? O que constituiria esse tipo de tristeza? Algum tipo
de obsessdo por certezas? Horror as perguntas? Sobre que tipos de ciéncias pairam nossas ideias
fixas?

Pouco mais adiante, Stengers respondeu que a criacdo de vinculo, exercicio fazedor de
alegrias, € 0 que nos faz dancar, sendo cientistas (Ibid.). Elatambém explicou que essa alegria
deve ser protegida e que ela ndo deriva de um método, mas da descoberta de uma boa pergunta.
A boa pergunta é mobilizadora de condi¢fes de dialogo, de viagens. Diante da criacdo de
vinculo por ela proporcionada, respostas podem ser produzidas, podem ser criadas, porque
“fazer uma pergunta que viaje” mobiliza divergéncia, elemento criador de importancias (Ibid.
p. 167).

Bailando com Edu. O e Isabelle Stengers, algumas perguntas me fizeram viajar: que tipo
de teses imaginamos quando pensamos em ciéncia? Que tipo de dialogos imaginamos serem
aptos a escrita e ao método cientifico? Ao longo de toda a jornada de trabalho que culminou
nessa tese de doutorado, lidei com preocupacdes relacionadas a legitimidade das escolhas aqui

Inicio da nota de rodapé.
0 Nome artistico de Carlos Eduardo Oliveira do Carmo, homem com deficiéncia fisica, dancarino, pesquisador e
professor de danca. Fim da nota de rodapé.
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apresentadas. Escolhas cujas sustentacfes foram produzidas a partir do didlogo com
interlocutores que reconhecem e estimulam a coexisténcia de diversos tipos de ciéncias. Que
acreditam em ciéncias alegres, em cientistas que dancam, agenciam poesias e metaforas,
abandonam certezas e segurancas (AKRICH; CALLON; LATOUR, 2006; LIZCANO, 2006;
LAW, 2004; DIAS et al, 2016). Que acreditam, portanto, no método como “um modo de ser”
e de viver, que deve nos permitir a realizacdo de um trabalho feliz, criativo e generoso (LAW,
2004, p. 10).

O método inventado no percurso de pesquisa foi animado por esse tipo de espirito, que
busca dancar, divergir, se alegrar. O movimento que aqui se irrompe ora tenta escapar de uma
lingua mesmal®!, acostumada no interior de certas racionalidades que constituem a formagao
em saude publica, ora mergulha nelas para quem sabe, tecer outros modos de escrever e de
pensar. Linhas de fuga se criam e se desfazem nessa atuacdo criadora de passos e coreografias
cujas forcas moventes foram mdaltiplas, motivo pelo qual resguardaram para si — e tomaram
como atitude — a possibilidade de produzir desvios, bifurcacgdes, encruzilhadas.

Nesse exercicio dangante, escapatdrio do mesmal e de certas segurancas performadas
pelas cientificidades, a poesia exerceu um importante papel, os modos de existir, saber e ser
também. Com a poesia me relaciono na criacdo de intersticios, brechas. Fissuras que néo
possuem ritmo ou padrdo. Vez aqui, outra acold, uma palavra ou frase inesperada que atordoa.
Uma relacdo que se revela por alegorias ou inspiracéo teorica (essa Ultima sera especialmente
observada a partir do enlace entre deficiéncia e deslimite).

Com o sociologo John Law (2004), entendo a alegoria de formas diversas: arte de
significar algo para além do dito e codificar esse significado (Ibid., p. 88); recurso abridor de
auséncias e invisibilidades (Ibid., p. 90), criador das proprias descobertas (Ibid., p. 92). Modo
de encenacgdo e movimento entre realidades (Ibid., p. 108). Nesse método alegorico, Manoel de
Barros e suas despalavras estdo particularmente ao meu lado. Longe de querer transformar
poesia em meétodo, e em respeito a obra de Manoel e ao lugar da poesia no mundo, compartilho
essa relacdo sem a intencdo de explicar ou fazer traducGes. Afinal, Poesia ndo é para
compreender, mas para incorporar. Manoel, portanto, me afeta ao me fazer querer brincar com

palavras e, sobretudo, a querer dangar com elas.

Inicio da nota de rodapé.

61 Da entrevista concedida por Manoel de Barros a Revista Caros Amigos, em 2008.
<http://bosco.blog.br/manoel-de-barros/manoel-de-barros-tres-momentos-com-um-genio/> Penso que esse
mesmal é fruto do modo como olhamos de forma acostumada para as coisas do mundo, vivemos esse mundo de
forma acostumada e apequenada. E forca que paralisa o pensar, o pulsar e diminui o viver. Fim da nota de
rodapé.
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Cada estilo de danga pode (ou ndo), possuir passos basicos ou principais. Esse conjunto
de passos performados cria cenas que produzem presencas e auséncias, movimentos que
percorrem fluxos complexos que estabelecem seguranca, desequilibrios, ritmos e
irregularidades. Penso a construcdo do método inspirada também na psicologa e bailarina
Andrea Chiesorin e na contradanca: deshierarquizadora de corpos, deslocadora de pensamentos
cristalizados, criadora de outra danca (CHIESORIN, 2021) e, portanto, de outras realidades.
Como uma contradanca, dialogo com diferentes métodos para construir outro método.

A ideia da habilitacdo/reabilitacdo como ator foi um importante passo nessa
contradanca. Inspirada pelos sociélogos Michel Callon e Bruno Latour (2006), que chamam a
atencdo para 0 modo como microatores se transformam em macroatores, questionei a maneira
como tais servicos mudam de tamanho desde a sua invencdo. Esse tamanho ndo se refere
somente a sua grandeza no Brasil e além, mas a sua qualidade e poténcia.

Desta forma, observei movimentos de agregagdo a materiais duraveis que prolongaram
a vida da habilitacdo/reabilitacdo e a desagregacao de outros atores ao longo do percurso, 0s
agenciamentos que possibilitaram sua robustez e resisténcia, 0 modo como ela produz
intervencdes, a sua capacidade de combinar diferentes forcas e atuar como unidade, a sua
maneira de simplificar a vida e habitar espagos (Ibid.).

Para os autores, um item que deve ser observado nesse movimento de transi¢do de micro
amacroator € o modo como certos elementos sdo colocados em “caixas pretas” € outros seguem
em negocia¢do. Somente 0 macroator, nesses termos, possui “‘caixas pretas” e tem a habilidade
de ditar desejos e ordenar capacidades (Ibid.).

E importante lembrar que a habilitagdo/reabilitacio tem bases sustentadoras na ciéncia,
e, portanto, também interessa pensar 0 modo como ela coloca em cena desejos, valores,
comprometimento, engajamento, dentre outros ingredientes, alem da producéo cientifica que
ampara suas praticas. Compde essa contradan¢a metodoldgica, portanto, a constante indagagao
sobre quais elementos a habilitacdo/reabilitacdo mantém em suas caixas pretas e como ela cria
simplificagBes cotidianas sobre a vida das pessoas com deficiéncia, que também constituem
atores fundamentais nas analises realizadas. Ademais, que aspectos seguem em constante
negociacéo.

Os passos aqui performados foram criados a partir de trés fontes: a) documentos
internacionais; b) documentos nacionais; ¢) cadernos de memorias. A danga com 0S
documentos internacionais foi bailada de forma espontanea: dancei conforme a musica da

deficiéncia e da habilitacdo/reabilitacdo tocava nos relatdrios, convengdes, declaragdes,
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recomendacdes e outras publicacGes emitidas pela ONU e pela OIT, ja mencionadas, e pelos
seguintes organismos: Organizagdo dos Estados Americanos (OEA); Organizagdo Pan-
Americana da Saude (OPAS); Organizacdo Mundial da Sadde (OMS) — dentre outras. O
movimento aqui experimentado teve como ponto de partida a leitura da CDPD.

Na sequéncia, outros documentos nela citados também foram visitados, esbogando
pistas sucessivas para novos embalos. Com o silenciar da musica, outras buscas foram
realizadas diretamente nas plataformas das respectivas organizacGes, por meio dos filtros:
“deficiéncia”, “pessoa com deficiéncia”, ‘“habilitagdo”, “reabilitagdo”, além das mesmas
palavras nas versdes em inglés (disability, handcap, impairment, rehabilitation)®? e espanhol
(persona con discapacidad, discapacidad, reabilitacion). Assim, bailei entre 1925 e 2022.

O encerramento desta coleta foi definido mediante o repetir das musicas documentadas.
Esse ensaio ocorreu de forma sistematica entre 1 e 24 de dezembro de 2020, sendo repassado
em busca de novos achados até o dia 30 de julho de 2022. Cumpre ressaltar que documentos
criados em funcéo da Emergéncia de Satide Publica de Ambito Internacional (ESPII) da Covid-
19 foram excluidos do escopo.

Ao final, foi possivel construir uma base atualmente composta por duzentos e sete (207)
documentos de organizagdes internacionais. Grande parte do acervo ndo tem a pessoa com
deficiéncia como foco, porém, diz respeito a elementos que influenciam sua vida direta ou
indiretamente. A organizacdo do acervo ocorreu pela categorizacao dos seguintes itens: a) nome
do documento; b) ano de publicacdo; c) organizacdo de origem; d) posicionamento da
deficiéncia; e) posicionamento da habilitacdo/reabilitacéo.

O segundo escopo de documentos, de base nacional, contemplou normativas brasileiras.
Foram considerados leis, decretos, portarias, resolucfes, além de outros dispositivos
importantes a compreensdo deste cenario, com enfoque nas pessoas com deficiéncia e nas
politicas de salde e de assisténcia social.

Considerando o marco politico da assisténcia social em 1988 — e marco da habilitacdo
e reabilitacdo no ambito da referida politica e da CF/1988 — priorizei o recorte temporal iniciado
no mesmo ano. Entretanto, desvios e bifurcagdes foram produzidos no processo e documentos
alhures foram acionados, por solicitagdo da propria narrativa, conforme seré possivel observar.

Isto me fez transitar entre 1920 e 2022.

62 Inicio da nota de rodapé. Os termos, seus sentidos e traducdes foram modificados no curso do tempo.
Utilizarei “deficiéncia” porque essa ¢ uma tradugdo validada no Brasil para o publico em questdo, contemplando
ambas as terminologias. Contudo, mais adiante, falarei das diferenciagdes correspondentes ao analisar 0s
dispositivos de classificagdo. Diferenciagdes essas que podem se concentrar no corpo anatomo-fisiologico, no
ambiente ou contexto de vida da pessoa, na interagdo entre ambos. Fim da nota de rodapé.
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O levantamento de documentos nacionais foi realizado até novembro de 2022. Foram
consultadas as plataformas dos ministérios responsaveis pela gestdo federal das politicas de
salde, de assisténcia social e de direitos humanos, além das paginas oficiais da Camara dos
Deputados e do Senado Federal. Os termos “deficiéncia”, “pessoa com deficiéncia”,
“habilita¢ao”, “reabilitagdo” foram utilizadas na busca.

Finalmente, o caderno de memarias consiste em um instrumento de registros pessoais,
de afetos mobilizados em: 1) servicos de habilitacdo/reabilitacdo; 2) encontros com pessoas
com deficiéncia; 3) encontros com trabalhadores que atuam com politicas sociais e atendem
pessoas com deficiéncia; 4) conversas com pessoas em geral, que em alguma situacéo
abordaram assuntos sobre deficiéncia, habilitacdo/reabilitacdo, inclusdo/exclusdo. Esse
dispositivo me permitiu o enlace entre pesquisa tedrico-documental e experiéncia. Optei por
dar visibilidade a essas memorias principalmente no texto de conclusdo. Contudo, falo de
encontros que marcaram minha trajetdria e inspiraram a jornada da pesquisa, contribuindo para
as questdes nesse trabalho levantadas.

Durante os processos de artesania do pesquisar e do escrever, me embalei com as duas
primeiras fontes de forma simultdnea e irregular: 0s passos de partida foram os documentos
internacionais, que foram se enlagando com diversos acontecimentos e atores, com 0s
documentos nacionais, e assim sucessivamente. Redes ou rizomas foram se formando, com
espacos ampliados entre os elos quando identificadas certas controvérsias, incertezas e
invisibilidades.

Apoiada em Callon (2006), considero as controvérsias que envolvem/envolveram
negociagdes diversas e cujas escolhas permanecem discutiveis. Elas revelam o modo como
certas realidades no campo das praticas habilitacionais/reabilitacionais e da constituicdo de uma
ideia de deficiéncia estdo em constante construcdo e desconstrucdo pelos atores nelas
interessados. Assim, dedico atencdo a observacdo dos modos como esses atores sao inventados,
como eles se apresentam, os papeis que desempenham e o modo como fazem isso (Ibid.).

A habilitacdo/reabilitacdo, como producdo sociotécnica, € desejada e tem sua relevancia
construida e negociada simultaneamente pelos atores que, agenciados e/ou desagregados, criam
identidades, interesses e estratégias para fazé-la bailar conforme as melodias de poder. Isto
também define as incertezas sobre seu modo de operar. Essas negociacdes e certos tipos de
aliancas, em grande parte, constituem conteddo armazenado nas caixas pretas da
habilitacdo/reabilitacdo. Mapear e escarafunchar esses movimentos me impulsionou na nessa

contradanca finalizada com um giro.
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O giro empenhado na contradancga nos encaminha a segunda parte da tese, langando o
corpo em movimentos de ginga, uma experimentacdo epistemoldgica contracolonial
(SANTOS, 2015) e, neste caso, ensaistica. O carater de ensaio se revela pela liberdade
aventureira e impura da escrita, pelo seu modo de produzir desvios e extravagancias, pela
argumentacgdo desobrigada com evidéncias, pelo seu teor critico e esticamento encantatorio da
discussdo realizada (CASTIEL, 2021; LARROSA, 2003). Interessou a abertura para a
subversdo das formas convencionais e tradicionais de pensar a realidade, rumo a gestacéo de
conhecimentos originais (CASTIEL, 2021, p. 44). Como nos conta o filésofo da educacgéo Jorge
Larrosa, “0 ensaista é aquele que ensaia, para quem o caminho e 0 método sdo propriamente
ensaio” (LARROSA, 2003, p. 112).

O giro ensaiado, para além de uma inspiracdo decolonial (MIGNOLO, 2007), é também
uma experiéncia ética, estética e politica. Ndo trazer seu referencial tedrico na primeira parte
do estudo foi uma opgdo estética, pois a percepcao da virada ficaria comprometida. Isto ndo me
impediu de deixar expressdes e palavras pelo caminho, anunciando o que ainda estava por vir
(mesmo se tratando de movimentos e provocacdes distintas). Considero que esse giro nao deve
tocar apenas 0 pensamento, mas 0 movimento dos corpos na leitura do texto e as afeccBes por
ela produzidas.

Trata-se de uma experiéncia ética e politica porque representa um comprometimento
com a recuperacao de saberes dissidentes e sua interlocugcdo com a saude publica, especialmente
no gue toca o principal empreendimento desenvolvimentista focado na salde das pessoas com
deficiéncia: a habilitacdo/reabilitacdo. Esse comprometimento é com as mdltiplas, infinitas e
variadas existéncias, a fim de imaginar a producgéo de outros mundos, relagdes, possibilidades

de escrever teses, conviver com as diferencas, produzir cuidado.

6.1 ENCRUZILHADAS DA PESQUISA E BIFURCACOES DA PANDEMIA

Esta pesquisa foi inicialmente animada pela intencéo de realizar novas caminhadas em
unidades de habilitacdo/reabilitagdo e em outros servigos que compdem as redes de protecéo
social e de satde da pessoa com deficiéncia, 0 que ndo ocorreu devido ao advento da emergéncia
sanitaria internacional provocada pelo novo coronavirus, no segundo ano do doutoramento. Seu
desdobramento se deu no contexto de medidas de distanciamento e de isolamento social
orientadas pelas autoridades de saude nacionais e internacionais, como alternativa para diminuir

a velocidade de propagacéo da Covid-19 e a sobrecarga de servicos de satde.
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Os efeitos imediatos desta pandemia nas existéncias da referida populagdo foram
diversos, incluindo periodos de suspensdo de atividades e atendimentos presenciais em servi¢os
de salde e de assisténcia social, dentre os quais aqueles de habilitacdo/reabilitacdo. Neste
processo, observou-se a oferta de forma irregular: alguns mantiveram atividades presenciais
(com ou sem restricBes especiais), outros, atividades remotas para parte dos usuarios, outros
nenhuma forma de assisténcia. Até o exame de qualificacdo da pesquisa ndo havia linearidade
no funcionamento dos servi¢os e nas modalidades de assisténcia prestadas.

As pessoas com deficiéncia, idosas e com doengas crdnicas compunham 0s grupos
populacionais classificados por organismos internacionais como especialmente vulneraveis,
seja pelos agravos e letalidade, seja pelas especificidades de mobilidade e de cuidado que
acentuam sua exposicdo ao virus (WHO; PAHO, 2020; UN, 2020). Tal classificacdo e
reconhecimento ndo ocorreram no Brasil.

E preciso destacar ainda que ndo foram realizados levantamentos nacionais, pelo
governo brasileiro, de dados sobre pessoas com deficiéncia infectadas, curadas e/ou mortas pela
doenca. A vacinacao contra a Covid-19 foi iniciada no més de janeiro de 2021 e as pessoas com
deficiéncia ndo foram contempladas nos grupos inicialmente considerados prioritarios pelo
Programa Nacional de Imunizagdo (PNI) — tal priorizacdo s6 ocorreu ap0s intervencdo do
legislativo, seis meses depois do inicio deste processo (BRASIL, 2021b).

Durante grande parte da pandemia, a rotina dos servi¢cos de habilitacdo/reabilitacdo foi
impactada de varias formas, demandando, em muitos casos, reorganizacdo do trabalho e do
fluxo de atendimento. As préaticas habilitacionais/reabilitacionais sdo primeiramente corporais,
muitas vezes demandando intenso contato fisico com os profissionais e/ou seus instrumentos
de trabalho. Isto tornou necessaria a ado¢do de intervalos que permitissem a higienizacdo dos
recursos de uso coletivo, bem como a troca de paramentos, em instituigdes cujas equipes néo
faziam uso da maioria dos equipamentos de protecéo individual (EPIs) exigidos pela pandemia.

Além disso, o financiamento dos servicos se da sob a forma de faturamento de
procedimentos, implicando na entrada e saida ininterrupta de usuarios a cada trinta minutos, em
média, nos diferentes turnos, sendo que a maioria frequenta os espagos com acompanhante e
todos compartilham a mesma sala de espera. Estes aspectos implicaram revisdo de agendas de
atendimento, reducdo de pacientes por turno, reducao do faturamento e gastos adicionais com
insumos diversos de higiene e de protecédo individual. Pensar sobre a delicadeza desta situacéo
produziu certos constrangimentos e limites a ideia de seguir com o plano de ir pessoalmente até

0s servicos. Entretanto, motivou a abertura para novas possibilidades.
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Imersa nesse contexto, experimentei um exame de qualificacdo ao chegar no topo da
segunda onda pandémica (janeiro a marco de 2021), considerada a mais grave, posto que
marcada pelo maior nimero de 6bitos. Naquela ocasido, a pesquisa em ambiente virtual, a ser
realizada com pessoas com deficiéncia e profissionais de saude e de assisténcia social (com ou
sem deficiéncia) se revelou como alternativa. As historias decorrentes desses encontros e dos
registros do caderno de memarias seriam igualmente apresentadas por meio de cronicas. Um
texto literario especialmente preocupado com a mobilizacao de afetos a partir das experiéncias.

Essa proposta — que considerou diversos publicos e previu uma variedade de recursos
de acessibilidade, conforme demandas apresentadas pelos proprios interlocutores — foi
submetida, apreciada e aprovada no ambito da Plataforma Brasil, passando pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Escola Nacional de Satde Pdblica (CEP ENSP), sob o CAAE N:
43705821.1.0000.5240. Do mesmo modo, foi alinhada aos principios éticos da Resolu¢do N°
466/2012 do Conselho Nacional de Satde (CNS) e Resolucdo N° 510/2016, sobre pesquisa em
Ciéncias Humanas e Sociais, pautando-se pelos principios da beneficéncia, da ndo maleficéncia
e da autonomia dos sujeitos. As revisdes decorrentes das mudancas de rota foram igualmente
informadas e apreciadas.

O tempo correu. A sobreposicdo de tarefas profissionais/académicas e de cuidado
seguiu ampliada com o esticar do mau tempo. E assim, diante das incertezas provocadas por
uma nova onda pandémica, outra diregéo foi avaliada: abdicar da pesquisa em ambiente virtual.
Uma decisao dificil que, novamente, redirecionou os caminhos metodoldgicos desenhados e
redesenhados anteriormente. Segui com as analises documentais no horizonte, conheci outras
melodias, fiz novos agenciamentos e por meio deles me desabri para diferentes possibilidades.

Um elemento igualmente importante na constitui¢do desta pesquisa foi a particularidade
da sua cena de producdo: um pequeno lar acolhedor de trés sujeitas de diferentes geracdes,
sendo uma delas crianga, com dois anos de idade no inicio da emergéncia sanitéria (vacinada
contra a Covid-19 somente no dltimo semestre do doutoramento). O ambiente afetado pelo
afastamento social e tomado pelo crescer de uma pequena vida com linguagem em pleno
rebento produziu ressonancias diversas. Trabalhar remotamente, fazer pesquisa de doutorado e
maternar com todas as atribui¢des de cuidado, dentre outras coisas, tornaram as palavras e
nossas proprias vozes instrumentos brincriativos.

A invencionice crianceira de sentidos para 0 que se V& e 0 que se sente atravessou nao
sO a vida na sua mais pura intensidade, mas também fissurou de forma avassaladora a escrita

dada a ler. Essa experiéncia me permitiu reencantamentos e reencontros. Lembrei de Manoel,
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ao dizer que criancas desescrevem a lingua e arrombam as gramaticas®. Nunca fez tanto
sentido. Emergiu nos meus pensamentos a sua afirmac¢do de que o aprendizado dos poetas
demanda seu retorno as criangas que um dia foram®4, retorno esse que me pareceu propicio a
reinvencdo das escritas académicas. Foi a partir das intensas aproximacOes e afastamentos
mobilizados pela pandemia que eu pude vivenciar inteiramente o passar dos dias com a minha
crianca. Essa experiéncia permitiu e entusiasmou o desejo de tocar o criancamento das

palavras®, fazé-las de brinquedos, de melodia, de pares de uma contradanca.

Inicio da nota de rodapé.

83 Manoel faz tal afirmagéo no Livro de Pré-Coisas

64 Da poesia: Retrato quase apagado em que se pode ver perfeitamente nada, de Manoel.

% Da segunda parte [Desejar Ser] de: “O livro das Ignordgas”, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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7 TECITURAS DA DEFICIENCIA E DA HABILITACAO/REABILITACAO NO PANO
DE FUNDO DOS DIREITOS HUMANOS

A contradanca iniciada nessa etapa percorreu palcos passados, permitindo a observacao
das pessoas com deficiéncia, servicos de habilitacdo/reabilitacdo, contextos politicos que
pavimentaram certas préticas, discursos, agenciamentos. O que permaneceu e permanece, suas
relacBes. Essa performance que percorreu 0 passado esteve ocupada com movimentos e
processos encadeadores do presente, com 0s modos como se governam corpos deficientizados
e as maneiras pelas quais a salude e a assisténcia social operam servi¢os especialmente
instituidos para cuida-los.

Ao lado daqueles que iniciaram sua jornada antes de mim, ressalto a necessidade de
observar a deficiéncia como um certo tipo de producdo e de reconhecer que o surgimento da
atencdo aos sujeitos assim identificados ¢é “também a preocupagdo com seus destinos” (LOBO,
2015, p. 16). Nesta pesquisa documental, a deficiéncia foi tomada ainda como acontecimento.
Isto significa que escarafunchar documentos passados ndo foi um exercicio seriado com a
intencdo de acompanhar a evolugdo de praticas ou termos. Mas uma atencdo engajada com a
percepcao de certas sutilezas e suas rupturas no campo das praticas, vez ou outra, atravessadas
por incertezas, controvérsias e invisibilidades.

Falando em rupturas, € preciso situar ainda alguns aspectos relacionados ao estilo da
apresentacdo a seguir. Se atentar aos acontecimentos demanda, muitas vezes, desdobramentos
discursivos entre os pontos iluminados do palco. Um acontecimento ndo se da isoladamente,
ele tem lugar, é situado em contextos, mobilizado por atores, condi¢Ges de emergéncia. Essas
dimensGes ndo foram desconsideradas. Suas melodias, contudo, produziram esticamentos,
prolongaram a danga — o que pode fazer emergir desgastes.

Por este motivo, em certos momentos, interrupgdes foram criadas e assuntos retomados
paragrafos adiante, movimento que faz parte dessa contradanca marcada pelo espirito
genealogista de quem desliza e rodopia pelos documentos. Antecipando-me ao possivel
estranhamento ou desconforto de quem acompanha os passos do texto e inspirada em John Law
(2004), anuncio a presenca de “interludios” que representam intervalos curtos, pequenas pausas
entre as ideias dancadas, ali colocados para atenuar o impacto do vai e vem genealdgico e
construir pontes. Esses agentes fazedores de vinculo estdo diferenciados do texto fluido a partir
de um enquadramento, no qual as palavras foram redigidas em espago simples. Espero, com

este recurso, facilitar a compreensao dos passos, sustentar o ritmo, manter o convite a dancar.
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Outro elemento a ser considerado desde agora € o modo como dan¢o com 0s
interlocutores estrangeiros acionados sob a forma de referéncias em citagOes diretas. Assim
como no caso dos documentos, sdo inlmeros 0s pares que se comunicam em diferentes idiomas.
Para possibilitar maior fluidez no movimento de leitura e suprimir barreiras linguisticas, as
referidas citacGes foram todas realizadas em lingua portuguesa, em traducdo livre. Um risco
assumido por ser eu a estrangeira na lingua do outro. Porém, um perigo ndo menos relevante

do que esse de inventar uma tese de doutorado.

7.1 PAISAGENS DE EMERGENCIA: DEFICIENCIA/REABILITACAO COMO QUESTAO
DE GOVERNO

Os debates sobre direitos humanos emergiram sob o cenario da | Guerra Mundial (1914-
1918), em decorréncia da mobilizacdo de atores que antecederam 0s organismos internacionais
hoje reconhecidos. O Tratado de Versalhes (1919) — acordo de paz mandatdrio das nacdes
“vitoriosas” (EUA, Gra-Bretanha, Franca, Italia) — marcou o fim desta guerra, cintilando um
horizonte complexo em acontecimentos, interesses e agenciamentos.

Nesse periodo, regimes europeus estavam em crise politica e econémica, um efeito
esperado ap0s esticado conflito. Paises aliados — com atencdo especial a Franca — impunham
exigéncias custosas com a intencdo de enfraquecer a Alemanha, aumentando exorbitantemente
0 seu endividamento com os EUA, devido aos empréstimos empenhados na intencdo de cumprir
0 acordo. Esperava-se que o pais assumisse responsabilidade exclusiva pelo enorme
derramamento de sangue e seus efeitos multidimensionais.

Esse movimento contribuiu para um novo colapso entre poténcias quando, em 1929, os
empréstimos cessaram e uma nova crise econdmica mundial se instalou. Ao mesmo tempo,
almejava-se redesenhar o mapa da Europa, especificamente a regido do Oriente Médio. Uma
das consequéncias dos tensionamentos ai produzidos foi a insurgéncia de forgas militares
paralelas aos Estados-nacdo. Os EUA, embora apoiador da criacdo de dispositivos e aliancas

como o Tratado de Versalhes e a Liga das Nag6es®®, ndo se comprometia com os acordos

Inicio da nota de rodapé.

% A Liga das Nagoes foi um agenciamento de atores que antecedeu a ONU e o Banco Mundial, instituida no
ambito do acordo de paz de Versalhes, com o proposito de contribuir com as relages politicas de paz, de modo a
evitar novas guerras. A eclosdo de uma nova Guerra Mundial anos mais tarde evidencia o seu fracasso — algo
atribuido sobretudo pela recusa de participacado dos EUA. Sua principal contribuicao foi a producgdo de
estatisticas econdmicas (HOBSBAWM, 1995). Fim da nota de rodapé.
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estabelecidos. Vinte anos depois desse tratado de paz, uma nova grande guerra eclodiu,
evidenciando o seu fracasso (HOBSBAWM, 1995).

O Brasil ratificou o referido tratado em 1920 (BRASIL, 1920), década para onde a
primeira trilha da pesquisa também me conduziu. Nesse periodo, o pais agenciava esforgos em
prol da construcdo material e subjetiva de um novo tipo de corpo produtivo. A obediéncia e
servidao escravagistas e a caridade cristd davam lugar aos modos de subjetivacdo ancorados em
verdades cientificas, com especial alinhamento a medicina higienista. (LOBO, 2015;
LEPLEGE et al, 2015).

O fascismo assombrava diversos paises do globo com ideais reacionarios de purificacdo
racial e eliminacdo de defeitos humanos (MITCHELL; SNYDER, 2003). Pessoas com
deficiéncia sucumbiam, indesejaveis. A preocupacao com a reconstrucdo da economia urgia e
o0 trabalho exercia centralidade. A ado¢do de medidas de apoio as pessoas com deficiéncia
habitava o campo das incertezas. Eis a paisagem de nascimento daqueles que seriam 0s
primeiros programas publicos de reabilitacdo, na Europa e nos Estados Unidos (TELFORD;
SAWREY, 1978), bailando a danca de passagem das praticas caritativas a reintegracéo de toda
méo-de-obra disponivel (LEPLEGE et al, 2015) — a0 menos para alguns.

Preocupacgdes especiais com combatentes “mutilados” figuravam havia tempo,
especialmente em paises com desmedido nimero de pessoas nessas condicdes, tais como:
Alemanha, Franga, Italia, Russia, Gra-Bretanha, Austria, Estados Unidos, Pol6nia,
Checoslovaquia, Reino da Sérvia, Croécia e Eslovenia (BREGAIN, 2016). Tais sujeitos
protagonizavam a agenda politica em torno do tema da deficiéncia, o que pode ser observado
pela emergéncia de diversas associagdes de “deficientes de guerra”, pela mobilizagdo de
especialistas médicos e cirurgides, bem como de grupos como a Cruz Vermelha, implicados
com o seu cuidado.

A principal demanda mobilizada por essas vitimas da guerra foi a garantia de vagas em
empregos publicos e privados para fins de reinser¢do laboral e a manutengdo de pensdes e
indenizagOes conforme necessidade. Essas demandas foram atendidas localmente em paises da
Europa, sobretudo com a intencao de evitar desordens e revoltas por motivo de desassisténcia.
A salvaguarda de empregos era concebida de forma positiva, como estratégia para apoucar
despesas publicas com beneficios de seguridade. Apesar das grandes proporcdes de pessoas
com deficiéncia adquirida em conflitos dessa natureza, o problema ainda néo era considerado

de importéncia transnacional (Ibid., 2016).
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Sob este pano de fundo, aliancas foram estabelecidas entre alguns paises com a inten¢ao
de criar medidas comuns e compartilhar novos saberes e defini¢des de ordem medica e legal.
Os pactos e negociacdes envolviam atores diversos: estados; associagdes de “deficientes de
guerra”; Liga das Nagdes; outros grupos de paises aliados; organizacGes como a Cruz
Vermelha®' e, a partir de 1920, a OIT.

A troca de informagdes entre paises ao longo do periodo 1917/1924 era um movimento
dificultoso, sobretudo pela diversidade de liderancas que, além de manifestarem diferentes
ideologias politicas (comunismo, fascismo, socialismo, etc.), eram marcadas por inimizades de
guerra. Para alguns, informacdes sobre préaticas reabilitacionais figuravam segredos de
seguran¢a nacional, porque recuperadoras de corpos combatentes e forgas destrutivas,
justificativa que bloqueava esforgos em prol de movimentos de cooperagéo sobre temas como
préteses e reeducacdo profissional (Ibid., 2016).

O historiador Gildas Brégain (2016) explicou que de uma conferéncia de paises aliados,
surgiu um Comité® consultivo sobre deficientes de guerra, em 1917. Esse Comité foi composto
por médicos e cirurgides delegados de diversos paises — Bélgica, Japdo, Gra-Bretanha,
Dominios Britanicos, Estados Unidos, Franca, Italia, Portugal, Roménia, Sérvia, Rlssia e
Grécia — sendo liderado pelos belgas e pelos franceses, com apoio da Cruz Vermelha. Os
recursos estatais eram apoucados, reduzindo o trabalho a pesquisa documental sobre préteses,
bem como algumas publicacdes.

Pouco tempo depois, o reconhecimento de que a deficiéncia tinha dimensdes politica,
social e econémica mobilizou o referido Comité a afastar a Cruz Vermelha do processo,
entendendo que a mesma devia se dedicar somente a assisténcia direta as vitimas. Apos trés
anos de atuacdo com enfoque no aprimoramento da assisténcia médica e reabilitacional, o
proprio Comité de aliados se apequenou. Desta vez, a justificativa foi a superagdo de aspectos
considerados medicos e a manutencdo de problemas relacionados & protecdo social, o que
transpunha os saberes daqueles especialistas (Ibid., 2016).

Naquele momento surgiam novos atores, tais como a Organizacdo de Saude da Liga das
Nacbes®® e a OIT, ocasido em que o Ministro das Pensdes britanico manifestou interesse em

desfazer o Comité de aliados e enderecgar 0s assuntos sobre “mutilados” a essas entidades. O

Inicio da nota de rodapé.

67 No caso da Cruz Vermelha, participavam tanto o seu Comité Internacional, criado em 1859, na Suica, quanto a
Liga das Sociedades, de 1919, fundada pela Sociedade Americana.

 Em Francés, Comité permanent interallié pour I'étude des questions intéressant les mutilés de la guerre
(BREGAIN, 2016).

% Essa organizagdo antecedeu a OMS na conducdo de estudos e orientacdes sanitarias, sendo inicialmente
liderada por membros britanicos e franceses (WEINDLING, 2006). Fim da nota de rodapé.
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Comité ndo foi totalmente desfeito, mas perdeu forca e se manteve contrario a existéncia de um
ator internacional liderando a agenda.

A OIT, por sua vez, defendia que o tema da deficiéncia era de sua competéncia. Percebe-
se aqui uma relacdo de poder centrada na possibilidade de manter a deficiéncia como um
problema a ser tratado entre aliados ou toméa-la como uma questéo de interesse global. Cada um
desses caminhos teria peculiares implicac6es politicas e econdmicas. A necessidade de fornecer
assisténcia e direitos sociais em paises colonizados era um exemplo que produzia
tensionamentos (Ibid., 2016).

Entre as narrativas contrarias a lideranga da OIT estava o apontamento, pelos
comunistas, de que se tratava de uma organizacdo a servico do capitalismo. A despeito das
acusacdes e criticas, a OIT seguiu seu projeto e enderecou o assunto da deficiéncia para o
departamento de seguro social. Sua atuacdo envolvia o agenciamento de organizacGes de
trabalhadores, de empregadores e de pessoas com deficiéncia. Além dos “mutilados de guerra”,
sujeitos com deficiéncia adquirida no trabalho, devido ao manuseio de maquinas, também
foram especialmente enfocados.

Porque as pessoas com deficiéncia suscitavam novas formas de organizacdo econdémica
em toda parte, a OIT produzia um discurso fluido para se legitimar internacionalmente (Ibid.,
2016), simplificando a reabilitagdo como um problema de custo potencialmente transfiguravel
em desoneracdo, capaz de beneficiar todos os atores envolvidos.

O responsavel pelo novo departamento sobre deficiéncia na seccdo de seguro social da
OIT foi Adrien Tixier, um homem francés com deficiéncia fisica em um braco. Apesar de atento
as demandas das associacdes de pessoas com deficiéncia nas areas de emprego, reabilitacéo,
trabalho e salério, ele enfrentou barreiras e divergéncias com representantes patronais,
contrarios a realizacdo de recomendacfes internacionais que interferissem nas legislagdes,
mercados e economias locais, assim como no aumento dos gastos internos com o tema.
Ademais, o assunto também era desqualificado sob a justificativa de os “mutilados de guerra”
ndo serem um problema em todos os paises. Diante disso, Tixier teve autorizacdo apenas para
seguir com estudos relacionados & reabilitacdo e proteses, sem indicar recomendagdes ou
acordos a respeito (Ibid., 2016).

O funcionério da OIT seguiu pelo caminho possivel naquele momento, ampliando
dialogo com atores diversos, aproveitando a abordagem especialmente técnica para fomentar o
didlogo entre nacdes até entdo inimigas de guerra, se aproximando de interlocutores poliglotas
que pudessem facilitar os processos de traducdo de documentos e articulacdo entre os
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envolvidos. A essa altura, somente a cooperacao em termos de divulgacéo cientifica havia sido
autorizada. Os paises aliados, por sua vez, avangaram em garantias diversas: reserva de vagas
no mercado de trabalho; revisdo nos critérios de avaliacdo da deficiéncia; pensoes
complementares para impossibilitados de trabalhar e aqueles com necessidade de apoio de
terceiros; reeducacao profissional sem prazo de término, medidas assistenciais de acolhimento
institucional e trabalho; extensdo desses direitos aos imigrantes (lbid.).

Durante os anos subsequentes a 1920, a OIT dedicou-se principalmente a estimular a
produtividade de pessoas com deficiéncia a partir da reserva de vagas nos servicos publico e
privado, sustentada pela ideia de que reabilitacdo e préteses formavam uma perfeita dobradinha
na desdeficientizacdo dos corpos, até entdo, descapacitados para o trabalho. Especialistas da
area médica, convocados pela entidade, indicavam condutas a serem recomendadas.

Um exemplo foi a garantia de remuneracdo integral concomitante ao recebimento de
pensdo especial, salvo nos casos de sujeitos com capacidades laborais reduzidas, ocasido em
que ajustes poderiam ser realizados entre as partes, sob o aval de associagdes de pessoas com
deficiéncia. A extensdo desses direitos a todos os pensionistas / trabalhadores com deficiéncia
ou somente aos “mutilados de guerra” dividia opinides (Ibid., 2016).

Foi por intermédio de Tixier, ou seja, da OIT, que paises inimigos se reuniram na
constituicdo de uma nova entidade’™ de “invalidos de guerra™: franceses, austriacos e alemies
multiabriram negociagdes. Dentre os desdobramentos resultantes desse novo agenciamento
estava a Conferéncia Internacional de Associacdes de Invalidos Veteranos de Guerra,
secretariada por Tixier pelos anos seguintes (Ibid.).

Essa alianca se ancorou em Genebra e contou com dez paises europeus, implicados na
ampliacdo da atencdo aos sujeitos com deficiéncia e na retomada da paz mundial. Esse intento
pouco durou, pois a Conferéncia também se esvaiu, sobretudo por razdes politicas de cada pais
membro. Essa decadéncia manteve o anterior Comité de aliados e a OIT na lideranca das
discussbes, todavia, sem desdobramentos que permitissem uma gestdo transnacional da
deficiéncia: logrou a preméncia da soberania de cada pais para lidar com o problema, conforme
interesses politicos e financeiros (Ibid., 2016).

As contribuicdes dos estudos de Gildas Brégain (2016; 2017) com documentos oficiais
produzidos entre os anos 1917 e 1925, permite-nos observar como a atengdo as pessoas com

deficiéncia — especificamente aquelas cuja deficiéncia foi adquirida na cena de guerra — foi

Inicio da nota de rodapé. )
0 Conforme pesquisa de Gildas Brégain, Fédération interalliée des invalides de guerre, em francés (BREGAIN,
2016). Fim da nota de rodapé.
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tratada naquele periodo. Inicialmente, nota-se uma perspectiva moral, centrada na honra
daqueles que ofereceram a prépria vida em defesa de sua patria e na preocupagdo com a
desordem que o abandono poderia produzir. Garantia de emprego e oferta de pensdes foram
solucgdes pensadas para lidar com o problema.

Ademais, a deficiéncia também foi concebida como uma questdo de assisténcia direta
em saude e, finalmente, foi reduzida a protecdo social, simplificacdo util a definicdo de
parametros para seu governo. Ambas as dimensdes coexistiram, integrando-se e produzindo
aquilo que Law (2021) chamou de ordenamento multidiscursivo, elemento garantidor de
alguma estabilidade quando algum de seus ordenamentos falha. Essa multiplicidade parece ter
permitido a manutengcdo de uma agenda em torno do tema — gragas a ou ainda que — sua
existéncia tenha se sustentado a partir de movimentos diversos de agenciamento e
desagregacao.

Além disso, esse processo contribuiu para a definicdo de atores e de papéis na sua
gestdo. Nesse contexto, paises aliados definiam dispositivos de forma articulada, restringindo
suas margens de atuacdo conforme conveniéncias particulares (considerando outros atores
locais), constantemente implicados com a manutencdo de seus poderes na definicdo de
diretrizes de acdo. Ademais, a insurgéncia de organismos internacionais fez emergir um cenario
de disputas mais acirrado, na medida em que a prescricdo de orientagdes, recomendacdes e
determinagcfes normativas poderia colidir com interesses locais. A interpretacdo sobre seu
modo de atuar colocava em “xeque” as intencgdes e valores pretensamente universais, na medida
em que a vontade de universalizacdo dos norteamentos esbarrava na sobreposicdo de interesses

pouco cristalinos frente aos agenciamentos em ato.

7.2 DEFICIENCIA COMO INCAPACIDADE, CAPACIDADE COMO UTILIDADE

A passagem anterior, reveladora de mdltiplos atores, discursos e aliancas, permite
observar duas importancias: a) a reabilitacdo na sua pequenez; b) a insurgéncia de movimentos
de agregacdo que, dai por diante, permitirdo seu redimensionamento e robustez. A combinagao
com forgas econdmicas e politicas oportunizaram a constituicdo de uma base suficientemente
resistente para tornar a reabilitacdo um ator duravel.

Dentre as principais barreiras inicialmente encontradas no seu empreendimento
normativo estava a disputa quanto a sua autoridade: um comando local entre paises aliados ou

uma intervengdo com diretiva internacional, animada em influenciar — constranger ou
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homogeneizar — as diversas nagdes sobre o modo de governar populacGes invalidadas pelas
suas caracteristicas fisicas e performances laborais.

Naquela ocasido (decada de 1920), a pessoa com deficiéncia ndo constituiu uma
preocupacdo em toda sua extensdo. Seu reconhecimento dependia da condicdo prévia de ser
trabalhadora sem deficiéncia. Nessa perspectiva, a deficiéncia foi generalizada sob a alcunha
da incapacidade corporal (incapacity), revelada pelo evento “acidente”, fazedor de corpos com
lesdo. A abrangéncia sequer constituia uma pauta entre os atores agenciados naquela época.
Que sujeitos foram invisibilizados, desimportantes?

A professora e psicéloga Lilia Lobo (2015) discutiu as préticas direcionadas a parte
deles. Os infames, conforme denominou a autora, eram pessoas cujas diferencas corporais
foram tratadas como monstruosidade sendo, inclusive, expostas para entretenimento em feiras
e circos, conduta que no Brasil perdurou por mais tempo, em comparagdo aos Estados Unidos
e Europa.

Sua pesquisa retratou que essa atividade foi lucrativa e popular, sendo a
“monstruosidade uma profissdo com a qual ganhavam a vida e se aprimoravam na arte de
mostrar suas anomalias” (Ibid., p. 64). Seria esse o destino das pessoas com deficiéncia
congénita ou adquirida em tenra idade? Estariam os monstros, naquele momento, distanciados
das preocupacdes humanitarias e humanisticas internacionais?

Paises europeus, tais como Alemanha e Franca, tentavam se reerguer no cenario
internacional para além das fronteiras com aliados, usando-se de avan¢os médicos e cientificos.
Apesar da relagdo desses paises com o Brasil existir desde o Brasil col6nia’™, seus esforgos de
estreitamento e intensificacdo de relagbes com o pais e com a América Latina constituiram
novos movimentos estratégicos. A presenca da industria farmacéutica alema no Brasil foi

exemplo dessa aproximacéo, marcada pela fundacdo da Chimica Industrial Bayer, no ano de

Inicio da nota de rodapé.

L O Instituto Nacional de Educacéo de Surdos (INES) ja havia sido fundado desde o século anterior, em 1856,
sob a inspiracéo do frondoso Instituto Nacional dos Surdos de Paris. A instituicdo brasileira foi idealizada por
Ernest Huet, homem francés de familia abastada e que ficou surdo na adolescéncia, em decorréncia do sarampo.
Huet casou-se com uma mulher alema e mudou-se para o Brasil a convite de Dom Pedro 1l, ocasido que
possibilitou a fundacdo do INES. Foi ele o responsavel por aplicar a metodologia francesa de educacéo de surdos
no territdrio brasileiro™. O Instituto Benjamin Constant (IBC), honrosa referéncia na educacio especial de
pessoas cegas desde o século XI1X, também tem intrinseca relagdo com a Franca. Foi no pais europeu que José
Alvares de Azevedo, menino brasileiro, cego e de familia nobre, conheceu o sistema Braille, aos dez anos de
idade. Ele estudou no Real Instituto dos Meninos Cegos de Paris, Unica escola especializada do mundo naquele
periodo. Em seu retorno ao Brasil, na adolescéncia, mobilizou esforcos para a difusdo do que aprendera, 0 que o
tornou pioneiro na introducdo do braille no pais. A criagdo do Imperial Instituto dos Meninos Cegos, inaugurado
em 1854 apds seu falecimento por tuberculose, aos vinte anos de idade, é uma relevante conquista péstuma. Com
0 passar do tempo o instituto mudou de enderecos e de nome, tornando-se: Instituto dos Meninos Cegos,
Instituto Nacional dos Cegos e, finalmente, Instituto Benjamin Constant™. Fim da nota de rodapé.
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1921. A empresa era gerenciada por Renato Kehl, um médico e farmacéutico de ascendéncia
alema, lider do movimento eugenista brasileiro.

Periodicos de divulgacdo cientifica também foram fomentados nesse momento,
documentando corpos com deficiéncia como anormais, a0 mesmo tempo em que a inddstria
farmacéutica alema era aliada a0 movimento médico-cientifico eugénico do pds-guerra (SA et
al, 2009, p. 250, 252; LOBO, 2015, p. 106). A Franca, nacdo inauguradora das praticas
eugénicas contra corpos deficientizados (MITCHELL; SNYDER, 2003), também firmou
relaces com o Brasil mediante articulacBes intelectuais no campo da saude. Intercambios
protagonizados por cientistas como Vital Brasil e Carlos Chagas revelam a constrigdo cientifica
nas areas da medicina e da ciéncia (SA et al, 2009).

Nesse periodo a diferenca de tratamento entre as pessoas com deficiéncia era uma
realidade em diversos paises do mundo. Brégain (2017) explicou que militares, quando
“deficientes de guerra”, eram rotulados como invalidos (num primeiro momento, posto que o
termo também foi revisto posteriormente). J& a populacgdo civil era identificada por diversos
nomes considerados mais pejorativos, tais como inuteis, aleijados, impedidos.

Para o autor, essa diferenciacdo se deve, dentre outros fatores, ao modo como civis
escapavam de categorizacgdes institucionais prestigiosas. De todo modo, ele acredita que a
influéncia dos organismos internacionais na categorizacdo e conceituacdo da deficiéncia é
bastante significativa, embora ndo seja homogénea e linear (BREGAIN, 2017). Posso
concordar com essa observacao, apds analisar documentos internacionais e suas tradugdes para

diferentes idiomas.

Interltddio

Na experiéncia brasileira, as diferengas reluzem detalhes de cor e de classe que tornaram
possivel o reconhecimento politico de certas pessoas com deficiéncia. Do mesmo modo,
obscureceram praticas que, durante quatro séculos de escravidao, deficientizaram pessoas
negras, em funcao da exploragdo maxima de seus corpos. Os casos mais frequentes estavam
associados ao prosaico trabalho nos engenhos de aglcar, na mineracdo e no transporte de
cargas (LOBO, 2015). Cargas pesadas sobre costas pretas azavam deformidades naquelas
pernas que sustentavam o pais. A moagem da cana extraia também o bagaco de maos, bracos,
corpos inteiros. Na mineragdo, o desamparo sedimentava doencas, fazendo perecer maos e
pés sob o cintilar daqueles elementos que representavam o anverso do seu valor deshumano.

Assim a deficiéncia insurgia, atestando a inutilidade de corpos negros escravizados para o
trabalho, forma Gnica de existéncia no contexto colonial (LOBO, 2015). Guerras e
industrializacdo, nesse periodo, protagonizaram a deficientizacdo das pessoas principalmente
nos paises europeus, 0 que também possibilita entender 0 modo como terminologias e
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praticas assistenciais foram incorporadas mais tardiamente em terras brasileiras ou mesmo
latino-americanas.

No final século XIX, corpos monstruosos, incluidos negros (deformados ou nao pelo
trabalho) e deficientes (MITCHELL; SNYDER, 2003), foram objetificados pela ciéncia
moderna e seus ideais de progresso e evolucdo. Pessoas negras foram engquadradas como
desviantes de padrdes fisicos e morais de humanidade, sendo vitimadas por uma dupla forma
de deficientizacdo: o saber biomédico e a exploracdo escravagista — sendo uma logica
sustentadora da outra.

A deficiéncia congénita passou de castigo divino a defeito de fabricagdo (TELFORD;
SAWREY, 1978; LOBO, 2015), imprimindo novas marcas paradigmaticas a sua encarnacao.
Alertava-se quanto os males da anormalidade, convocando a construgdo de um projeto moral
e higiénico de ordenacéo social que ganhou forca com o movimento eugénico brasileiro do
século XX, mesmo periodo em que raiavam as primeiras recomendacdes da OIT. Reputados
como descartaveis no capitalismo escravista, derreados corpos escravizados e de criancas
defeituosas eram invisibilizados, passando a receber atencdo e disciplinarizacdo pela
medicina somente a partir da primeira republica (LOBO, 2015).

A criagdo do Departamento Nacional de Salde Pudblica, em 1920, e da Sociedade
Brasileira de Higiene, em 1923 fez da gestdo dos microbios e das “coisas” (FOUCAULT, 2014)
uma prioridade, arrebanhando novas estratégias de normalizacdo da vida. Era preciso combater
surtos endémicos no meio urbano e promover saneamento basico, inventando acdes de salde
publica conforme a insurgéncia de doencas (LIMA, 2002). O “sonho eugénico do poder
médico” (LOBO, 2015, p.71), se fortaleceu a partir das campanhas de vacinagdo e de
saneamento, depositando nas suas praticas a expectativa de salvacédo do pais (LOBO, 2015).

A republica velha foi marcada por diversos acontecimentos: o combate as
endemias/epidemias urbanas e posteriormente rurais; o saneamento rural; as reivindicacdes de
salde por parte dos trabalhadores; o crescimento da assisténcia médica individual; a instituicdo
de uma primeira reforma do modelo sanitario (NUNES, 2000; LIMA, 2002). A cientista social
Nisia Trindade Lima (atual Ministra da Salde) resumiu essa reforma a “consolidagdo da
imagem de uma sociedade marcada pela presenga das doencas transmissiveis”, fortemente
“critica a oligarquizacdo do pais e a auséncia de uma acdo coordenada em nivel nacional.
(LIMA, 2002, p. 44).

Em 1931, o Ministério de Educacdo e Saude foi criado, momento em que uma nova
reforma abriu espaco para a instituicdo de servigos nacionais de satde (LIMA, 2002). Nesse
periodo, houve uma divisdo entre salde publica e medicina previdenciaria, ocasido em que
também surgiu um modelo de prote¢do social regulado pelo trabalho, de acordo com as

profissdes (Ibid.). Cumpre ressaltar que a Justica do trabalho surgiu nessa mesma epoca, em
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1930. O periodo de 1938-1945 foi marcado ainda pela expansdo de postos de salde, pela
verticalizacdo dos servigos de combate as doencas e pela priorizacdo do registro estatistico na
salde publica, com enfoque nas doencas transmissiveis e nos seus vetores inimigos (Ibid., p.
46).

Assim, a reforma (de inspiragdo norte-americana) realizada nesse periodo, reservou a
salde publica principalmente as a¢fes de saneamento, imunizacdo e combate as doengas. A
assisténcia medica individual foi concedida a partir de esquemas contributivos. A filantropia se
incumbiu dos excedentes do corpo produtivo, sendo as pessoas com deficiéncia parte desse
grupo. A assisténcia estatal era precaria tal como a assisténcia particular para quem pudesse,
ainda que esporadicamente, pagar por ela (PAIM et al, 2011).

Cumpre ressaltar que a assinatura da carteira profissional, criada em 1932 (BRASIL,
1932), foi o principal dispositivo de distingdo entre trabalhadores e ndo trabalhadores — aspecto
que diferenciaria sua possibilidade de acesso aos direitos sociais, incluido o cuidado em saude
(LIMA, 2002; PAIM et al, 2011). As acdes de salde publica se acentuaram durante o Estado
Novo (1937-1945), o que pode ser exemplificado pela ampliacdo da divulgacdo de acdes bem-
sucedidas de combate as doencas transmissiveis, bem como de “reorienta¢des na administragdo
publica, com énfase em racionalidade, extensao territorial e constituicdo de solida burocracia”
(Ibid., p. 58).

A Consolidacdo das Leis do Trabalho (CLT) foi instituida em 1943. Na sua versdo
original, ela ndo abordou a deficiéncia. O termo surgiu posteriormente, em 1972, com foco no
trabalhador readaptado’? (BRASIL, 1972). Antes desse periodo, havia apenas a mengdo sobre
trabalhadores incapacitados para o trabalho e os beneficios atribuidos nesses casos (CLT, 1943),
o0 que refere seu reconhecimento a condicao prévia de ser pessoa trabalhadora e sem deficiéncia.

No caso da assisténcia social, sua oferta havia sido instituida ha pouco, como funcéo do
primeiro-damismo — fendmeno que se refere a insercéo politica de primeiras-damas, esposas de
chefes do poder executivo, na lideranga de acdes socioassistenciais. Nesses casos, o direito se
transfigurava em favor. Conforme destaca a assistente social Moiza Medeiros (2019), essa

cultura teve inicio “no contexto histdrico de inser¢do do Brasil no circuito internacional do

Inicio da nota de rodapé.

72 E importante ressaltar que a reabilitacdo também foi chamada de readaptacao. Pra além de uma variag&o
terminoldgica ou de traducéo, ha uma diferenca central entre ambas: a ideia de readaptacéo é centrada no ajuste
do sujeito ao meio, sendo ele o responsavel por se adaptar a um ambiente com barreiras. A ideia de reabilitagdo
ultrapassa essa nogdo, pois além da ideia de trabalho sobre o corpo do individuo, ha também uma énfase no meio
ambiente, que precisa ser modificado para contemplar a diversidade funcional. Os mesmos sentidos se esticam
aos termos “integragdo” e “inclusdo”, nos quais readaptagdo estd para integracéo assim como a reabilitacéo esta
para a inclusdo. Fim da nota de rodapé.
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capitalismo em sua fase monopdlica, 14 pelos idos da década de 1930-1940” (MEDEIROS,
2019, p. 320). Isso ocorreu por meio da criacdo da Legido Brasileira de Assisténcia (LBA), que
recebia um pequeno percentual de recursos oriundos do Ministério do Trabalho, Industria e
Comércio (BRASIL, 1942) para financiar acdes caritativas, assistencialistas e clientelistas as
populacbes sem meios de garantir recursos proprios.

De acordo com a assistente social Tatiana Maria Fonseca (2013), as préaticas
direcionadas as pessoas com deficiéncia contemplavam doacdes de proteses, cadeiras de rodas,
bengalas. Além disso, a LBA transferia recursos para organizacdes ndo governamentais
(ONGs) que ofereciam servicos reabilitacionais e educacionais. Esse foi o tipo de contribuigéo
da assisténcia social para a referida populacdo, até a sua transformacdo em direito
constitucional, em 1988.

Nesse periodo, o debate centrado nos direitos e na reabilitagdo de “invalidos” ja estava
presente na América Latina, movimentando atividades como conferéncias médicas, de trabalho
e seguranca social. Pouco tempo depois da publicacdo da CLT, o governo Vargas emitiu um
decreto-lei’® que tratou especialmente dos acidentes de trabalho, enfocando eventos com
consequéncias para o exercicio das capacidades laborais (BRASIL, 1944).

A partir de entdo, aumentaram as responsabilidades dos empregadores quanto a:
providéncia de medidas de protecdo contra esses eventos; indenizagGes, assisténcia médica e
reabilitacdo na sua ocorréncia — aspecto ultimo que nédo foi efetivado na época (Ibid.). Na
sequéncia, 0 mesmo governo ampliou a readaptacdo as forcas armadas do pais criando,
inclusive, uma comissdo especial sobre o tema (BRASIL, 1945). Sobre isso, Brégain (2015, p.
127) relata que o “voluntarismo” de Getulio Vargas quanto ao tema da reabilitacdo pode se
justificar pelo seu desejo de ampliar a protecdo aos trabalhadores e pelo fato dele ter perdido
um filho adoecido por poliomielite, sem recursos de salde para assegurar sua vida.

Na presente pesquisa, 0 documento mais antigo identificado no plano internacional foi
Recomendacao sobre a indenizagdo por acidentes de trabalho. Seu conteddo ilustra a restrita
preocupacdo com certas categorias de pessoas com deficiéncia — aquelas trabalhadoras com
deficiéncia adquirida —, bem como o primordial enfoque econémico. O dispositivo foi
publicado pela OIT, em 1925, quando ainda persistiam as divergéncias entre esse organismo e

0s paises aliados da Europa. A normativa se dedicou ao acidente de trabalho, focando

Inicio da nota de rodapé.
73 Decreto-lei N° 7.036, de 10 de novembro de 1944. Fim da nota de rodapé.
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especificamente a previsdo de indenizacGes baseadas no grau da incapacidade adquirida, no
salario do trabalhador acidentado e na oferta de reeducacdo profissional (ILO, 1925).

O desassossego com a economia e 0 progresso vivenciados no seu ano de publicacéo
perduraram. Os anos 30 foram inaugurados pela crise financeira iniciada em 1929 e despedidos
com a Il Guerra Mundial (1939-1945). Somente ap0s esse conflito as pessoas com deficiéncia
figuraram preocupacdes intergovernamentais nas agendas dos organismos contemplados na
pesquisa. Os programas de seguridade social instituidos nesse periodo solidificaram a
responsabilidade do Estado no seu atendimento, com énfase na reabilitacdo, que logo se tornou
um sistema estruturado (LEPLEGE et al, 2015). Essa paisagem de acontecimentos também
mobilizou uma maior preocupacdo com a elegibilidade de critérios capazes de identificar
sujeitos reabilitaveis e sujeitos irrecuperaveis: urgia condicdes mais eficientes de avaliar a
deficiéncia.

Especialistas médicos, representantes de trabalhadores e de empregadores se imbuiram
da missdo de atuar sobre essa demanda ja conhecida, com o propdésito de auxiliar 0 acesso a
reabilitacdo profissional e a definicdo dos valores das pensdes, pratica que ocorreu de forma
heterogénea nos diversos paises da Europa. Neste momento, observa-se uma mudanca de
paradigma em relacdo a forma de avaliar a deficiéncia: se na década anterior ela era centrada
no corpo com lesdo, a partir de agora a ideia de incapacidade para trabalhar a sobrepunha em
importancias (BREGAIN, 2017).

Especialistas defendiam, entdo, um célculo baseado no encolhimento da capacidade de
trabalhar em relacdo a menor produtividade do sujeito. A variacdo passou a ocorrer em outros
aspectos: em certos casos, considerava-se a condicao fisica da pessoa e sua ocupacao anterior;
noutros, marcadores sociais de idade, género e classe poderiam ser observados (Ibid.). Essas
diferengas, conforme é possivel imaginar, refletiam tensdes e interesses econdmicos e politicos.

Gildas Brégain (2017) explica que essa mudanca sutil e animada pela reorganizagédo de
sistemas de seguridade social também implicou novas concepcdes de desemprego. Um exemplo
foi a atuacdo da OIT no agenciamento de especialistas internacionais da area de seguridade,
gue recomendaram a ideia de incapacidade de ganhos. Nesse caso, tal incapacidade consideraria
a retomada da atividade dentro do mercado de trabalho em geral, a natureza e “gravidade” da
deficiéncia, a idade e a ocupacéo anterior ao evento deficientizador. O que mudava em relagéo
aos norteadores anteriores era que o0 sujeito se tornava candidato a uma vaga possivel em

qualquer setor e cargo, ndo mais em relacdo exclusiva ao exercicio profissional anterior a
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deficiéncia adquirida, o que produziria efeitos como a melhoria dos resultados reabilitadores e
0 encurtamento da concesséo de pensoes.

Outro desdobramento importante foi a compreenséo de que essa capacidade de ganho
estaria intrinsecamente enlacada com a situacdo do mercado, posto que em situagdes de crise,
corpos deficientizados tornavam-se mais descartaveis e menos desejosos. O desprestigio dessa
forca de trabalho, de acordo com o autor, foi bastante reluzente na Inglaterra, que reconheceu,
janadécada de 1940, a ligagéo entre incapacidade de ganhos e corpos invendaveis em qualquer
mercado — fosse pelo seu preterimento via negacdo de vagas ou pelo apoucamento da
remuneracao. Neste pais, a deficiéncia passou a ser medida, portanto, pela sua incapacidade
assalariada — o que gerou consequéncias como a crescenca de declaracoes de deficiéncia (Ibid.,
2017).

Ainda na década de 194074, os organismos de direitos humanos finalmente se
consolidaram, assim como o BM e o Fundo Monetério Internacional (FMI), que unidos,
constituiram o falgido edificio institucional do enaltecido projeto de desenvolvimento’. Nesse
periodo a medicdo do produto interno bruto (PIB) j& havia sido inventada como régua medidora
de progresso. E porque desenvolvimento é palavra acostumada’®, apetece informar que essa
tese ilumina a ideia de um modo de organizacdo no qual todas as sociedades avangariam “em
direcdo a0 mesmo objetivo”, conforme discutem 0s professores Ruth Elizabeth Gordon e Jon
Sylvester (2004, p. 3).

Sob o palco da neutralidade e da universalidade, o conceito de desenvolvimento é
planejado, norteado e controlado por instituigdes que “atuam em concerto ideoldgico” (1bid., p.
6), movidas por determinados interesses. Apresentado como projeto, o desenvolvimento
concede ao outro um espelho desenhado com imagens de incompeténcia e inferioridade e lhe
oferece a pilula da transformacdo (lbid., p. 3), recurso austucioso e fornecedor de motivos
legais e morais para realizacdo de interferéncias nos paises reputados subdesenvolvidos. Para
0S europeus, trata-se da continuidade da “missdo civilizadora colonial” (Ibid., p. 4). A esse

respeito, ressalta-se 0 modo como paises da America Latina se inspiraram nesse modelo de

Inicio da nota de rodapé.

4 No final da década de 1940, precisamente em 1949, o presidente estadunidense Harry S. Truman marcou o
desenvolvimento no discurso politico global ao se referir ao maior contingente populacional do planeta como
habitantes de &reas subdesenvolvidas. Tal discurso, para muitos pesquisadores, inaugurou uma era do
desenvolvimento, remodelando relagdes de poder entre nagcdes supostamente ricas e pobres, medicdo viabilizada
pela acumulagdo de dinheiro (KOTHARI et al, 2021; DILGER et al, 2020).

S Em 27 de dezembro de 1945, foi assinada em Bretton Woods a ata de criacdo do Banco Mundial e do Fundo
Monetario Internacional.

" Da terceira parte de “O livro Sobre Nada”, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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desenvolvimento como civilizagao, situando paises da Europa como ideais a serem perseguidos
(BREGAIN, 2012; 2015).

O BM foi estabelecido com o objetivo de favorecer a reconstrucao da Europa no pos-11
guerra e 0 FMI com o intuito de monitorar e regular o sistema monetario internacional.
Entretanto, em 1947, com o Plano Marshall, os Estados Unidos capturaram as atribuicfes
financeiras do BM, acontecimento que direcionou 0 banco para um encargo desimportante: “o
desenvolvimento de instalacbes produtivas e recursos em paises menos desenvolvidos”
(GORDON; SYLVESTER, 2004, p. 16). A partir de entdo, a pretensdo do BM foi desempenhar
papel semelhante ao de um banco privado, sendo que seus depositantes e devedores seriam 0s
Estados membros (incluindo o Brasil). Os empréstimos eram supostamente pautados na
economia e na eficiéncia, sendo vedadas outras influéncias (Ibid., p. 17).

Conforme o economista ecoldgico Deepak Malghan (2021) explica, a eficiéncia
representou um “componente integral dos paradigmas do desenvolvimento” (lbid., p. 143),
antes e ap6s as Grandes Guerras, que serviu para calcular o seu desempenho. Trata-se
necessariamente de um dispositivo de medicdo de desvio da norma, que sempre ird contemplar
trés etapas: a definicdo de um referencial normativo para o fenémeno estudado; as observacdes
sobre o cenario geral de desempenhos; o relato do desvio observado em relagdo ao referencial
normativo (Ibid., p. 142; 143). A categorizacdo do desvio da norma constituiu-se elemento
central da quantificagdo e da objetividade. Por essa razdo, a eficiéncia tornou-se “virtude
nacional e social” que habita o coragdo do pensamento moderno-liberal, justificando
“prescri¢des de liberalizagdo-privatizagdo-globalizacdo que supostamente resultam em melhor
desempenho de desenvolvimento” (Ibid., p. 144).

Na Europa, o Plano Beveridge (1942) espelhou um modelo de gestdo da salude no pés-
guerra e ensejou o reconhecimento da salde como responsabilidade do Estado, num momento
em que a garantia da satde traduzia forca fisica nacional, capacidade de trabalho e de producéo,
defesa e ataque militares (FOUCAULT, 2010, p. 169). Todavia, se a sua oferta possibilitou
certos beneficios sanitarios a populacao, ela teve como consequéncia a transformacéo de corpos
humanos em objeto de acdo estatal, a partir de uma concepgdo moral e higiénica do corpo,
enguanto a satde ganhou dimensdes macroecondmicas (Ibid.).

Tal redimensionamento resplandeceu preocupagdes com suas despesas, impossibilidade
de trabalhar e necessidade de cobrir riscos, se desdobrando em um “sistema de regulagdo e de
cobertura econdmica da saude e das doengas”, garantidor de iguais possibilidades de tratamento
e cura, imbuido em corrigir parte da desigualdade de rendimentos (lbid.).
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Assim, saude, doenga e corpo se converteram em “instrumento de socializacdo dos
individuos” e objeto de luta politica (Ibid., p. 170). Mais do que isso, por meio das préaticas de
salde e de reconhecimento de doencas, 0 Estado passou a hierarquizar corpos no todo social,
criando tanto possibilidades de vida para aqueles com potencial produtivo, quanto condicdes
de morte para os excedentes. Qual o papel da reabilitacdo nesse processo?

O inauguramento’’ dos termos ‘deficiéncia’ e ‘reabilitagdo’ em dispositivos normativos
internacionais ocorreu em 194478, com a Recomendac&o de Emprego (Transicio da guerra para
apaz) daOIT. O documento revelou desassossegos com a reinsercdo de sujeitos desmobilizados
de sua ocupacédo em razdo da guerra — militares ou civis. Imperava o desejo de reinserir em
atividades laborais todos aqueles que assim desejassem (ILO, 1944).

Tal abordagem, que compreendia treinamento, educacéo e supervisdo de saude (Ibid.),
estreou uma reabilitacdo médica centrada nas funcGes do corpo, desencadeando o surgimento
de novas técnicas e a criacdo de centros ortopédicos e protéticos. Esse movimento incutiu a
ideia de que pessoas com deficiéncia devem ser reabilitadas ao invés de assistidas nas suas
necessidades decorrentes da pobreza, modelando a politizacdo da deficiéncia nos paises
industrializados (LEPLEGE et al, 2015, p. 25).

A oferta de amplas possibilidades de desenvolvimento de habilidades aos adolescentes
e jovens trabalhadores que adquiriam deficiéncia durante a guerra constituiu principios.
Esforcos internacionais nesse empreendimento se consolidaram por meio da United Nations
Relief and Rehabilitation Administration (UNRRA), em 1943 (ou Administracdo das Nacgdes
Unidas de Assisténcia e Reabilitacdo, em traducdo livre), grupo formado por 44 paises
intencionados em revisar planos para o cuidado de veteranos de guerra que adquiriam
deficiéncia (MCPHERSON, et al, 2015).

Outro principio importante afirmava que quaisquer trabalhadores com deficiéncia
(Disabled workers) deveriam ter a oportunidade de acessar “reabilitacdo, orientagcéo
profissional especializada, treinamento e reciclagem e emprego em trabalhos uteis” (ILO,
1944), com destaque especial para a reabilitacdo fisica. Tal preocupacdo pode ser explicada
pelo avolumado nimero de pessoas com deficiéncia adquirida em razéo da guerra, das doencas
infecciosas e do avanco da industrializacdo, bem como do potencial empregéavel que tais

sujeitos simbolizavam. O medo proprio da sociedade biopolitica impulsiona a construcéo de

Inicio da nota de rodapé.

" Da poesia: Retrato quase apagado em que se pode ver perfeitamente nada, de Manoel.

8 R71 — Recomendacéo de Emprego (Transigdo da guerra para a paz), de 1944, pela OIT. Fim da nota de
rodapé.
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principios de distin¢do daqueles que a ela se adequam ou dela destoam. No Gltimo caso, préticas
de saude, em especial de reabilitagdo, cumpriam o papel de promover a reparacao inclusiva.

Para granjear tal feito, a colaboracdo entre os servicos medicos e de reabilitacdo e
colocacdo profissional constituiram importancias. Nessa compostura, a orientacdo profissional
especializada cabia a avaliagdo de capacidades para selecdo de um emprego reputado “mais
adequado”. A normativa também aprazou a previsibilidade de igual remuneracao entre pessoas
com e sem deficiéncia e espacos de trabalho em comum. O treinamento desses trabalhadores
deveria ser ofertado até o acesso a vaga no mercado, em instalaces adequadas (ILO, 1944), o
que exibe semelhancas com as ideias hoje denominadas de inclusdo e adaptacdo razoavel
(BRASIL, 2015).

A reserva de vagas por cotas, a organizacdo de a¢Ges antidiscriminatdrias e a priorizacdo
de pessoas com deficiéncia grave para vagas que podiam ser ocupadas pelas mesmas, em
detrimento da sua oferta as pessoas sem deficiéncia ou com deficiéncia leve (ILO, 1944), foram
acOes aventadas. Esta Ultima conduta j& acontecia na realidade brasileira desde o século XVIII
(LOBO, 2015), com a mesma intencédo de aproveitar 0 maximo de mao de obra.

As pessoas consideradas incapazes para a atividade profissional formal deveriam se
ocupar com outros fazeres nomeados trabalhos Uteis em condi¢cdes ndo competitivas. Esse
esforgo normativo reluzia o trabalho como valor e utilidade, mesmo que n&o estivesse vinculado
a uma estrutura laboral e formal comum (ILO, 1944).

O inventario de informacdes sobre ocupacdes rotuladas adequadas para pessoas com
deficiéncia e outros dados sobre a sua empregabilidade constituiram asticias metodoldgicas
(Ibid.), alumiando a emergéncia de esforgos para um artificio de governo e gestdo do labor.
Esse movimento dedicado aos trabalhadores desmobilizados pela guerra afervorou civis a
postularem igual tratamento, algo que afluiu somente nas décadas seguintes e sob iniciativa de
ONGs (LEPLEGE et al, 2015).

Em paralelo — e embebidos dos principios da eficiéncia e do desenvolvimento — médicos
e legisladores seguiam com seu empreendimento avaliador de corpos deficientizados, cuja
acuracia deveria ser suficiente para separar incapacitados recuperaveis (aptos e potencialmente
bem sucedidos nas praticas reabilitadoras) de incapacitados irrecuperaveis (cujo investimento
ndo se justificava) — mais um elemento bem arquivado em caixas pretas. As defini¢cdes sobre o
que fazer com o segundo grupo foram inspiradas pela Alemanha, que definiu o desemprego
com base no percentual de 1/3 do salario médio de um trabalhador ordinario, elegendo
incapazes de alcanga-lo como candidatos & pensio estatal (BREGAIN, 2017).
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Nessa pratica é possivel perceber o modo como pobreza e deficiéncia também sdo
enlacadas nas malhas da governamentalidade: € aceitavel — ou mesmo desejavel — que pessoas
com deficiéncia sejam as mais pobres entre a populacdo empobrecida pelo Unico fato de
experimentarem um corpo com menos valia. Esse modo de dividir a categorizacdo da
deficiéncia perdurou, ndo sem incomodar especialistas e grandes organizagdes como a OIT,
devido a sua confiabilidade (capacidade real de aferi¢cdo das incapacidades) e possiveis efeitos
(com destaque para os custos de sua implementacéo) (Ibid.).

O Acordo Bretton Woods, assinado em 1944 e corolario de negociacdo entre diversas
nagOes incutidas com a normatizagdo e comando da economia global, teve implicagdes: a
colocacdo do ddlar como moeda internacional; a criagdo do Banco Internacional para
Reconstrucdo e Desenvolvimento, que mais tarde se tornou o BM, bem como a institui¢do do
FMI. Ou seja, instituicdes assujeitadas a politica dos EUA (HOBSBAWN, 1995; SILVA,
MATTOS, 2009).

O ceélebre sistema financeiro decorrente de Bretton Woods vigorou até os anos 1970. A
reconhecida intervencdo estatal focada na protecédo social culminou no Walfare State, ou Estado
de Bem-Estar Social, canalizando esforcos na regulacdo das relacdes de trabalho e no
investimento na area de satde — alinhando-se ao feitio das recomendagdes da OIT, o que parece
servir de subsidio as criticas de que a organizacdo tem especial conexdao com o modelo de
“desenvolvimento” capitalista. A intervencdo dos Estados proporcionou ndo somente o
alargamento da protecdo social, mas também a manutencdo da frutuosidade das empresas,
sutileza necessaria a preservacao dos pactos firmados no pos-guerra (SILVA; MATTOS, 2009).

Segundo o soci6logo Robert Castel (2005, p.8), a organizacao de sistemas de seguridade
social também entusiasmou a multiplicagdo de “institui¢des sanitirias e sociais que se
encarregam da saude, da educacdo, das incapacidades da idade, das deficiéncias fisicas e
mentais”, constituindo uma “sociedade securitaria”. Imbuido em garantir a seguranga dos seus
membros, esse modelo societério se assenta na inseguranca e na desprotecéo, dispondo-se de
programas insuficientes para assegurar o seu proprio oficio, inclusive porque seu éxito faz
emergir novos riscos, na medida em que novas exigéncias sdo colocadas a luz das necessidades
(Ibid., 2005).

Em um universo onde a propriedade traduzia protecdo — o proprietario se protegia e 0
Estado protegia a propriedade (Ibid.). Despossuidos de bens materiais, 0s pobres tinham no
trabalho o Unico caminho possivel para edificar o futuro, motivo pelo qual sua seguranca

configurava uma incerteza. Neste caso, inseguranca figurava risco social e se materializava pela
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incapacidade individual de assegurar a estimada independéncia, desfortinio comum em
situaces de doenga, acidente, desemprego, incapacidade para o trabalho (lbid., p. 27), dai a
necessidade de assegura-los contra esses 0casos.

Dessa racionalidade decorre o ‘social’, como uma gama de dispositivos de compensacdo
ofertada aos sujeitos incapazes de viver por meios proprios, ou seja, pelo seu labor (Ibid., 2005).
Nessa conjuntura, a atribuicdo de protecbes sociais a condi¢cdo de trabalhador foi uma das
estratégias adotadas pelo Estado para vencer a inseguranca social. Transformando trabalho em
emprego, foi possivel construir “um estatuto que inclui garantias ndo comerciais, como o direito
a um salério-minimo, as protecdes do direito do trabalho, a cobertura dos acidentes, da doenca,
o direito & aposentadoria, etc.” (Ibid., p. 32).

Se 0 estatuto do trabalho estremeava a cidadania dos individuos (Ibid., p. 33), 0 acesso
a protecdo social se sucedia mediante sua inscricdo em grupos protetores (lbid., p. 39),
agenciamento que fortalecia trabalhadores desigual e hierarquicamente, colocando pessoas com
deficiéncia na extremidade inferior das coberturas protetivas. Com isso, a complexidade, a
solidez e o custo desse tipo de sistema afetaram suas bases de sustentacdo, corroborando para
a producao de mais inseguranca social (Ibid., p. 40).

Esse modelo foi reproduzido no Brasil. A protecdo social brasileira foi tratada de forma
individualizada e amarrada ao exercicio laboral’”®, com diferenciacbes de acordo com a
profissdo. Ac¢des assistenciais aos desvalidos e desempregados eram focalizadas e a mercé da
benemeréncia, sendo transformadas posteriormente em dever do Estado, sob a alcunha da
politica de assisténcia social.

Entre as décadas de 1920 e 1940, portanto, intimidade e alinho definiram a proficua
relacdo entre reabilitacdo, instrucdo e trabalho, enquanto a deficiéncia figurou sabida barreira
corporal que limitava a possibilidade de fazer-se corpo produtivo. Embora cerceadas a um
publico restrito — trabalhadores e militares —, as recomendagGes produzidas até aqui
descortinaram estratégias de governamentalizacdo e a aversdo de uma época ao 6cio do

desvalido que néo trabalha, o vadio.

Inicio da nota de rodapé.

S Cumpre ressaltar que, apesar das recentes iniciativas do Estado brasileiro em relagio as pessoas com
deficiéncia, sua preocupagdo em contabiliza-las € vetusta, acontecida desde 1872, quando ocorreu o primeiro
censo que abordou especificidades de raca, sexo, condi¢do livre ou escrava e defeitos corporais, nos quais
“cegos, surdos-mudos, aleijados, dementes e alienados” foram calculados (LOBO, 2015, p. 327). Neste periodo,
ja havia recomendac0es internacionais para fins de inclusdo e exclusdo de categorias na referida contagem, e a
relevancia de um defeito fisico era precisada pela sua capacidade para o trabalho (LOBO, 2015). Fim da nota de
rodapé.
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Apesar da maior tolerancia em relagio as pessoas com deficiéncia (LEPLEGE et al,
2015; LOBO, 2015), a preocupacao com a vadiacdo desse grupo se enunciava pelos repetidos
esforcos de identificacdo de pobres validos e pobres invalidos, permitindo ao segundo grupo a
possibilidade de constituir-se alvo de caridade, sem prescindir do despontante interesse em
recupera-lo e torna-lo util em qualquer atividade (Ibid.) — movimento que parece ecoar na atual
relagdo entre miserabilidade, autonomia e politica de assisténcia social, alinhavadas sob o
discurso da reducdo de vulnerabilidades, empenhado em reduzir beneficiarios do Estado
(DIAS; SILVA, 2022).

A reabilitacdo e o treinamento laboral também foram inoculados como caminho
possivel a utilidade e eficiéncia dos corpos deficientizados, condi¢des necessérias ao
reconhecimento politico da pessoa com deficiéncia. Surgiram entdo novos mecanismos
disciplinares para produzir o assujeitamento necessario ao amoldamento desse corpo, incluida
a preparacdo para aquisicdo de habilidades e habitos alinhados ao utilitarismo em dilatac&o.
Assim foi se reforgando a autoridade do Estado na gestéo da invalidez (LOBO, 2015).

Os psicologos Charles Telford e James Sawrey (1978, p. 51) mencionaram a existéncia
de esforcos abstratos para deslocar a ideia de “produtividade maxima” para desenvolvimento
humano 6timo, ao menos no &mbito da educacdo e reabilitagio. Mas, pode vingar um
“desenvolvimento humano 6timo” sem acolher e cuidar de todas as pessoas com deficiéncia, e
sem considerar outras dimensdes da vida que atravessam o0s papéis reabilitacionais e
educacionais?

A assisténcia as criancas com deficiéncia, por exemplo, era prestada nos mesmos
espacos onde adultos eram recolhidos. Convinha sua institucionalizagdo para propiciar a
liberacdo de familiares antes ocupados com o seu cuidado, limitacdo que espichava a seus
corpos saudaveis a dimensdo da improdutividade (LOBO, 2015).

Ademais, as pessoas com deficiéncias consideradas hereditarias, congénitas ou
descobertas precocemente foram ofuscadas nos discursos e agenciamentos até aqui observados,
0 que demonstra um descompasso entre a afirmacao dos autores com os dispositivos normativos
do periodo e com os estudos que abordam o papel dessas institui¢des naquele momento.

Diante dos movimentos desenhados até aqui, € possivel identificar um avizinhamento
entre capacidade e utilidade nas narrativas que amparam defini¢Ges preliminares de deficiéncia.
Essa ideia foi mais alumiada mediante a definicdo de contornos acerca da reabilitacdo: seu
publico-alvo e seus objetivos. O “projeto de inovagdo” instituido neste periodo se materializou

a partir de “técnicas de reeducacao funcional e profissional” (BREGAIN, 2015, p. 114) oriundas
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de paises europeus, que também acolhiam especialistas “estadunidenses e latino-americanos”
(Ibid.).

O foco das acgdes foi o nivelamento econdmico entre pessoas validas e invalidas, por
meio de pensdes, praticas reabilitacionais e protecdo ao trabalho via reserva de vagas (Ibid. p.
115). O cenario dessas definicdes foi permeado por acontecimentos protagonizados por velhos
e novos atores: grandes poténcias mundiais se mantiveram em cena, EUA a rebrilhar;
despontaram estruturas econémicas de capilaridade internacional, especificamente FMI e BM,
subordinadas aos EUA.

Além disso, seguranca e desenvolvimento insurgiram como palavras de ordem dos
novos tempos, sofisticando a simplificacdo da reabilitacdo e possibilitando que diversos atores
compartilhassem a mesma dan¢a: o aprimoramento dos mecanismos de protecdo social.
Avancar nessa direcdo foi algo possivel gracas ao reconhecimento das condi¢Bes corporais que
azavam incapacidade de ganhos, oneragéo do Estado e limites ao progresso econdémico.

A reabilitacdo se espraiou nessa esteira, sendo lancada como recurso aprimorador de
capacidades funcionais perdidas, aliando saberes médicos e educacionais — desde que
direcionadas aos corpos potencialmente recuperaveis — 0 que exigiria, dali por diante, um
trabalho minucioso na avaliacdo de capacidades iminentes. A partir de entéo, a constituicdo de
corpos Uteis frente a reducdo de incapacidades ensaiara novos passos.

7.3 HABILITACAO/REABILITACAO: CONSTITUINDO UTILIDADES, REDUZINDO
INCAPACIDADES

A década de 1950 multiabriu a deficiéncia, sobretudo pela incipiente definicao de acdes
focadas no desenvolvimento infantil, devido a disseminacdo de doencas que afetavam as
criangas, tais como a poliomielite. Gildas Brégain (2017) explicou que eventos sanitarios do
periodo mobilizaram os diversos organismos vinculados as Nac¢des Unidas na discussao das
especificidades desse publico, ocasido em que surgiu uma nova definicdo de deficiéncia
desagregada da nogéo laboral e focada nas impossibilidades de participacéo.

Essa mobilizacdo pavimentou a organizacdo e ampliacdo de servicos destinados as
pessoas com deficiéncia, desta vez, com enfoque na reabilitacdo médica, ensejando uma pratica
diferenciada daquela desenhada até entdo, a reabilitacdo profissional. Eucenir Fredini Rocha
(2006) destacou o surgimento de variadas técnicas cirargicas, desde a década anterior e sua

inclusdo nos servigos reabilitacionais, enfatizando a finalidade corretiva do campo. Ademais,
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naquele momento, a deficiéncia tomada como desvantagem profissional também foi reputada
como desvantagem social (Ibid., 2017).

Floresceram interesses por servicos de reabilitacdo médica, o que pode ser notado pela
demanda levantada no ambito da Terceira Assembléia Mundial de Saude por um programa com
cobertura adequada para pessoas com deficiéncia fisica e visual (WHO, 1950). Percebe-se ainda
um alargamento das terminologias referentes as excepcionalidades, mas sem metodizac¢éo no
seu uso (TELFORD; SAWREY, 1978). Diversas categorias profissionais especializadas em
reabilitacdo se multiplicaram, tais como: fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia,
neurologia, ortopedia, etc. — embora a pratica fosse comandada pelo profissional médico
(ROCHA, 2006, p. 33).

Anos mais tarde, sob o advento do desenvolvimento, que neste periodo tinha como unico
objetivo a prosperidade econémica (GORDON; SYLVESTER, 2004), foram reiteradas as
diretrizes estruturantes das condi¢fes minimas de protecdo social (ILO, 1952). Desta vez,
“incapacidade de trabalho decorrente de um estado morbido”, “capacidade diminuida a um
trabalho apropriado” e “incapacidade permanente ou longa” foram comumente repetidas para
se referir as pessoas com deficiéncia (handicapped persons). Internacdes em unidades médicas
ou hospitalares, atendimento por especialistas dentro e fora dessas unidades, além do
fornecimento de equipamentos como proteses e 6culos tornaram-se indicagdes normativas.
Com isso, ambicionava-se “conservar, restabelecer ou melhorar” a satde e a capacidade de
trabalho (ILO, 1952).

Em 1955 foi publicada pela OIT a Recomendacdo sobre habilitacdo e reabilitacdo de
profissionais com deficiéncia (disabled persons) ou invalidos (na traducdo oficial para as
linguas espanhola e portuguesa). No documento, a invalidez também passou a definir
deficiéncia e a pessoa assim caracterizada foi considerada aquela “cujas chances de obter e
manter um emprego adequado sejam realmente reduzidas devido a uma diminui¢do de sua
capacidade fisica ou mental” (ILO, 1955). O termo foi enlagcado a habilitacdo e reabilitacdo
profissional, servigcos cujo proposito era readquirir capacidades em favor da reintegracéo social,
profissional e econémica, simplificadas como obtencdo e manutencdo de um emprego (Ibid.).

Reluzia o interesse em “fazer o melhor uso dos recursos trabalhistas™, cintilava sua
conciliagio com a oferta de “servigos médicos, psicoldgicos, sociais, educacionais, de
orientacdo profissional e de treinamento e colocagdo, bem como o controle subsequente das
pessoas com deficiéncia em relagdo ao emprego” (Ibid.). Eis aqui, o devir multisetorial e

multidisciplinar que ainda hoje habita normativas contemporaneas e 0s movimentos de
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agregacdo que contribuiram para um novo redimensionamento da habilitagdo/reabilitacdo como
ator fundamental na atencdo a deficiéncia.

A premissa da capacidade era real¢ada de forma sortida e profusa, atributo a ser lapidado
para alargar o horizonte de ocupacédo. A denominada capacidade fisica e mental parece ter sido
encarada como sinbnimo de capacidade laboral. A rotulagem dos seus niveis também era
exibida e acusava uma controvérsia: a0 mesmo tempo em que se afirmava o acesso universal
aos programas especializados, os principios, medidas e métodos de treinamento profissional
previam sua oferta somente aquelas pessoas cujas condi¢cbes médicas e pedagogicas fossem
comprovadas, sendo necessario “descobrir quais invalidos precisam e podem ser adaptados ou
reabilitados profissionalmente” (lbid.). As métricas adotadas ndo foram explicitadas
formalmente, mas Telford e Sawrey (1978, p. 34,41) mencionam alguns elementos avaliados

naquele periodo:

Quadro 1: Avaliacédo de Deficiéncia

Area ou modo de desvio Grau ou intensidade da excepcionalidade Extenséo ou
amplitude
1) Intelectual 1) Intelectual: Modo como outros
2) Sensorial e mais gravemente retardados — antes idiotia aspectos como
3) Motor e moderadamente “treinivel” — antes imbecil (ou | comportamento e
4) De personalidade gravemente retardados para algumas classificacdes) | personalidade  sdo
5) Social e benignamente retardados — antes débil mental afetados
6) Velhice e mentalmente retardados educaveis (formando-se
7) SObrePOSiQaO de dois divisdes em grupos de ‘“aprendizagem lenta”
ou mais compostos por “subnormais” ou “limitrofes”)

2) Motora:

e monoplegia

o diplegia

e triplegia

e quadriplegia

o deficiéncia de fala — além do grau da insuficiéncia

funcional dos membros

3) Sensorial - perda parcial ou total da:

e Visdo

e audicdo

Fonte: TELFORD; SAWREY (1978)

Outra controvérsia identificada foi a maxima de “enfatizar as habilidades e a capacidade
de trabalho das pessoas envolvidas e ndo a sua deficiéncia”, pressuposto ofuscado no préprio

acesso a reabilitacdo ou mesmo na avaliacdo de desempenho dos trabalhadores, quando se
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orientava o levantamento de “producdo, desempenho, taxa de acidentes e auséncias e
estabilidade no emprego de invélidos, em compara¢do com os ndo invalidos que executam
trabalhos semelhantes” (ILO, 1955).

A nocdo de que a deficiéncia era preconcebida como um desvio negativo relampejava
nessas praticas, especialmente porque se atribuia a deficiéncia os mesmos infortunios da vida
que seriam percebidos como costumeiros na experiéncia daqueles que ndo possuem no corpo
essa caracteristica (TELFORD; SAWREY, 1978).

A nocdo de atendimento precoce reluzia sob a indicac¢do de assisténcia “0 mais rapido
possivel e em tempo habil” (ILO, 1955) na dire¢do de adolescentes e jovens que ja estavam no
mercado e de “criangas ¢ menores” (lbid., 1955) em idade escolar, seres precisados de
aprimoramento. A ligadura entre deficiéncia e incapacidade para o trabalho ecoava ao ponto de
se acreditar que o exame médico revelaria “anormalidades ou deficiéncias ou qualquer
inaptiddo ao trabalho” (lbid., 1955), elementos que constituiriam o centro das praticas
reabilitacionais.

Gildas Brégain (2017) chama a atencdo para algumas mudancas percebidas nesse
dispositivo publicado em 19552, ressaltando o alargamento da categoria de deficientes para
além dos “deficientes de guerra” e acidentados por trabalho, tais como pessoas nascidas com
“deficiéncia mental”, cegueira ¢ surdez — esticamento que j& era considerado em paises da
Europa. O autor destaca que essa recomendagdo engendra uma “mudanga de orientagdo das
politicas de inser¢ao profissional dos invalidos, no sentido de legalidades liberais” (Ibid. 2015,
p. 122). Além disso, trata-se de uma normativa vinculada ao “projeto norte-atlantico”, sendo
“fortemente enquadrada pela economia de mercado” (Ibid. p. 122), cuja narrativa desprestigiou
medidas protetoras do emprego em favor das empresas privadas (Ibid.).

E relevante frisar que, nesse periodo, o Brasil contava com numerosos profissionais
médicos formados nos EUA, o que mobilizou o tema da reabilitagdo profissional no cenério
brasileiro, sobretudo em organizac6es especializadas privadas. Esse intercambio possibilitou,
posteriormente, 0 envio de especialistas da OMS, da OIT e da ONU ao pais, acontecimento
animado significativamente pelo modo como a poliomielite afetava a infancia na América
Latina — informac&o midiatizada que alcangava o mundo (Ibid., p. 129).

No final da mesma década a crianga “fisica ou mentalmente deficiente ou aquela que

sofre de algum impedimento social” foi desatada da condigéo de futura trabalhadora, momento

8 Inicio da nota de rodapé. Recomendacéo 99, sobre habilitacdo e reabilitacdo profissional dos invalidos. Fim da
nota de rodapé.
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em que o tratamento, a educacéo e os cuidados especiais foram observados em relagdo a sua
singularidade (UNICEF, 1959). Todavia, os servi¢os de reabilitacdo atuavam enlacados as
escolas, recebendo sujeitos “que concluiram o programa escolar ou que ultrapassaram os limites
de idade para a frequéncia escolar, assegurando-lhes adicional adestramento, aconselhamento
e supervisao vocacionais” (TELFORD; SAWREY, 1978, p. 92).

Nos servicos de reabilitacdo dos Estados Unidos, por exemplo, eram fixados critérios
de acesso: deficiéncia fisica ou mental confirmada; estar em idade empregavel no periodo
esperado para conclusdo da assisténcia reabilitacional; “mostrar possibilidades de se tornar
empregavel ou de atingir um nivel superior de adequacdo vocacional em consequéncia do
servico” (Ibid., p. 92) — exigéncias que tolhiam o acesso de criangas e de pessoas com
deficiéncias mais graves aos cuidados em reabilitacdo e seguiu armazenado em caixas pretas.

A deficiéncia como desvio negativo e preocupacdo social possibilitava a sua assisténcia
e monetizacdo, em contraste com outras caracteristicas igualmente julgadas pela
excepcionalidade, anormalidade ou degeneracdo (TELFORD; SAWREY, 1978; LOBO, 2015),
como capacidades superiores ou acima da média populacional. Estas ndo recebiam equivalente
atencdo, ndo azavam “6nus publicos ou prejuizos sociais” (TELFORD; SAWREY, 1978, p.
37). Além disso, havia certa expectativa de que os avangos tecnolégicos e a adaptabilidade do
ser humano poderiam altear a aptiddo da maior parte da populacédo (Ibid.).

Mais tarde, ainda nos anos de 1950, a primeira convencdo sobre discriminacdo foi
publicada, alumiando novamente o emprego e a profissdo. Discriminar significava distinguir,
excluir ou preferir pessoas com base em sua “raga, cor, sexo, religido, opinido politica,
nacionalidade ou origem social”, afim de prejudicar “a igualdade de oportunidade ou de
tratamento no emprego ou profisséo, excetuando-se 0s casos em que a distin¢ao, a exclusao ou
preferéncia fossem partes das qualificagdes exigidas para um determinado emprego” (ILO,
1958), controvérsia discursiva que propiciava a invisibilizacdo de préticas discriminatorias
trabalhistas por motivo de deficiéncia. Praticas essas que distinguiam vidas a serem investidas,
pois “valiam a pena” serem conservadas. Do mesmo modo, constituiam condi¢des de
depauperamento e morte para os desqualificados — formas de manter a sociedade produtiva e
segura.

Uma das acOes correspondentes ao critério de “distin¢ao positiva” da época foi a oficina
de trabalho protegido ou oficina protegida, direcionada as pessoas que poderiam “ndo ser
satisfatoriamente adestradas e empregadas em situagcdes normais de trabalho competitivo, em
virtude de suas deficiéncias especiais” (TELFORD; SAWREY, 1978, p. 92). Os Estados



87

Unidos dispunham de mais de 600 oficinas dessa natureza em 1960, grande parte arrebanhada
por uma ONG®! que esta em atividade até o momento. Esse era um robusto empreendimento
ocupado com: controle da tensdo, incremento da autossuficiéncia, adestramento, producédo de
habitos de trabalho e desenvolvimento de uma “personalidade do trabalho”. Embora alheio ao
mercado formal, adentré-lo era motivo de empenho, intento que justificava a subdivisdo de
grupos em “pessoas empregaveis” e “fortemente empregaveis” (Ibid., p. 92, 93).

Sincronicamente, para 0 movimento eugénico brasileiro, anormalidades representavam
ameacas a raca humana e a saude. Diferentemente do que ocorria nos Estados Unidos e na
Europa, no Brasil havia raras instituicdes de atendimento especializado naquela época.
Ademais, criangas anormais ndo importunavam pelo seu ndo-devir trabalhador, mas por “suas
tendéncias para a perversao sexual e o crime, quando adultas” (LOBO, 2015, p. 73). O perigo
social ameacava igualmente o futuro. Causalidades diferentes para a mesma preocupagdo com
a seguranca social — a existéncia de uns colocava a integridade de outros em risco.

Nesse cenario, sucediam agdes publicas isoladas sob a forma de campanhas: Campanha
para a Educacdo do Surdo Brasileiro (BRASIL, 1957); Campanha Nacional de Educacéo e
Reabilitacdo dos Deficitarios Visuais (BRASIL, 1958); Campanha Nacional de Educacdo e
Reabilitacdo de Deficientes Mentais (CADEME) (BRASIL, 1960) — elemento tipico da satde
pablica referenciada no movimento higienista.

O atendimento a populacédo alvoreceu ap6s ajuntamento de filantropos e médicos. Um
dos primeiros centros de habilitacdo/reabilitacdo do pais, a Associacdo Brasileira Beneficente
de Reabilitacdo (ABBR), foi fundada em 1954 e perdura até hoje. Na ABBR foi criada “a escola
de reabilitacdo para formar fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais, diante da caréncia desses
profissionais no Brasil” (LANA JUNIOR, 2010, p. 26). Na ocasido, o governo federal
financiava diversas associagdes privadas, deixando servigos publicos especializados a mingua,
como o Instituto Nacional de Reabilitacéo, vinculado a Universidade de S&o Paulo (BREGAIN,
2015, p. 140).

Diminutas diante da proeminente imagem da deficiéncia como fardo social, as
iniciativas até aqui inventadas obscureciam. A ideia de estorvo prevaleceu e foi potencializada
com a incorporacdo dos saberes estatisticos, invocadores do custo do cuidado a recair sobre
ombros saudaveis e produtivos (LOBO, 2015). Por isso, os métodos educacionais e

habilitacionais/reabilitacionais ambicionavam o aumento da eficiéncia produtiva em nome do

Inicio da nota de rodapé.
81 pagina atual da Goodwill Industries International: <https://www.goodwill.org/> Fim da nota de rodapé.
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“menor encargo financeiro ¢ pessoal para a sociedade” (TELFORD; SAWREY, 1978, p.49),
seguindo as diretrizes do “projeto de modernizacdo das politicas de assisténcia as pessoas com
deficiéncia desenvolvidas pelos organismos intergovernamentais” do Norte-atlantico
(BREGAIN, 2015, p. 123).

Interltdio

Em defesa da segurancga de todos, abriram-se caminhos para o recolhimento, a profilaxia e a
esterilizagdo de corpos ¢ condutas daqueles “intiteis ao trabalho, a pesar nas costas de toda a
sociedade” (LOBO, 2015, p. 103). Os Estados Unidos inauguraram a legalizacdo da
esterilizacdo em 1907. A Alemanha de Hitler incorporou o processo a partir de 1933, mirando
pessoas com diferentes tipos de deficiéncia, na época consideradas hereditarias ou congénitas
(LOBO, 2015).

Na ocasido, todo um aparato juridico foi instituido, incluidos um Tribunal de Eugenia e um
Supremo Tribunal Eugénico (Ibid., p. 113), alicercando um massacre encurtador da vida de
mais de 240 mil pessoas com deficiéncia naquele pais (MITCHELL; SNYDER, 2003, p.
859), em nome do bem comum e do beneficio das prdprias pessoas com deficiéncia
(ARENDT, 1999). Ambos os paises promoveram praticas racistas em formas extremas,
implicando em genocidio ordenado de uns e exposicdo da prdpria sociedade ao sacrificio
absoluto (LEMKE, 2011; OJOK; MUSENZE, 2019). Segundo Deleuze e Guattari (2012a),
exemplos de “maquinas de guerra” que perderam a poténcia transformadora e constituiram
para si mesmas Estados que serviam para a destruicao.

Isso mostra como “o ideal de reclusdo punitiva e vigilancia eugénica” e “o ideal piedoso-
filantropico e médico-pedagogico de institucionalizagdo e recuperagdo” (LOBO, 2015, p.
103) se amalgamaram e se robusteceram até o presente, movimento que transcende o nivel
local, posto que a deficiéncia, finalmente, se transformou em um dispositivo de “colaboragao
internacional” (MITCHELL; SNYDER, 2003, p. 845). Por esta razdo me aproximo da ideia
de Eugenic Atlantic, ou Atlantico Eugénico, que compreende tal colaboragdo sob a
perspectiva do “intercimbio cientifico e governamental sobre o que fazer com aqueles
designados como fisicamente e cognitivamente "defeituosos"” (Ibid.).

A mobilizacéo de préaticas benemerentes sob o discurso da ajuda e do cuidado dos incapazes
“forneceu um campo fértil para 0 multi-engajamento cooperativo nacional no nivel
ideoldgico da estética biologica” (Ibid.). Esse empreendimento eugénico protagonizado pela
Europa e pelos Estados Unidos culminou “em uma campanha compartilhada de
direcionamento biologico que abordou o desvio como um flagelo a ser banido de um piscina
hereditaria transatlantica”, avigorando o devir diasporico do discurso da deficiéncia (Ibid.)

A eugenia, na condicdo de estratégia multifuncional do racismo de estado, igualmente
subsidiou a ldgica de um sistema transnacional que abarcou muitas importancias: o
treinamento dos diferentes a partir de técnicas de gestdo cientifica; a aceitacdo de praticas de
confinamento de pessoas com deficiéncia para torna-las objeto de pesquisa; a teorizacdo da
hereditariedade quanto a transmissdo dos defeitos fisicos como uma questdo para familias,
comunidades e saude publica; a criacdo de testes de inteligéncia e aptiddo para medicéo da
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inferioridade; a aplicagdo de medidas restritivas para pessoas com deficiéncia em relagdo a
vida privada e social (Ibid., p. 852).

A racionalidade eugénica se espraiou nas decadas de 1950 e 1960, marcada ainda pela
mudanca do cenario epidemiologico mundial da poliomielite, doenca viral aguda e
potencialmente paralisadora de membros que passou, ap6s a Primeira Guerra Mundial, a afetar
também criancas velhas, adolescentes e adultos jovens (SNOWDEN, 2019).

Esse acontecimento inflou a busca por servicos reabilitacionais na América Latina, com
desdobramentos diversos: nos casos do Chile, Argentina e Cuba, o principal foco foi a
reabilitacdo pediatrica (SOTELANO, 2012, p. 369); no Brasil, houve a fundacdo de instituicoes
que nem sempre atendiam somente criangas, como a Associacdo de Assisténcia a Crianca
Defeituosa (AACD)® (1950), de S&o Paulo, o Instituto Bahiano de Reabilitagdo (IBR), de
Salvador (1957), e a Associacdo Fluminense de Reabilitacdo (AFR) (1958), de Niterdi
(LANNA JUNIOR, 2010, p. 26).

O inicio do movimento mundial de erradicagdo da poliomielite ocorreu nos Estados
Unidos, em meados da década 1950, no bojo da vitoria na Segunda Guerra Mundial e do
crescimento da confianca licenciosa no poder da ciéncia e da tecnologia (SNOWDEN, 2019).
Na mesma época, duas vacinas contra a doenca foram registradas. No Brasil, 0 primeiro surto
oficialmente assinalado foi em 1911 e a primeira experiéncia de vacinagdo em massa aconteceu
em 1961 (CAMPOS et al., 2003). Ap0s a criacdo do PNI, na década de 1970, o Brasil aderiu a
Iniciativa Global de Erradicacdo da Poliomielite, implantando os Dias Nacionais de Vacinagédo
em 1980 (DOMINGUES et al., 2020).

Embora os esfor¢os empreendidos tenham implicado em significativa reducéo de casos
da infecgdo no mundo a partir dos anos 1980, a poliomielite deixou geracGes de pessoas com
deficiéncia fisica (SILVA, 2004; VERANI; LAENDER, 2020). Atualmente, apesar de ter sido
eliminada do territorio de diversos paises, inclusive do Brasil®®, a doenca ainda é motivo de

preocupacdo humanitaria por parte de organismos internacionais®*. No contexto dessa

Inicio da nota de rodapé.
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8 Apesar de ndo haver notificacdes desde o final dos anos 1980, a poliomielite ressurgiu na agenda nacional em
razdo da baixissima cobertura vacinal, situagdo que ameaca o cendrio epidemiolégico. O segundo semestre de
2022 foi marcado por uma ampla mobilizacdo midiatica sobre a importancia da vacina. A reportagem a seguir é
um exemplo: https://portal.fiocruz.br/noticia/pesquisadores-da-fiocruz-alertam-para-risco-de-retorno-da-
poliomielite-no-brasil

8 Reportagem: “UNICEF ¢ OMS pedem agdes urgentes para evitar grandes epidemias de sarampo e
poliomielite https://www.paho.org/pt/noticias/6-11-2020-unicef-e-oms-pedem-acoes-urgentes-para-evitar-
grandes-epidemias-sarampo-e. Cumpre ressaltar que nos anos de 2020 e de 2021 a poliomielite foi pauta de
diversas assembleias internacionais. Fim da nota de rodapé.
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discusséo, é importante ressaltar as diversas campanhas nacionais de vacinagdo que reiteram

imagens negativas da deficiéncia, conforme cartazes abaixo ilustrados.

Quadro 2: Campanhas de Vacinacao do Ministério da Satde Contra a Poliomielite

15 de junho.

Dia Nacional |

de Vacinagao

Contra

a Paralisia
Infantil.

PAULO LIMA
TEVE POLIO.
OS FILHOS DELE
/NAO VAO TER.
‘ DESDE 1980, O BRASIL VEM VACINANDO TODAS AS
CRIANCAS COM MENOS DE 5 ANOS.
O RESULTADO £ QUE A PARALISIA INFANTIL FOI VARRIDA
DO NOSSO MAPA.
AGORA TEMOS QUE MANTELA BEM LONGE. E DERROTAR
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Fontes: PORTO; PONTE (2003); MINISTERIO DA SAUDE (2018)%

Descricdo das imagens apresentadas no Quadro 2

Inicio da descricdo. Quadro com seis imagens alinhadas em dupla, divididas em trés linhas.
Cada imagem representa um cartaz do Ministério da Saude utilizado em campanhas de
vacinacdo contra a poliomielite. O primeiro deles, de fundo laranja, € composto pela imagem
de membros inferiores de um bebé de pele clara, usando fralda branca, com o pé direito
flexionado em posicdo de chute. No canto superior esquerdo, o texto: “15 de junho. Dia
Nacional da Vacinagdo Contra a Paralisia Infantil”. No canto inferior direito, 0 texto: Vacine
seu atleta. Ndo esqueca de levar o Cartdo da Crianca. Na mesma linha, outro cartaz, de fundo
marrom, com o personagem Zé Gotinha expressando sentimento de tristeza, enquanto segura
um celular. No telefone aparece a fotografia de um homem negro, vestindo calca jeans e camisa
social, usuario de cadeira de rodas. Ele segura uma foto emoldurada de sua infancia, onde
aparece sob uma grande cadeira de rodas em paisagem rural. No canto inferior direito, o texto:
“DOR, SOFRIMENTO, SEQUELAS, MORTE. CONTRA ARREPENDIMENTO NAO
EXISTE VACINA”, em letras garrafais. Na linha inferior, em cartaz preto e branco, a imagem
de um par de préteses com calgado acoplado. Acima das proteses, o texto “VAMOS
PENDURAR ESTAS CHUTEIRAS”. Na base inferior, o texto: “Il FEIRA DA AMIZADE
CONTRA A POLIO”, ambos em letras garrafais, seguido de orientagdes sobre o evento em
letras miudas de dificil leitura, pois a imagem ndo apresenta boa qualidade. Ao lado, imagem
diagonal de uma mulher usando calca jeans e camisa laranja com manga longa, sentada numa
cadeira de rodas, diante de uma grande escadaria. No topo do cartaz, o texto “MINISTERIO
DA SAUDE”; ao centro e em sobreposi¢do a escadaria, o texto: “TUDO E MAIS DIFICIL EM
UMA CADEIRA DE RODAS. DIA 19 DE AGOSTO VACINE SEU FILHO CONTRA A
PARALISIA INFANTIL” — ambos em letras garrafais. Na terceira e Gltima linha, a primeira
imagem, sob fundo vermelho, apresenta no canto direito uma familia vestida socialmente,
composta por um homem sob cadeira de rodas segurando um bebé, uma mulher adulta atrés
dele e uma menina, em pé, a sua esquerda. Todos sdo de pele branca e estdo sorrindo. No canto
superior esquerdo e em letras garrafais, o texto: PAULO LIMA TEVE POLIO. OS FILHOS
DELE NAO VAO TER. Abaixo, em fonte menor, o texto: “DESDE 1990, O BRASIL VEM
VACINANDO TODAS AS CRIANCAS COM MENOS DE 5 ANOS. O RESULTADO E
QUE A PARALISIA INFANTIL FOI VARRIDA DO NOSSO MAPA. AGORA TEMOS QUE
MANTE-LA BEM LONGE. E DERROTAR OUTRAS DOENCAS QUE TAMBEM
ALEIJAM E MATAM. PARA ISSO, E SO CONTINUAR VACINANDO AS CRIANCAS.
FAGCA COMO PAULO, DE VACINA A QUEM VOCE DEU A VIDA. 21 DE OUTUBRO E
O DIA NACIONAL DE VACINAGCAO”. No canto inferior direito, o texto: “MINISTERIO
DA SAUDE”. Ao lado, a tltima imagem é composta por uma crianca branca, usuaria de orteses
inferiores e muletas. Ela esta acompanhada por uma mulher vestida de roupa social branca,
posicionada a seu lado direito e levemente curvada em sua direcdo. Eles sorriem ao olhar para
o0 exterior, através de uma parede de vidro. No canto superior esquerdo e com letras garrafais
na cor vermelha, o texto: “AFASTE SEU FILHO DO PERIGO DA PARALISIA INFANTIL”.
No canto inferior esquerdo, o texto: “24 de outubro: dia da segunda dose da vacina”. Fim da
descricéo.

Inicio da nota de rodapé.
8 A imagem divulgada pelo Ministério da Salde foi obtida a partir de publicagdo em midia social:
https://twitter.com/minsaude/status/1060517292952424449?lang=es Fim da nota de rodapé.
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Se num primeiro momento o publico-alvo dos centros de habilitagdo/reabilitagdo foram
as pessoas afetadas pelas guerras, acidentes de trabalho, doencas virais e bacterianas,
posteriormente, acidentes de transito e armas de fogo se fizeram causadores de deficiéncia e de
perda funcional (principalmente entre as décadas de 40 e 50, no Brasil). Esse fato foi atribuido
a0 processo de urbanizacio e industrializagdo (LANNA JUNIOR, 2010, p. 26), predicados
demandados pelo progresso e pelo desenvolvimento nacional.

Nesse cendrio, as pessoas com deficiéncia do Reino Unido e da América do Norte
(DINIZ, 2007; LEPLEGE et al, 2015) — novos atores da cena internacional — protagonizaram
discursos que foram incorporados ao debate. Tedricos orientados por saberes alheios a medicina
insurgiram: as ciéncias sociais subiam ao palco. Essa fuséo de vozes ensejou a critica a ideia de
desvio, suas derivacgdes, processos de normalizacdo: l6gicas estruturantes de instituicdes totais.
O desenvolvimento deveria incluir a construcdo de sociedades sem barreiras, elemento
sequestrador da possibilidade de se viver uma vida ordinaria (Ibid.).

Produgdes académicas frutificaram em diversas areas, despontaram discussfes sobre
modelos sociais da deficiéncia como contraponto a um modelo individual, biologizante e
médico (LEPLEGE et al, 2015). O meio ambiente transfigurou elemento impedidor de corpos,
determinante na constituicio de desvantagens sociais e profissionais (LEPLEGE et al, 2015;
BREGAIN, 2017). Movimentos marxistas, por exemplo, associaram impedimentos ao modo de
sociabilidade e producdo capitalista; outros grupos transitavam entre diferentes concepcdes,
reconhecendo limites biol6gicos e sociais (BREGAIN, 2017).

O recém alargamento da compreensdo da deficiéncia ndo fez perecer a preméncia
médica e laboral nos dispositivos internacionais, mas cooperou para a transformacdo da
habilitacdo/reabilitacdo em disciplina hibrida, composta por diversas perspectivas oriundas de
diferentes profissdes da saude, embora subnutrida de orientacdo e teorias proprias — algo
atualmente concebido como uma fragilidade que impacta o acesso a financiamentos e,
consequentemente, a producdo de cuidado (SIEGERT et al, 2005).

Apesar disso, Gildas Brégain (2017) relembra que especialistas em reabilitacdo médica
da OMS, reunidos no final da década de 1960 com outros especialistas de todo mundo e diversas
instituicdes intergovernamentais, definiram um novo conceito de pessoa com deficiéncia,
considerando, desta vez, a ideia de bem-estar fisico e/ou mental prejudicados, com
consequéncias para a manutencdo da sua independéncia, escolaridade e emprego (Comité de
Especialistas em Reabilitacdo Médica, 1969, p. 7 apud BREGAIN, 2017 ) — uma versio que so

seria reconhecida normativamente na década seguinte.
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Esse movimento corroborou para a multiplicacdo de conquistas legais das “pessoas
fisica ou mentalmente diminuidas” (UN, 1969), mobilizadas pelo horizonte dos direitos e
garantia do bem-estar. A habilitacdo/reabilitacdo fulgurava prioridade, sendo direcionada
especialmente as criangas e jovens, sob a expectativa de “permitir-lhes tornarem-se, na maxima
medida possivel, membros tteis da sociedade” (Ibid.). Cabe ressaltar que o sentido da
habilitacdo se aplica principalmente aos casos desse publico, nascido com deficiéncia ou com
deficiéncia adquirida nos primeiros anos de vida. Observa-se ainda uma preocupacdo mais
explicita com as pessoas “mentalmente retardadas” (Mentally Retarded Persons) (UN, 1971):
além da novidade de “gozar, no maximo grau possivel, os mesmos direitos dos demais seres
humanos”, elas poderiam, “na medida de suas possibilidades, exercer uma atividade produtiva
ou alguma outra ocupacdao util”. (Ibid.).

Os servicos a esses sujeitos prestados, incluida a habilitacdo/reabilitacdo, deveriam
aquiescer o desenvolvimento maximo de suas aptiddes e possibilidades (Ibid.), ajudando-as “a
superar ou reduzir os efeitos de sua invalidez” (UN, 1975a). Paralelamente, 0 Movimento de
Vida Independente, que se dedicava aos servicos alternativos a institucionalizacdo nos Estados
Unidos, se espalhou por diversos paises europeus (chegando no Brasil somente na década de
1980), engajamento que contribuiu para a incorporagdo do modelo social nas estruturas das
Nacbes Unidas (LEPLEGE et al, 2015).

Para Gildas Brégain (2015), as décadas de 1950 e 1960 foram marcadas pela
solidificag¢ao do “projeto norte-atlantico de modernizacdo da reabilitagao” (Ibid., p. 115), que
surgiu em decorréncia da segunda grande guerra, com base na experiéncia de paises anglo-
saxdes, imbuidos da intencdo de desqualificar os métodos europeus dominantes no projeto
anterior. Esse novo modelo foi marcado por diversos atributos, dentre os quais: o enfoque na
produtividade de invalidos, a rejeicdo de vagas reservadas no mercado; a “colocacdo seletiva
no meio competitivo para os trabalhadores deficientes produtivos e a constituigdo de oficinas
protegidas de trabalho para as pessoas julgadas pouco produtivas ou desempregadas” (Ibid.).

Cumpre ressaltar que especialistas da OIT visitaram paises da América Latina, como o
Brasil, e “desaconselharam os governos a adotarem uma legislacdo que obrigasse as empresas
privadas a contratar deficientes” (Ibid., p. 131). Também marcam esse projeto a ideia de um
comando nacional de politicas para pessoas com deficiéncia, a “equiparacdo dos direitos entre
todas as categorias de invalidos” (Ibid., p. 115) e a equivaléncia entre validos e invalidos no
que se refere as condigdes de vida. O estimulo aos esportes adaptados também surgiu nesse
momento (Ibid.).
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Distintos projetos foram incentivados na mesma época. Um deles foi entusiasmado por
paises socialistas. Em distincdo ao modelo supracitado, sua base foi a defesa de direitos: ao
emprego, via reserva de cotas no mercado; a seguranca social; a mobilidade, incluindo
transportes adaptados, recurso importante para o deslocamento ao trabalho (Ibid., p. 117).
Percebe-se uma manutencéo de foco no trabalho.

Um outro projeto, oriundo de Uganda / Africa, “baseou-se numa formacéo profissional
simplificada em agricultura ou artesanato e na permanéncia do individuo em sua comunidade
de origem, respeitando assim sua cultura e seus costumes” (lbid., p. 177). Nas décadas
seguintes, esse Ultimo parece ter sido capturado pela OMS, mergulhado nos principios liberais
norteadores de certas praticas das Nagdes Unidas e transfigurado na conhecida “Reabilitagdo
Baseada na Comunidade” (RBC), passando a ser caracterizado pela “legitimagdo de novas
categorias profissionais pouco qualificadas e formadas no proprio local de trabalho (os

auxiliares)” e “no emprego de materiais de fisioterapia simples, baratos e locais” (Ibid.).

Interltdio

Os professores Patrick Ojok e Junior Musenze (2019) contribuiram para a compreensédo do
cenario relacionado ao continente africano, ao estudarem as concepcOes de deficiéncia
oriundas de povos antigos da Africa, em contraste com identidades instituidas a partir de
referéncias da filosofia ocidental e das religiGes judaico-cristas. Eles demonstraram como
essas referéncias modelaram ideias de deficiéncia na cultura africana, impactando o0 modo
como as pessoas com deficiéncia percebem a si proprias e as perspectivas dos outros a seu
respeito. Esse impacto, para os autores, € orientado por uma referéncia negativa da
deficiéncia, abordada de maneira estigmatizante que, somada a pobreza e a desigualdade
social experienciada por esses povos, corrobora para a manutencdo de violéncias de toda
ordem.

Na sua abordagem, os sistemas espirituais africanos ndo difereciavam corpos com ou sem o
que hoje se nomina deficiéncia: essa diversidade era concebida como divindade, sendo todos
0s corpos humanos igualmente sagrados. Conforme os autores explicaram, as imagens
positivas da deficiéncia entre povos africanos antigos podem ser observadas de diversas
formas, tais como: na representacdo concedida aos deuses; na participacdo de pessoas com
deficiéncia em altos cargos nos antigos tribunais egipcios; nas fontes artisticas que
documentaram tais sujeitos engajados em diversos contextos e atividades da vida cotidiana
(OJOK; MUSENZE, 2019).

Um exemplo que contribui para pensar filosofica e espiritualmente a deficiéncia em alguns
contextos antigos, se refere a uma lenda da populacéo Yortba® da Africa Ocidental e Central,
na qual a forca suprema e criadora do universo (Olodumare), enviou seus filhos Obatala e

Inicio da nota de rodapé.
8 Uso neste momento a grafia iorubana adotada pelos autores, contudo, mais adiante, ao me referenciar nos
textos de lingua portuguesa produzidos no contexto diasporico, adotarei a grafia ioruba. Fim da nota de rodapé.
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Oduduwa para criar os humanos e com eles compartilhar a Terra. Obataléa ficou responsavel
por dar forma a essas criaturas a partir do barro, moldando-os conforme sua propria imagem.
Num momento de exaustdo e excessivo consumo de vinho, ele teria se embriagado e
modificado a modelacéo dos corpos na argila, criando pessoas com deficiéncia. Ao se deparar
com o resultado da sua obra, ele se comprometeu a proteger todos 0s sujeitos criados com
imperfeicdes corporais (NYANGWESO, 2018; OJOK; MUSENZE, 2019).

Para o escritor Wole Soyinka®’, essa historia representa a falabilidade como atributo humano,
caracteristica que tem como consequéncia a busca por solucGes, condi¢do regenerativa do
universo (OJOK; MUSENZE, 2019, p. 4; ). A professora Mary Nyangweso (2018) entende
que a narrativa refor¢a a mensagem da aceitacao das diferengas — nesse caso, reportadas como
imperfeicoes.

Ainda na cultura iorubé, ha divindades possivelmente relacionadas a deficiéncia, conhecidas
e cultuadas em diversos cantos do mundo e em todos os tempos, como consequéncia da
diaspora africana: Exu (Eshu/ Estl) e Ossaim (Osanyin) sdo exemplos (lbid.) — (Exu é citado
nas obras de referéncia).

De acordo com Ojok e Musenze (2019), as religides judaico-cristés e a filosofia ocidental
que invadiram o continente, tiveram como efeitos a constituicdo de imagens negativas da
deficiéncia, como castigos, maldi¢cdes, anormalidades e uma série de ameacas a sua
integridade na contemporaneidade (lbid.). A filosofia ocidental, transmissora de outras
referéncias igualmente negativas, teria contribuido para a difusdo desse pensamento
estigmatizante.

Mary Nyangweso (2018) e os historiadores Nic Hamel e Yoyin Falola (2021) concordam
com essa narrativa, mas enfatizam que a visdo negativa da deficiéncia ndo tem somente
origem externa. Nyangweso afirma que “a Africa como um vasto continente com valores
culturais e religiosos variados, tanto locais quanto estrangeiros, oferece uma variedade de
percepcdes da deficiéncia” (NYANGWESO, 2018, p. 4).

Uma interpretacdo potencialmente negativa foi abordada pelo historiador Wandé Abimbola
(2011, p. 6), que informou que as pessoas com deficiéncia eram reconhecidas como parentes
do deus da criacdo (eni-orisa), motivo pelo qual seriam entregues para o alto sacerdote com
0 intuito de serem cuidadas e, a seu servi¢o, desempenharem fungdes religiosas. Nesse
processo, tais sujeitos seriam banidos da sua “linhagem familiar”, ndo podendo exercer
qualquer papel de chefia ou autoridade, nos meios familiares ou publicos. Por essa razéo,
também ndo poderiam ser cultuados como ancestrais, pratica comum de reconhecimento
daqueles cuja vida continuou em outra dimens&o®8.

O professor Omotade Adegbindin (2018, p. 77) faz uma abordagem positiva dessa narrativa
apresentada por Wandé Abimbola, ao ressaltar a dimensédo divina atribuida as pessoas com
deficiéncia por esses sacerdotes, que as reverenciavam antes de iniciar seus trabalhos,
partindo do principio de que elas foram criadas por Orisa® como seres sagrados. Nessa
perspectiva suas diferencas eram concebidas como bencédos, ao contrério de ideias que as

Inicio da nota de rodapé.

87 Wole Soyinka é um escritor nigeriano de origem Yoruba, premiado pelo Nobel de Literatura em 1986.

8 Nessa cosmopercepcao a vida se movimenta em duas dimens@es: ayé (terra) e orun (céu). No existe a ideia
antagdnica de vida e morte, mas de continuidade da vida, como um espiral.

8 QOrixas. Fim da nota de rodapé.
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associam a castigo divino, algo que, para o autor, também ndo faz sentido, diante da perfeicéo
da forca criadora da vida de todos o0s seres.

Ao ler Ojok e Musenze (2019) em relacdo ao modo como pastores de religides judaico-cristas
oferecem curas milagrosas (Ibid.), penso na maneira como o saber médico também atua,
muitas vezes, nessa direcdo. Além disso, chamo a atencao para outro aspecto percebido nessa
pesquisa: uma predominéncia, na producdo cientifica internacional, de publicacbes que
enfatizam a introducdo de uma perspectiva positiva da deficiéncia no territorio africano a
partir dos valores humanitarios decorrentes da difus&o dos direitos humanos do norte global.

Sob a voz da escritora Chimamamda Ngozi Adichie, que nos alerta para o perigo de uma
historia tnica®, compartilho a perspectiva de Ojok e Musenze (2019, p. 5), na qual a
sociabilidade anterior a esses acontecimentos ndo se ocupava com a constiuicdo de
determinada imagem sobre as diferencas corporais, pois “a identidade de todos era a da
humanidade” e a “negacdo moderna de pessoas com deficiéncia ndo reflete a verdadeira
cultura africana” (Ibid.).

Nesse sentido, é importante salientar 0 modo como certos discursos sobre concepcdes
africanas de deficiéncia s&o modelados pelo racismo e pela xenofobia. As condic¢Oes de
precariedade e violéncia experimentadas por pessoas com deficiéncia em diversos paises e
culturas do continente tem origens maltiplas e complexas, marcadas pelo colonialismo, pela
industrializacdo forcada e seus devastos efeitos. Conforme Hamel e Falola (2021) explicam,
0 colonialismo contribuiu para o aumento de pessoas com deficiéncia e para uma
compreensdo medicalizada sobre o tema, motivo pelo qual “a politica para deficiéncia ndo
pode ser suficientemente compreendida sem uma consideracdo da era colonial e seus
residuos” (Ibid., p. 16).

Quando Brégain (2015) destacou a perspectiva comunitéaria que embasava o cuidado de
pessoas com deficiéncia na Uganda de 1950, por exemplo, percebemos o modo como essa
maneira de cuidar foi capturada por um organismo internacional que remodelou a ideia de
reabilitacdo de base comunitaria, produzindo profundos apagamentos, a comecar pelos valores
e principios comunitarios que sustentam eticamente as relagdes daquele chdo. Azoilda Trindade
(2005) destaca alguns deles: energia vital (axé); oralidade; circularidade; corporeidade;
musicalidade, ludicidade; cooperatividade.

De acordo com a antropdloga Maria Berghs (2021, p. 86), “as abordagens comunitarias
ligam-se ao entendimento da importancia de parentesco, carinho e virtudes de carater que estdo
ligadas ao bem-estar social”. Sobonfu Somé, em O espirito da intimidade: ensinamentos
ancestrais africanos sobre maneiras de se relacionar, explica a comunidade como espirito que

ampara 0s sujeitos em relacbes de cuidado, doacdo e reciprocidade, onde dons sao

Inicio da nota de rodapé.
% “Q perigo de uma historia (inica” € um livro da importante escritora nigeriana Chimamanda Ngozi Adichie,
publicado em 2019 no Brasil, baseado em uma palestra sua no TED Talk. Fim da nota de rodapé.
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compartilhados e desenvolvidos, sendo ela o Unico local possivel de existéncia e pertencimento,
de evolucdo e expressao do ser. Fora da comunidade ndo ha com quem compartilhar dons, a
vida se esvazia de significado.

Esse posicionamento central da comunidade na vida das pessoas é um valor sem sentido
em sociedades liberais, que pregam a individualizagéo travestida de independéncia. Em culturas
africanas, a comunidade, a cooperacao e a partilha da vida em prol do desenvolvimento dos
dons de cada um é o meio pelo qual se pode alcancar, individual e coletivamente, uma vida com
sentido e proposito, valores completamente distintos daqueles suscitados pelo custo financeiro
e pela precarizacdo do cuidado, aspectos centrais na reabilitacdo comunitaria repaginada pela
OMS. Conforme Hamel e Falola acresentam, as tradigdes africanas “enfatizam redes de apoio
interdependentes e comunitarias, que proporcionam uma conceituacdo de pessoas com
deficiéncia como central para (e apoiada por) lacos de parentesco ndo bioldgico” (HAMEL,;
FALOLA, 2021, p. 22).

Outro elemento que possibilita uma compreensdo da importancia da comunidade nas
relacdes entre pessoas com e sem deficiéncia na Africa é o conceito de Ubuntu, que enlaca a
caracteristica da humanidade a preocupacdo com o outro. Assim, uma “abordagem ubuntu da
deficiéncia” (lbid., 2021) ou “modelo ubuntu da deficiéncia” (BERGHS, 2017) “pode
incorporar a construcdo social reivindicacdes de estudos tradicionais sobre deficiéncia, mas
também vai mais longe ao ativar comunidades para criar e sustentar o bem-estar coletivo”
(HAMEL; FALOLA, 2021, p. 23).

Para Berghs (2021, p. 86), “0 ubuntu liga politicamente deficiéncia, direitos humanos e
ecologia, nenhum dos quais recebeu atengao suficiente no contexto africano”. Essa ligadura
entre ubuntu e deficiéncia € um movimento recente, fator que revela a constante renovacao de
saberes baseados nos valores tradicionais africanos.

Tais saberes tem se cruzado em diaspora, movimento que pode ser percebido pela sua
articulacdo com o conceito de interseccionalidade, por exemplo — abordagem presente em
Hamel e Falola (2021) e em Nyangweso (2018). Importa ressaltar que a abordagem
interseccional permite analisar as experiéncias singulares de sujeitos atravessados por
diferentes marcadores sociais, com atencdo as interagGes entre racismo, capacitismo, sexismo,
colonialismo, etc. (CRENSHAW, 2002; BRAH, 2006; AKOTIRENE, 2019; COLLINS;
BILGE, 2020).

A necessidade de aproximacdo com a produgdo tedrica fora do norte global é

fundamental, portanto, a compreensdo de sutilezas e apagamentos constituidos em narrativas
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pretensamente universais e homogeneizantes, como a dos direitos humanos. As perceptiveis
diferengas entre formas de viver em comunidade, por exemplo, animam 0 pensamento a
questionar os modos pelo qual o Ocidente produz valores, saberes e praticas, bem como as
consequéncias dessa producdo em nossos modos de existir, se relacionar, cuidar. Poderia a
racionalidade ocidental judaico-cristd inaugurar uma verdadeira ética do cuidado? Quais 0s
caminhos para essa constituigdo?

Em sintese, o periodo anterior ao intersticio 1950/1960, que situa a deficiéncia como
um microator, foi marcado pelo agenciamento de atores implicados com a definicdo de modos
de governo das populac6es deficientizadas pela guerra (notavelmente, médicos, paises europeus
aliados, Cruz Vermelha, associa¢des de mutilados de guerra, Liga das Nagdes, OIT), ocasido
em que a pessoa com deficiéncia foi definida pela sua marca fisica em relacdo a capacidade
laboral.

Paises aliados da Europa se viram destronados diante dos EUA como poténcia em
ascencao internacional, econdmica e politica, com especial influéncia sobre o FMI e 0 BM,
num momento em que seguranca e desenvolvimento passaram a iluminar uma nova fase nas
relacBes internacionais, interessadas principalmente na organizacao de sistemas de seguridade
social.

A habilitacio/reabilitacio, direcionada aos sujeitos recuperaveis (dimenséo armazenada
em caixas pretas), coube o papel de aprimorar corpos para fins produtivos. A partir de entéo, o
cenario multiabriu. A demanda pelo aprimoramento de mecanismos avaliativos dos niveis de
capacidade laboral esticou a régua medidora de corpos. O progresso econdmico e social deveria
se nortear pela eficiéncia, diretriz que mobilizou uma compreensdo mais dindmica daqueles
corpos e de seus potenciais produtivos, elementos balizadores de critérios de acesso a servicos
e beneficios. Isto também repercutiu na criacdo dos indicadores de avaliacdo de desempenho
laboral, elemento comprovador da eficiéncia dos servicos reabilitacionais e que justificaria o
seu incremento.

O agenciamento entre organismos das Na¢6es Unidas e especialistas médicos, paises
diversos, organizacGes de pessoas com deficiéncia e outras entidades civis, favoreceu a
transmutacdo da concepcdo de deficiéncia e, consequentemente, dos servicos
habilitacionais/reabilitacionais. As noc¢des de desvantagens laborais e desvantagens sociais
passaram a coexistir, ao passo em que a reabilitagdo sofreu uma desagregacao que dobrou seu

tamanho: ela ganhou modalidades médica e profissional.
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Apesar de, no campo das praticas, a ideia de reabilitar para ampliar o horizonte
laborativo tenha se destacado em ambos os casos, tal abertura teve como desdobramento a
inclusdo de novos grupos até entdo invisibilizados: pessoas nascidas com deficiéncia, inclusive
criancas. A partir de entdo, a indicacdo internacional foi a de ampliar o direito a
habilitacdo/reabilitacdo para além daquele perfil de trabalhadores acidentados e “deficientes de
guerra”. Esse movimento também foi impulsionado pelo cenario epidemioldgico, diante do
surgimento de doencas capazes de afetar a funcionalidade de sujeitos em diferentes fases da
vida.

Foi também nesse periodo que a deficiéncia se estabeleceu como elemento de interesse
e cooperacdo internacional. E importante ressaltar que a referida “coopera¢do” é um dispositivo
de auxilio ao desenvolvimento que “proporcionou um meio “técnico” para sustentar o dominio
econémico (e ideoldgico) (GOULD, 2021, p. 104). Seu discurso enaltecido pela técnica ofuscou
importantes premissas: o valor capitalista, os principios da produtividade, eficiéncia econdmica
e ampliagdo do consumo como metas universais ¢ o “imperativo moral” dos paises ricos no
socorro as nagoes subdesenvolvidas (Ibid., p. 104).

Ao lado das orientagBes normativas internacionais, o saber biomédico eugénico
pavimentou as praticas, por meio da criacdo de dispositivos avaliativos, de controle,
disciplinarizagédo, aprimoramento e modelag&o de corpos e habilidades, servindo de referéncia
para o governo dessa populacdo em dimensdes transnacionais. Simultaneamente, insurgia um
discurso antidiscriminatorio bastante controverso e ocultador de medidas aniquiladoras das
diferencas.

Como resposta, novos atores insurgiram: grupos vinculados a outros saberes,
notadamente ciéncias sociais, comegaram a questionar essas condutas — apesar de operar em
alinhamento ao ideal da independéncia pela performance laboral — mantendo aqueles
impossibilitados de viver pelo trabalho a margem de seus discursos e lutas. Essa arena de
disputas permeadas por invisibilidades e controvérsias garantiu o prolongamento da
habilitacdo/reabilitacdo que, a partir dos anos 1970, agregou novos discursos, novos atores e
armazenou novos elementos em suas “caixas pretas” — momento que sera mapeado a partir do

préximo texto.
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7.4 HABILITACAO/REABILITACAO: UM DISPOSITIVO DO DESENVOLVIMENTO

Nos anos 1970, foi possivel perceber uma movimentacdo mais efetiva em defesa de
politicas de protecao integral por parte das pessoas com deficiéncia agenciadas a outros atores
ndo estatais. Gildas Brégain (2015) explica que nesse momento, a argumentacdo econémica
sustentadora dos servicos habilitacionais/reabilitacionais se esvaeceu em razao da crise, ocaso
que mobilizou especialistas a enfatizarem os aspectos humanitarios da habilitacdo/reabilitacéo.

Este movimento ilumina, uma vez mais, a importancia do carater multidiscursivo
(LAW, 2021) que esteou esse grande ator, permitindo seu esticamento e encorpadura —
elementos igualmente relevantes para se avigorar em novos tempos. Além disso, a
“globalizacdo” palavreou o novo milénio enquanto o “desenvolvimento” entusiasmou o
“terceiro mundo”, localizando paises desnobres® na comunidade internacional (GORDON;
SYLVESTER, 2004).

Na mesma década, os termos “necessidades bdasicas” e “auto-suficiéncia”
desabrocharam, constituindo-se preocupacdes internacionais, temporada em que o BM
dedicou-se exclusivamente ao “terceiro mundo” (Ibid., p. 21). A insuficiéncia das estratégias
desenvolvimentistas para erradicar a pobreza foram admitidas e “necessidades basicas”
tornaram-se a “nova maxima no interior da comunidade do desenvolvimento”(lbid., p. 21),
focando “alimentos, roupas, abrigo, educacdo e emprego” (Ibid., p. 21) — aspectos que pareciam
forcar uma aproximacao com as reivindicagfes por prote¢do integral. “Necessidades basicas”
era um termo popular porque universalista e “facilmente adaptavel para ser especifico de um
pais” (Ibid., p. 22), mas, quem estabelece diretrizes e como é feita a sua determinacdo? Pode o
bésico refletir integralidade?

Com a chegada das novas ONGs nesse empreendimento, “desenvolvimento de base” e
“empoderamento” também se tornaram novos jargoes, enquanto grandes problemas entravam
em cena: meio ambiente, escassez de alimentos, género, habitat, desemprego. A partir de entéo,
“cada novo enigma tinha uma carreira independente que exigia consideragdo publica e
institucional” (Ibid., p. 23), mantendo uma caracteristica em comum: foram gestados e nascidos
no Ocidente, sob o embalo das “institui¢des internacionais que nessa época definiam,

projetavam e controlavam o desenvolvimentismo” (Ibid., p. 23).

Inicio da nota de rodapé.
%1 Da poesia: No Servico (voz interior), de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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Nesse contexto, a mensuracao da pobreza serviu de utensilio. Tal feito foi previamente
orientado pelo Banco Mundial em 1948, a considerar uma renda per capita anual abaixo de
$100 (Ibid., p. 9). A prestancia da renda per capita como indicador de pobreza possibilitou a
comparacdo de nacgdes, pensamentou o desenvolvimento e o traduziu como “solugédo 6bvia a
ser perseguida” (Ibid., p. 12). Afinal, trata-se do sacramento melhorador da humanidade, “por
meio da reducdo da pobreza e da realizacao do potencial humano” (Ibid., p. 19).

Diante dessa simplificacdo, instituices financeiras internacionais fomentavam politicas
para 0s paises pobres e estes se utilizavam do direito internacional e dos direitos humanos para
lograr desenvolvimento: surge a perspectiva do desenvolvimento como direito humano
(GORDON; SYLVESTER, 2004). Nao por acaso, os dispositivos produzidos no ambito das
Nacdes Unidas vinculam o direito das pessoas com deficiéncia ao maximo desenvolvimento,
fornecendo uma nova combinacdo multidiscursiva para as praticas a essa populacdo
direcionadas, com destaque para a habilitacdo/reabilitacéo.

As preocupagOes elencadas nos documentos analisados e suas cristalinas dimensoes
econbmicas pirilampejaram ao longo de todo o estudo realizado. Chamou atencéo a admissédo
da essencialidade dos servicgos de reabilitacdo nos planos gerais de desenvolvimento econdmico
e social, como responsabilidade dos governos e da sociedade. Nesse terreno fértil brotaram
orientagdes: levantamento, avaliacdo e melhoria dos servigos existentes; garantia do cuidado,
educacdo, treinamento, orientagdo profissional e trabalho a todas as pessoas incapacitadas;
criacdo de projetos nacionais de identificacdo, prevencdo de deficiéncias e reabilitacdo, com
possibilidade de solicitacdo de assisténcia e financiamento ao Programa das Nac¢des Unidas
para o Desenvolvimento (PNUD) (UN, 1975a). Tais preocupacdes se espraiaram de diferentes
modos no globo.

Na  Argentina, por exemplo, havia somente setenta servigos
habilitacionais/reabilitacionais, todos precérios nas dimensdes da formacéo para o trabalho e de
insercdo profissional, sendo a maioria dirigida por entidades privadas (BREGAIN, 2012). Tal
precariedade contrastava com a recomendacdo de especialistas quanto a sua priorizacdo no
ambito das pastas sanitarias e via financiamento pela seguridade social e de salde.

Ao mesmo tempo, enquanto o mercado continuava a discriminar pessoas por motivo de
deficiéncia, tais sujeitos, aliados a atores diversos, enfatizavam sua utilidade social, sugerindo
que a instrucdo constituiria uma arma contra a caridade, motivo pelo qual somente educacéo e

trabalho poderiam capacité-los a vida ordinaria. A principal novidade, naquele pais, foi o
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enfoque em uma habilitagdo/reabilitacdo que ndo excluisse com base em raca, cor, religido e
ideias politicos (Ibid.), discurso ainda ndo observado em outros cenérios visitados.

Com 15% da populacdo com alguma deficiéncia, os Estados Unidos se aligeiraram em
comparar seu custo de vida em relacao as pessoas sem deficiéncia: deficientes experimentavam
o dobro de internacfes; gastavam anualmente trés vezes mais com salde; recebiam o menor
salario, vivendo em nivel abaixo da pobreza. Vidas resumidas a custos e perdas diretos e
indiretos, superiores a 50 bilhdes de ddlares em 1975 — motivo pelo qual a deficiéncia constituia
um problema de importancia ecomémica (SPENCER, 1978, p. 18).

Essas representacfes duras podem tanto despertar fluxos de valores e desejos
individuais de intervencdo, quanto a producdo de novas sobrecodificacbes normatizantes
(DELEUZE; GUATTARI, 2012a). Este cenério, de certo modo, convocava a mobilizacédo de
esforcos assistenciais. Contudo, escasseava interesse da categoria médica. Assim, um abismo
insurgia entre os investimentos em pesquisas reabilitacionais e pesquisas biomédicas: 31
milhdes contra 4,5 bilhdes de dblares anuais, respectivamente. As caracteristicas financeiras e
politicas dos consumidores desses servicos poderiam explicar tais diferencas, dentre outras
razdes (SPENCER, 1978, p. 51).

O fincamento das bases impulsionadoras da producéo de equipamentos de baixo custo
e incentivadoras de estudos capazes de avaliar o custo-beneficio da reabilitacdo néo foi
suficiente para torna-la acessivel a todos que necessitavam. Além disso, entender seu custo para
os cofres publicos era oficio dificultoso, com desafios maiores quanto a medicéo dos beneficios
sociais e pessoais que a reabilitacdo poderia proporcionar. Um dado importante é que esta
pratica tinha eficiéncia prestigiosa quando comparada aos custos de servicos de urgéncia e
emergéncia, significativamente mais caros para os sistemas de saude e para a satde individual
das pessoas (TAYLOR, 1978), o que tem sido consentido em pesquisas mais recentes
(HOWARD-WILSHER et al 2015; CIEZA et al, 2020).

Progredir também exigia esforco discursivo: era necessario adotar uma palavra propicia
para recobrir as terminologias sobre deficiéncia até aqui retratadas: idiota, retardado, imbecil,
incapaz, excepcional, invalido, etc. No borbulhar da agenda publica e sem rentncias a premissa
da incapacidade, o conceito de pessoa deficiente emergiu no transatlantico: desta vez, a pessoa
“incapaz de assegurar por si mesma, total ou parcialmente, as necessidades de uma vida
individual ou social normal, em decorréncia de uma deficiéncia, congénita ou ndao, em suas
capacidades fisicas ou mentais” (UN, 1975b). Logo, a deficiéncia seguiu como problema
solitario de cada desfortunado.
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No fluxo das novidades, outro recurso entrou em cena: o interesse em torna-las “tao
autoconfiantes quanto possivel” (Ibid.) — seguranca necesséria a seu arremesso no futuro, a
chance de arquitetar a propria vida (CASTEL, 2005, p.31). Contraditoriamente, combater
discursos discriminatorios urgia enquanto direitos se encompridavam ao encontro de todas as
pessoas deficientes, autorizando-as ao desfrute “de uma vida decente, tdo normal e plena quanto
possivel” (Ibid.). O discurso da igualdade lampejou diversos campos.

Ao promover “seguranca econémica e nivel de vida decente” a categoria de direito
humano, a ONU acendeu uma nova controvérsia: o acesso ao direito se daria de acordo com as
capacidades de cada pessoa quanto a obten¢do e manutencao de um emprego e desenvolvimento
de “atividades uteis, produtivas e remuneradas” (UN, 1975b) — uma amostra do nivel de
tolerancia neoliberal. Ao alumiar a habilitacdo/reabilitacdo, a organizacao estimou a aceleracdo
da integracdo social (Ibid.) e 0 “ajustamento fisico e psicossocial” como indicadores de eficacia
(UN, 1976). Esse modo de operar vincula o servigo a um modelo biologizante, que oferece um
conjunto de préticas tecnoldgicas e terapéuticas para pessoas pobres, a fim de determinar “até
gue ponto o individuo estd apto a ser explorado ou definitivamente excluido do sistema”
(CASTILLO, 2020, p. 11).

O Brasil, nesse periodo, garantia a formacéo de profissionais reabilitadores dentro dessa
perspectiva, tal como afirmou Eucenir Fredini Rocha, terapeuta ocupacional formada no final
da década de 1970. A autora relatou que aprendeu que a acao terapéutica sobre esse publico
deveria ser focada nas habilidades motoras para viabilizacdo da independéncia. Esta acdo
corretiva era considerada positiva, posto que baseada em modelos cientificos de ajuste corporal
(ROCHA, 2006).

Acreditava-se que, dessa maneira, a integragdo social seria alcangada. Contudo, esse
entendimento revela uma orientacdo mecanicista e individualizante do corpo pela prética
habilitacional/reabilitacional tradicional. Consequentemente, ndo se alcangou (e nem poderia)
aquele ideal de integracdo, autonomia e independéncia (ROCHA, 2006). Inclusive, tais acdes
expdem que a pratica terapéutica, assim como o conjunto de normativas juridicas, mais
enfatizavam uma percepcdo negativa da deficiéncia.

Quanto a OMS, Gildas Brégain (2015) explica que este organismo reorientou as
politicas reabilitacionais da OIT e da ONU em fung¢ao de critérios particulares: “prioridade a
prevencdo e aos cuidados basicos fornecidos pelas comunidades” (Ibid., p. 119). Engquanto isso,

a “ONU assumiu o papel de promotora — mais do que de fiadora — dos direitos das pessoas com
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deficiéncia” (Ibid., p. 124), sem romper com uma concep¢ao utilitaria da deficiéncia, mantendo
a logica até entdo direcionada pela OIT.

Os acontecimentos até aqui cintilados fornecem pistas para pensamentar a deficiéncia
de dois modos. Em primeiro lugar, como uma barreira para a economia e para 0
desenvolvimento. Nessa perspectiva, constituiu-se a crenca de que o dispendioso custo
educacional investido seria compensado com a capacidade de autossustento no futuro.
(TELFORD; SAWREY, 1978). Em segundo lugar, deficiéncia na condicdo de problema de
salide publica a ser evitado, combatido, tratado.

O enlace de ambas as concepcdes pavimentou a sua institucionalizagéo e a validacgdo de
certos saberes constituintes da normalidade que véo enredar os fluxos aqui analisados. Afinal,
a biopolitica “normatiza as corporeidades dentro de categorias de anormalidade” e “as biologias
sdo transformadas em medidas de capacidade avaliadas pelos critérios de uma cultura cada vez
mais medicalizada”, como alertaram Mitchell e Snyder (2015, p. 9). Tudo isso suscita
questionamentos: a captura das diferencas pelos dispositivos normativos de direitos humanos
caracteriza a humanidade pela capacidade funcional e pelo trabalho? Seriam a autonomia e a
independéncia reguladas pelo mercado?

Apesar do inicio da mobilizacdo em prol da instituicdo do modelo social de
compreensdo da deficiéncia, as preocupacOes econdmicas a respeito dessa populagédo
avolumaram-se, revelando a racionalidade operante. Dentre os problemas constatados® no
periodo, alguns cintilaram: o “grande impacto médico, economico, social e psicologico” da
deficiéncia e o alto custo, inexisténcia ou cobertura inadequada dos servicos.

Tais dificuldades constituiram um solo fértil para cultivar os discursos de eficiéncia e
efetividade nas orientacGes e recomendacfes aos governos, sobretudo quanto a adogdo de
medidas de prevencdo de incapacidades® e oferta de habilitagio/reabilitacdo, considerando
servicos de salde e de assisténcia social (WHO, 1976). Outro movimento foi um novo
agenciamento com ONGs, desta vez, como estrategia de capilarizacdo das instrucoes
internacionais, 0 que pode ser relacionado com a lideranca desse tipo de organizagdo na
execucao de servigos habilitacionais/reabilitacionais no Brasil, na América Latina e também no

norte global.

Inicio da nota de rodapé.

92 A respeito do aspecto financeiro, no Brasil da década de 1980, a reabilitacéo era atribuida ao nivel terciario da
atencdo, sendo identificada como “de carater altamente especializado e, portanto, incompativel com o
funcionamento na rede publica de satide” (ROCHA, 2006, p. 15).

% Atualmente, a maior parte dos dispositivos publicados pela OMS ilumina a preocupacdo das Nagdes Unidas
com a prevencdo de incapacidades, termo que recebeu maior destaque sobretudo a partir dos anos 1980, com o
forte crescimento da incidéncia de doencas cronicas e suas consequéncias. Fim da nota de rodapé.
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Uma carta assinada pela ONG Rehabilitation International (RI)** marcou o inicio dos
anos 1980 e apontou a vivéncia de pessoas com deficiéncias mais graves e suas necessidades
de cuidado. Contudo, 0 objetivo da carta foi alertar as nacdes sobre a necessidade de se criar
programas de prevencdo de deficiéncias que fossem acessiveis a todas as pessoas. Ela situava
as guerras como redutoras de recursos para prevencdo e reabilitacdo, reivindicando uma
distribuicdo mundial de recursos mais equitativa, “baseada na razdo e na cooperag¢ao” (RI,
1980). A reabilitacdo foi defendida como recurso reparador de incapacidades e possibilitador
de uma vida plena e construtiva na sociedade (Ibid.).

Das invengdes desses tempos, reluziu o Ano Internacional das Pessoas Deficientes
(1981), sob o lema Participagdo Plena e Igualdade®™. Essa data comemorativa mobilizou a
organizacdo de eventos sobre o tema em todo o mundo, incluindo o Brasil (BREGAIN, 2015).
Mudancas de narrativa também foram inauguradas: a énfase na busca pela autossuficiéncia
comecou a se esvair; o cuidado, a plena participacéo, tecnologias e cooperacédo internacional
despontaram como recursos discursivos (UNESCO, 1981); os “programas educacionais,
culturais e informacionais” j& deveriam comecar 0 mais precocemente possivel, sem horizonte
de acabamento (Ibid.); a participacdo da familia foi enfatizada (UNESCO, 1981; OEA, 1988).

Uma indicagéo perspicaz rebrilhou nos documentos: se por um lado reconheceram 0s
movimentos institucionalizados de pessoas com deficiéncia, por outro, passaram a
responsabilizar as associagbes junto aos governos sobre a fungdo de: cooperar com a
implementacdo das recomendacbes (UNESCO, 1981; UN, 1982; DPI, 1983), assegurar a
“detecgdo precoce e o tratamento adequado” (UNESCO, 1981) e a montagem de “bancos de
dados e centros regionais para o treinamento de pessoal e a preparagdo e disseminacdo de
programas” (Ibid.). Outra novidade anunciadora dos modos de subjetivagdo da nova ordem

mundial foi a afirmacdo da essencialidade das pessoas com deficiéncia na composicdo da

Inicio da nota de rodapé.

% A Rehabilitation International existe desde a década de 1920. Sua lider foi Bell Greve, que também foi gestora
da Association for the Crippled and Disabled. A presente associagdo se tornou o maior espa¢o do pais em oferta
de variados servicos de reabilitacdo para adultos e criangas — mesmo periodo em que Bell Greve se tornou-se
ativa na International Society for the Welfare of Cripples (segundo nome da RI, que foi fundada como Society
for Crippled Children). O reconhecimento internacional do seu trabalho possibilitou que suas atividades de
planejamento na &rea de reabilitacdo se estendessem a outros paises nos diferentes continentes, fortalecendo o
apreco das Nacgdes Unidas e de outros lideres mundiais da reabilitacdo pelo seu empenho (GROVE, 1996). A
relevancia politica internacional da RI pode ser constatada pela indicacdo do primeiro simbolo internacional de
acesso — representado pela imagem de uma cadeira de rodas sob fundo azul — amplamente utilizado em todo o
mundo, e no Brasil, desde 1985, por meio da Lei N° 7.405, de 12 de Novembro.

% Incorporado no Brasil por meio dos Decretos N° 84.919, de 15 de julho de 1980 e N° 85.123, de setembro de
1980. Fim da nota de rodapé.
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humanidade e a afirmacao de que néo se tratava de “seres anormais”, nem com “desvios” e nem
“cidadéos de segunda categoria” (DPI, 1983).

A referida nova ordem mundial se fez acontecimento entre os anos de 1980 e 1990,
distinguindo o término da Guerra Fria por meio da predominancia global do capitalismo
ocidental orientado pelos Estados Unidos, dando inicio a era da globaliza¢cdo. Uma suposta
nova época na qual nagdes se uniriam em torno das causas universais comuns da prosperidade,
paz, seguranca, estado de direito e liberdade, diante de uma imposicdo fantasmagorica de
desenvolvimento industrial e consumo ilimitado como padrdes universais de desenvolvimento
(McMICHAEL, 2021). Tal discurso abriu caminhos para a realizagdo de acfes militares em
prol dos interesses de “Estados coligados sob um conjunto unitario de valores universais e em
nome de uma ordem mundial” (RODRIGUES, 2012, p. 7).

Nessa paisagem em que modernizacdo traduziria a integracdo da economia global, o
desenvolvimento representava a liberalizagdo econdmica, privatizacdo e livre mercado
(GORDON; SYLVESTER, 2004). Como consequéncia, o problema da seguranga reavivou e
focalizou “as ameagas internas e transnacionais; enquanto o sujeito da seguranga seria a
populagdo civil” (RODRIGUES, 2012, p. 14). Para Gildas Brégain (2015, p. 120), a Guerra
Fria desacelerou a velocidade da transnacionalizag@o dos direitos das pessoas com deficiéncia,
mas ndo se constituiu “um obstaculo intransponivel”.

Essa trama fertilizadora de vigosos termos, como ‘“segurangca humana” e
“desenvolvimento humano sustentavel” (UNDP, 1994; RODRIGUES, 2012) afluiu nas
orientacdes relativas as pessoas com deficiéncia, especialmente na securitizacdo das situacdes
do labor (CASTEL, 2005). A ideia de ‘necessidades basicas’, fomentada pelo Banco Mundial
desde a década de 1970 também rebrilhou, sendo necessario atendé-las em nome da seguranga:
astlcia salvadora de subversées comunistas (GORDON; SYLVESTER, 2004). Afinal, ndo
garantir condi¢cbes minimas de existéncia material aos povos poderia gerar revoltas contra o
Estado, com impacto no préprio sistema de producéo.

A0 mesmo tempo, as intenc¢des de eliminar os problemas da deficiéncia eram anunciadas
pelo Programa de A¢do Mundial para as Pessoas Deficientes (UN, 1982), no qual prevencdo e
reabilitagdo reinavam prestigiosas. O referido Programa se balizou nas definicdes da
Classificacdo Internacional das Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID)%,
validada pela OMS, em 1976.

Inicio da nota de rodapé.
% Qriginalmente, Internacional Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps: a manual of
classification relating to the consequences of disease (ICIDH). Esse dispositivo sofreu duas atualiza¢fes. A
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Conforme Gerold Stucki e colaboradores destacaram, essa classificagdo ndo obteve
aceitagdo mundial e foi criticada por “ndo reconhecer explicitamente o papel do meio ambiente”
(STUCKI at all, 2007, p. 279) na producdo de incapacidades e por manter terminologias
negativas em uso (Ibid.). Inclusive, a perspectiva de habilitacdo/reabilitacdo por ela mobilizada
centrava-se no modelo biomédico, no qual a pessoa com deficiéncia deveria ser aprimorada
para alcancar as habilidades e funcionamentos de ordem fisica, psicoldgica e social (Ibid.).

A CIDID promoveu uma distingdo entre®’: a) perdas e anormalidades corporais ou
psicolégicas (impairments); b) restricdes de habilidades provocadas por lesdes, na realizacéo
de atividades consideradas normais para o funcionamento humano (disabilities); e c)
desvantagens na realiza¢do de fungdes “normais”, provocadas pelas perdas, anormalidades e
restricdes de habilidades (handicaps) (UN, 1982). Assim, a pessoa que habitava “um corpo com
lesdes experimentaria restricdes de habilidades” e, consequentemente, desvantagens sociais,
sendo a ultima um resultado das lesdes, motivo pelo qual era importante “conhecer, curar ou
reabilitar os corpos anormais” (DINIZ et al, 2007, p. 2504).

Essa énfase a preméncia biomédica foi alvo de profundas criticas pelos teoricos e
ativistas vinculados ao modelo social (Ibid.). Contudo, a OMS acreditava se tratar de um avanco
na demarcacdo e reconhecimento de barreiras incapacitantes, engendrando novas
responsabilidades pela sua eliminacdo. De todo modo, essas normatizacbes ndo foram
incorporadas pela OIT, que insistiu na referéncia de pessoa com reduzidas capacidades “de
obter e conservar um emprego adequado e de progredir no mesmo”, em razdo de deficiéncia
comprovada (ILO, 1983a) — diferenciacdo conflituosa, na qual os conceitos e paradigmas
adotados pelos organismos internacionais representavam uma arena de disputas de agendas.

Os acontecimentos até aqui desenrolados também culminaram em uma nova definicdo
de habilitag&o/reabilitacdo que transmutou o foco do trabalho para a funcionalidade,
enfatizando seu carater processual: “um processo de duragdo limitada e com um objetivo
definido, destinado a permitir que a pessoa deficiente alcance um nivel fisico, mental e/ou social
funcional 6timo, proporcionando-lhe assim os meios de modificar a propria vida” (UN, 1982).

Dentre os seus atributos, figuraram: servicos de detec¢do precoce, diagndstico,
intervengdo e acompanhamento nas areas médica, psicolégica e de assisténcia social,

treinamento em atividades de independéncia, fornecimento de suportes técnicos e para

segunda delas, de 2001, a transformou em Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Sadude
(CIF).

7 Ha traducdes brasileiras que associam impairment, disability e handicap a deficiéncia, incapacidade e
invalidez, respectivamente. Devido as diferencas significativas entre os sentidos, mantive os termos originais na
discussdo. Fim da nota de rodapé.
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mobilidade, educacdo especializada e reabilitacdo profissional, que incluiria orientacéo
profissional, colocacdo em emprego aberto ou abrigado (Ibid.). Como observado, a categoria
profissional foi situada como um servigo anexo a essa modalidade médica.

As préticas orientadas pelo padrao de normalidade vigente distinguiam atividades entre
adultos e criangas: para o primeiro grupo, enfoque no trabalho, para o segundo, atencdo ao
desenvolvimento infantil. Apetecia diferenciar os servi¢os daquele momento em relacdo aos
servigos instituidos anos antes, sobressaltando a novidade representada pela aspiracdo da
participacdo comunitaria e familiar no apoio a superacdo dos “efeitos incapacitantes da
deficiéncia dentro de um ambiente social normal”, ambicionando a facilitagdo da “reintegragao
rapida e duradoura das pessoas deficientes na sociedade” (Ibid.). Com isso, a reabilitacdo
profissional se encolheu principalmente ao escopo de preocupacdes da OIT, seguindo
defini¢cdes ja demarcadas anteriormente para a reabilitacdo em geral (ILO, 1983a; 1983b).

A nocdo de desenvolvimento implicou o requinte de préticas disciplinares e a
intensificacdo de investimento em técnicas de aprimoramento corporal para pessoas com
deficiéncia. Baseado em pesquisa sobre reabilitacdo de pessoas paraplégicas entre 1976-1986,
na Nova Zelandia, o professor Martin Sullivan (2005), discutiu 0 modo como a préatica
reabilitacional objetivava os corpos com lesdo medular, produzindo subjetividades a partir do
constrangimento imposto pelas técnicas adotadas, sequestrando o sujeito de si e destituindo seu
conhecimento sobre o préprio corpo.

Esse movimento produzia nas pessoas atendidas um autorreconhecimento diminuido a
lesdo medular, impondo a reproducdo do regime normalizador da pratica médica no seu
processo de autocuidado. Altivos, especialistas acreditavam na suficiéncia de textos e livros
para conhecer as demandas dos pacientes. Assim, “desorientado, 0 corpo-sujeito se tornaria
ainda mais suscetivel ao poder médico que o atravessa, imp@e rotina e regularidade nele, e o
cria como um corpo paraplégico produtivo” (1bid., p. 34).

A pesquisa de Sullivan revelou que, para seus interlocutores, o pior aspecto dessa pratica
generalizante foi a consideracdo dos corpos paraplégicos dos livros de medicina e as taticas
sobre eles descritas “como um pardmetro contra o qual seus corpos reais, o que eles eram
capazes de fazer e suas caracteristicas individuais foram medidos” (Ibid.). Referéncias que
alicercavam as estruturas de um programa universal de reabilitacdo que, na particularidade da
lesdo medular, implicava “um programa universal de intestino e bexiga” (Ibid.). O modo de
operar desse programa passava pela padronizagdo das evacuagdes intestinais e treinamento da
bexiga — uma tatica de docilizagdo dos corpos — no qual todos os participantes deveriam fazé-
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lo nos mesmos horérios, independente de suas necessidades e rotinas pessoais e sem respeito a
sua privacidade (Ibid.).

A “énfase quase total na restaura¢do da mobilidade fisica” raivecia os participantes, pois
“muitos deles acreditavam que o objetivo desta operacdo virtual de restauracao era transforma-
los em objetos de um certo tipo”, o aleijado (crippled) (Ibid.). Essa préatica, produtora de um
sistema de liga/desliga, mobilizou a percepcéo de que seus corpos provocavam mal estar, sendo
incompativeis com o viver daquela sociedade. Dai a necessidade de preparad-los para ndo
atormentar o convivio ampliado.

N&o aderir a essas técnicas implicava formas diversas de rotulacdo, e o0 sujeito era
considerado mais danoso para si no caso de ocorréncias especificas como Ulceras de pressdo®.
“Negligéncia corporal” e a “autonegligéncia” eram termos mais comuns, que significavam
incompeténcia, ignorancia, vitimizacao (lbid., p. 38).

Assim, o envolvimento da familia fazia total sentido, na medida em que podia colaborar
com o jogo de verdade definido pela racionalidade biomédica, atuando moralmente em prol das
exigéncias de adequacdo definidas pelos especialistas, posto que a instituicdo familiar,
conforme ja apontado, foi considerada um privilegiado instrumento de acdo na
governamentalidade capitalista (FOUCAULT, 2008b).

A descoberta da familia como espaco de investimento e governo ndo aparece somente
nos relatos de Sullivan. Outro exemplo foi a relagcdo discursiva, estabelecida pela ONU, entre
pobreza e deficiéncia, situando a pessoa com deficiéncia como uma “carga pesada”, causadora
de miséria familiar e perturbacdo moral. Tal narrativa fundamentou o incremento da
argumentacao em favor da prevencao da deficiéncia e de seus agravos incapacitantes, contra a
oneracdo da sociedade com os seus cuidados futuros — caminho encurtado a “transformagao da
ordem econémica internacional”, movimento zeloso com a “participacdo plena de todos os
segmentos desfavorecidos da popula¢ao” (UN, 1982).

A OIT se ocupou especialmente da reabilitagdo profissional, indicando sua oferta
precoce e orientando que “os sistemas de assisténcia sanitdria € outros organismos responsaveis
pela reabilitacdo médica e social deveriam cooperar de maneira regular com 0s 06rgdos

responsaveis pela reabilitagdo profissional” (ILO, 1983b). Observe aqui mais uma demarcagéo

Inicio da nota de rodapé.

% Conformem Rabeh € colaboradores explicam, a tilcera por pressdo é “uma lesdo localizada na pele e/ou em
tecido ou estrutura subjacente, geralmente sobre uma proeminéncia 6ssea resultante de pressédo isolada ou
combinada com friccdo e/ou cisalhamento”, sendo ser classificada em estagios conforme gravidade, ou seja, “em
referéncia a profundidade de comprometimento tecidual” (RABEH et al, 2009). Fim da nota de rodapé.
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da mudanca de tamanho da reabilitacdo (CALLON; LATOUR, 2006), representada pelos
atributos social/médica/profissional - uma separacdo tangivel entre modalidades.

Seguindo os preceitos da nova ordem econdmica, a avaliacdo de resultados foi
preconizada, assim como a participacdo das pessoas com deficiéncia em todas as etapas dos
programas “de formacgdo para o pessoal de reabilitacdo profissional”, considerando também
aqueles que deveriam ser instituidos no ambito da seguridade social (Ibid.).

Num cenario de preocupagao com “cerca de 400 milhdes de pessoas em todo o mundo”
experienciando a deficiéncia (WHO, 1989) e com o Banco Mundial sendo o principal credor
dos paises subdesenvolvidos (GORDON; SYLVESTER, 2004), as criangas com deficiéncia
pobres e habitantes desses territdrios receberam dedicacédo especial (UN, 1989; UNICEF, 1990;
OPAS/WHO, 1990). A énfase na necessidade de intercambios para troca de informacoes sobre
acOes preventivas médicas e reabilitadoras se multiplicava, mantendo esses topicos na agenda
prioritéria internacional (UN, 1989), que também comecou a realcar a reabilitacdo baseada na
comunidade (WHO, 1989).

Importante destaque merecem ainda as terminologias, uma vez que, apesar do
verdejante empenho no uso do conceito “pessoa deficiente”, expressdes alheias
desabrochavam, insistentemente. Em parte, isto ocorreu devido a traducao dos termos utilizados
no campo, que teve solicitacdo de revisao institucional pela ONU. A proximidade do novo
milénio implicava também aparar essas arestas, pois chegava a hora de esbocar novas
estratégias até os anos 2000 e para além dele (UN, 1991).

Na América Latina, a OPAS demonstrava preocupacao com as discrepancias do cenario
epidemiolégico comparado entre paises desenvolvidos e subdesenvolvidos, com destaque para
a prevaléncia de pessoas com deficiéncia acima de 65 anos no primeiro e, no segundo, uma
concentragdo maior entre criancas e adolescentes, com diferenca superior a dez vezes em
relacdo as pessoas da mesma faixa etéria nos paises desenvolvidos (PAHO; WHO, 1990, p. 2).

Quanto aos servigos habilitacionais/reabilitacionais, a organizacdo caracterizou-os
como escassos na America Latina, marcados pela verticalidade e superespecializacéo,
concentrados em grandes centros urbanos, gerenciados por associagdes diversas, sem
coordenacdo federal. Além disso, 0 acesso era feito somente por populagdes privilegiadas em
termos de renda, territorio de moradia e tipo de deficiéncia (Ibid., p. 3).

A OMS relatou, no mesmo periodo, que a cobertura de servicos reabilitacionais nos
paises subdesenvolvidos era de 15% das pessoas com deficiéncia que viviam nas areas urbanas

e somente 1% daquelas habitantes de areas rurais (WHO, 1991). Dentre as orienta¢des para 0
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enfrentamento desses problemas, a organizagao sugeriu: a instituicdo de politicas nacionais; a
reorientacdo dos programas existentes a partir de um comando U(nico com acOes
descentralizadas; a avaliacdo e analise epidemioldgica; o fortalecimento de servicos; a
capacitacdo de recursos humanos; a compilacédo e intercambio de informacdes; e a realizacédo
de pesquisas na &rea, com enfoque nos fatores de risco para deficiéncia, medidas de prevencao
e tecnologias reabilitacionais no &mbito de servigos locais (PAHO; WHO, 1990, p. 11, 12).

No Brasil, as pessoas com deficiéncia se mobilizavam politicamente na luta por direitos
desde o inicio dos anos 1970. Ja no final dessa década, instituiram a Coalizdo Pro-Federagédo
Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, animadas em “organizar uma federagdo nacional
de entidades de pessoas com deficiéncia que se ocupasse de articular o movimento
nacionalmente” (LANNA JUNIOR, 2010, p. 36).

Em 1980 ocorreu o 1° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes,
implicadas com a producédo de pautas em comum (Ibid.), um marco na histéria do movimento
brasileiro. A mesma década foi lembrada pela promulgacdo da Carta Magna, que instituiu a
seguridade social e, no seu ambito, diversos direitos as pessoas entdo denominadas “portadoras
de deficiéncia”, com destaque para a habilitacdo/reabilitacdo, no ambito da assisténcia social.
(BRASIL, 1988a).

Outra memoria de importancias foi a criagdo da Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), em 1986, esforco primeiro em
superar acOes setoriais no campo da deficiéncia (BRASIL, 1986). Na sequéncia, nasceu a
conquista legal do “pleno exercicio de seus direitos basicos” (BRASIL, 1989a), tais como:
educacao, salde, trabalho, lazer, previdéncia social, amparo a infancia e a maternidade, dentre
outros (Ibid.) — esticando o horizonte de possiveis.

Nesse momento, a habilitacdo/reabilitacdo foi demarcada nas modalidades profissional
e da saude (lbid.). E assim o pais seguiu espichando normativas especiais, ancoradas nas
agendas dos movimentos sociais nacionais e nas orientacfes internacionais, com recuos
observados principalmente vinte anos depois, no ano de 2016, a partir do Golpe que destituiu a
presidenta Dilma Rousseff, eleita democraticamente em 2014.

As décadas de 1970 e 1980, portanto, inauguram uma nova fase na disseminagdo dos
direitos das pessoas com deficiéncia. Conforme David Mitchell e Sharon Snyder (2015, p. 36)
afirmaram, “a normalizacdo da deficiéncia na arena politica tem, para o bem e para o mal,
moldado objetivos progressivos com respeito as demandas do neoliberalismo”. Ademais, 0

referencial que ampara as discussdes aqui constituidas revela que este pode ser considerado o
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intersticio em que a habilitacdo/reabilitacdo finalmente se transformou em macroator — e que a
biopolitica da deficiéncia alcangou um novo patamar civilizatorio.

Foram diversos 0s agenciamentos que proporcionaram seu alargamento e resisténcia,
movimentos e fluxos que também foram permeados por outros atores igualmente ndo humanos,
tais como: diferengas corporais, nagles, guerras, instituicbes financeiras e assistenciais, virus.
Essa mudanca de tamanho implicou o refinamento de praticas discursivas e ndo discursivas de
governamentalidade, com ferramentas alinhadas as premissas desenvolvimentistas e
gerencialistas®.

Lacos foram feitos e desfeitos a partir de diversos interesses e saberes, com especial
destaque para estatistica, a medicina, as ciéncias sociais e o direito, a pesarem sobre interesses
econémicos e politicos, tensionando elos entre as pessoas com deficiéncia em suas diferentes
formas de representacdo, os Estados e o mercado. Tais saberes também se aproximaram e
distanciaram entre si, conforme o0s movimentos de cada ator, formando o carater
multidiscursivo que foi sustentando as praticas habilitacionais/reabilitacionais em diferentes
momentos da historia. Isto lhe permitiu adentrar o terceiro milénio, mobilizar novas forcas,
atores e saberes, aumentar de tamanho e se manter suficientemente forte, ainda que forcas

contrérias tentem desmobilizar sua performance multidimensional.

7.5 DEFICIENCIA COMO DIVERSIDADE, REABILITACAO COMO INCLUSAO:
AUTONOMIA E INDEPENDENCIA NO HORIZONTE DO 3° MILENIO

Dando sequéncia a uma série de acGes com a intencdo de combater o preconceito e a
discriminacdo (UN, 1993a; 1993b; 1994), além de “alcangar uma sociedade para todos até o
ano de 20107, 3 de Dezembro foi escolhido como Dia Internacional das Pessoas com
Deficiéncia (UN, 1992). Enquanto isso, o Brasil ainda se estruturava para dar materialidade aos
direitos inaugurados anos antes.

Por essa razdo, a década de 1990 pariu nascimentos diversos: leis, decretos, portarias,
medidas que iniciavam a regulamentacéo e criagdo de programas, servicos e departamentos. O
Conselho Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CONADE) (BRASIL, 1999a;

Inicio da nota de rodapé.

% O modelo gerencialista de gestdo decorre, em linhas gerais, da redefinicédo dos papeis do Estado frente a
economia, com foco na redugdo de gastos publicos, a partir dos anos 1970. Entusiasmado pela modernizagao do
publico e pelo encolhimento de gastos, ele instaurou padrdes gerenciais empresariais na administracao estatal.
Dentre seus produtos estdo os dispositivos de avaliacdo de desempenho, controle de orcamento e de servicos
com foco no consumidor, dentre outros. Seu discurso tem sido aprimorado pelos conceitos de qualidade,
descentralizagdo, flexibilizagdo, eficiéncia (ABRUCIO, 1997). Fim da nota de rodapé.
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1999¢) e a Politica Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (BRASIL,
1999b) ilustram ndo sé avancos, mas também o modo como a deficiéncia foi se tornando
matéria de politica intersetorial. Esses avangos foram abrilhantados pelo controle social e pela
participacdo popular, conforme desenhado pelos atores internacionais e locais, principalmente
pela forga dos movimentos sociais.

As Nagdes Unidas ambicionavam o alcance e manutengdo de um “nivel 6timo de
autonomia e capacidade funcional” (UN, 1993b) por meio da habilitacdo/reabilitacdo. Tal
ambicdo se conecta com a lembranca de Nicolas Lechopier (2015) sobre a Carta de Ottawa
(1986), na qual a “capacidade fisica” era considerada uma das fontes sociais da saude, nogao
que se estendia a tomada de decisdo e capacidade de gerir a propria vida. Para o autor, “os
conceitos introduzidos por essas definicdes incluem no campo da sadde publica politicas que
visam reforcar as capacidades individuais e coletivas de agir sobre os determinantes sociais da
saude” (LECHOPIER, 2015, p. 216). Ndo por acaso, houve uma énfase na modalidade
comunitaria de reabilitacdo, justificada pelos seus “principios de inclusdo, integragdo e
participacdo” e pelas suas “abordagens bem testadas e financeiramente efetivas para promog¢ao
de igualdade” (UN, 1994).

A inclusdo cintilava sob as préaticas educacionais, sendo anunciada como modalidade
mais eficaz no combate as atitudes discriminatérias e na criacdo de comunidades acolhedoras,
além de ser mais efetiva e menos custosa para o sistema educacional. As escolas inclusivas
foram altamente recomendadas, ao lado da priorizacdo politica e financeira dos sistemas
educacionais em prol da inclusdo de “todas as criangas, independentemente de suas diferengas
ou dificuldades individuais” (Ibid.), movimento cuja “total eficacia” legal foi vinculada ao
avanco nas demais politicas, distintamente, satide, bem-estar, treinamento vocacional e trabalho
(Ibid.).

E importante considerar que pactuo com a defesa da educac&o inclusiva em relagio a
outras modalidades baseadas na segregacdo. Contudo, tal defesa ndo se abstém de considerar
certos aspectos que fundamentam sua orientacdo biopolitica. Falo de um paradoxo de apoio a
inclusdo ao mesmo tempo em que diferentes taticas de governamentalidade sdo especialmente
elaboradas para impedir sua realizacéo via politicas publicas. O discurso da inclus&o, portanto,
tem funcionado mais especificamente como isca de subjetivacdo neoliberal, direcionadora dos
modos normalizados de se viver (e conviver) com a deficiéncia (MITCHELL; SNYDER, 2015).

O enfoque comunitario das praticas direcionadas as pessoas com deficiéncia reluziu na

educagdo por meio da reabilitagdo comunitaria, langada como “parte de uma estratégia global”



114

de apoio a educacdo e treinamento (UN, 1994). A modalidade foi sugerida na primeira
Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios de Saude (Conferéncia de Alma-Ata), em
1978. O relatério da Conferéncia mirou a atencdo primaria dos paises pobres em
desenvolvimento e com restri¢des financeiras e profissionais para o atendimento as pessoas
com deficiéncia (MOUSAVI, 2015; OMS, 2012).

A construcdo da ideia de “restricbes” partiu do principio de que melhorar limitadamente
a qualidade de vida de todos é mais favoravel do que melhorar amplamente a vida de alguns
(MOUSAVI, 2015), o que revela a ldgica garantidora da seguranca geral e apagadora da
existéncia daqueles que representam encargos. Percebe-se também o estrangulamento dos
valores presentes no ber¢o da perspectiva comunitaria de Uganda que inspirou essa modalidade.

A partir dos anos 1990, a entdo denominada RBC foi sistematicamente orientada,
focando favelas urbanas e regides de baixa renda, sob a perspectiva do minimo e essencial. Seu
alastramento por meio de projetos e acdes focalizadas persistiu nas décadas seguintes
(KUIPERS; SABUNI, 2016), sendo a difuséo internacional de relatérios uma das estratégias de
expansdo adotadas (MOUSAVI, 2015; KUIPERS; SABUNI, 2016).

Esse modelo de servigco global ambicionava promover a¢des voltadas para integracao
social, educacdo, emprego (concebido como setores do desenvolvimento) e empoderamento
(entendido como recurso de acesso ao desenvolvimento) (Ibid.). Além disso, almejava-se ainda
combater a pobreza a partir de atividades diversas de “desenvolvimento de habilidades
vocacionais e geragdo de renda” (MOUSAVI, 2015, p. 127). Nota-se que a pobreza, tal como
as incapacidades corporais, seguiu tratada como questao de aprimoramento individual.

A RBC acolhe outras areas centrais além da propria reabilitacdo: promocao da salde,
prevencdo, cuidados médicos e dispositivos de assisténcia pessoal (WHO, 2012). Todavia, sua
parecenca com as diretrizes dos cuidados primarios em salde deposita uma diferenca
fundamental em caixas pretas, além da distorcdo dos valores comunitarios: sua
responsabilidade, estrutura e processo de promocéo e implementacdo sdo protagonizados por
ONGs do norte global. Dai sua evolucdo mal definida, com insuficiente reconhecimento, baixo
financiamento e empobrecida estrutura tedrica (KUIPERS; SABUNI, 2016).

Para os pesquisadores de saude publica Kuipers e Sabuni (2016), a ONU e o0 BM
consideram a RBC um conjunto de técnicas marginais destinadas a pessoas marginalizadas,
sem forca politica suficiente para se tornar uma prioridade global e constar significativamente

em suas agendas. Isto implica em insuficiente infraestrutura e financiamento no &mbito dos
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organismos internacionais, uma fraca identidade em nivel internacional e uma lenta absorcéo
no sul global.

Os programas nessa modalidade ancorados, portanto, transbordam as préaticas
reabilitacionais tradicionais (fortemente biomédicas) e reafirmam aquelas instituidas a partir de
1980 (com praticas biomédicas/sociais). Contudo, cada movimento normativo até aqui
desenhado n&o apresenta necessariamente uma cisdo discursiva entre propostas, mas sim, uma
sobreposicao de concepgdes e de modelos de governo.

Ademais, o encadeamento de dispositivos ordenadores ndo promoveu o alargamento de
possibilidades de acOes voltadas para as pessoas com deficiéncia — ele estreitou as perspectivas
de cuidado dos corpos, das existéncias, reduzindo os modos de produzir o mundo. Assim, a
RBC pode parecer uma aposta necessaria e aparentemente suficiente para a superacdo da
pobreza, porém, se fecunda na condi¢do de dispositivo sancionador do encolhimento estatal.
Diante disso, as “limitacdes” e disfuncionalidades seriam dos corpos ou das praticas a eles
dirigidas?

Os anos 1990 também consistiram em um importante marco da habilitacdo/reabilitacdo
brasileira, que deixava o casulo benemerente para se transmudar em plano de gestdo. Em 1991,
nasceu o Programa de Atencdo a Saude da Pessoa Portadora de Deficiéncia, que objetivava
tanto a reducdo da incidéncia da deficiéncia, quanto a promocdo da salde integral dos sujeitos
por ela caracterizados (BRASIL, 2002). No bojo de sua instituigcéo, diversas portarias foram
lancadas para estruturar o cuidado em salde, focando principalmente a insercdo da
habilitacdo/reabilitacdo como pratica do SUS, normas e procedimentos para sua realizacdo
(Ibid.).

Nesse periodo foram previstos: cuidado multiprofissional, integralidade e participacao
social (BRASIL, 1992a); atendimento de nivel ambulatorial em unidades basicas, centros de
salde ou ambulatorios especializados, unidades mistas e hospitalares, com hierarquizagdo
definida pela gestdo local (Ibid., 1992b); Nucleos/Centros de Atencdo a Salde da Pessoa
Portadora de Deficiéncia como portas de entrada da politica e como garantidores da reabilitacéo
(Ibid., 1992b). Cumpre ressaltar que o Ultimo servico se perdeu, ja ndo fazendo parte da
estrutura assistencial.

Além disso, a reabilitacdo e seus procedimentos foram tabelados para fins de cobranca
pelos prestadores de servigo (Ibid., 1992c), sendo previstas visitas periodicas de superviséo,

controle e avaliacdo por técnicos estatais dos trés niveis de governo (Ibid., 1992d). Um ano
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depois, finalmente, Orteses e proteses também foram incorporadas aos procedimentos de saude
publica (Ibid., 1993b; 1993c; 1999¢), além do implante coclear® (lbid., 1999d).

No mesmo periodo surgiram conexdes entre deficiéncia e outras tematicas: mulheres
(UN, 1995), direitos econdmicos, sociais e culturais (REDES E ORGANIZACOES
REGIONAIS DA AMERICA LATINA, 1998), direito criminal (UN, 1998) — abrangéncia que
pode ser explicada pelas perspectivas de ‘“desenvolvimento humano sustentavel” e de
“seguranca humana”, em pauta nas Nagdes Unidas.

O enfoque da seguranca humana contido no Programa das Nac¢des Unidas para o
Desenvolvimento Humano (PNUD), de 1994, arrebanhou sete dimens@es: pessoal, politica,
econdmica, comunitéria, sanitéria, alimentar e ambiental (RODRIGUES, 2012). O documento
determinou que os Estados deveriam proteger e garantir os direitos humanos aos cidadaos, sob
0 risco de responder a sanc@es internacionais — 0 que demonstra a rudimentar relacdo entre
direitos, deveres, coer¢do e seguranga “em nome do bem da humanidade” (RODRIGUES, 2012,
p.18).

Interessante notar que a fragilizacdo dos sistemas classicos de seguridade social adveio
no mesmo momento em que os problemas com “riscos industriais, tecnologicos, sanitarios,
naturais, ecologicos, etc.” (CASTEL, 2005, p.60) foram apercebidos, modelando novas
concepcOes de seguranca para mitigar novos e imprevisiveis riscos. Todavia, o que se verifica
é uma infinda busca frustrada por seguranca, ndo podendo haver seguro que a suporte perante
as melindrosas dimensdes sociais e econémicas germinadas pela modernidade (Ibid., 2005).

Se por um lado os sistemas classicos se esvaiam, por outro, o Brasil ja havia
desabrochado a seguridade social na Constituicdo de 1988. Sustentada sob o tripé
saude/previdéncia/assisténcia social, ela pode ser considerada um regime flexivel e
diversificado de protecdes que, dentre outras coisas, prevé uma renda minima com alcance
questionavel (Ibid., 2005).

Desde entdo, a politica de seguridade social vem sofrendo mutacfes decorrentes das
sucessdes governamentais e das relagdes sociais que as sustentam, havendo uma progressiva e
insuficiente produgéo de novas medidas para cobertura dos riscos sociais. A “degradagdo da
concepcao de solidariedade” pode ser concebida como uma de suas consequéncias (Ibid., p. 75)

— realidade que nos convida a repensar os sentidos da protecdo social e sua necessidade de
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horizontamento: ndo basta concebé-la no estreitamento da concessdo de beneficio, é preciso
alargé-la e ressignifica-la, pois ela “¢ para todos a condi¢do basica para que possam continuar
a pertencer a uma sociedade de semelhantes” (Ibid., p. 81).

A constituicdo de 1988 foi inauguradora da habilitagdo/reabilitacdo como objetivo da
politica de assisténcia social. Diante dos estudos até aqui apresentados, essa tese sugere que a
referida atribuicdo tem conexdo com a forma como a deficiéncia foi tratada como
vulnerabilidade e risco social no curso da historia, dada sua significacdo de corpo improdutivo
e potencialmente decadente.

As orientagdes internacionais, desde a década de 1940, vincularam as primeiras medidas
com enfoque nesse publico a partir do alinhavo com a protecéo social. Entretanto, a ideia de
protecdo social do periodo se restringia ao trabalho. No Brasil, a regulamentacéo da politica de
assisténcia social incutiu a habilitacdo/reabilitacio como objetivo da protecdo social,
entendendo que tal protecdo visa garantir vida, reduzir danos e prevenir riscos (BRASIL,
1993a). Seu publico-alvo principal é justamente composto por pessoas que se encontram a
margem do mercado de trabalho.

Assim, as praticas habilitacionais/reabilitacionais parecem ter sido vinculadas a
assisténcia social porque foram historicamente consideradas capazes de prevenir e reduzir
agravos de diferentes naturezas, com enfoque na deficiéncia: econdmico, social, funcional, de
salde, moral. Ademais 0 modo como a habilitagdo/reabilitacdo se desenrolou como recurso
desimpedidor de corpos e aprimorador de capacidades laborais também fez dela potencial porta
de saida dessa politica, tornando possivel transmutar beneficiarios em sujeitos autbnomos e
garantidores de sua propria seguranca e protecdo, objetivo soberano da independéncia, sentido
pleno de capacidade e existéncia.

Sob o pano de fundo da jovem democracia neoliberal e seus efeitos na constituicdo de
recursos necessarios a producdo de cuidado e a protecdo social de todas as pessoas, a chama do
debate interamericano antidiscriminatorio se mantinha acesa (OEA, 1999). Conforme ja
observado anteriormente, a defesa dos direitos humanos da pessoa com deficiéncia
compartilhava espaco com a énfase na prevencgdo de deficiéncias. Esse atravessamento sustenta
controvérsias a medida em que os problemas vivenciados no cotidiano desses sujeitos ndo tém
sido enfrentados, elemento que corrobora a producdo de mais incapacidades, lidas nesse

momento como impedimentos existenciais lapidados pelo préprio Estado.
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Interltdio

Nos anos 2000, o BM anunciou a deficiéncia como questdo central para o Objetivos de
Desenvolvimento do Milénio (ODM) e assumiu gue este era um tema negligenciado nas suas
estruturas, até a instituicdo do Setor Estratégico de Protecdo Social'®l, em 2001. Seu
investimento no campo ja havia produzido a informacdo de que a deficiéncia seria
responsavel por uma perda de 5 a 7% do Produto Interno Bruto (PIB) mundial. Isto, porque
além dos limites de acesso ao mercado de trabalho por parte dessa populacao, havia aqueles
que deixavam o mercado para oferecer-lhes cuidado (BRAITHWAITE et al, 2008; LORD et
al, 2010).

No periodo gque antecedeu os anos 2000, as acGes do BM para pessoas com deficiéncia eram
focalizadas, pontuais e executadas sob a forma de projetos. Adiante, novos empreendimentos
foram erguidos, alicer¢cados em abordagens de gestdo de risco social focadas na pobreza e
nos ‘vulneraveis’ — com atencdo aos deficientizados, populagdo mais pobre do mundo, em
situacdo de dificil superacdo. Como resposta, o BM instituiu a equipe ‘Deficiéncia e
Desenvolvimento’'%? (D&D), imbuida primariamente da sensibilizacio dos proprios
trabalhadores do BM para o tema em questdo (BRAITHWAITE et al, 2008, p. 1,2).

O novo prisma foi a criagcdo e o aprimoramento de uma base de evidéncias sobre deficiéncia,
elemento capital a sua inclusdo nas opera¢fes do BM. Tal base deveria ser composta por:
“dados e prevaléncia de deficiéncia, educacéo inclusiva, acessibilidade, leis e salvaguardas,
salde, gestdo de conflitos e desastres naturais ¢ provocados pelo homem” (BRAITHWAITE
etal, 2008, p. 2). A realizacao de eventos e treinamentos em plataformas virtuais e a producédo
de kits operacionais constituiram estratégias difusoras, elencando: o monitoramento de
deficiéncia em operacbes do Banco; o desenvolvimento de indicadores e diagnosticos de
deficiéncia; a relacdo entre deficiéncia e pobreza;, a educagdo inclusiva, a saude, a
reabilitacdo, a acessibilidade e a protecao social (Ibid., p. 2).

Diante disso, o0 BM passou a apoiar iniciativas diversas por meio da criacdo de fundos
especiais e participou da fundacdo da Parceria Global sobre Deficiéncia e
Desenvolvimento!® - do qual € membro ativo — composta por diferentes atores, incluindo
ONGs, agéncias internacionais, governos e setor privado, preocupados especialmente com
habitantes de paises pobres (BRAITHWAITE et al, 2008).

O BM considerou um indicativo de progresso a mencao da deficiéncia em 6,65% dos pactos
de empréstimo realizados entre 2002 e 2007, que somaram total de $4,8 bilhdes de dolares —
valor baixo comparado a outras categorias (Ibid., p. 3). Para a institui¢ao, “0 volume de
empréstimos ndo ¢ uma boa medida da importancia das atividades de D&D no trabalho do
Banco” (BRAITHWAITE et al, 2008, p. 5), dada a possibilidade de oferecer medidas efetivas
de baixo custo. A construcdo de escolas acessiveis desde a sua concepcao foi um exemplo
utilizado, posto que teria um custo adicional de apenas de 1 a 2% do valor total da obra (Ibid.)
— informacdo relevante para descortinar a ideia de que a acessibilidade é custosa. Entretanto,
a acessibilidade arquiteténica € apenas uma medida necessaria a inclusdo e ndo substitui as
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demais, tais como profissionais e recursos pedag0gicos necessarios ao processo, elementos
igualmente escassos nas redes educacionais devido a insuficiéncia de investimentos.

A primeira acdo ressaltada pelo BM foi o desenvolvimento de diagndsticos, estatisticas e
capacidade de medicgéo da deficiéncia — o que mobilizou uma forte interlocucédo com a ONU,
via investimento técnico e financeiro, e com a OMS, principalmente pela elaboracéo conjunta
do primeiro Relatorio Mundial sobre Deficiéncia, Reabilitacdo e Inclusdo (BRAITHWAITE
et al, 2008; METTS, 2000).

No inicio dos anos 2000, o Brasil avangou na organiza¢do dos servigos reabilitacionais
instituidos na década anterior, criando redes, politicas e programas diversos. Sdo exemplos: as
Redes Estaduais de Assisténcia a Pessoa Portadora de Deficiéncia Fisica, compostas por
servicos de reabilitacdo fisica, de medicina fisica e reabilitacdo e de reabilitacdo hospitalar
(BRASIL, 2001b; 2001c); o Programa Nacional de Triagem Neonatal, focado em doencas
especificas’® com impacto sobre funcionalidades corporais (lbid., 2001d); o Programa de
Assisténcia Ventilatoria Ndo Invasiva a Pacientes Portadores de Distrofia Muscular Progressiva
(Ibid., 2001e); a Politica Nacional de Atencdo a Saude Auditiva (Ibid., 2004a); as Redes
Estaduais de Atencdo a Saude Auditiva (Ibid., 2004b); as Redes Estaduais de Atencdo a Pessoa
com Deficiéncia Visual (Ibid., 2008b).

Esse robustecimento da politica de salde para pessoas com deficiéncia redundou na
padronizacdo de atestados para identificacdo da deficiéncia, com métricas também instituidas
via portaria (Ibid., 2005), sob as referéncias do modelo biomédico. Tais atestados foram
incorporados nas documentacGes comprobatorias de beneficios diversos, a exemplo da
gratuidade no transporte publico. 1sso demonstra como a avaliacdo médica seguiu determinando
0 acesso aos diversos direitos sociais.

Em 2002, o governo federal langou a Politica Nacional de Salde da Pessoa Portadora
de Deficiéncia (PNSPD) e a habilitacao/reabilitacdo constituiu seu objetivo primeiro, sob a
expectativa de contribuir eficientemente com a inclusdo plena por meio de suas praticas (Ibid.,
2002; 2008c¢), intencdo que reforcava a énfase no ajuste corporal. Tal proposito se pautou nas
referéncias normalizadoras de promocao da saude, estilo e qualidade de vida saudaveis e
ambientes favoraveis, referenciado principalmente na acessibilidade (Ibid.). A referida politica
contemplou a RBC, situando-a como estratégia de cuidado matriciada pela atencdo basica

(Ibid., 2002). Suas a¢des seriam “desenvolvidas por familiares ou agente comunitario
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capacitado e supervisionado, com avaliagdo constante ¢ sistematizada” (Ibid.). Apesar da énfase
nos cuidados reabilitacionais, a PNSPD enfatizou que o cuidado a esse publico ndo poderia ser
restrito a tais servicos, devendo ser viabilizado em todos os niveis de atencdo, algo que ainda
hoje constitui importante desafio.

Para conceituar pessoa com deficiéncia, a normativa tomada como referéncia foi o
Decreto 3298/99, que considera aquelas pessoas que apresentam, permanentemente, “perdas ou
anormalidades de sua estrutura ou fungdo psicoldgica, fisiolégica ou anatbmica”, com
consequente “incapacidade para o desempenho de atividades dentro do padrdo considerado
normal para o ser humano™ (Ibid.) — ou seja, uma perspectiva constituidora de referenciais de
capacidade para aferir desempenho, o que se alinha as medidas de normalizacéo acima citadas.
Ademais, outros marcadores sociais ndo foram considerados, tais como de género e de raca.

O cuidado habilitacional/reabilitacional deveria se alicercar em um “diagnéstico
global”, com base nos seguintes elementos: doenga e suas causas; grau de extensdo da lesdo;
mensuragdo precisa de incapacidade e funcionalidade “real ou potencial”; situacdo familiar;
condi¢cdes emocionais; “situacdo socioecondmica, cultural e educacional do individuo, bem
como as suas expectativas frente ao processo de reabilitacdo, educacdo e profissionalizacdo”
(Ibid.). Percebe-se a preméncia da racionalidade biomeédica, agora acrescida de elementos do
modelo social, na vinculagdo discursiva da lesdo com a incapacidade e com a melhoria da
performance.

A PNSPD enfatizou a necessidade de produzir informacdes, aspecto que deveria ser
enfrentado mediante “o monitoramento permanente da ocorréncia de deficiéncias e
incapacidades” nas trés esferas de governo, bem como “a realizagao de estudos epidemiologicos
e clinicos, com periodicidade e abrangéncia adequadas”, baseada em metodologia indicada pela
OPAS (Ibid.).

Esperava-se, a partir do abastecimento dos sistemas de informac&o, consolidar dados
sobre: diagnostico da deficiéncia; tratamento oferecido; identificacdo e localizagéo dos sujeitos;
caracterizacdo populacional; distribuicdo, impacto dos custos nos recursos publicos, na
assisténcia (Ibid.). Ademais, a PNSPD reafirmou o direito das pessoas com deficiéncia a saude,
além de “melhorias nas condi¢des de vida, resultantes do desenvolvimento econdmico e do
progresso social™ (Ibid.).

Apesar disso, naquela época, todos os leitos de reabilitacdo do pais pertenciam as
regides Centro-Oeste e Sudeste, sendo mais de 80% vinculados aos Estados de Minas Gerais e
Rio de Janeiro, sobretudo nos setores privado, conveniado e contratado (Ibid.). Ou seja, além
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de ndo haver informac@es populacionais importantes a gestdo, havia uma defasagem de servico
no territério nacional.

Outro marco dos anos 1990/2000 foi a emergéncia de uma nova concepcdo de
deficiéncia, protagonizada por mulheres cuidadoras e mulheres com deficiéncia. Esta
perspectiva foi colocada em disputa na arena politica e tensionou ndo somente as bases
biomédicas que persistiam nesse campo, mas, o proprio modelo social florescido na década
anterior: ecoavam vozes defensoras de uma ética do cuidado.

O modelo biomédico aplicado a deficiéncia pode ser simplificado pelo seu modo de
considerar a pessoa com deficiéncia como um sujeito que habita um corpo supostamente
desviante da normalidade humana, focando particularmente a corre¢do daquilo classificado
como anormalidade. A emergéncia de uma perspectiva antagdnica a esse modelo surgiu na
década de 1970 e adentrou dispositivos internacionais nos anos 1980, sendo mobilizada por
homens com lesdo medular, de base tedrico-politica marxista.

Denominado modelo social da deficiéncia, tal concep¢do destituiu a deficiéncia do
corpo e atribuiu tal marca ao ambiente incapaz de acolher a diversidade de corpos, partindo do
pressuposto de que a supressdo de barreiras ambientais seria suficiente para transmutar corpos
deficientizados em corpos Uteis e produtivos. Neste caso, a deficiéncia foi encarada como
resultado de opressdes sociais, devendo ser analisada sob as referéncias da divisdo social do
trabalho no modo de producéo capitalista (DINIZ, 2007).

As mulheres cuidadoras e mulheres com deficiéncia, agenciadas a partir da década de
1990, protagonizaram a denominada “segunda onda” deste modelo, chamando atengdo para
outros aspectos ndo considerados anteriormente: dor, cuidado, interdependéncia, desigualdades
de género, raca, idade, orientagdo sexual, dentre outros (Ibid.). Pessoas com deficiéncia néo
contempladas nos discursos de independéncia protagonizados pelos sujeitos da “primeira onda”
do modelo social, desta vez, foram iluminadas.

Qual o lugar daqueles que ndo correspondem aos ideais de autonomia e independéncia,
inclusive pelo trabalho, em uma sociedade capitalista balizada por esses valores de
desenvolvimento? Questdes como essa tem possibilitado, desde entdo, o aprofundamento das
criticas a légica da normalidade no Brasil e no mundo, fornecendo um contraponto fundamental
para pensar politicas publicas, concepcdes de deficiéncia e préaticas de cuidado.

Uma das mulheres presentes nesse movimento foi Fiona Campbell. Intelectual e mae de
uma pessoa com deficiéncia que demanda cuidado e apoio nas diversas atividades cotidianas,

ela fez importantes criticas a abordagem da deficiéncia na tecitura dos dispositivos normativos.
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Apesar de reconhecer a relevancia da bagagem juridica na producdo de melhorias na vida de
algumas pessoas, a autora lampeja a contumaz ontologia negativa da deficiéncia (CAMPBELL,
2005, p. 108) disseminada pelo sistema legal.

Na perspectiva de Campbell, a deficiéncia é “ontologicamente intoleravel, ou seja,
inerentemente negativa” (Ibid., p. 109), concepcao fazedora de “iniciativas compensatorias” e
compulsiva por “intervencdes terapéuticas”, fato atribuido ao enlace lei/discurso biomédico —
definidor dos significados de humanidade sob o cintilar da discriminacdo pela deficiéncia —
ableism (Ibid., p. 110) — aqui nominado capacitismo.

Uma das consequéncias desse dispositivo juridico-discursivo foi a instituicdo da
narrativa que enuncia que a liberdade da pessoa com deficiéncia na sociedade neoliberal implica
sua submissdo a interpretacdes discriminatorias de deficiéncia afiliadas a ideia da tragédia
pessoal (Ibid., p. 115). Outro efeito foi a demanda pelo aprimoramento corporal em busca da
produtividade, movimento no qual a retérica do direito tanto mantém “a promessa de
equalizagdo”, quanto reinscreve “ontologias negativas de deficiéncia que continuamente
produzem e efetuam subordinagdo” (Ibid., p. 120).

O pensamento de Campbell (2005; 2009) nos ajuda a compreender a discriminacdo nao
somente como experiéncia vivenciada pela pessoa com deficiéncia no seu cotidiano de relagdes.
Mas, como uma for¢a, um modo de operar que constitui estruturas de poder definidoras de
racionalidades que reiteram dispositivos de normalizacéo balizados em certos tipos de corpos,
desempenhos funcionais e comportamentais lidos como referéncia de capacidade. Assim, a
autora nos convida a recusar essa leitura de capacidade e as normas que Ihes sustentam. Nessa
perspectiva, ela também define a deficiéncia como “um conjunto de suposi¢des (conscientes ou
inconscientes) e praticas que promovem o tratamento diferenciado ou desigual das pessoas por
causa de supostas deficiéncias” (Ibid., 2009, p. 4).

Retornando aos documentos analisados e ainda sobre as concepg¢des de deficiéncia
incorporadas nos dispositivos de direitos humanos, uma nova manifestacdo da Reabilitagdo
Internacional (R1)!® reluziu ao afirmar a deficiéncia como parte da diversidade humana e ao
lembrar que se tratava de pelo menos 10% da populagdo mundial, presente na casa de uma a
cada quatro familias (RI, 1999).

Em uma carta produzida pela instituicdo, foi mencionada a necessidade de discutir

internacionalmente a prevencdo de deficiéncias sem prescindir de considerar as implicacdes
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éticas decorrentes dos avangos tecnoldgicos na “manipulagdo dos componentes genéticos da
vida” (Ibid.) Além disso, manteve-se a ideia da habilitacdo/reabilitacdo como promotora de
capacidades para gerir a propria vida com independéncia, destacando a modalidade comunitaria
pela sua viabilidade e sustentabilidade (Ibid.).

O firmamento da participacdo de pessoas com deficiéncia no cenario politico
internacional abrilhantou os anos 2000. Floresceu nessa época 0 agenciamento de ONGs sob
sua lideranca e a constituicao da Rede Ibero-Americana de Organizacdes Nao-Governamentais
de Pessoas com Deficiéncia e suas Familias (RIADIS)%, multiplicando novos atores e
ampliando o horizonte discursivo em torno do tema.

Tal movimento fez a interdependéncia despontar nas narrativas de luta, ao lado da
equidade, da justica e da igualdade, pela composicédo basilar de uma nova sociedade (RIADIS;
WHO, 2002). O grupo, que reuniu forcas em favor do reconhecimento e da aceitacdo da
“diversidade como fundamento para a convivéncia social” (Ibid.), conquistou status juridico
nos anos seguintes, no Brasil — pais com maior nimero de pessoas com deficiéncia na América
Latina, naquele periodo (ALVA, 2011).

O cuidado como parte intrinseca das relacbes humanas foi o pressuposto ético
reivindicado pela RIADIS, na medida em que ele é uma funcdo exercida de uma pessoa para a
outra, nos tornando interdependentes em diferentes niveis do viver. A perspectiva da
interdependéncia traduz a dependéncia que todas as pessoas tém entre si, e ndo somente as
pessoas com deficiéncia. Esse debate teve origem no ambito dos estudos feministas da
deficiéncia, historicidade que também Ihe atribuiu o carater de agenda politica. Dentre as
importancias ai cintiladas esta a critica a associacdo entre dignidade humana e autonomia,
presente nas teorias de justica dominantes (KITTAY, 2011).

Na contramdo do reforco a realizacdo de atividades sem ajuda, as pessoas com
deficiéncia e suas cuidadoras tensionaram o direito ao afirmar que a possibilidade de receber
assisténcia ou cuidado é uma forma de exercicio da autonomia (KITTAY, 2011), perspectiva a
qual essa tese se alinha. Assim, a argumentacdo pela interdependéncia expfe estigmas
vivenciados por pessoas com deficiéncia que demandam cuidados e por suas cuidadoras,
trabalho amidde invisibilizado. Esse movimento propde uma ética do cuidado baseada na ideia

de interdependéncia funcional.
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Conforme propde a filésofa Eva Kittay (2011, p. 51,52), o cuidado é um bem central
“sem o qual uma vida de dignidade é impossivel”. Dai a relevancia de uma ética orientadora
das relacGes entre os profissionais envolvidos com processos de cuidado e as diversas pessoas
gue o demandam. Trata-se de algo que, além de requisitar “um sistema justo de cooperacéo
social” balizado na reciprocidade, na igualdade de condicdes e na justica (Ibid., p.55), parece-
me um movimento implicado com o transver'®’ e o transfazer'®® o mundo.

Na Europa, esse movimento também mobilizou disputas na luta por igualdade de
oportunidades, contra a caridade e pelo fim da excluséo social, a partir da supressdo de barreiras
impedidoras da participacdo. Nesta época, 0s movimentos sociais do continente passaram a
adotar o lema ‘“Nada sobre pessoas com deficiéncia sem as pessoas com deficiéncia”
(CONGRESO EUROPEO SOBRE DISCAPACIDAD, 2002), aqui reproduzido mais
frequentemente como: “Nada sobre nos sem nés”.

Dos documentos levantados nessa pesquisa, o relatério do Congresso Europeu sobre
Deficiéncia (2002) foi o primeiro a adotar o referido lema. Contudo, Romeu Sassaki, em estudo
publicado em 2007, identificou que o primeiro registro do lema ocorreu décadas antes,
especificamente de 1986, em documento da ONG Disabled People South Africa, fundada em
1984. Pelos registros do autor, movimentos europeus adotaram o lema a partir dos anos 2000
(SASSAKI, 2007), periodo compativel com o achado dessa pesquisa.

Com essa bandeira erguida, movimentos europeus reafirmaram a heterogeneidade desta
populacdo e alertaram que somente as politicas que consideram tal diversidade terdo eficiéncia.
Quanto aos sujeitos com necessidades complexas de cuidado® e que dependem regularmente
de auxilio tecnoldgico e de terceiros para realizacdo de atividades cotidianas, foi afirmada a
importancia de acOes especificas, reconhecendo que este grupo é o mais esquecido do segmento
populacional, assim como aqueles em que a deficiéncia interage com especificidades de género
e etnia (CONGRESO EUROPEO SOBRE DISCAPACIDAD, 2002).

Outro elemento importante foi o desejo de diferenciar narrativas dos novos e dos velhos
tempos. Nesse sentido, pessoas com deficiéncia passariam de objeto de caridade a detentores

de direitos; de pacientes a cidaddos e consumidores com autonomia; de dependentes ou nao-
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uma “dependéncia medicamentosa, dietética, tecnoldgica, a necessidade de terapia de reabilitagdo fisica, de
linguagem, degluti¢do e de cuidados multiprofissionais” (Ibid., p. 2). Fim da nota de rodapé.
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empregaveis a sujeitos com habilidades enfatizadas e com medidas efetivas de apoio. Sob esta
narrativa alinhada a retorica desenvolvimentista, a inclusdo foi considerada benéfica para todas
as pessoas, com significado futuro para toda a sociedade (Ibid.). Esse movimento é também
uma tatica de homogeneizacgédo dos sentidos de ser pessoa com deficiéncia, uma mitigacéo da
anormalidade, tal como pensou Thomas Lemke (2011) ao falar de homogeneizagdo bioldgica e
analisar as praticas inerentes ao racismo de Estado (Ibid.).

Avancos sdo perceptiveis em algumas pautas dessa agenda, tais como: as medidas de
apoio, a tomada de decisdo pela prdpria pessoa com deficiéncia, a consideracdo das
necessidades daqueles que demandam cuidados. Entretanto, o uso do discurso capitalista, ora
tensiona os modos de construir as relagdes utilitaristas na sociedade moderna, ora reitera. A
énfase na eficiéncia, na autonomia e nos consumidores sdo exemplos das contradi¢des
apontadas.

A Disabled People International (DP1)!'°, outra rede formada por ONGs e assembleias
de pessoas com deficiéncia, uniu forcas nesse movimento reivindicador de direitos humanos,
ressaltando a necessidade de aproximacdo do campo da bioética e da genética a fim de
acompanhar as discussfes nessas areas realizadas. O grupo alegou a importancia da afirmacéo
do direito a diferenca e o repudio a “qualquer discussdo que associe o conceito de ‘pessoa’ a
um conjunto de capacidades” (DPI, 2002), considerando propicio o estimulo aos “estudos sobre
deficiéncias” como caminho transformador da imagem da deficiéncia entre académicos (Ibid.).
Aprofundar e difundir o conceito de Vida Independente constituiu outras importancias,
considerando as “diferencas culturais na adapta¢do desse conceito em alguns paises” (Ibid.).
Afinal, os problemas de traducéo e seus efeitos na vida das pessoas ja era reconhecido desde a
década anterior (UN, 1991).

O arraigado agenciamento de pessoas com deficiéncia no mundo e no Brasil produziu
no pais um robusto processo de reconhecimento juridico, observado principalmente pelo
volume de leis promulgadas no intersticio 1990/2000. No periodo, a acessibilidade se tornou
conquista do novo milénio (BRASIL, 2000); “deficiéncia” e “mobilidade reduzida” foram
igualmente definidas, carimbando a pessoa “que temporaria ou permanentemente tenha
limitada sua capacidade de relacionar-se com o meio e de utiliza-10” (Ibid.); barreiras foram
definidas como “entrave ou obstaculo” para a relacdo desse corpo com o ambiente, sendo

classificadas em: arquitetonicas urbanisticas, na edificacdo, no transporte e nas comunicagoes

Inicio da nota de rodapé.
110 InformagGes sobre esta Rede em: http://www.disabledpeoplesinternational.org/ Fim da nota de rodapé.
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(Ibid.). O decreto regulamentador dos termos substituiu a ideia de “capacidade limitada” para
relacionamento com o meio por “limitagcdo ou incapacidade para o desempenho de atividade”,
com enquadramento nas categorias: fisica, auditiva, visual, mental e multipla (Ibid., 2004c) —
definicbes que passaram a nortear exigéncias comprobatérias de deficiéncia para acesso a
direitos, com a rubrica do profissional médico.

Apesar de ndo superar a ideia de corpo limitado, essa agenda representou um importante
marco, abrindo precedentes para a discussdo micropolitica das barreiras de acesso as diversas
politicas publicas, servindo de respaldo normativo cotidiano de enfrentamento as institui¢coes
que se recusavam a acolher todas as pessoas, sem discriminacdo. Somente a partir de entéo foi
possivel pautar, por exemplo, a acessibilidade nos ambientes de votacdo durante as elei¢bes e
as barreiras impostas as pessoas com deficiéncia nesse exercicio democratico (Ibid., 2001a).

A essa a altura, movimentos de pessoas com deficiéncia ja se ajuntavam de forma
generalizada e por grupelhos, a partir da reunido de pessoas com tipos de deficiéncia em comum
— estratégia conquistadora de direitos sensiveis a certas especificidades. O reconhecimento da
Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS) (Ibid., 2002), utilizada como forma de comunicacgéo por
parte da populacdo com surdez e o direito ao ingresso e permanéncia do cdo-guia, apoio animal
as pessoas com deficiéncia visual (Ibid., 2005b), sdo exemplos importantes. A luta em comum
foi reconhecida a partir da instituicdo da data comemorativa de 21 de setembro, pelo Dia
Nacional de Luta da Pessoa Portadora de Deficiéncia. A partir de 2006, conferéncias nacionais
foram realizadas, garantindo a participacdo social com foco na avaliacdo e proposicdo de
politicas publicas.

Em 2007, o governo federal langou: a Agenda Social de Incluséo das Pessoas com
Deficiéncia, um programa intersetorial preocupado com a inclusdo e a acessibilidade
(BERNARDES, 2012, p. 25); o Compromisso pela Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia,
reunidor de Estados, Municipios, Distrito Federal e Unido em prol do aprimoramento das
condicdes de inclusdo; o Comité Gestor de Politicas de Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia
(CGPD) (BRASIL, 2007a). Apesar dos avancos politicos, hd uma escassez de produgdes que
avaliem os impactos desses programas, que raramente sdo conhecidos ou lembrados pelas
pessoas com deficiéncia e pelos profissionais das diferentes politicas. Ademais, o cendrio atual
permite afirmar que estamos distantes de qualquer realidade efetivamente acessivel e inclusiva
— 0 que parece confirmar a ideia de que o discurso da inclusdo mais funciona como isca

neoliberal.
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Internacionalmente, novos desdobramentos da luta despontaram: deficiéncia e migragéo
foram intersectadas pela atengéo aos refugiados (ACNUR/OEA, 2004); a acessibilidade foi
orientada globalmente (WHO, 2004); 2004 tornou-se o Ano Ibero-americano das Pessoas com
Deficiéncia'*!; o periodo 2006-2016 foi proclamado a Década das Américas das Pessoas com
Deficiéncia; a OMS informou, em 2005, que guerras, virus (HIV em destaque), doencas
crénicas ndo transmissiveis (DCNT), abuso de drogas, acidentes, danos ambientais e
envelhecimento populacional estdo aumentando o nimero de pessoas com deficiéncia, gerando
“uma demanda esmagadora por servicos de satde e reabilitacdo” (WHO, 2005). Essa narrativa
de preocupacdo com o aumento da incapacidade passou a protagonizar documentos publicados
pela OMS.

Diante disso, foi estimulada a implementacdo das “Regras Padrao das Nag¢des Unidas
sobre a Igualdade de Oportunidades para Pessoas com Deficiéncia” focadas em saulde,
educacdo, trabalho e participacdo social: cuidados médicos; reabilitacdo (mirando a
manuten¢do de um “nivel 6timo de independéncia e funcionalidade™); e servigos de apoio (para
ajudar na “independéncia na vida cotidiana” e no exercicio dos direitos” (Ibid.). A OMS
também declarou que possui uma rede implicada em contribuir “para 0 processo de
fortalecimento das instituicdes e servicos de reabilitacdo™ (lbid.), incluindo atividades de
“identificacdo precoce para reduzir o impacto da deficiéncia e acesso e integracdo de servicos
de reabilitacdo no sistema de aten¢do primaria a saude” (Ibid.).

O organismo ressaltou a importancia de identificar precocemente “pessoas com
deficiéncia por condi¢des cronicas [e] principalmente criangas”, afim de reduzir “0 impacto das
deficiéncias e os encargos financeiros de longo prazo” (Ibid.). Informou ainda que “um sistema
de identificacdo precoce ja foi testado em campo” e “serd usado pelo pessoal da atengdo
priméaria a saude e familias afetadas” (Ibid.). Este foi o primeiro documento analisado nesta
pesquisa que demarcou a importancia da reabilitagdo na atencdo priméria.

O investimento da OMS na area da deficiéncia também pode ser percebido pela criacdo
de um manual de avaliagéo da deficiéncia, o WHO Disability Assessment Schedule (WHODAS)
(WHO, 2010). O instrumento foi desenvolvido com a intencdo de subsidiar a medi¢do da satde
e da deficiéncia de forma padronizada, em diferentes culturas. Apesar de ser baseado na CIF, o

organismo afirmou ser “impraticavel” fazer uso dessa classificacdo na pratica diaria. Uma das

Inicio da nota de rodapé.

111 Data criada no ambito da Conferéncia lbero-americana, conforme trajetéria descrita no link: <
https://www.somosiberoamerica.org/pt-br/temas/inclusion-pt-br/o-desafio-da-inclusao-das-pessoas-com-
deficiencia-na-ibero-america/>. Fim da nota de rodapé.
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intencGes centrais foi viabilizar condi¢des de avaliagdo da pessoa antes e ap0s a intervencao de
cuidado (Ibid.), motivo pelo qual o instrumento estaria a servigo da clinica e da gestdo em saulde,
do atendimento individual e populacional.

O documento que apresentou 0 WHODAS destacou a relevancia da deficiéncia para a
salde publica ao equiparéa-la as preocupacGes com a mortalidade. Também afirmou que os
avancos obtidos até entdo contribuiram para a diminuicéo das taxas de mortalidade no mundo,
mas que o aumento da longevidade e das doencas crénicas ndo transmissiveis esta crescendo
de forma exorbitante (Ibid., p. 3). Os dominios contemplados no WHODAS revelam as areas
da vida de maior peso (leia-se valor) quando se trata de incapacidade: cognicdo; mobilidade;
autocuidado; interacdo; atividades diarias; participacédo (Ibid.).

No Brasil, como resultado da Década comemorativa, no intersticio 2006-2016
multiplicaram-se a¢Ges nacionais focadas na deficiéncia, com destaque para a transformacdo da
CORDE em Subsecretaria Nacional de Promoc&o dos Direitos da Pessoa com Deficiéncial!? e,
na sequéncia, em Secretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(SNPD)*2, demonstracéo de valorizagdo da agenda institucional.

Outra medida relevante foi a publicacdo do Plano Viver sem Limite (BRASIL, 2011;
2013a), mobilizador de muitos programas e servicos, principalmente nas areas de saude,
educacdo e acessibilidade. Fundamentado na CDPD, sua materializagdo ocorreu a partir da
unido de varios ministérios e da estimativa de investimento de 7,6 bilhdes de reais, até 0 ano de
2014 (Ibid., 2013a). Esse plano foi reconhecido como o mais intersetorial, inclusivo e investido
de recursos das Ultimas décadas. Sua retomada ainda é pauta frequente dos movimentos sociais.

As aces de incentivo a educacdo inclusiva e formacéo profissional foram especialmente
destacadas, com o incremento da acessibilidade em unidades formativas. No caso da salde, a
Rede de Cuidados foi seu feito principal, garantindo a “implantacdo, qualificacdo e
monitoramento das ac¢Ges de reabilitacdo nos estados e municipios” (Ibid., p. 69). O enfoque
dessas agdes foi: “promogdo a saude, identificagdo precoce de deficiéncias, prevencao dos
agravos, tratamento e reabilitacdo” (Ibid., p. 70). O engajamento da producéo tedrica em saude
a respeito da Rede de Cuidados a pessoa com Deficiéncia teve como consequéncia sua inclusédo

como descritor em ciéncias da satde (DeCS), em 2022.

Inicio da nota de rodapé.

112 Decreto N° 6.980, de 13 de outubro de 2009.

113 Decreto N° 7.256, de 4 de Agosto de 2010. Atualmente, Secretaria Nacional dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (SNPD). Fim da nota de rodapé.
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Ainda no bojo do Viver sem Limite, o Programa Nacional de Apoio a Atencdo da Saude
da Pessoa com Deficiéncia (PRONAS/PCD) foi instituido (Ibid., 2012c; 2013b). O PRONAS
consiste em uma estratégia de captacédo e canalizacdo de recursos para financiamento de acoes
de prevencdo e reabilitacdo, “mediante incentivo fiscal a acdes e servicos de reabilitacdo da
pessoa com deficiéncia desenvolvidos por pessoas juridicas de direito privado sem fins
lucrativos que se destinam ao tratamento de deficiéncias” (lbid., 2012c). Tal movimento
demonstra que 0 aumento de investimentos pela administracéo direta, durante esse periodo, ndo
foi acompanhado pela intencdo de liderar a oferta de acOes assistenciais, que seguiram
protagonizadas pelo terceiro setor.

Em 2006, um novo conceito de deficiéncia foi instituido pelas Nagbes Unidas!'*,
“reafirmando a universalidade, a indivisibilidade, a interdependéncia ¢ a interrelagao de todos
os direitos humanos ¢ liberdades fundamentais” (UN, 2006). De acordo com o documento, a
defini¢do compreende “aqueles que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica,
mental, intelectual ou sensorial que, em interacdo com varias barreiras, podem impedir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢des com as demais pessoas”
(Ibid.). Isto representou um divisor de aguas, consolidado por uma convencdo acolhedora de
grande parte das reivindicagbes dos movimentos sociais, que serviu de referéncia para a
manutenc¢do da luta nos paises signatarios.

O Brasil compde esse grupo, pois ndo so a ratificou sem ressalvas!®®, como também a
incorporou a Constituicao e ainda na legislacdo nacional em 2015, por meio da LBI. A CDPD
é referéncia para todos os documentos normativos produzidos no territério nacional, desde
entdo — porém, a modificacdo discursiva ndo foi suficientemente capaz de produzir deslimites
conceituais: o corpo-existéncia foi denominado corpo impedido e a ontologia negativa da
deficiéncia permaneceu vivente.

A habilitacdo/reabilitacdo foi reiterada como direito humano efetivo e apropriado a
conquista e conservagdo do “maximo de autonomia e plena capacidade fisica, mental, social e
profissional, bem como plena inclusdo e participagdo em todos os aspectos da vida” (Ibid.).
Também foi associada as “areas de saude, emprego, educacdo e servigos sociais”, Sob 0S
principios do atendimento precoce, da “avaliagdo multidisciplinar das necessidades e pontos

fortes de cada pessoa” (Ibid.). Stucki e colaboradores (2007) consideram que a existéncia de

Inicio da nota de rodapé.

114 Por meio da CDPD.

115 Decreto Legislativo N° 186, de 9 de julho de 2008 e Decreto N° 6.949, de 25 de agosto de 2009. Fim da nota
de rodapé.
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um paragrafo especifico para habilitacdo/reabilitacdo (além do seu destaque no artigo da satde)
foi uma maneira de enfatiza-las no seu caréater intersetorial.

A CDPD também mencionou a protecdo de “dados pessoais e dados relativos a satde e
a reabilitagdo” e 0 respeito as especificidades de género dos sujeitos atendidos (Ibid.). A
reabilitacdo profissional ficou a cargo das politicas de Trabalho e Emprego, que além de
treinamento profissional, deveriam assegurar a “manutencdo do emprego e programas de
retorno ao trabalho para pessoas com deficiéncia” (1bid.).

Diferentemente dos documentos anteriores, o dispositivo reverberou pela incorporacao
da perspectiva de género nos direitos humanos e das liberdades fundamentais das pessoas com
deficiéncia. A CDPD deu especial atencdo para as meninas e mulheres e a preconizagdo da
avaliacdo biopsicossocial da deficiéncia, afirmando-a como “parte da diversidade humana e da
humanidade” (UN, 2006). Cumpre destacar que o marcador racial ndo se estendeu para além
do predmbulo, restringindo a possibilidade de uma abordagem interseccional no ambito do
dispositivo.

Interltdio

O modelo de avaliacdo biopsicossocial da deficiéncia foi enfatizado na CDPD. Na
perspectiva contemporanea, ele contribui com a luta antidiscriminatéria ao reconhecer a
funcionalidade como resultado da interacdo entre diversas dimensdes da vida, considerando
0 espaco e contexto no qual ela pulsa.

Apesar da sua relevancia e consideragdo em dispositivos internacionais, o modelo
biopsicossocial sofre criticas principalmente pela comunidade médica, em funcdo dos
seguintes aspectos: manutencdo da énfase biomédica sobre os aspectos psicoldgicos e sociais;
base tedrica pouco clara e sem linguagem unificada; complexidade da relacéo entre causas e
efeitos bioldgicos, psicoldgicos e sociais na influéncia do estado de saude ou ocorréncia de
doencas; custo e tempo da implementacéo; insuficiéncia de diretrizes diretas para a clinica
ou regras claras na priorizacdo da pratica (HAVELKA, et al, 2009; TAUKENI, 2020).

A historia nos mostra que o modelo biopsicossocial de avaliagdo da deficiéncia € um
desdobramento do modelo biopsicossocial de avaliagdo da doenga proposto no final da
década de 1970, por George Engel, um médico psiquiatra norte-americano. Naquele periodo,
Engel preocupava-se com a instituicdo de um novo tipo de modelo médico, frente aos
desafios a serem enfrentados pela biomedicina (ENGEL, 2012).

Para o autor, havia uma crise da medicina, centrada em um modelo dominante de doenga
(biomédico) que ja ndo era adequado “as tarefas cientificas e responsabilidades sociais”
(Ibid., p. 129) que a medicina e a psiquiatria deveriam exercer. Isto, porque ele acreditava
que tal modelo se desvencilhava dos aspectos psicossociais que 0s médicos acreditavam estar
fora de sua autoridade.
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Engel (2012) explicou que esse debate sustentava a divisdo de objetos e praticas entre
psiquiatras e neurologistas. Quanto aos primeiros, questionava-se se poderiam ser, de fato,
reconhecidos como meédicos; ja o segundo grupo estava explicitamente alinhado a
biomedicina por tratar de disturbios notadamente vinculados as disfungdes cerebrais
bioldgicas.

O modelo biomédico é um modelo cientifico que “foi concebido por cientistas médicos para
o estudo da doenga” (Ibid., p. 130) e teve a biologia como disciplina cientifica basica. Essa
disciplina “entende que a doenca é totalmente contabilizada por desvios da norma de medidas
bioldgicas (somaticas) mensuraveis variaveis” (Ibid.).

Com isso, prescinde da consideracdo sobre as dimensbes sociais, psicologicas e
comportamentais da doenca. Tal modelo, além de exigir que a doenca seja tratada de forma
distanciada do comportamento social, também exigia “que as aberracGes comportamentais
[fossem] explicadas com base nos processos dos distirbios somaticos (bioquimicos ou
neurofisioldgicos)” (1bid.).

Esses fatores levaram Engel a considerar o modelo biomédico fisicalista e reducionista, por
separar 0 mental do somatico. Ele “assume que a linguagem da quimica e da fisica seréa
suficiente para explicar fenémenos bioldgicos” (Ibid.) e cré que “as tnicas ferramentas
experimentais disponiveis para estudar os sistemas bioldgicos séo de natureza fisica” (Ibid.).

O autor define “modelo” como “um sistema de crencas utilizado para explicar fendmenos,
para dar sentido ao que € intrigante ou perturbador” (Ibid.). Assim, “0s esforgos de explicacéo
constituem dispositivos de adaptacdo social” (Ibid.). A ideia de doengca como desvio, algo
ruim, indesejavel e prejudicial fornece as condi¢bes de emergéncia das acdes corretivas.
Consequentemente, essas medidas “envolvem crengas e explicaces sobre a doenca, bem
como regras de conduta para racionalizar as ac6es de tratamento” (Ibid.).

Apesar dessa ideia produzir modelos néo cientificos de abordagem dos diferentes males, o
autor reforca que na sociedade ocidental moderna, “a biomedicina ndo s6 forneceu uma base
para o estudo cientifico da doenca, como tornou-se também nossa propria perspectiva cultural
especifica sobre a doenca, ou seja, nosso modelo popular” (Ibid.). Engel considera que o
modelo biomédico tem suas limitacGes ignoradas justamente porque ele se tornou um
imperativo cultural, assumindo um “estatuto dogma”, capaz de ferir 0 seu carater cientifico.

O autor entende que a cientificizacdo da medicina contribuiu para a eliminagé@o dos critérios
principais de identificacdo das doencas, antes baseados nos elementos disponiveis no
encontro. Ou seja, o formato precedente permitia a observacao de aspectos comportamentais,
psicologicos e sociais do paciente. Apesar disso, sua disciplinarizacdo possibilitou a
ampliacéo do escopo de compreensdes e abordagens sobre as doencas.

Diante do exposto, George Engel sugeriu 0 modelo médico biopsicossocial como dispositivo
alargador da pratica médica, acreditando na realizacdo de uma medicina cientifica mais
inclusiva. Ele desejou agregar o “psicossocial sem sacrificar as enormes vantagens da
abordagem biomédica” (Ibid., p. 131). Nesse caso, o alcance do modelo biopsicossocial seria
“determinado pela fung¢ao histérica do médico de estabelecer se a pessoa que solicita ajuda
esta “doente” ou “bem”; e se doente, por que doente ¢ de que maneira doente; e entdo
desenvolver um programa racional para tratar a doencga e restaurar ¢ manter a saude” (Ibid.,
p. 132).
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O autor considerou os desafios a serem enfrentados na implementacdo de tal modelo e
reconheceu a dificuldade de derrubar o dogmatismo biomédico por meio de descobertas e
novas teorias cientificas frente “ao poder de investida dos interesses sociais, politicos e
econdmicos” a seu favor (Ibid., p. 135).

Ele destacou que os investimentos em “tecnologia diagndstica e terapéutica por si sé
favorecem” essa abordagem e “enfatizam o impessoal e o mecanico” (lbid.). Que o
planejamento e investimento em sistemas de assisténcia médica “sdo excessivamente
influenciados pela disponibilidade e promessa da tecnologia, cuja aplicacdo e eficacia séo
frequentemente usadas como critérios para tomada de decisdo a respeito do que constitui a
doenca e quem se qualifica para seu cuidado e assisténcia” (Ibid.).

Como Engel reforgcou, o modelo biopsicossocial que ele prop0s estava a servigo da pesquisa,
do ensino e da pratica de cuidado. Sua utilidade ou inutilidade deveria ser estudada, sobretudo
em um cenario com os devidos suportes e condi¢cdes (ENGEL, 2012).

Esse breve resgate histérico da emergéncia do modelo biopsicossocial € importante por
diferentes razbes. Primeiramente, ele revela que ndo houve uma cisdo com o modelo
biomédico. Ao contréario, ele surge a partir da propria medicina, numa intencao de alargar
suas possibilidades como pratica cientifica, de formac&o e de cuidado.

Em segundo lugar, hd uma énfase original na doenca, independente do modo como ela venha
se manifestar. Nao se trata de uma abordagem nascida com enfoque na funcionalidade, na
deficiéncia, na diversidade, mas sim na doenga. Esses elementos aparentemente se perderam
na medida em que houve uma ampla difusdo e expansdo em outras areas da salude, com
atencdo para o recorte aqui analisado.

Diversos autores preocupados com a deficiéncia apenas enfocam que o modelo
biopsicossocial pressupde a interacdo entre componentes biologicos, psicoldgicos e sociais
no processo de saude e qualidade de vida (HAVELKA, et al, 2009, PETASIS, 2019;
TAUKENI, 2020). Eles enfatizam que, apesar deste arrebanhar aspectos do modelo social da
deficiéncia e do modelo biomédico, sua énfase maior estd no enfrentamento ao ultimo.
Assim, além de conceber a deficiéncia sob a perspectiva da anormalidade (PETASIS, 2019),
0 modelo biomédico se mostra dominante, reducionista, desumanizador das relacdes —
insuficiente para produzir respostas aos problemas de saude contemporaneos (HAVELKA,
et al, 2009; TAUKENI, 2020). Na sua verséo repaginada, o modelo biopsicossocial concebe
a deficiéncia como uma combinacdo entre o estado de saude do individuo e a sociedade,
considerando as diversas caracteristicas do sujeito e do seu meio (PETASIS, 2019, p. 44).

Importante ressaltar que a definicdo de deficiéncia respalda os modos como as politicas e 0s
servicos serdo criados, as praticas de cuidado instituidas e as imagens de deficiéncia
produzidas. Por esta razdo, aemergéncia do modelo de avaliagdo biopsicossocial representou,
no &mbito da mobilizagdo politica, mais um recurso na luta contra a discriminagéo baseada
na deficiéncia, hoje nomeada capacitismo (invisibilizar, colocar em “caixas pretas” sua
vinculacdo historica a medicina e a doenca parece ter sido fundamental nesse processo).

A criacdo da CDPD incentivou a demanda por negdcios em todo o mundo, incluindo

governos, organizagdes internacionais e setor privado (BRAITHWAITE et al, 2008, p. 14), o
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que entusiasmou a equipe D&D a expandir carteira no BM. Urgia, para isso, o fornecimento de
uma base de evidéncias e de ferramentas operacionais aos lideres de equipe, em defesa da
incorporacdo da deficiéncia nas operacdes do BM, a fim de auxiliar os governos na medicéo do
alcance de seus resultados (Ibid., p. 15).

Em uma prética essencialmente gerencialista, 0 BM estabeleceu indexadores de
processos de decisdo sobre empréstimos, fomentando logicas estatais que privilegiassem a
economia e a eficiéncia, em detrimento de outros valores publicos. Nesse momento o Banco
aspirava orientar e assistir paises sem recursos na implementacdo da CDPD, “fornecer um
servico de monitoramento global nos moldes do ODM”; “desenvolver um conjunto de
indicadores monitoraveis para os paises que assinam e ratificam a Convencdo e fortalecer as
estatisticas nacionais para coletar melhores dados” (Ibid., p. 15). Tudo isso demonstra que a
deficiéncia, apesar de ser correntemente iluminada como fardo econémico encurtador de
riquezas mundiais, também pode transfigurar um valoroso negdcio transatlantico.

Em sintese, os anos 1990 abrigaram uma fase de desenvolvimento normativo baseada
nos resultados da mobilizacdo politica das pessoas com deficiéncia na década anterior e nos
interesses econdmicos de grandes organizacdes. Pessoas com deficiéncia e trabalhadoras do
cuidado entraram em cena como novos e fundamentais atores nesta virada politico-normativa.
A habilitacdo/reabilitacdo, que ja se constituira macroator, teve a modalidade comunitaria
promovida a estratégia global, ndo sem antes ser despida dos valores comunitarios instituintes
de sua origem sul-africana e vinculada a légica encolhedora do Estado, esséncia da
racionalidade neoliberal — elementos cuidadosamente armazenados em caixas pretas.

Nesse percurso de ampliacdo de agendas, termos como capacidade funcional, bioética,
incluséo e acessibilidade rebrilharam na abertura do terceiro milénio, esticadura que néo foi
acompanhada pela responsabilizacdo estatal na implementagdo mudancgas estruturais. A
exemplo do que ocorreu no ambito das NagGes Unidas, paises como o Brasil se mobilizaram
por meio de campanhas, agendas institucionais, programas e criacdo de departamentos
estratégicos do ponto de vista gerencial, delegando para organizagdes civis a responsabilidade
da assisténcia.

Uma excecdo foi a politica educacional, que incorporou, ndo sem dificuldades diversas
pela falta de investimento publico, os preceitos da educacéo inclusiva, servindo de referéncia,
inclusive, para a iniciativa privada. No caso da habilitacdo/reabilitacéo, foco do estudo, a rede
assistencial que se desenhou em nivel nacional, desde entdo, é majoritariamente privada, ao

ponto que diversas regides ndo contam com qualquer equipamento estatal de referéncia.
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As estratégias de desenvolvimento focadas na inclusdo de todas as pessoas com
deficiéncia reforcaram um movimento de agregagdo iniciado décadas antes, via enlace de
politicas de educacdo, protecdo social, satde e trabalho. De forma mais sofisticada, o cuidado
habilitacional/reabilitacional teve suas bases redesenhadas sob os alicerces do diagnostico, das
caracteristicas da doenca, lesdo, perda funcional, situacdo pessoal, familiar, socioecondmica e
cultural, além das expectativas depositadas nesse tipo de assisténcia.

O carater multidiscursivo da habilitacdo/reabilitacéo finalmente alcancou o cotidiano da
sua pratica. Simultaneamente, seu redimensionamento pdde ser observado de muitas formas,
seja pelo modo como foi promovida no interior de grandes instituices como as Na¢6es Unidas
e 0 Banco Mundial, seja pelos agenciamentos intergovernamentais promovidos por associa¢oes
civis lideradas por pessoas com deficiéncia.

O aprimoramento dos servi¢cos deveria ser acompanhado do melhor reconhecimento
dessa populacdo, o que exigiu o refinamento das técnicas estatisticas focada em dados
populacionais e em aferi¢do de diagndsticos e medidas de deficiéncia. Essa énfase foi bastante
estimulada pelo BM, sobretudo diante da criacdo de uma equipe especialmente focada em
‘deficiéncia e desenvolvimento’.

Cabe lembrar que a referida equipe foi criada no setor de seguridade social, elemento
de relevante destaque devido ao fato da habilitacdo/reabilitagdo de pessoas com deficiéncia, no
Brasil, também ter sido amarrada constitucionalmente no mesmo ambito — acontecimento
revelador de uma perspectiva da deficiéncia baseada na ideia de risco e de vulnerabilidade,
considerando a existéncia de um corpo potencialmente incapaz de garantir autoprotecao.

Os desdobramentos iluminados nesse processo ndo séo capazes de tornar surpreendente
a perpetuacdo de uma ontologia negativa da deficiéncia. Essa capacidade de perpetuagdo pode
estar vinculada & abordagem mais “progressista” da contemporaneidade: um modelo
biopsicossocial que nasceu de preocupagbes com o aprimoramento da cientificidade da
medicina e da pratica médica; a ampliacdo das possibilidades de identificar doencas e definir
intervencdes sobre corpos classificados como adoecidos e que, portanto, devem ser melhorados
ou curados.

Tal ontologia negativa ainda é bastante controversa com o discurso da diversidade que
serviu de pano de fundo para o atual conceito de deficiéncia, além de criticavel sob as
referéncias da discriminacéo baseada na deficiéncia, na medida em que também representa uma
ideia capacitista. Esse estudo sugere que a reputacdo da habilitacdo/reabilitacdo como prética

de incluséo consertadora de corpos disfuncionais reitera essa ontologia negativa animada pelo
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saber biomédico, sobretudo quando diversas outras dimensdes balizadoras de uma sociedade
inclusiva sdo abandonadas pelo préprio Estado, tornando o ideal de autonomia como sinénimo
de independéncia um discurso, no minimo, cinico.

Aqui, esse cinismo é lido como “efeito de estruturas duais” viabilizadoras de
convergeéncias entre “duas racionalidades normativas” contraditorias, conjugadas “de maneira
integrada nas dindmicas de funcionamento ambiguo de arcaboucos politicos, econémicos e
sociais vigentes de suas interacfes” (CASTIEL et al, 2016, p. 27). Desse modo, o cinismo, pode
também ser considerado um ator: ele é inventado, tem um papel fundamental na formacéao de
agenciamentos, de movimentos de agregacdo e desagregacdo de outros atores, no
funcionamento do préprio capitalismo.

Ele combina diferentes forcas e produz certo tipo de intervencgéo, pois consiste em uma
especifica forma de poder e de préatica social que “seguem uma forma dominante de relagdo
com a norma” (Ibid., p. 22). Por esse motivo é relevante tornd-lo luminoso, afinal, ele precisa
ser considerado na demarcagdo e dimensionamento do “enfrentamento diante de poderes que
obstaculizam o acesso a um mundo melhor” (Ibid.), leia-se um mundo no qual o discurso da
inclusédo seja coeso as praticas, que devem ser alicercadas em referéncias éticas do cuidado, das

diferencas e da interdependéncia.

7.5.1 Perspectivas globais e desafios para o novo milénio a partir do Relatério Mundial

sobre a Deficiéncia

O engrandecimento da agenda transnacional da deficiéncia culminou na producgéo do
primeiro Relatério Mundial sobre a Deficiéncia (RMD), requisitado pela Assembleia Mundial
de Satde e elaborado pela OMS, em parceria com 0 BM. O documento foi lancado em 201111
com o intuito de facilitar a implementacdo da CDPD e reafirmar a deficiéncia “como uma
prioridade de direitos humanos e desenvolvimento” (WHO; BM, 2011, p. xi). Ele estimou que
a presenca de pessoas com deficiéncia no mundo é superior a um bilhdo, nimero que deve ser
aumentado mediante o envelhecimento populacional e o aumento de DCNT como cancer,
diabetes, doengas cardiovasculares (WHO; WB, 2011; CIEZA et al, 2020).

Inicio da nota de rodapé.

116 Cieza e Colaboradores chamaram a atencéo para o fato de que este relatério, apesar de publicado em 2011,
baseou-se em dados de 2004. Por essa razdo, é possivel considera-lo defasado em relagéo ao nimero de pessoas
com deficiéncia do mundo, cuja estimativa real é superior. Fim da nota de rodapé.
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O documento revelou barreiras de acesso, mas invisibilizou tanto as dimensoes
macroecondmicas que estimulam sua multiplicacdo cotidiana, quanto o ndo enfrentamento do
modelo de producdo e de sociabilidade capitalista neoliberal que exige determinadas
performances corporais. Além de excluir as deficiéncias de seu escopo, tal modelo nédo cria
condicBes para que as pessoas envelhecam com salde e dignidade, bem como possam acessar
cuidado, trabalhos, servigos e alimentos de qualidade.

Conforme apontou Mello (2020, p. 99), é preciso considerar as “barreiras invisiveis que
cercam a luta anticapacitista das pessoas com deficiéncia no capitalismo”. Nessa perspectiva, o
documento ndo avancou na intencdo antidiscriminatéria que baliza a agenda da deficiéncia no
ambito do discurso internacional, pois continuou localizando-a exclusivamente nas relagdes
diretas, ofuscando o capacitismo na sua dimensdo estrutural.

Dai a importancia, como ressaltou a autora (Ibid., p. 102), de considerar “a deficiéncia
e 0 capacitismo como categorias de analise [que] ampliam o potencial analitico e politico de
superar hierarquias de opressdo sustentadas pela l6gica capitalista neoliberal™, 16gica essa que
“incide na corponormatividade na qual a branquitude e a hetero-cis-normatividade [também]
estdo implicadas” (lbid., p. 2). Isto nos permitiria, por exemplo, tracar uma critica sobre as
metas cintiladas nos ODM de 2000, nas quais bastaria capacitar as pessoas com deficiéncia,
suprimir barreiras de acesso a salde, reabilitacdo, educacdo e emprego, bem como lhes
conceder espacos de fala (WHO; WB, 2011), para modificar o panorama da deficiéncia no
mundo.

Considerada uma “experiéncia multidimensional”, a defini¢do de deficiéncia do RMD
foi baseada na CIF e na CDPD. Proposta pela OMS em 2001, a CIF ¢ a versdo atualizada da
CIDIDY, publicada em lingua Portuguesa em 1989. Trata-se de um modelo classificatorio
oferecedor de “uma linguagem unificada e padronizada” e de uma estrutura descritora da saude
e dos estados a ela relacionados (Ibid., p. 13). Assim, a definicdo de deficiéncia considerou a
interacdo entre corpo e meio ambiente, se afastando da imagem de atributo da pessoa (WHO;
PAHO, 2008).

Para que as praticas sejam organizadas de acordo com seu ordenamento, a
funcionalidade humana foi repartida em trés areas: a) alteragdes das estruturas e funcGes

corporais; b) limitacdes; c) restricdo de participacéo (Ibid.). O modelo previu conexdes entre as

Inicio da nota de rodapé.

17 Classificacéo Internacional de deficiéncias, incapacidades e desvantagens: um manual de classificacdo das
consequéncias das doencgas (CIDID). Em Original: Internacional Classification of Impairments, disabilities, and
handicaps: a manual of classification relating to the consequences of disease (ICIDH), de 1976). Fim da nota de
rodapé.
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areas e a deficiéncia pode ser verificada em qualquer uma delas, brotando da interacdo entre
questBes de saude e fatores contextuais (ambientais e pessoais) (WHO; PAHO 2008, p. 13;
WHO; WB, 2011).

A funcionalidade englobou as funcbGes do corpo, atividades e participacdo, e a
incapacidade foi definida como uma limitacdo de atividade ou restricdo de participacdo, que
abrange as deficiéncias (WHO; PAHO, 2008). Ambas foram analisadas em relacéo aos fatores
contextuais/ambientais e pessoais. Conforme Marco Antdnio Gavério sintetizou, a
funcionalidade representa a “interagdo positiva” do sujeito com determinada condic¢do de satde
e seus fatores contextuais (facilitadores), enquanto a incapacidade é uma interacdo negativa do
mesmo processo (limitadores) (GAVERIO, 2022, p. 109).

Gerold Stucki, Alarcos Cieza e John Melvin (2007), pesquisadores de satde publica
implicados com o tema, consideraram a CIF um potencial modelo conceitual unificador da
habilitacdo/reabilitacdo (STUCKI et al, 2007, p. 281). De maneira sucinta sugeriram, a luz do
dispositivo, que a reabilitacdo é uma estratégia de satde “que visa capacitar pessoas com
problemas de salide que vivenciam ou tém probabilidade de experimentar a incapacidade para
0 alcance e manutencao do seu funcionamento em interagdo com o ambiente”. Ou seja, eles
reforgaram o alinhamento entre deficiéncia e “problema de satide” — ou doenca.

Especificamente, a CIF ambiciona o estabelecimento de uma linguagem comum,
permitindo a comparacao de dados entre nagdes, disciplinas e servicos, em diferentes momentos
da historia (WHO; PAHO, 2008, p. 16). Ela se destaca pelo seu carater de ferramenta hibrida:
serve a estatistica, a pesquisa, a clinica, a politica e ao ensino (WHO; PAHO, 2008). Com isso,
Seu uso perpassa setores distintos — “seguros, previdéncia social, trabalho, educacao, economia,
politica social, desenvolvimento geral de legislagdo e modificagdo ambiental” (Ibid., p. 17) —,
servindo de base ao aprimoramento legal (Ibid.). Nesta perspectiva, a CIF constitui-se um
dispositivo essencialmente biopolitico.

O RMD cintilou “diferencas em termos de género, idade, status socioecondmico,
sexualidade, etnia, ou heranga cultural” (WHO; WB, 2011, p. 8) — fatores pessoais, sociais e
culturais que influenciam a corporificacdo da deficiéncia. O reconhecimento desses marcadores
é primordial por demonstrar como essas especificidades se enlacam com a deficiéncia,
localizam o sujeito da experiéncia e suscitam politicas e linhas de cuidado sensiveis ao corpo-
existéncia. Ademais, convoca-nos a entender como o racismo, o capacitismo, a homofobia e

sexismo, por exemplo, sdo produzidos e reproduzidos por mecanismos moleculares que
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atravessam todas as dimensdes da vida — embora esses aspectos estruturais, conforme ja
sinalizado, ndo tenham sido enfrentados no documento.

A prevencdo de deficiéncias como questao de desenvolvimento (METTS, 2000; WHO;
WAB, 2011) foi abordada em relacdo aos problemas de satde associados as deficiéncias e seus
agravos diante da auséncia de “agua potavel e saneamento, seguranca nas estradas e nos locais
de trabalho” (WHO; WB, 2011) — questdes que também devem ser analisadas sob o prisma
interseccional. Ademais, o RMD afirmou que “prevenir a deficiéncia deve ser visto como uma
estratégia multidimensional que inclui a prevencdo das barreiras incapacitantes assim como a
prevencdo e o tratamento dos problemas de saude subjacentes” (WHO; WB, 2011, p. 9).

Intervir sobre esses e outros desafios relacionados aos direitos e condi¢Ges de vida, por
meio de politicas publicas, monitoramento e avaliacdo, demanda a producdo de dados,
dimensdo considerada fundamental no RMD (lbid., p. 24). Dai a relevancia de dispositivos
como a CIF, a CDPD e as orienta¢des do Grupo de Washington sobre Estatisticas das Pessoas
com Deficiéncias das Nagdes Unidas (Ibid.), com norteadores homogéneos que permitem a
comparacdo de dados estatais a nivel transnacional.

E preciso lembrar que as técnicas de supervisdo e quantificacio do padrdo de vida da
pessoa com deficiéncia sdo elementos chave para canalizar eficazmente sua mobilidade social
no curso do neoliberalismo (MITCHELL; SNYDER, 2015, p. 8). Ademais, essas
“identificacdes biopoliticas de corpos disfuncionais auxiliam produtivamente as nagdes em um
melhor conhecimento de todos os 6rgdos no que diz respeito a incorporacao futura de normas
universais de funcionalidade, aparéncia e capacidade” (Ibid., p. 10).

O preco global da deficiéncia foi caracterizado no RMD uma quantificacdo dificultosa,
elemento corroborado por diversos autores (HERNANDEZ-JARAMILLO; HERNANDEZ-
UMANA, 2005; CIEZA et al, 2020). Todavia, 0 Relatdrio divulgou dados de alguns paises que
informam variagéo de 9 a 69% de comprometimento da renda familiar, de acordo com os niveis
da limitagdo funcional e de desenvolvimento da nagdo (WHO; WB, 2011).

O documento afirmou ainda que a compreensdo do custo da deficiéncia demanda
acordos técnicos e informacionais capazes de aferir custos familiares, despesas publicas, custo-
beneficio/eficicia de servigos especializados e perda de produtividade e devido a deficiéncia
(Ibid., p. 49) — orientacdo que reafirma a complexidade do célculo e a tamanha dificuldade de
alcancar numeros consideraveis.

A reabilitacdo brilhou como eixo especial do RMD, que enfatizou a caréncia “de uma

estrutura conceitual unificadora” (Ibid., p. 99) sobre a mesma e a definiu pela sua poténcia na
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aquisicdo e manutencdo de uma ‘funcionalidade ideal’ (Ibid., p.100), com “intervencdo no
ambiente do individuo”, apesar de nédo atuar sobre a “remocao de barreiras no ambito social”
(Ibid., p. 100.).

O documento apontou que essa modalidade de cuidado requer a identificacdo de
problemas, necessidades, relacdo com o ambiente, definig&o, planejamento e implementacdo de
metas e avaliacdo de seus efeitos, para atuar sobre os eixos da CIF — funcGes e estruturas
corporais, atividades e participacdo, fatores ambientais e pessoais (Ibid., p. 99). A ideia de
“funcionalidade ideal”, repetida diversas vezes, parece acusar a referéncia a um padrao “ideal”
ou “normal” de performance, que deve ser perseguido pelas praticas instituidas nesse servico,
enquanto a “participagdo” emergiu indicadora de um bom resultado do mesmo.

A reabilitacdo foi caracterizada como: medicina de reabilitacdo, terapia e tecnologia
assistiva (WHO; WB, 2011). Na medicina de reabilitacdo, diagnostico, tratamento, reducéo de
incapacidades e prevencdo ou tratamento de complicacdes, fulguraram praticas de médicos
especialistas. A terapia, cuidado ocupado com o restabelecimento, compensacédo, prevencéo e
retardo de perdas funcionais, abrilhantou préaticas de profissionais de saide ndo médicos (lIbid.,
p. 104). As tecnologias assistivas'®, recursos auxiliadores do aumento, manutencdo ou
melhoria da capacidade funcional, tais como proteses, bengalas, lupas, softwares, etc., foram
apontadas como redutoras de deficiéncia capazes de “‘substituir ou complementar 0s servicos
de apoio”, com potencial encolhimento de custos assistenciais (Ibid., p. 105).

A inexisténcia de dados globais sobre demandas de  servicos
habilitacionais/reabilitacionais, tipo e qualidade daqueles existentes e estimativa das
necessidades ndo cumpridas, foi um problema atribuido a incompletude e fragmentacdo de
dados disponiveis e as diferencas quanto as definicdes e classificacdes de deficiéncia, métodos
de avaliagdo, indicadores e fontes de dados usadas (WHO; WB, 2011, p. 106). De todo modo,

pesquisas publicadas apontam baixo aporte de recursos para habilitacdo/reabilitacdo em todo o

Inicio da nota de rodapé.

118 A relevancia da tecnologia assistiva na agenda politica brasileira pode ser observada pela criagdo da Rede de
Pesquisa e Desenvolvimento em Tecnologia Assistiva, decorrente do Plano Viver sem Limite, e pela criagdo, em
2019, do Comité Interministerial de Tecnologia Assistiva, regulamentado em 2021. O Comité objetiva assessorar
todas as etapas do Plano de Tecnologia Assistiva, que por sua vez, visa “garantir a pessoa com deficiéncia acesso
a produtos, recursos, estratégias, praticas, processos e servigos que maximizem sua autonomia, sua mobilidade
pessoal e sua qualidade de vida” (BRASIL, 2019c). Os 6rgdos gestores das politicas de sadde, de assisténcia
social e dos direitos humanos compB8em o presente comité (Ibid.), a0 mesmo tempo em que sofrem desmontes e
desfinanciamentos estruturais. Dentre as diretrizes do Plano, constam a “promogao da inser¢do da tecnologia
assistiva no campo do trabalho, da educacéo, do cuidado e da protecdo social” e a “priorizagdo de a¢des voltadas
ao desenvolvimento da autonomia e da independéncia individuais” (Ibid., 2021a). Fim da nota de rodapé.
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mundo e, consequentemente, “perda de capital humano” (WHO; WB, 2011, p. 112; HOWARD-
WILSHER et al, 2015).

Interludio

Uma pesquisa recente sobre a estimativa global da necessidade de servicos de reabilitacdo
verificou que 41 bilhdes de pessoas do mundo poderiam se beneficiar desses servicos em
algum momento de suas vidas (CIEZA et al, 2020). A investigacdo baseou-se nos dados do
Estudo de Carga Global de Doencas, LesGes e Fatores de Risco, de 2019, e afirmou que o
montante afetado chegaria a uma em cada trés pessoas e 1.600 milhdes de adultos ao todo,
entre 15 e 64 anos de idade. Este nimero foi subestimado, nas palavras dos préprios autores,
dada a exclusdo de pessoas com condices leves (Ibid., p. 8). Distdrbios musculoesqueléticos,
deficiéncia sensorial e distarbios neurolégicos (lbid., p. 7) reinaram entre as doencas
potencialmente incapacitantes, contribuindo para questionar a ideia de que a reabilitacdo €
um servigo para poucos (Ibid., p. 8).

Os autores também alertaram para o impacto sobre a produtividade populacional, conforme
um exemplo apontado em relagdo a Australia, onde “houve 87% menos acumulo de riqueza
em individuos que se aposentaram precocemente devido a problemas lombares do que
naqueles que permaneceram em empregos de tempo integral sem nenhum problema de
saude” (Ibid., p. 8). As consequéncias econémicas e sociais da aposentadoria precoce séo
enormes naquele pais, de acordo com a pesquisa (Ibid. pg 8).

A pandemia de Covid-19 e suas evidéncias emergentes quanto as consequencias de longo
prazo para a funcionalidade suscitaram questdes para esse tipo de servigo, motivos que
animaram o0s autores na defesa da reabilitacdo na APS e do fortalecimento desse nivel
assistencial (Ibid.). A preocupagdo com a “condig@o pos covid-19” também ¢ alvo de atencdo
no Brasil*'®, embora as diretrizes de intervencio nacionais sejam na dire¢do do desmonte dos
cuidados primarios (DE SETA et al, 2020; MASSUDA, 2020; MELO et al, 2019).

Conforme Cieza e colaboradores explicaram, fatores como o aumento de DCNT e o
envelhecimento populacional atuam sobre o aumento da demanda por servigos
reabilitacionais, dai a necessidade de fortalecer a APS, subsidia-la na superacéo das lacunas
em relacdo a oferta de reabilitacdo nos territorios e integra-la como estratégia essencial de
cuidado longitudinal (CIEZA et al, 2020 p. 9, 10).

A referida pesquisa ressaltou a existéncia de duas premissas para que a reabilitacdo seja
ofertada na APS: 1) treinamento para “avaliacdo das necessidades de reabilitagéo e execucao
de interveng¢des de reabilitacdo que abordem problemas de saude comuns”; 2) inclusdo de
profissionais de reabilitagdo “na forca de trabalho da atengdo primaria” (lbid., p. 10). Tais
demandas apontam para a existéncia de diferentes niveis de reabilitacdo — tal como instituido
administrativamente no Brasil. Além disso, indicam que o conhecimento sobre o publico-

Inicio da nota de rodapé.

119 Tal preocupacéo pode ser verificada em documentos técnicos do inicio da pandemia e no presente, diante da
oferta de cursos com enfoque na reabilitacdo desses sujeitos: < https://www.gov.br/saude/pt-
br/assuntos/noticias/2021-1/outubro/saude-promove-curso-de-reabilitacao-de-pacientes-com-condicoes-pos-
covid> Fim da nota de rodapé.
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alvo de cada nivel seria condigdo necesséria para a producdo de cuidado. Na percepcao dos
autores, a APS seria responsavel pelo acolhimento da grande maioria do publico global e os
casos mais graves de limitacdo funcional seriam encaminhados a atencéo especializada.

Diferentemente da énfase dada pelos autores supracitados, 0 RMD sugeriu outras medidas
para lidar com as lacunas informacionais, or¢camentarias e assistenciais da reabilitacéo:
realocacdo e redistribuigéo de recursos; estabelecimento de cooperacdo internacional, na qual
0s paises desenvolvidos podem oferecer assisténcia técnica e financeira de longo prazo aos
demais; inclusdo dos servicos de reabilitacdo no rol de ajuda externa para crises humanitéarias;
combinacdo de financiamento pablico e privado; foco nas pessoas pobres com deficiéncia;
avaliagcdo de cobertura e critérios de seguro saude (WHO; WB, 2011, p. 112; LORD et al,
2010).

Orientagdes dessa natureza induzem politicas de reabilitacdo baseadas na “dinamica da
globaliza¢do financeira e na légica de acumulacdo” (CASTILLO, 2020, p. 10), com
resultados favoraveis exclusivamente para “poténcias econdmicas capitalistas” (Ibid.), que
seguem reatualizando, com o apoio narrativo dos direitos humanos, relagdes de poder e
colonialidade. Ademais, esse enlace entre vulnerabilidade e eficiéncia para gerenciar o
problema da reabilitacdo, tem como uma de suas graves consequéncias a perda da
universalidade de sistemas de salude como o SUS e a desconstrucdo da integralidade do
cuidado.

O RMD manifestou ainda a preocupacdo com a qualidade, treinamento e produtividade
dos servicos reabilitacionais e com a mao de obra dos trabalhadores, afirmando insuficiéncia
quanto a adequacdo, qualificacdo da forca de trabalho e sua distribuicdo geografica global
(WHO; WB, 2011). Alguns dados demonstram contrastes significativos entre paises e regides
do mundo, como é o caso do nimero de médicos especializados em reabilitacdo: 6 na Africa
do Sul, para o atendimento de mais de 780 milhGes de pessoas, mais de 10.000 na Europa e
mais de 7.000 nos Estados Unidos. Este cenério é o mesmo quando verificadas outras categorias
profissionais (Ibid.).

Exemplos dessa natureza enfatizam grandes diferencas entre paises ricos e pobres,
desenvolvidos e subdesenvolvidos. Outro importante problema apontado foi a dimensdo de
género, pois em alguns paises como india e Afeganistio, ha poucas profissionais mulheres, 0
que reflete na assisténcia as mulheres com deficiéncia desses paises (lIbid. p. 14) posto que,
nesses territorios, mulheres somente podem ser cuidadas por outras mulheres.

O RMD sugeriu ainda uma reabilitagdo multidisciplinar coordenada, com o objetivo de
“melhorar os resultados funcionais e reduzir os custos” (Ibid., p. 121), sem enfatizar esse
modelo de servico. A Reabilitacdo Baseada na Comunidade recebeu maior apelo,
principalmente sua indicagao para “ambientes com poucos recursos ¢ pouca capacitagao” (Ibid.

p. 122).
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Dentre as medidas ilustradas nessa modalidade, foram destacadas: a adocdo de
“estratégias terap€uticas simples por meio de trabalhadores em reabilitagdo, ou ensinamentos
aos deficientes ou a um membro de suas familias” e o envolvimento da comunidade (Ibid.). Tal
orientacdo fomenta préaticas que, dentre outros fatores, conduzem a responsabilizacdo dos
individuos e a desresponsabiliza¢do dos Estados no que diz respeito a habilitagdo/reabilitacéo.

O RMD previu a telerreabilitagdo como recurso emergencial. Neste caso, adota-se 0
“uso das tecnologias de informagao, comunicagdo e afins na reabilitacdo” (Ibid., 2012, p. 123).
No Brasil, a alternativa foi inicialmente pensada para o atendimento de populacGes em
localidades distantes, concebida em razdo da pandemia de Covid-19. Com a extensdo da
emergéncia sanitaria, muitos servigos habilitacionais/reabilitacionais adotaram a medida para
garantir a manutencdo de vinculo com pacientes sem condicdes de deslocamento durante o
periodo e que dispunham de, ao menos, um telefone para receber ligacdes.

Ainda ndo dispomos de pesquisas que avaliem a qualidade dessa modalidade
emergencial de cuidado no contexto brasileiro. No entanto, a telerreabilitacdo internacional, de
acordo com o RMD, conta com evidéncias cientificas favoraveis quanto a sua eficiéncia e
eficacia, mas carece de “informagdes sobre alocagdo de recursos e custos” para que se possa
apoié-la (Ibid.).

Essa avaliacdo, no territdrio nacional, ndo pode prescindir de uma consideracdo sobre
as inumeras barreiras de acesso a internet e aos dispositivos tecnoldgicos, por exemplo. Em
pesquisa realizada em 2019, identificou-se que: 28% dos domicilios brasileiros ndo possuiam
internet; 26% nao a utilizavam; 85% das populaces pobres (das classes D e E) e 79% de
pessoas residentes de &reas rurais tinham acesso exclusivamente pelo celular (CETIC, 2020).
Esses nimeros melhoraram de acordo com os resultados de uma edicdo especial (Edi¢do Covid-
19 —metodologia adaptada) dessa mesma pesquisa, realizada em 2020 (Ibid., 2021), o que pode
ser atribuido as demandas de comunicacdo impostas pela pandemia, sobretudo em relagdo ao
acesso a servicos em geral, incluindo a educacéo, servigos financeiros e de saude.

Os dados também revelaram que a principal barreira de acesso a internet, na opinido dos
participantes, é o custo do servico, elemento ilustrado pela afirmacdo de a conexdo ainda ser
muito cara (Ibid., p. 3). Prescrever a telerreabilitacdo sem garantir a democratiza¢do do acesso
a internet e aos recursos tecnoldgicos necessarios a sua realizacao seria privar as pessoas mais
necessitadas de qualquer forma de cuidado — e, de todo modo, de um cuidado reconhecidamente

qualificado.
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Em geral, o desassossego com a produgdo de conhecimentos explicitado no RMD se
manifestou pelo baixo ndmero de pesquisadores implicados com o tema da
habilitacdo/reabilitacdo, bem como com a escassez de pesquisas sobre suas praticas, um
flagrante limite ao desenvolvimento de politicas e programas eficientes (Ibid., p. 124).

A publicacdo desse documento parece contribuir com o avanco das investigacoes a
respeito da deficiéncia e das préaticas de cuidado no mundo, na medida em que ele é amplamente
difundido e referenciado no campo. Essa capilaridade ganha forca devido ao seu carater
multidiscursivo (LAW, 2021), pois nele é possivel encontrar uma variedade de discursos que
ora se alinham ao debate mais amplo e critico dos movimentos sociais, ora reiteram légicas que
sustentam os modelos de governamentalidade que situam as pessoas com deficiéncia em lugares
de vulnerabilizacdo, motivo pelo qual sua analise pode ser um terreno melhor e mais

criticamente explorado.

7.6 REABILITACAO E DEFICIENCIA: DE RESILIENCIA A DESENVOLVIMENTO
SUSTENTAVEL E INCLUSIVO

A CDPD e 0 RMD, tornaram-se, de acordo com as percep¢oes desse estudo, dois dos
principais marcos das primeiras décadas do terceiro milénio. Eles sdo citados em todos os
documentos criados na sua sequéncia, servindo de base e referéncia para a continuidade do
debate. Apesar da manutencdo de muitos discursos concebidos desde a década de 1920, como
sera possivel observar, também foram perceptiveis os esfor¢cos narrativos em redimensionar a
deficiéncia como categoria relevante na vida de todas as pessoas e setores da sociedade.

Ainda em 2011, mesmo ano de publicacdo do referido relatério, trabalhadoras
domeésticas finalmente se tornaram publico-alvo de convengéo e recomendag&o internacional.
Sua relevancia na economia global foi reconhecida em razdo do aumento das demandas pelos
seus servicos e da capacidade de autocuidado de determinados grupos, dentre 0s quais as
pessoas com deficiéncia (ILO, 2011). Tal reconhecimento nédo teve a repercussao esperada no
cenario nacional.

Pouco tempo depois, em 2013, o Plano Integral de Saude Mental (PISM) da OMS foi
publicado, enfocando pessoas com “transtornos mentais”, incluindo aquelas com deficiéncia
intelectual, autismo, transtornos de desenvolvimento e comportamento, deméncia,

esquizofrenia, dentre outros (WHO, 2013b). E relevante assinalar, a esse respeito, que a luz da



144

CDPD, as pessoas nominadas com “transtornos mentais” podem ser reconhecidas como pessoas
com deficiéncia mental/intelectual.

O PISM é significativo por diversas razes, com destaque para o fato de representar uma
mudanca discursiva no ambito das Nacdes Unidas em relacdo a esse publico. Isto, porque o
principal documento publicado até entdo ainda se referia a tais sujeitos como pessoas
mentalmente retardadas (UN, 1971) — termo pejorativo que implicava orientacbes préaticas
igualmente discriminatdrias, conforme observado.

O referido plano, que contemplou o periodo 2013-2030, associou as maiores taxas de
deficientizacdo e mortalidade as pessoas com “transtornos mentais”, afirmou que essa
populacéo protagonizaria uma perda produtiva de US$ 16,3 milhdes entre 2011 e 2030 (WHO,
2013b) e mencionou o nimero reduzido de organizacbes civis mobilizadas por e para tais
sujeitos: presenca em 49% das nagdes pauperizadas contra 83% dos paises nobres.

Governanga, empoderamento e envolvimento deste publico na defesa de politicas
publicas, legislacdes, servicos, pesquisas foram acionados como medidas auxiliadoras na
transformacdo desse panorama de perdas globais (Ibid.). A “governancga” na perspectiva da
satde global inaugurou o foco em “parcerias operativas” entre setores publicos e privados,
priorizando resultados/aplicagdes, a introducdo de “decisdes objetivas” baseadas em evidéncias
e dados estatisticos para otimizar a alocacdo dos recursos etc.” (LECHOPIER, 2015, p. 111).

Também em 2013, um grupo de organismos internacionais emitiu um documento
conjunto com orientacGes sobre atencdo a pessoa com deficiéncia em contexto de gestdo de
riscos e emergéncias para a saude (WHO et al, 2013). O dispositivo afirmou que este publico
esta entre os mais vulneraveis e negligenciados em qualquer tipo de emergéncia e destacou
diversas dimensdes que devem ser observadas para garantia dos direitos humanos em contextos
de crise. Apesar de preceder importantes acontecimentos como conflitos armados e
emergéncias sanitarias, € possivel perceber que esse tema ainda é pouco explorado e
incorporado no ambito dos direitos e politicas publicas em todo 0 mundo — um reflexo do modo
como as pessoas com deficiéncia ainda sdo consideradas vidas com menos valia.

No mesmo ano, o Tratado de Marraqueche foi publicado pela Organizacdo Mundial da
Propriedade Intelectual (OMPI), abordando a facilitacdo do acesso as obras literérias e artisticas
por meio da sua replicacdo em formatos acessiveis. Apesar de sua promulgacdo no Brasil ter
ocorrido somente em 2018, esse tema ja compunha a estrututra normativa nacional mediante

incorporacgdo na CDPD, que abordou, no seu 30° artigo, a necessidade de revisdo legal para que
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“os direitos de propriedade intelectual ndo constitua barreira excessiva ou discriminatéria ao
acesso de pessoas com deficiéncia a bens culturais” (UN, 2006).

Antes disso, a lei de direitos autorais brasileiral®®

previa a possibilidade de
acessibilizacdo de obras pensando o publico com deficiéncia, ao afirmar que a reproducédo de
obras literarias, artisticas ou cientificas nao viola tais direitos, desde que “para uso exclusivo de
deficientes visuais, sempre que a reproducédo, sem fins comerciais, seja feita mediante o sistema
Braille ou outro procedimento em qualquer suporte para esses destinatarios” (BRASIL, 1998).
Importa ressaltar que, quando falamos em formatos acessiveis, sdo contempladas pessoas com
outras caracteristicas funcionais além daquelas que ndo veem com os olhos, tais como sujeitos
que tem dificuldades para manusear livros fisicos, por exemplo.

Nos anos subsequentes a publicacdo do Tratado, ocorreram mobilizacdes nacionais
contrarias a muitos dos trechos que os constituem. Tive a oportunidade de participar de alguns
espacos de discussdao ampliada sobre o tema em redes virtuais formadas principalmente por
pessoas com deficiéncia e trabalhadores da area. O elemento mais sensivel correspondia a
definicdo e as atribui¢des das denominadas “entidades autorizadas”, posto que ficou a cargo
dessas entidades a disponibilizacdo e distribuicdo das obras em formato acessivel (WIPO,
2013). Isto significa que essas entidades também definiriam os critérios de acesso a uma obra
acessivel e seu publico-alvo, podendo limitar a certos usuarios e/ou entidades a distribuicdo e
disponibilizagéo desses formatos (Ibid.). Nesse sentido, o direito foi transmutado em barreira a
partir do curral de certas entidades especializadas e pouco acessiveis a populagéo.

Assim, o Tratado de Marraqueche, para alguns, seguiu a CDPD e inaugurou os direitos
autorais como questdo de direitos humanos. Para outros que, naquela época ja se organizavam
de forma independente®??, ele retrocedeu o texto da CDPD e da lei de direitos autorais brasileira,
ao transformar “entidades autorizadas” em barreira entre a pessoa com deficiéncia e as obras
acessiveis. Percebe-se que a racionalidade privativista e assistencialista que habita muitas
normativas internacionais, portanto, ndo se restringiu ao campo da saude e da
habilitacdo/reabilitacdo, mas permeou um universo de setores.

A preocupacdo com “a melhor salde para todas as pessoas com deficiéncia” (WHO,
2014) foi reafirmada pela OMS em 2014, quando o organismo adotou o Plano de Acéo Global
da OMS para a Deficiéncia (PAGD), valido para 2014-2021 (Ibid.). Na ocasido, a organizacao

Inicio da nota de rodapé.

120 ej N°9.610, de 19 de fevereiro de 1998.

121 Na época dos mencionados espacos virtuais que tive a oportunidade de participar, muitos membros criticos ao
Tratado de Marraqueche assinavam suas falas como “Movimentos sociais independentes pelos direitos das
pessoas com deficiéncia” (Arquivo pessoal). Fim da nota de rodapé.
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redimensionou a deficiéncia ao considera-la universal e ao afirmar que ndo se trata
simplesmente de um fenémeno bioldgico ou social (Ibid., 2015, p. 1).

De acordo com o documento, as pessoas com deficiéncia representam 15% da populacédo
mundial, somando um bilhdo de vidas ou “uma em cada sete pessoas” (lbid. p. 2), sendo a
massiva maioria formada por mulheres, idosos e pessoas pobres. Destas, “entre 110 e 190
milhdes de adultos experimentam grandes dificuldades de funcionamento” e “cerca de 93
milhdes de criangas —ou uma em 20 dos menores de 15 anos — vivem com deficiéncia moderada
ou grave” (lbid.). O maior risco de apresentar uma deficiéncia estd em criangas pobres,
indigenas e outros “grupos de minorias étnicas” (Ibid.). Esses dados globais, assim como
aqueles levantados na cena nacional, provoca-nos a pensar interseccionalmente.

A deficiéncia foi reafirmada como “uma questdo global de satde publica, uma questdo
de direitos humanos e uma questao prioritaria ao desenvolvimento (Ibid. p. 1). Ela seria um
“problema” de satde devido as barreiras de acesso aos servigos de saude, além dos fatores de
risco que podem estar relacionados a algumas condi¢des de saude, atribui¢do conhecida pelos
estudos de prevaléncia (Ibid.).

Os direitos humanos foram acionados em razdo da estigmatizacdo, discriminacdo e
consequentes violéncias experimentadas no cotidiano. A deficiéncia como prioridade do
desenvolvimento foi considerada por diversos motivos: “prevaléncia em paises de baixa renda”;
reforco matuo e perpétuo entre deficiéncia e pobreza; chance maior de desnutri¢do, saude, vida,
trabalho e deslocamentos precarios e perigosos; mais baixo padrdo de vida; pobreza por falta
de acesso as politicas sociais e despesas aumentadas pela deficiéncia (lbid.).

A novidade inaugurada por esse plano foi a atribuicdo dos cuidados de prevencdo em
satde como direitos da pessoa com deficiéncia (Ibid., p. 2), guinada lustrosa se considerarmos
que as normativas anteriores mais enfatizavam a prevencgéo de suas existéncias — ou atribuiam
a prevencdo exclusivamente a habilitacdo/reabilitacdo, na perspectiva de reduzir risco de
aquisicao de novas incapacidades.

As medidas de prevencdo, desta vez, enfocaram: estilos de vida saudaveis, boa
alimentacdo, pratica regular de atividade fisica, rejeicdo ao uso de tabaco; protecdo priméria
contra doencas e sua deteccdo secundaria, considerando aquelas em estégio inicial; mitigacdo
de impactos via controle de dor, cuidados reabilitacionais (Ibid.), dentre outros. Além disso, as
nacOes fabricantes de pessoas com deficiéncia foram promovidas de “subdesenvolvidas” a “em

desenvolvimento”, sutileza possivelmente mobilizada pelas criticas ao termo anterior.
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Animado pela visdo de “um mundo em que todas as pessoas com deficiéncia e suas
familias vivam em dignidade, com igualdade de direitos e oportunidades, e sejam capazes de
atingir todo o seu potencial”, o plano perseguiu trés objetivos especificos: a) remover barreiras
e melhorar o acesso a servicos e programas de saude; b) fortalecer e ampliar a
habilitacdo/reabilitacdo, tecnologia assistiva, assisténcia e servigcos de apoio e reabilitacdo
baseada na comunidade; c) fortalecer a coleta de dados relevantes e comparéveis
internacionalmente e apoiar pesquisas sobre deficiéncia e servicos relacionados (Ibid., p. 3).

Seus principios seguiram a CDPD. Chamaram a atencdo algumas abordagens sugeridas
pela OMS para o desenho e implementacdo desse plano e as tensdes que elas representam entre
si: empoderamento; abordagem ao longo da vida e centrada na pessoa; cobertura universal de
salde, reabilitacdo multissetorial/baseada na comunidade (Ibid., p. 4).

A RBC, conforme ja esmiucado em diferentes etapas do estudo, € uma aposta indutora
da reducéo estatal na providéncia de assisténcia reabilitacional, por meio da responsabilizacédo
do proprio sujeito, sua familia e comunidade. Neste aspecto, ha um proficuo alinhamento com
0s preceitos da cobertura universal de satide®??,

A presente cobertura € fruto do agenciamento entre OMS, Fundacdo Rockefeller e BM.,
Ela emergiu no terceiro milénio para reunir “um conjunto de diretrizes das reformas pro-
mercado como reduc¢do da intervencao estatal, seletividade e focalizagdo nas politicas de satde”
(GIOVANELLA et al, 2018, p. 1764). Essa estratégia também subtrai “a igualdade ¢ a
integralidade pressupostas na garantia estatal do direito universal a saude” (FLEURY, 2011, p.
2687). Nessa modalidade, o financiamento publico do cuidado da lugar a “compra de seguros
de saude privados ou seguros subsidiados para pobres (subsidio a demanda)” (GIOVANELLA
et al, 2018, p. 1765), sob o pretexto da reducédo de custos.

A cobertura universal de saude foi incorporada a Agenda 2030 — caracterizada pelas
Nagoes Unidas como um “plano de ac¢do para as pessoas, o planeta e a prosperidade” que “busca
fortalecer a paz universal com mais liberdade” (UN, 2016, p. 1). Essa agenda € um movimento
abertamente neoliberal, mobilizado pelo respectivo organismo, sob a plataforma discursiva do
desenvolvimento sustentavel, um novo atributo que busca ser diferenciado daquela missédo
puramente desenvolvimentista que habitava normativas até entao.

Essa proposta de “desenvolvimento sustentavel” tem sofrido diversas criticas, sendo

uma delas 0 modo como “desvia o foco dos paises ricos, até entdo responsaveis por se

Inicio da nota de rodapé.
122 Universal Health Coverage (UHC). Fim da nota de rodapé.
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apoderarem desproporcionalmente dos recursos naturais do mundo e lanca as atencgdes aos
paises pobres” (GOMEZ-BAGGETHUN, 2021, p. 124), agora culpados pela destruicdo dos
recursos naturais internos (lIb. id.). Outro fator sensivel é o proprio termo, justamente por tentar
apagar as incompatibilidades entre desenvolvimento (na perspectiva capitalista) e
sustentabilidade.

Apesar disso, a sustentabilidade assinalou formalmente uma postura de libertacdo da
“raga humana da tirania da pobreza e da privac¢do” e de prote¢do do “nosso planeta”, colocando
o “mundo em um caminho sustentavel e resiliente” (UN, 2016, p. 1). A Declaracéo que instituiu
a Agenda afirma o compromisso de cada chefe de Estado em alcancar a referida cobertura
universal de saude, referenciando-a especialmente em um dos dezessete Objetivos do
Desenvolvimento Sustentavel (ODS): o de “Assegurar uma vida saudavel e promover o bem-
estar para todos, em todas as idades” (Ibid. p. 23). Cumpre ressaltar que a pessoa com
deficiéncia foi mencionada entre os ODS em outras tematicas: educacio'?, emprego!?*,
desigualdades’?, cidades'?®, parceria global*?’. A habilitagio/reabilitacdo ndo foi citada.

Nessa esteira da cobertura universal de saide como mecanismo de desenvolvimento
sustentavel, a sugestdo de uma “cesta minima de servicos” foi efetivada, devendo ser
acompanhada em todos os paises até 2030 (GIOVANELLA et al, 2018). Conforme as autoras
explicam, essa proposta visa principalmente a protecdo financeira em salude, na qual vende-se
um seguro que ndo garante acesso e uso de servicos necessarios — afinal, cobertura ndo traduz
acesso (NORONHA, 2013; GIOVANELLA et al, 2018). Ademais, os “contratos de seguros
cobrem intervencdes especificas e a oferta tem distribuicdo geografica desigual, prejudicando
regides e grupos sociais desfavorecidos” (GIOVANELLA et al, 2018).

Perceba que, assim como na proposta da RBC, as pessoas mais prejudicadas em termos
de necessidade de cuidados, territério de moradia e condicdo financeira serdo especialmente
afetadas. Desse modo, o Estado transmuda de provedor de servi¢cos demandados pela populagéo
a comprador de servigos privados e restritos para populacbes que ndo podem aciona-lo

diretamente no mercado, carater que transforma satide em mercadoria (Ibid. p. 1766). O quadro

Inicio da nota de rodapé.

1232 ODS Ne 4. Assegurar a educacdo inclusiva e equitativa de qualidade, e promover oportunidades de
aprendizagem ao longo da vida para todos (UN, 2016, p. 25).

124 ODS Ne 8. Promover o crescimento econémico sustentado, inclusivo e sustentavel, emprego pleno e
produtivo, e trabalho decente para todos (UN, 2016, p. 28, 29).

125 ODS N° 10. Reduzir a desigualdade dentro dos paises e entre eles (UN, 2016, p. 31).

126 ODS N° 11. Tornar as cidades e os assentamentos humanos inclusivos, seguros, resilientes e sustentaveis
(UN, 2016, p. 32, 33).

127 ODS N° 17. Fortalecer os meios de implementacéo e revitalizar a parceria global para o desenvolvimento
sustentavel (UN, 2016, p. 39, 42). Fim da nota de rodapé.
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abaixo ajuda a ilustrar a diferencga entre cobertura universal de saide e sistema universal de

saude, tal como o SUS:

Quadro 3: Caracteristicas contrastadas dos modelos de cobertura universal de satde (UHC)
e sistema universal de salde.

Caracteristicas

Cobertura Universal

Sistema Universal

Concepcéo de salde

Salide como mercadoria

Salde como direito universal

Papel do Estado

Minimo
Restrito a regulacdo do sistema de salde
Separacdo explicita de funcBes de

financiamento / compra e prestacdo de
Servicos

Bem-estar social

Responsavel pelo financiamento,
gestdo e prestacdo dos servigos de
salde

Financiamento

Combinacéo (pooling) de fundos publicos e
privados (prémios de seqguros,
contribui¢des sociais, filantropia, impostos)

Fundo publico com receitas e tributos
(impostos gerais e contribuicdo para
seguros sociais)

Enfase das reformas

Subsidio & demanda para aquisi¢do de
seguros

Seletividade da cesta e focalizagdo nos mais
pobres

Subsidio a oferta para garantia de
acesso equitativo

Elegibilidade /
Titularidade

Acesso segmentado, conforme filiagdo a
algum seguro (privado ou publico)

Acesso universal como condicdo de
cidadania

Eficiéncia do sistema

Aumento dos custos operacionais e
administrativos;
Gastos totais em salde mais elevados

Menores  custos
administrativos;
Reducdo dos custos unitarios por
economia de escala; menores gastos
totais por maior regulacdo da oferta

operacionais e

Desenho do sistema | Servigos fragmentados, sem | Servicos organizados em rede,

de servigos territorializacdo territorializados, orientados pela
APS%

Abordagem de APS | Seletiva Integral

Prestacao

Servigos prestados principalmente pelo
setor privado

Servigos prestados principalmente
pelo setor publico

Cesta de servigos

Restrita (pacotes basicos/minimos)
Explicita

Abrangente (atencdo integral)
Implicita

Integralidade

Centrada na assisténcia individual e
servigos biomédicos;
Dicotomia entre cuidados individuais e

coletivos

Integracéo entre cuidados individuais
e acOes de saide publica;

Integra promocdo, prevencdo e
cuidado

Determinantes
sociais de saude

Né&o contempla abordagem DSS
Possibilidade de acdo intersetorial restrita

Contempla abordagem DSS*?°
Possibilidade de acdo intersetorial
facilitada

Cidadéo Consumidor/objeto Protagonista/sujeito
Cidadania Residual Plena

Efeitos de | Restritos Abrangentes
solidariedade

Ideologia Liberal Social-democrata
Paises alvo Paises de baixa e média renda Todos 0s paises

Fonte: GIOVANELLA ET AL, 2018.

Inicio da nota de rodapé.

128 Atencdo Primaria em Saude (APS).
129 Determinantes Sociais da Satde (DSS). Fim da nota de rodapé.
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Diante das diferengas apontadas no quadro — e do perigo que a cobertura universal de
salde representa em termos de retrocesso, perda de direitos, desestruturacdo do sistema de
saude e encolhimendo de modalidades de servico atualmente prestados pelo Estado, incluindo
a habilitacdo/reabilitacdo — seria possivel considera-la uma estratégia suficientemente capaz de
atender as demandas de salde das pessoas com deficiéncia? Pode uma abordagem fraturada e
descontinuada garantir cuidado centrado na pessoa, ao longo da vida?

Possivelmente, a propria OMS reconhece as incompatibilidades entre demandas
assistenciais das pessoas com deficiéncia (coletivas e individuais) e cobertura universal de
salde. Talvez por isso, ndo por acaso ou benevoléncia, a organizacdo persista na indicacao de
uma modalidade de reabilitacdo que desresponsabiliza o Estado, desarticula o financiamento
publico, enfatiza um trabalho de salde néo especializado e entregue as pessoas com deficiéncia,
suas familias e comunidades a propria sorte, travestindo abandono em via de empoderamento,
sustentabilidade e resiliéncia.

A insisténcia na RBC nesta nova fase se deu pela sua elevagédo a principal abordagem
sugerida para a habilitacdo/reabilitacdo, por meio de novas formas discursivas: ela tornou-se
uma “estratégia multissetorial que oferece orientacao pratica sobre como ligar e fortalecer a
capacidade dos servigos principais para garantir que as pessoas com deficiéncia e suas familias
tenham acesso e se beneficiem da educagio, emprego e satude e servigos sociais” (WHO, 2015,
p. 5), novidade essa chamada de “evolucdo”, pela organizacao. Seu direcionamento se manteve
para 0 mesmo publico: pessoas pobres, de paises pobres e privados de servi¢cos de qualidade,
algo que ainda nédo parece suficiente para questionar e atuar sobre as for¢as que produzem as
iniquidades experimentadas nesses territorios.

Com um tom comedido e antecipando criticas, a OMS também ponderou que seu plano
nao pode ser encarado como uma solugdo “tamanho unico” (Ibid.), mas que as agdes vinculadas
aos seus objetivos devem “ser alinhadas com as obrigacgdes, politicas, planos e metas regionais
e nacionais existentes” (Ibid.) — discurso que encobre as implicagcdes da cobertura universal de
salde, sua relacdo proxima com a RBC e seu avanco nos paises membro das Nac¢des Unidas.

Outra curiosa mudanca de narrativa pode ser notada: paises industriais /
“desenvolvidos” deixam de ser usados como exemplos a serem seguidos, 0 que pode ser
observado pelo abandono do “tamanho tnico”, ilustrado no paragrafo anterior. Para alguns
autores, isto representa um marco do fim da “geopolitica do desenvolvimento” (KOTHARI et
al, 2021, p. 22). Esse movimento de transigdo discursiva pode ter sido for¢ado pelas criticas ao
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processo desenvolvimentista e suas consequéncias, bem como pela consolidacéo das politicas
sociais como dispositivos de validacdo de ascencdo, um contraponto ao uso do PIB como
medida Unica do desenvolvimento. A adocdo de indicadores sociais, contudo, manteve a logica
da comparacdo quantitativa e hierarquizacdo de paises ao seguir uma referéncia baseada no
déficit (Ibid.).

Quanto ao objetivo de fortalecer e ampliar a habilitacdo/reabilitacdo, assisténcia
tecnoldgica, servicos de assisténcia e suporte, 0 PAGD reforcou que o foco desses servicos €
“capacitar o individuo a participar ¢ ser incluido na comunidade” (WHO, 2015, p. 5), ou seja,
reiterou o foco na pessoa como alvo de melhoramento, requisito para a convivéncia
comunitaria. A habilitacdo/reabilitacdo foi caracterizada como potencial redutora de impactos
de condicdes de saude, a luz daqueles beneficios e atribuicGes ja afirmadas pelo RMD (lbid.).

O investimento no setor foi considerado benéfico por se tratar de servicos que atuam
sobre a construcdo e reconstrugcdo da capacidade humana, da vida independente e da reducao
da “necessidade de apoio formal e da redugdo do “tempo ¢ carga fisica dos cuidadores” (Ibid.,
p. 15), aspectos que ndo somente reforcam a corponormatividade estruturante dos documentos
e seu direcionamento a habilitacdo/reabilitacdo, como também reiteram o cuidado como fardo
econdmico, social e pessoal, distanciando-o do carater de politica publica e valor ético das
relagbes humanas.

Outra caracterizagdo da habilitacdo/reabilitacdo foi a de que se trata de “atividades
intersetoriais que podem ser fornecidas por profissionais em conjunto com especialistas em
educacdo, emprego, bem-estar social e outros campos” (lbid.), sendo a especializacdo um
atributo flexivel em contextos de “ambientes com recursos limitados” (Ibid.). A RBC foi situada
como um exemplo desse servico de habilitacdo/reabilitacdo ndo especializada que é promovida
por “trabalhadores de reabilitacio baseados na comunidade®*°, familiares, amigos e grupos
comunitarios” (Ibid.).

Outra flexibilizacédo percebida foi em relagé@o ao papel estatal e dos ministérios da satde
na conducdo desses servigos. A OMS sugeriu que o papel principal dos governos € a
“determinag@o do mecanismo através do qual esses servigos podem ser coordenados e regulados
entre setores e parceiros” (Ibid.), aspecto que reforca o encolhimento estatal e a

desresponsabilizacao pela assisténcia, a luz dos principios da cobertura universal de saude.

Inicio da nota de rodapé.
130 Essa é uma categoria que ndo existe fora da estrutura das Nagdes Unidas, ndo ha formacdo, certificagdo ou
reconhecimento nacional sobre essa atividade/fungao/profissdo. Fim da nota de rodapé.
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Na segunda situacdo, a participagdo interministerial foi estimulada, sobretudo com as
pastas relacionadas ao bem-estar social, trabalho e educacdo. No primeiro caso, a sugestao
colocada pela OMS nos ajuda a compreender possiveis atribui¢fes da politica de assisténcia
social em relagdo aos servigos reabilitacionais: “fornecer dispositivos assistivos ou subsidios
para servicos e equipamentos” (Ibid.) — algo que o Brasil realizava sob uma perspectiva
assistencialista desde a década de 1940. A pasta do trabalho se dedicaria a reabilitacdo
profissional; a educacéo, ao treinamento pessoal — orientacdes Ultimas que também ja tem sido
realizadas héa algumas décadas.

O PAGD, assim como o relatorio mundial e a propria CDPD, dentre outros documentos,
balizaram o Plano de Acédo sobre Deficiéncias e Reabilitacdo da OPAS, correspondente ao
periodo 2014-2019. O documento mencionou a estimativa de 140 milhdes de pessoas com
deficiéncia nas Américas, sendo 3% desse quantitativo formado por sujeitos que demandam
assisténcia de um cuidador para realizagédo de atividades vitais.

Além disso: apenas 25% das criangas acessavam a educacdo e, desses, somente 5%
concluiam o nivel primario de educacéo; 3% dos recém-nascidos vivos apresentavam condicdes
gue demandavam estimulacdo precoce para evitar a ocorréncia de deficiéncia permanente
(PAHO/WHO, 2014, p. 3). Os custos desse panorama, marcado por varias outras caracteristicas
ja descritas ao longo do estudo, foram avaliados “em cerca de 10% do gasto social publico nos
paises da Organizacdo para a Cooperacdo e Desenvolvimento Econémico (OCDE) e s6
cobririam 6% da populacdo em idade laboral” (lbid., p. 4), ou seja, segue-se a ldgica
desprotetora daqueles que mais necessitam de medidas assistenciais.

Este plano da OPAS baseou-se em experiéncias locais de paises membros alinhados aos
dispositivos internacionais mais recentes. Seus objetivos rebrilham a “vida independente” e a
“atencdo a dependéncia, incluida a protecdo dos cuidadores” (lbid., p. 5), novidade relevante e
gue ainda demanda maior investimento. Outro destaque de importancias foi a ideia de
“enfoques transversais”: “género, igualdade, etnicidade e direitos humanos” (lbid., p. 6),
amarrados a fim de alcangar o fortalecimento da “resposta integral do setor da satide mediante
a execucao de politicas, planos, programas e leis para a atencao das pessoas com deficiéncia,
suas familias e cuidadores, ao longo do curso de vida” (Ibid.) — sob os auspicios da promocao
da saude.

O fortalecimento da rede de servicos habilitacionais/reabilitacionais em saude,
compreendendo dispositivos de assisténcia técnica e a RBC rebrilhou entre as linhas de agéo.
A centralizacdo de servigos nos grandes centros urbanos, a capacidade pouco resolutiva da
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atencdo primaria quanto a habilitacdo/reabilitacio e¢ o despreparo de “entornos ndo
especializados” e hospitais para o desempenho de praticas reabilitacionais basicas (Ibid., p. 9)
foram aspectos situados como barreiras. As recomendacdes para enfrenta-las enfatizaram o
aprimoramento da atencdo primaria, a ampliacdo e fortalecimento dos servicos
habilitacionais/reabilitacionais, o cuidado longitudinal as pessoas com doengas cronicas “e com
alto grau de dependéncia” (Ibid.), bem como a protegéo dos cuidadores, a disponibilizacdo de
tecnologia assistiva e a RBC (Ibid.).

Pouco tempo mais tarde, a OMS lancou outro plano de acdo global semelhante a esse
focado na deficiéncia. Desta vez, o tema foi envelhecimento e salde, a considerar o periodo
2016-2020 para estimular o envelhecimento longo e saudavel (WHO, 2016), o que também
contemplaria o envelhecimento das pessoas com deficiéncia. Sem criticas ou ponderacdes ao
sistema de producdo que por si SO representa um risco a vida, o organismo enfatizou “propostas
de hiperprevencdo (promocgdo, protecdo, prevengao, precaugao, preempgao)” impossibilitadas
de éxito (CASTIEL et al, 2016, p. 244).

Como consideraram os sanitaristas Luis David Castiel, Caco Xavier e Danielle Moraes,
“as preocupagdes com longevidade e imortalidade sdo sintomas do medo primal da morte como
manifestacdes do espirito da época e que servem a mercantilizagao desse medo” (I1bid., p. 246).
Ademais, se balizam numa visao crista-ocidental — e altamente comerciavel — que concebe a
morte como finitude da existéncia, ideia que diverge de muitas cosmopercecdes de povos
desumanizados pela colonizacéo.

Considerando ainda que as condicdes de subsisténcia também provocam uma espécie
de medo coletivo mercantilizavel, a OIT se manifestou sobre “emprego e trabalho decente para
a paz e resiliéncia” (ILO, 2017), ideia bastante questionavel que abordou, além de aspectos ja
presentes nos dispositivos anteriormente publicados, medidas para responder as demandas
laborais decorrentes de situagdes de conflitos e desastres.

Neste caso, foi enfatizada a necessidade de combater a discriminagdo e o &dio
alicercados em aspectos de “raga, cor, religido, opinido politica, origem nacional e social,
deficiéncia, idade, orientagdo sexual ou quaisquer outros” (Ibid.); a avaliagdo de impacto e
recuperacao de postos de trabalho focados nessas populagdes vulnerabilizadas; atencéo especial
a familias chefiadas por mulheres, idosos, criancas e adolescentes e pessoas com deficiéncia,
(Ibid.) e garantia de todos os seus direitos assistenciais em situacdes de crise (Ibid.).

Um aspecto sobre os ultimos documentos supracitados chamou especial atencdo: o
discurso de resiliéncia. Luis David Castiel (2021) explorou o referido conceito recentemente e
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construiu uma histéria de seus deslocamentos, jornada que partiu do século XV e perpassou a
fisica, a mecanica, o direito, a medicina, a psicologia, a politica (Ibid.). Interessa mais
especificamente a abordagem psicoldgica do termo, que também tem dimensdes politica e
econémica. Em comum com os direitos humanos, ela teve origem a partir da | Guerra Mundial
e revela justamente o “interesse na recuperagado da estabilidade individual, social e psicologica,
com énfase na recuperagdo de experiéncia de guerras e catastrofes” (Ibid. p. 121), um uso que
se mantem no terceiro milénio.

E curioso — porém ndo surpreendente — que no ultimo documento da OIT, o emprego e
o trabalho sejam colocados como caminhos para alcangar paz e resiliéncia, termo ultimo que
evoca a capacidade de suportar experiéncias traumatizantes, hostis, estressantes, adaptar-se a
elas e ainda toma-las como oportunidade melhoradora da vida (Ibid.). Essa ideia também
remonta a ldgica crista ocidental de aprendizado pelo sofrimento.

Seguindo a agenda das Nag6es Unidas focada em planos de ac¢des, a OIT também criou
um dispositivo da mesma natureza sobre inclusdo, género e diversidade, ambicionando “uma
vida decente e trabalho produtivo para todas as mulheres e homens em todos os lugares” (ILO,
2015). Apesar de citar a categoria “género”, a narrativa se constituiu a partir do binarismo
homem X mulher com deficiéncia, mantendo invisiveis sujeitos também marcados por
identidades de género descoladas das normas cisheteropatriarcais. Com isso, 0 documento se
restringiu a promover “inclusdo eficaz e sistemética” (lbid., p.1) a essa dupla. Novamente,
prejuizos relacionados a exclusdo laboral dessa populacao foram quantificados: “uma perda do
PIB estimada entre 3 e 7 por cento” (Ibid.).

Em 2018, as Nagdes Unidas comemoraram setenta anos de trabalho para pessoas com
deficiéncia (UN, 2018a), ocasido aproveitada para divulgar novas orientagdes sobre sua
participacdo por meio de instituicdes por elas gerenciadas (e néo para elas), na implementacéo
e monitoramento da CDPD (lbid., 2018b). O documento serviu de oportunidade para enfatizar
aos Estados a importancia de promover a Agenda 2030 e seus objetivos. Além disso, sublinhou
a preméncia da participagéo institucional, ou seja, que os interesses das pessoas com deficiéncia
sejam monitorados ndo diretamente pelas mesmas em processo democratico e ampliado, mas,
por meio de entidades representativas (Ibid., 2018b, p. 3).

O grupo acredita que esta acdo garante o cumprimento da CDPD no que toca a
participacao plena dos sujeitos. Apesar da relevancia do dispositivo e das organizacdes por ele
demarcadas, é preciso questionar se a representacdo por meio de organizagdes garante a
participacéo plena.
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Em An Essay on Technical Democracy, Michel Callon, Pierre Lascoumes e Yannick
Barthe chamaram atencéo para as armadilhas que certos procedimentos podem representar e
propuseram formas de ampliar e aprimorar a democracia representativa/delegativa, modalidade
“resistente a controvérsias sociotécnicas” (CALLON et al, 2009, p. 261). Os autores
consideram a existéncia de tomadores de decisdo cinicos, que tentam manipular procedimentos
para alcancar um efeito de justica e, consequentemente, um sentimento de equidade para
aceitacdo de medidas iniquas (Ibid., p. 248).

Eles reforcaram a necessidade de produzirmos espacos publicos hibridos, dialogicos,
que possibilitem a participacdo de sujeitos diversos, incluidos aqueles emergentes, minoritarios.
Também afirmaram que ndo ha uma intencdo de acabar com a democracia delegativa e com 0s
especialistas, mas, ampliar e enriquecer as possibilidades de pesquisas e outras acfes
cooperativas, lembrando que é de interesse do especialista dominar habilidades diversificadas
de interacdo (CALLON et al, 2009).

Para Callon, Lascoumes e Barthe (2009), a formacao de espacos hibridos e dialdgicos
possibilita uma complementagdo da democracia delegativa “quando as incertezas e as
controvérsias que ela alimenta se instalam” (Ibid., p. 256), conforme verificado diversas vezes
na abordagem da deficiéncia pelos organismos das Nagdes Unidas. Eles acreditam que o
confronto com as incertezas pode produzir duas atitudes: 1) considera-las como ameagas e
eliminé-las ou reduzi-las e 2) reconhecé-las como pontos de partida para a transformacéo e
enriquecimento do mundo (lbid.).

Normalmente, a democracia representativa/delegativa escolhe a primeira opcao,
enquanto a segunda é um caminho adotado nos espagos que aceitam explorar e discutir
coletivamente as incertezas cientificas e técnicas, bem como os caminhos possiveis, sabendo
gue sempre serdo provisorios. Nessa perspectiva, as controvérsias sao consideradas necessarias
ao aprimoramento das democracias, devendo ser encorajadas e estimuladas, sendo esse
movimento o que permite a sua visibilidade e, consequentemente, a producéo de caminhos para
sua reducdo (CALLON et al, 2009).

Assim, é preciso considerar: a) a existéncia de agenciamentos e interesses que podem
ndo necessariamente ir ao encontro dos desejos e necessidades dos sujeitos diretamente
impactados pelas decisfes; b) o perfil das pessoas que conseguem alcancar espacos decisorios
institucionais; ¢) o perfil dos sujeitos que seguem distantes de terem suas necessidades
abordadas em espagos ampliados. Ou seja, parece delicado e perigoso acreditar que
organizacOes sejam suficientes para traduzir a plena participacdo. A proposito, € possivel citar
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especificidades que seguem invisibilizadas nas agendas institucionais: necessidades de cuidado
ao longo da vida; interseccdo entre deficiéncia e doencas cronicas graves; violéncias
experimentadas por pessoas deficiéncia racializadas e desviantes da cartilha cisheteropatriarcal;
direitos sexuais e reprodutivos das pessoas com deficiéncia.

O ano 2019 foi bastante frutuoso no @mbito das Nagdes Unidas. Uma das publicagcfes
relevantes no cendrio internacional, assinada pela OMS, abordou a preocupa¢do com a salde
ocular e reforcou a importancia do cuidado centrado na pessoa. A demonstracao de importancia
com a deficiéncia visual, contudo, se deu de forma hierarquizante e capacitista: a visdo foi
situada como dominante em relacdo aos demais sentidos, como exercicio crucial ao
desempenho das atividades diversas da vida e a sua perda foi rotulada como fardo pessoal,
social e finaneiro global (WHO, 2019a; 2019b).

Outro dispositivo notavel foi pubicado pelo Departamento de Assuntos Econémicos e
Sociais das Nagdes Unidas: um relatério sobre deficiéncia e desenvolvimento (Disability and
Development Report. Realizing the Sustainable Development Goals by, for and with Persons
with Disabilities) referente ao ano anterior, focado na realizacdo dos ODS por, para e com
pessoas com deficiéncia. A participacdo direta de tais sujeitos foi situada pelo Secretario-Geral
Anténio Guterres como “imperativo moral” e “necessidade pratica”. Ele também mencionou
que esse dispositivo “é 0 primeiro relatério sobre o progresso da inclusdo da deficiéncia no
contexto da Agenda 2030” (UN, 2019, p; i). Outra novidade foi a adogdo de “evidéncias”
baseadas em analises de dados, politicas e programas para constituir a argumentacdo em prol
do direcionamento de acdes do desenvolvimento ndo somente sustentavel, mas inclusivo (Ibid.,
p. 1).

No presente relatorio foi possivel verificar o delineamento de etapas diversas a serem
seguidas para o alcance dos ODS. Algumas delas foram: a melhoria da cobertura de cuidados
e da acessibilidade nas unidades de satde; o treinamento das equipes; a capacitacdo das proprias
pessoas com deficiéncia para tomada de decisdo; a coibicdo de préaticas discriminatorias nos
seguros de saude, escola, trabalho e demais ambientes coletivos; a melhoria na producgéo de
dados; a integragdo da deficiéncia em programas de agua, saneamento basico, higiene, energia,
tecnologia da informacdo e comunicacdo; habitacdo, infraestrutura; transportes acessiveis;
emergéncias e catastrofes (Ibid.) — aspectos de significativa importancia.

Para as Nacdes Unidas, protecdo social, educagdo, emprego e servi¢os basicos como:

salde, agua, saneamento, energia, infraestrutura acessivel em ambientes urbanos e rurais,
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espacos e equipamentos publicos, sdo os setores de especial importancia na realizacdo do
desenvolvimento inclusivo e catalisagéo do progresso em todos os ODS (lbid., p. 18).

O presente relatério se adiantou em sugerir algum tipo de compatibilidade entre
habilitacio/reabilitacdo e cobertura universal de saide®!. Para isso, retomou a CDPD — que n&o
cita em nenhum momento a referida cobertura universal — e afirmou que essa estratégia € de
“notavel importancia para alcangar as outras metas” de saude (1bid., p. 49).

Uma forma indireta e presungosa de enfatizar esse modelo de prestacéo de servico foi a
afirmacao de que “o custo dos cuidados de saude e a falta de seguro de saude sdo as principais
barreiras para as pessoas com deficiéncia” (Ibid., p. 54). Apesar do apelo a evidéncia, ndo houve
apresentacdo de qualquer comprovacao de reducdo de custos dos servicos reabilitacionais na
perspectiva da cobertura universal de salide em relacdo aos sistemas universais, ou mesmo
alguma evidéncia de que ha maior capacidade de cuidado na primeira, em relacdo a segunda.
Talvez a reducdo de custos possa se atrelar justamente a ndo prestacdo desse servico,
perceptivelmente incompativel com a ideia de cesta basica.

Outro elemento que merece destaque é a manutencdo da sugestao de que 0s servicos de
assisténcial social podem contribuir com a disponibilizacédo de recursos de tecnologia assistiva
(Ibid., p. 61), aspecto reforgado no PAGD. Ressalta-se que tais recursos foram especialmente
incentivados pela OMS no mesmo ano, incluindo a orientagdo aos paises sobre a relevancia da
coleta de dados a respeito das “necessidades de salde e cuidados de longo prazo, incluindo
aqueles que podem ser atendidas por tecnologia assistiva, a fim de desenvolver estratégias,
politicas e programas abrangentes” (WHO, 2018).

Mitchell e Snyder (2015) consideram essa énfase na tecnologia assistiva um elemento
caracteristico da era biopolitica, pois retrata a proliferacdo de patologias e incapacidades como
oportunidade para disseminacdo desses produtos como solugdes — em oposicao a fase anterior,
que celebrava corpos autdnomos e transbordantes de capacidades.

O ano 2019 tambem foi marcado pelo langcamento da estratégia da ONU para a inclusao
da deficiéncia — a Disability Inclusion Strategy (UNDIS), uma politica institucional de amplo
alcance (pois deve ser incorporada por todos os organismos do sistema) fundamentada
principalmente na CDPD e na Agenda 2030, que visa “alcancar a igualdade de resultados e

promover uma cultura inclusiva dentro do sistema das Nagdes Unidas” (UN, 2019, p. 1).

Inicio da nota de rodapé.
181 Tal aproximac&o tornou-se corriqueira a partir de entdo (WHO; 2021a; 2021b). Fim da nota de rodapé.
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Um dos fundamentos da estratégia foi a realizacdo de uma autocritica quanto a incluséo
da deficiéncia nos diversos pilares institucionais e o reconhecimento da “falta de abordagens
coerentes e abrangentes” (Ibid., p. 2). Ap6s o periodo de cinco anos, pretende-se revisar o
trabalho realizado e atualizar a politica conforme necessidade. Diversos indicadores de
desempenho servirdo de apoio a esse processo (Ibid.).

Este foi o primeiro dispositivo abordado a se referenciar na interseccionalidade como
ferramenta analitica das “consequéncias estruturais e dindmicas da interacdo entre formas
maultiplas e cruzadas de discriminacédo, considerando todas as condi¢des que podem criar uma
experiéncia de vida substancialmente distinta para pessoas com deficiéncia” (UN, 2019) — um
avanco fundamental que deveré ser incorporado nas suas orientacGes externas (e que nédo foi
devidamente referenciado como proposta tedrico-politica de feministas negras).

Como consequéncia da UNDIS, demais organismos criaram politicas préprias. Destaco,
a titulo de exemplo, a Politica da OMS sobre Deficiéncia— WHO Policy on Disability (WPD),
de 2021. A WPD enfatizou: a interseccionalidade como abordagem fundamental para
compreender a deficiéncia; a necessidade de as pessoas com deficiéncia serem consideradas
agentes de mudanga no trabalho da Organizagao” (WHO, 2021a, p. 1); a necessidade da OMS
se tornar uma organizacao inclusiva (Ibid., p. 2); e que “a deficiéncia ¢ uma prioridade de
desenvolvimento” (Ibid., p. 3).

A interseccionalidade, conforme mencionado algumas vezes no decorrer do trabalho,
nos ajuda a pensar direitos, politicas e servicos para pessoas com deficiéncia porque é uma
ferramenta atenta as relacbes de poder baseadas em raca, género, classe, dentre outros
marcadores. Tal atencdo ndo distancia nem hierarquiza cada uma dessas entidades, mas parte
do principio de que elas se produzem e se reforcam mutuamente, como apontaram as sociélogas
Patricil Hill Collins e Sirma Bilge (2020). Por essa razdo, a interseccionalidade como
ferramenta analitica possibilita o desenvolvimento de estratégias de equidade ao apoiar a
visualizacao da interseccdo entre diferentes categorias e relacGes de poder (Ibid.).

Quando analiso os documentos supranacionais sob a perspectiva interseccional, chamo
a atencdo para diferentes aspectos: a) seu contetido, ao considerar a deficiéncia de maneira
isolada, reforca logicas capacitistas e orienta praticas corretivas/normalizadoras; b) suas
orientagdes ndo sao suficientes para afetar a vida das pessoas com deficiéncia porque focam
justa e exclusivamente a deficiéncia como ponto de intervencgéo; c) a pobreza e a deficiéncia,
apesar de conhecidas como dimensdes que se reforcam mutuamente, sdo tratadas como

problemas individuais e superdveis com a eliminacdo/corre¢cdo das ditas incapacidades
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funcionais; d) os possiveis avangos no ambito da habilitagdo/reabilitacdo ndo sdo capazes de
responder a invisibilizacdo, a vulnerabilizacdo e as privacbes experimentadas por pessoas com
deficiéncia pobres, negras, imigrantes, indigenas, ciganas, dissidentes nas suas orientacdes
sexuais e identidades de género; €) a insercdo da interseccionalidade no discurso dos direitos
humanos sera esvaziado de sentido e materialidade se ndo houver uma profunda critica ao modo
de producdo e sociabilidade capitalista neoliberal, aos saberes que lhes sustentam, aos efeitos
da colonialidade dentro e fora dos organismos supranacionais, aos principios do
desenvolvimento sustentado pelas Nacdes Unidas nos ultimos setenta anos.

Em sintese, na arena internacional, o periodo seguinte a divulgacdo do RMD foi
marcado por algumas novidades: destaque da deficiéncia como risco para todos; incorporacao
dos cuidadores nas narrativas das Nacdes Unidas; sugestdo de financiamento de tecnologia
assistiva e outras medidas de apoio individual pelas politicas de protecédo social; multiplicacdo
de documentos intitulados “planos de acdo” e encolhimento daqueles nominados “orienta¢des”
e “recomendacdes”; incorporacdo da interseccionalidade como ferramenta analitica da
deficiéncia.

Destaca-se também: a emergéncia da sustentabilidade e da resiliéncia como novos
requisitos para a alcancar incluséo e paz; o investimento global e ostensivo pela adogdo de
medidas redutoras do Estado; ampla convocacgéo de pessoas e comunidades para realizar tarefas
estatais; énfase na adoc¢do de seguros privados de salde para acbes que transbordam o escopo
ndo governamental.

Quanto ao ultimo ponto, cobertura universal de salde e reabilitacdo baseada na
comunidade reinaram como direcionamentos adequados e primordiais de combate a pobreza e
as iniquidades de satde. Esse direcionamento oculta 0 modo como o sistema de producédo e
consumo ¢ fabricador e beneficiario dessas formas de privagéo e violéncia. Invisibiliza, ainda,
o fato dessas medidas serem potencialmente produtoras de mais desigualdades — controvérsia
(ou cinismo) “padrao” das Nag¢des Unidas.

Conforme resumo de Castiel (2016, p. 35) sobre os principios neoliberais globalizados,
falamos ainda sobre: “fundamentalismo de mercado, gestao de riscos, individuos como agentes
dotados de responsabilidade [...] e liberdade de escolha no interior de um cardapio com
possibilidades preestabelecidas em termos sociopoliticos, econdémicos e culturais”.

Nesse cenario, o alcance dos objetivos listados nas diversas normativas ocasionara uma
incessante e frustrada busca. Diante disso, questiono: ha compatibilidade entre incluséo,
participacdo, salde, vida plena e capitalismo neoliberal? Pode o desenvolvimento alcangar
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essas finalidades ou seria justamente ele o impeditivo da aclamada sociedade livre, sustentavel
e inclusiva? Esse modo de producdo da deficiéncia e das préticas a ela direcionadas nos
permitira inaugurar, no presente ou no futuro, formas outras de nos relacionarmos com as
diferencas? Pode essa construcao moderna-colonial nos apoiar na constituicdo de uma ética do

cuidado?

7.6.1 Contratempo no Brasil: ensaiando novos passos sob o desmonte de garantias nao

dancadas

A CDPD e o Relatério internacional de 2011 (RMD) tiveram diferentes repercussdes no
territorio brasileiro. O primeiro a receber especial destaque ja foi apresentado no inicio desta
tese e se refere & organizacio da rede de cuidados (RCPD)**? no Ambito do SUS, movimento
que decorreu dos esforcos de organizacdo da Rede de Atencdo a Saude (RAS), com base na
diretriz de regionalizacdo dos servicos, estratégia que também visou superar o carater
fragmentado do cuidado (BRASIL, 2010a).

A RAS constitui-se de “arranjos organizativos de agdes e servigos de satide” que visam
a garantia do cuidado integral, continuo, qualificado, responsavel e humanizado e a
incrementagdo do “desempenho do Sistema, em termos de acesso, equidade, eficacia clinica e
sanitaria e eficiéncia economica” (Ibid.). A eficiéncia econdémica enfocou controle das despesas
de saude e racionalizacdo de recursos. A definicdo de atribuicdes a cada nivel assistencial foi
uma das medidas de racionalizacdo adotadas (Ibid.).

Nesse movimento que pretendeu articular os diferentes niveis de atencdo, a RCPD foi
instituida. Dentre as suas diretrizes, estdo presentes: os direitos humanos; a autonomia e a
independéncia; o respeito as diferencas; o cuidado integral, multiprofissional e interdisciplinar;
a centralidade da pessoa cuidada, com diversificagdo de estratégias de cuidado e terapéutica
singular, bem como a participacao social (Ibid., 2012d).

A definicdo do seu publico-alvo foi ampliada, ndo se restringiu aqueles com deficiéncias
consideradas permanentes ou graves, elemento que pode colidir com o orcamento publico
destinado a saude da pessoa com deficiéncia. Digo isto considerando mudancas nos parametros

avaliativos que diminuiram o quantitativo de pessoas reconhecidamente com deficiéncia, como

Inicio da nota de rodapé.
132 Novamente, Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.
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a alteracdo do Censo'®, ocorrida em 2018 e a concepcéo de deficiéncia e o tipo de pesquisa
adotada para o Censo 2022.

Apesar da logica anunciada na criacdo da RAS, a RCPD enfatizou os cuidados
habilitacionais/reabilitacionais vinculados a atencdo especializada, ou seja: aqueles que
oferecem apenas um servico; os centros especializados em reabilitacdo (CER), que podem
atender de duas a quatro modalidades de deficiéncia (visual, auditiva, intelectual e fisica); e 0s
centros de especialidades odontoldgicas (CEO).

Apesar da grande relevancia dos cuidados habilitacionais/reabilitacionais e da perene
insuficiéncia de vagas frente as crescentes demandas populacionais, essa priorizagdo contribuiu
para a manutenc¢do do apagamento das pessoas com deficiéncia em outros niveis de assisténcia,
como a atencdo primaria, comprometendo o principio da integralidade. As dificuldades
vivenciadas por mulheres com deficiéncia no acesso aos cuidados primarios, tais como
atendimento ginecoldgico e obstétrico € um exemplo de limite colocado pela énfase da
habilitacdo/reabilitacdo no &mbito da RCPD (DIAS; MELLO, 2022).

Outro problema j& apontado foi a possibilidade de atendimento especializado as pessoas
que poderiam ser assistidas pela reabilitacdo de nivel primario, um contrassenso frente a l6gica
da eficiéncia que baliza esses dispositivos. Assim, essa definicdo de publico-alvo interfere tanto
na possibilidade de investimento na reabilitacdo da APS, quanto na garantia da assisténcia em
nivel especializado. Nesse caso, 0 barato sai mais caro (ou sairia, caso houvesse quantidade de
servigos compativel com a demanda populacional, em ambos os niveis).

Um ponto importante nesse periodo foi a criacdo dos instrutivos de reabilitacdo, com
base nas referidas normativas. Esse conjunto de documentos sintetizados em arquivo Unico,
pelo Ministério da Saude, ressaltou que a CIF deve orientar as préaticas
habilitacionais/reabilitacionais e que “deficiéncia e atividade norteiam o processo de
reabilitacdo”, sendo 0 corpo e o contexto elementos de especial destaque (Ibid., 2012a, p. 6).

Ademais, foi apontado que as estratégias habilitacionais/reabilitacionais devem partir
das necessidades de cada pessoa, ‘“considerando o impacto da deficiéncia sobre sua
funcionalidade, bem como, os fatores clinicos, emocionais, ambientais e sociais envolvidos”
(Ibid., p. 9). Assim, rebrilhou a afirmacdo de que o trabalho em salude com pessoas com

deficiéncia deve centrar-se na autonomia e na participagéo (Ibid.). Notadamente, uma ideia de

133 Cabe relembrar que a presente alteragdo, ja mencionada no inicio do texto, reduziu a estimativa de pessoas
com deficiéncia de 23,9% a 6,7% da populagdo total. Fim da nota de rodapé.
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autonomia que muitas vezes ndo estd alinhada a rede de dependéncias, conforme pensaram
CAMPOS e CAMPOS (2006).

Quanto as acdes previstas para os servicos, foram delimitadas: diagnostico e avaliagdo
funcional; estimulacdo precoce; orientacdo familiar aos cuidadores e acompanhantes quanto
aos aspectos do cuidado, inclusdo e adaptacdo do ambiente; atendimento reabilitacional
individual e em grupo; indicacdo, adaptacao, fornecimento e manutencao de Orteses, proteses e
meios auxiliares de locomocdo (OPM); articulacdo com demais pontos de atencdo da RCPD e
das redes socioassistencial, educacional, de esporte e cultura, etc.; parceria com instituicdes de

ensino e pesquisa na area da deficiéncia (Ibid., p. 9, 10). Aspectos de fundamental importancia.

Interludio

Os instrutivos de reabilitacdo foram atualizados em 2020, ocasido em que 0s discursos
firmados em 2012 foram reiterados e acrescidos de novas orientacGes. Destaco algumas
atribuicdes das equipes atuantes nos CER, que ndo foram demarcadas anteriormente, tais
como: criacdo de protocolos de atendimento; identificacdo e captacdo de usuarios das redes
de urgéncia e emergéncia e de pessoas com a sindrome congénita do virus zika (SCZV) (lbid.,
2020a).

Curiosamente, ndo ha qualquer mencao sobre as condi¢fes de organizacdo da equipe para a
realizacdo das Ultimas funcBes. O que mais se aproximaria estd restrito as atribuicdes
direcionadas aos assistentes sociais, especificamente quanto a articulacdo da rede e ao
desenvolvimento de mobilizacdes na comunidade. Essa atribuicdo direcionada ao servico
social somente seria possivel em um cenério de reorganizacdo do processo de trabalho
profissional, incluindo ampliacédo de profissionais por unidade de atendimento e revisdo de
suas atribuicdes no proprio processo de cuidado.

Essas novas atribuigdes, portanto, ignoram o modo de operar dos servigos, nos quais 0s
profissionais atendem usuarios em sessdes com duracao de 30 a 50 minutos, sem intervalos,
ao longo de todo o dia — prética conduzida dessa maneira para garantir a ampliacao do custo-
beneficio do servico e a produtividade minima exigida (Ibid.). O quadro abaixo demonstra
tal exigéncia:

Quadro 4: Quantitativos minimos de produtividade por porte de CER

Tipo de | Producdo da Equipe | Producgéo da Equipe Producdo SIA/SUS

CER Multiprofissional Médica Minima (Mensal)
(Exceto Médico)

CERII 2.150 256 2.406

CERIIl | 3.379 384 3.763

CERIV |5.683 512 6.195

Fonte: BRASIL, 2020a, p. 28
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Luci Maria Teston e colaboradoras (2018), referenciadas na teoria marxista, discutiram a
avaliacdo do SUS a partir da critica ao produtivismo. As autoras alinhavaram a ideologia do
produtivismo a financeirizacdo do capital, indutor da logica utilitarista que afeta as formas
de controle sobre o trabalho.

Castiel (2021) também discutiu o tema de forma semelhante e retomou o conceito de
governamentalidade neoliberal como “técnica de governo propria das sociedades de
mercado” (Ibid., p. 158), que dentre outras coisas, passou a produzir “dispositivos de
recompensa e culpabilizacdo” que afetam sujeitos na vida publica e privada. Para ele, esse
modo de operar se baseia “em uma ideia de coer¢dao extensiva por meio de uma tirania
avaliativa”, produtora de “tensdes de todos os tipos diante da intensificacdo do trabalho,
diminui¢do de prazos, individualizagdo salarial, vinculando remuneragdao a desempenho”

(Ibid., p. 160).

Embora nem todos esses aspectos possam estar totalmente inscritos nos processos de
contratacdo do SUS, ndo ¢é dificil concluir a inexisténcia de condi¢des de atuacdo fora dos
muros institucionais. Cabe ressaltar que mobilizacdo comunitaria, busca ativa de pacientes e
articulacdo da rede ndo contam como atividades faturaveis na tabela de procedimentos, o que
implica um aumento de carga de trabalho ndo reconhecida pelos pares, pelas chefias, ou
mesmo no ambito dos dispositivos de avaliacdo de desempenho criados no seio do proprio
sistema. Restara-nos mais uma prova de resiliéncia?

N&o somente o trabalho, mas a propria necessidade de salde tem sido atravessada por esta
I6gica, sendo um efeito sintomatico a incessante busca por tecnologias focadas em cura e
terapéutica (TESTON et al, 2018), sem a intencdo de enfrentar as determinacgdes do processo
salide-doenca.

Isso pode ser percebido de muitas formas no ambito da satde da pessoa com deficiéncia, em
aspectos como: énfase na desresponsabilizagdo do Estado na producdo de cuidado e
transferéncia de responsabilidade para o setor privado; discurso de prevencao e promogéo da
salde baseado no autocontrole; foco na producéo e distribuicdo de tecnologias baratas para
substituir cuidados reabilitacionais; articulacdo entre grandes organizacGes financeiras, de
direitos humanos e ONGs na mobilizacdo das diretrizes para politicas publicas nacionais —
caracteristicas da biopolitica da deficiéncia (MITCHELL; SNYDER, 2015).

Como Teston et al (2018, p. 235) reforga, a presente critica ndo desconsidera a relevancia de
instrumentos de avaliacdo em salde, contudo, sugere que estes devem ser compreendidos
como pratica social e como dispositivo de autorreflexdo para quem atua no setor. Na
contramao, essa “‘expansao da légica utilitarista com base na ideologia do produtivismo no
campo da salde publica apressa mudancas de padrdes e de crencgas culturais, com efeitos no
capital médico e na logica mercantil”, tais como: o monopoélio da “produgdo de
medicamentos e processos de diagnostico e prescricdo médica”, a expansdo do seguro
privado, a apropriagdo “dos recursos publicos destinados a saude publica por meio de
transferéncias ratificadas por projetos governamentais” (Ibid.). Diante disso, “a satde finda
por seguir as regras do mercado, consumindo cada vez mais tecnologias médicas, consultas,
exames e medicamentos” (Ibid.), l6gica que contribui para a antecipacdo da racionalidade
colocada pela cobertura universal de salde.
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O ano 2015 foi inaugurador de uma nova fase de incorporacdo da CDPD: a vigéncia da
LBI, que repercutiu responsabilidades sobretudo ao poder publico nacional em relacdo a
ampliacdo de direitos e servicos. Destaco alguns elementos para discussdo: a avaliacdo da
deficiéncia’®*; as medidas de apoio ao cuidado; o reconhecimento e criminalizacdo da
discriminagcdo baseada na deficiéncia, sensivel as especificidades de género e idade; a
exclusividade da habilitacao/reabilitacdo profissional as pessoas com deficiéncia; o cadastro e
0 auxilio-inclusdo.

A avaliacdo da deficiéncia, conforme a referida lei, deve ser biopsicossocial,
multiprofissional e interdisciplinar — dimensao que compreende: “os impedimentos nas fungdes
e nas estruturas do corpo; os fatores socioambientais, psicoldgicos e pessoais; a limitagcdo no
desempenho de atividades; e a restricdo de participacdo” (BRASIL, 2015). As dimensdes da
participacdo, contudo, ainda parece ser a arena de menor investimento nos campos avaliativos
e classificatorios.

A avaliacdo biopsicossocial representa avanco em alguns aspectos: € um potencial
modelo Unico a ser contemplado nas diferentes politicas publicas; avanca conforme o debate
acerca do tema, dando continuidade e aprimoramento ao modelo social da deficiéncia;
incorpora uma gama maior de aspectos considerados limitadores ou facilitadores da vida
cotidiana, bem como a maneira como eles atravessam 0s COrpos e existéncias.

Tal modelo, conforme a LBI menciona, deveria ter sido materializado até 2018, o que
ndo ocorreu. Em 2017, foi instituido o Comité do Cadastro Nacional de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia e da Avaliacdo Unificada da Deficiéncia, com o objetivo de atuar sobre ambas as
tematicas em prol da regulamentacdo dessas matérias. Este grupo foi composto por integrantes
de diferentes ministérios, além da secretaria nacional que comanda a pasta da deficiéncia e o
CONADE (BRASIL, 2017a). Na ocasido, a Presidéncia da Republica era ocupada por Michel

Inicio da nota de rodapé.

134 O primeiro esforgo do governo brasileiro em romper a avaliagdo prementemente médica ocorreu em 2007,
com a incorporacdo da CIF pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), na avaliacdo do Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC) (BRASIL, 2007a). No mesmo ano, foi criado um Grupo de Trabalho
Interministerial, “com o objetivo de avaliar o modelo de classificagdo e valoragdo das deficiéncias utilizado no
Brasil e definir a elaboragdo e adog¢do de um modelo unico para todo o Pais” (Ibid., 2007b). O resultado desse
engajamento, em 2012, foi a publicago do indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr). Instituido especialmente
para fins de avaliacdo pericial (FRANZOI et al, 2013), ele ficou basicamente restrito ao INSS, sendo operado
para fins de aposentadoria especial [Versdo IFBrA] (BRASIL, 2013c) — embora a expectativa fosse de um uso
mais ampliado. De todo modo, houve um consenso entre movimentos sociais e especialistas da area quanto a
necessidade de usar esse instrumento como base para a criagdo de um novo dispositivo, nos parametros da
CDPD e da LBI.
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Temer, em func&o do golpe sofrido pela presidenta eleita democraticamente, Dilma Rousseff'*®,
conforme ja citado.

A revogacdo do decreto que instituiu o presente Comité (Ibid., 2019b) foi publicado
semanas antes da aprovacéo do indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado (IFBrM), pelo
CONADE, que considerou adequado o “instrumento de avaliagdo da deficiéncia a ser utilizado
pelo Governo Brasileiro, conforme prevé o Paragrafo 2° do Artigo 2° da Lei n° 13.146, de 6 de
julho de 2015” (CONADE, 2020).

Apesar da ampla mobilizacio nacional®*® e da legitimidade do processo®*” que deu
forma ao IFBrM, o governo federal recusou sua incorporacdo — fato que pode ser atribuido a
sensibilidade do instrumento em relacdo a avaliacdo da deficiéncia e, consequentemente, ao
esticamento da classificacdo de sujeitos assim caracterizados, o que naturalmente redundaria
em cidadaos elegiveis para direitos diversos, incluidos os beneficios sociais.

Apos a desmobilizacdo da equipe que atuou na producdo e validacdo do IFBrM, o
governo federal instituiu um novo grupo para tratar do tema: o Grupo de Trabalho
Interinstitucional sobre o Modelo Unico de Avaliacdo Biopsicossocial da Deficiéncia.
(BRASIL, 2020b). Ao final dos trabalhos, foi publicizado o Relatério Final onde constam
anexos®® que representam alternativas para implementagdo do modelo de avaliagdo. Dentre
eles, os documentos N° 08 (Proposta para o instrumento e o modelo Unico de avaliacdo da
deficiéncia) e N° 13 (Proposta para o instrumento e 0 modelo Unico de avaliacdo da deficiéncia)

se destacaram.

135 Novas eleicdes ocorreram em 2018, sendo o referido cargo ocupado por representante extremista,
supostamente de direita. Fim da nota de rodapé.

Inicio da nota de rodapé.

136 Exemplifico com as seguintes mobilizagGes: Associacéo Brasileira de Satide Coletiva (ABRASCO):
https://www.abrasco.org.br/site/gtdeficienciaeacessibilidade/2019/12/05/sobre-as-ameacas-ao-modelo-de-
avaliacao-biopsicossocial-da-deficiencia/ e https://www.abrasco.org.br/site/noticias/posicionamentos-oficiais-
abrasco/implementacao-instrumento-ifbrm/62312/ - Senado Federal:
https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2022/03/28/cdh-decreto-do-governo-podera-restringir-direitos-de-
pessoas-com-deficiencia e https://www.camarainclusao.com.br/noticias/senado-realiza-audiencia-publica-sobre-
avaliacao-biopsicossocial-da-deficiencia/ - Associacdo Nacional do Ministério Publico de Defesa dos Direitos
dos ldosos e Pessoas com Deficiéncia (AMPID): https://ampid.org.br/site2020/ampid-divulga-nota-publica-de-
informacao-sobre-o-instrumento-de-avaliacao-biopsicossocial/ - Rede Brasileira de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia (Rede-In): https://www.frentenacionalsuas.org/post/rede-in-lan%C3%A7a-manifesto-contra-
modelo-%C3%BAnico-de-avalia%C3%A7%C3%A30-da-defici%C3%AAnNcia - 1° Seminario Brasileiro sobre
Avaliacdo Biopsicossocial da Deficiéncia, disponivel em:
https://www.youtube.com/c/FIOCRUZBras%C3%ADliaoficial

187 Um trabalho realizado pelo Comité mencionado e pela Universidade de Brasilia (UnB).

138 hittps://www.gov.br/mdh/pt-br/navegue-por-temas/pessoa-com-deficiencia/publicacoes/relatorio-final-gti-
avaliacao-biopsicossocial Fim da nota de rodapé.
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Apesar de compartilharem o mesmo titulo, as propostas sdo absolutamente distintas: um
deles (N° 8) esté vinculado a preméncia biomédica e atende especificamente aos interesses da
economia, além de ndo oferecer um modelo de avaliagdo que contemple concretamente 0s
aspectos de funcionalidade previstos na CIF. O outro (N° 13), contempla a CIF e aprimora
aspectos considerados no IFBrM, oferecendo ferramenta concreta de avaliagdo da deficiéncia
dentro dos parametros exigidos pela Convencdo. Até a defesa dessa tese, em marco de 2023,
ndo houve definicao oficial sobre o tema.

O calor do debate a respeito desses agenciamentos em torno do instrumento de avaliacao
da deficiéncia revela a importancia desse dispositivo ndo somente nas possibilidades que podem
se abrir para cada pessoa por ele avaliada. Ele também anuncia a relevancia de modos de operar
inscritos na governamentalidade neoliberal e, neste caso, exibe diferentes formas de ataque aos
direitos sociais especialmente regulamentados no curso da democracia.

A LBI também conceituou medidas de apoio ao cuidado a serem oferecidas as pessoas
com deficiéncia, em diferentes situacdes. No ambito geral, a figura do atendente pessoal e do
acompanhante se destacaram. Ambos podem ser ou ndo familiares, receber ou ndo
remuneracdo. O atendente pessoal € aquele que auxilia a pessoa nos cuidados béasicos e
essenciais, bem como nas suas atividades diarias, enquanto o acompanhante apenas acompanha
a pessoa, podendo ou néo realizar fungdes de atendente pessoal.

Esses atores ndo devem exercer funcGes contempladas em atribuicbes técnicas
vinculadas a outras profissfes regulamentadas (Ibid., 2015). Suas funcdes nomeiam atividades
gue hd muito sdo realizadas principalmente por mulheres mées de pessoas com deficiéncia.
Apesar da importancia conceitual, a lei ndo avancou em relacdo a uma politica de cuidado que
reconheca a necessidade de sua oferta e remuneracao.

No que toca a politica de assisténcia social, foi afirmada a exigéncia de cuidadores
sociais, imbuidos de oferecer cuidados bésicos e instrumentais, em servigos direcionados as
pessoas com deficiéncia dependentes de apoio. Apesar de a LBI nédo instituir residéncias
inclusivas e moradias para a vida independente, elas foram conceituadas.

A primeira foi vinculada ao servigo de acolhimento institucional do SUAS e segue um
papel semelhante ao das residéncias terapéuticas: é uma modalidade de residéncia inserida na
comunidade, que conta com o apoio profissional psicossocial, se dirigindo as pessoas com
vinculos familiares fragilizados ou rompidos e sem condi¢Ges de sustentar o autocuidado.
Apesar da sua presenca nos dispositivos nacionais, ela ndo esta disponivel para todas as pessoas
tracadas como perfil, pois sua instalacdo é facultativa aos gestores locais (DIAS, 2022, p. 12).
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A moradia para a vida independente é também um modelo de residéncia que pode
proporcionar servicos de apoio coletivos e individualizados. Entretanto, ndo teve vinculacdo a
uma politica ou pablico-alvo em especial. Sete anos depois de sua aparicdo na LBI e até a etapa

de defesa desse texto!®®

, Ndo havia nenhuma unidade em funcionamento no Brasil.

Outro ator considerado na perspectiva do cuidado, conceituado e garantido pela LBI foi
o profissional de apoio escolar, cujas atribui¢cGes envolvem “atividades de alimentacéo, higiene
e locomocdo do estudante com deficiéncia [...] em todos os niveis e modalidades de ensino, em
instituicBes publicas e privadas” (BRASIL, 2015). Assim como no caso de atendentes pessoais
e acompanhantes, atividades técnicas vinculadas a outras profissGes regulamentadas estdo
excluidas (Ibid.).

Esse profissional € fundamental para garantir a permanéncia de pessoas com deficiéncia
gue necessitam de apoio na realizacdo de atividades basicas de higiene pessoal e alimentacéo,
por exemplo, nos diferentes niveis de ensino. Apesar da conceituacdo normativa, pessoas com
deficiéncia seguem desamparadas, sem acessa-lo na pratica, o que leva muitas escolas a
exigirem a presenca de cuidadores familiares para garantir a permanéncia do aluno no espaco
escolar.

Essa realidade afeta mulheres de forma diferenciada, devido ao modo como o cuidado
foi constituido na divisdo sexual do trabalho. Ademais, também demarca a importancia de se
criar e financiar uma politica puablica de cuidado intersetorial, elemento sem o qual a
participacdo social e a cidadania sdo inviabilizadas, enquanto o capacitismo, o0 racismo e 0
sexismo sdo reiterados. O desafio a esse respeito € demasiado e comeca pelo proprio
reconhecimento do cuidado como trabalho, normatizacio negada pelo governo federal'*® e que
mais uma vez afeta mulheres (sobretudo mulheres negras), reforcando o racismo de Estado.

A presente lei também reconheceu e criminalizou a discriminagdo baseada na
deficiéncia, caracterizando-a, inclusive, sob a forma de “recusa de adaptagdes razoaveis e de
fornecimento de tecnologias assistivas” (1bid.). Nessa leitura, a negacéo de um profissional de
apoio é entendida como uma forma de discriminacao. Outro efeito desse reconhecimento foi a
alteracdo do codigo civil quanto ao processo de curatela, que ficou restrito aos aspectos

econbmicos e patrimoniais, sem prejuizo das decisdes e escolhas da vida civil e privada/intima

Inicio da nota de rodapé.

139 Texto produzido no primeiro semestre de 2022. Fim da nota de rodapé.

Inicio da nota de rodapé.

140 O veto ao Projeto de Lei (PL) N° 11/2016 foi noticiado em todo o pais. Destaco duas notas relevantes: 1)
FIOCRUZ: https://www.epsjv.fiocruz.br/noticias/reportagem/pl-que-criaria-profissao-de-cuidador-e-vetado-
pelo-presidente 2) Pagina da Camara com a tramitacao e contedo do dispositivo:
https://www.camara.leg.br/proposicoesWeb/fichadetramitacao?idProposicao=356737
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(Ibid.). Quanto ao debate de género, assim como a CDPD, a LBI foi sensivel as especificidades
de meninas e mulheres. Ademais, acrescentou ainda as dimensdes de identidade de género e
orientacdo sexual (ndo citadas na CDPD) nas experiéncias de cuidado em saude (Ibid.). Esse
avanco representou garantias também para outros grupos marginalizados.

O penultimo ponto de destaque diz respeito a habilitacdo/reabilitagdo profissional, que
se tornou prética destinada exclusivamente as pessoas com deficiéncia (Ibid.). Esse aspecto é
importante porque a lei de cotas'*!, acio afirmativa adotada com o intuito de viabilizar o acesso
as vagas reservadas no mercado de trabalho, sinalizava o direito de acesso a reabilitacdo
profissional pelas pessoas com deficiéncia e por beneficiarios do Regime Geral de Previdéncia
Social (RGPS) — efeito que se estendia a reserva de vagas no mercado. O trecho nédo foi
totalmente alterado até a realizacdo dessa pesquisa, portanto, 0s servi¢cos dessa natureza seguem
destinados a todos os trabalhadores que, por motivos de saude, ficaram impossibilitados de
exercer suas funcgdes laborais. Mas, a parte alterada garantiu exclusivamente as pessoas com
deficiéncia o direito as vagas reservadas (BRASIL, 1991; 2015).

Por fim, a LBI instituiu o Cadastro Nacional de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(cadastro-inclusdo) e o auxilio-inclusdo. O primeiro consiste em um registro publico de
informacdes de identificacdo e “caracterizacdo socioecondmica, bem como das barreiras que
impedem a realizagdo de seus direitos” (lbid.). Contudo, o trabalho ainda estd sendo
desenvolvido e néo foi implementado até a finalizag4o e defesa da pesquisa®*?,

Ja o auxilio-inclusdo é um beneficio que se inscreve no rol de acbes focadas na
empregabilidade das pessoas com deficiéncia, consistindo em uma transferéncia de meio
salario-minimo destinado aos beneficiarios do BPC que acessam o mercado de trabalho e
recebem até dois salarios-minimos de remuneracdo. Antes do auxilio-inclusdo, as pessoas com
deficiéncia que comecavam a trabalhar perdiam o beneficio imediatamente. Dai a sua
relevancia como politica de protecdo social, considerando a instabilidade da manutengéo dos
empregos e os baixos salarios do mercado.

O auxilio-inclus@o substitui 0 BPC pelo periodo em que o beneficiario se mantiver
dentro dos critérios de elegibilidade do segundo. Ele foi regulamentado em meados de 2021 e

inserido no mesmo dispositivo que definiu novas e graves regras para concessao do BPC (lbid.,

141 | gj N° 8.213, de 24 de julho de 1991 — E conhecida como lei de cotas em fung&o do seu artigo 93, que define
a reserva de vagas no mercado de trabalho conforme nimero de funcionarios da empresa. Fim da nota de rodapé.
Inicio da nota de rodapé.

142 Texto produzido no primeiro semestre de 2022. Fim da nota de rodapé.
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2021c). Na ocasido, o BPC sofreu um importante retrocesso quanto ao seu alcance populacional
— uma perceptivel politica de toma 14, da ca (DIAS; SILVA, 2022).

Isto, porque o critério de renda familiar per capita de Y2 salario-minimo, previsto em
Acdo Civil Pablica do Superior Tribunal Federal (STF) — (ACP 5044874-22.2013.404.710/RS)
e na Lei 13.181/2020 (BRASIL, 2020c) — foi desconsiderado na interpretacdo de insuficiéncia
socioecondmica para prover o sustento do sujeito e da familia (DIAS e SILVA, 2022). Em seu
lugar, o grau de deficiéncia foi adotado como critério, sendo necessaria a comprovacao de
gastos adicionais com saude e demanda de cuidados por terceiros para ter a vulnerabilidade
socioecondmica reconhecida dentro desse recorte de renda (BRASIL, 2021c).

Conforme Dias e Silva (2022) consideraram, a atribuigao do direito ao BPC a uma ideia
de dependéncia pelo cuidado inviabiliza o direito de ter acesso a protecdo social estatal
conforme determina a lei, mediante a avaliacdo biopsicossocial da deficiéncia e situacdo de
vulnerabilidade social, analisada principalmente com base no critério de renda.

Ademais, o dispositivo associou cuidado & ideia de fardo. Como consequéncia as
pessoas que dele necessitam foram consideradas incapazes, “o que esvazia 0 sentido da
interdependéncia que alicerca os estudos da deficiéncia e promove o cuidado como recurso para
se alcangar equidade e autonomia” (Ibid., p. 6). Cabe ressaltar ainda que a lei em questao
desconsiderou os instrumentos biopsicossociais existentes ao afirmar que o instrumento de
avaliagdo biopsicossocial previsto na LBI ainda néo havia sido criado, mesmo havendo versédo
disponivel desde 2019, aprovada pelo CONADE desde 2020.

A Lei 14.176/2021 ndo € o unico retrocesso significativo dos altimos tempos. Outros
também podem ser mencionados: o golpe sofrido pela Presidenta Dilma Rousseff em 2016;
uma emenda constitucional que congelou investimentos sociais pelo periodo de 20 anos, com
importantes efeitos na assisténcia a toda a populagdo, incluidas as pessoas com deficiéncia
(BRASIL, 2016b); as artimanhas pela criminalizagdo dos movimentos sociais (Ibid., 2018).

Outra preocupacéo ocorreu diante dos ataques a realizagdo do novo Censo!*, cujos

efeitos do enorme corte orcamentario'** incluiam da sua total inviabilizacdo a uma realizacéo

Inicio da nota de rodapé.

143 A coleta demogréfica foi iniciada com dois anos de atraso, 0 segundo semestre de 2022 e seus resultados
preliminares ndo estavam disponiveis até a conclusdo dessa pesquisa.

144 Os cortes foram noticiados em muitos veiculos de comunicagéo: 1)
https://outraspalavras.net/outrasmidias/cortes-no-censo-2021-projeto-de-inviabilizacao-do-pais/ 2)
https://www.brasildefato.com.br/2021/04/23/apos-corte-de-96-governo-anuncia-que-censo-do-ibge-nao-sera-
realizado-em-2021 3) https://www.abrasco.org.br/site/noticias/posicionamentos-oficiais-abrasco/corte-
orcamento-ibge-censo-2021/57589/ 4) https://g1.globo.com/economia/noticia/2021/03/26/corte-do-orcamento-
pode-inviabilizar-censo-2021-entenda-a-importancia-da-pesquisa.ghtml
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precaria, com reducdo de questionario e perda de qualidade dos pardmetros adotados até
entdo®®. Se com os dados nacionais defasados é possivel identificar profundas iniquidades
experimentadas pelas pessoas com deficiéncia, a situacao se agrava frente ao cenario atual, que
abriga expectativas de aumento de seu nimero, por motivos de: agravos de saude; pobreza;
inseguranca alimentar e fome; epidemia de zika; pandemia de covid-19.

Esse possivel crescimento populacional tem sido marcado ainda pelo ataque as politicas
publicas e direitos outrora garantidos. A esse respeito, dois movimentos sdo de importante
destaque: o desmantelamento dos espacos de participacdo social, incluindo o CONADE (Ibid.,
2017b; 2019a) e o desmonte da educacéo inclusiva (Ibid., 2020d; 2020e).

No caso da participacdo social via instancias colegiadas, o0 primeiro movimento
multiabridor de brechas para sua fragilizaco foi a publicagdo de um decreto governamental4®
que implicou em limitacdes relacionadas ao formato dos espacos oficiais de controle social e
participacdo popular. Os ataques contemplaram espagos existentes e novos aparelhos a serem
criados. A necessidade de durabilidade (ser um espaco permanente) e seu custo com
deslocamento de membros e agentes publicos, foram exemplos de impasses colocados como
carater potencialmente impeditivo para funcionamento (Ibid., 2017b).

O golpe maior ocorreu em 2019, quando varias dessas instancias foram extintas via
decreto!*’, incluindo o proprio CONADE. Nesse dispositivo, que também revogou a Politica
Nacional de Participacdo Social (PNPS), o referido conselho foi afetado por ter sido criado via
decreto e ndo lei, o que lhe atribui certa fragilidade — posto que decretos sdo revogaveis por
qualquer governo e leis demandam apreciacao e votacdo no Poder Legislativo.

Assim como os custos referentes a participacdo dos membros, o dispositivo suscitou a
realizacdo de reunides por videoconferéncias e a necessidade de justificativa de colegiado com
mais de sete membros'*8. Isto impds a0 CONADE a necessidade de reivindicar sua relevancia

e manutencdo*® na cena politica, o que mobilizou diversas instituicdes'*.

145 As reportagens a seguir discutem a situagdo: 1) https://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2019-05/ibge-
anuncia-reducao-dos-questionarios-do-censo-2020 2) https://www.ecodebate.com.br/2019/07/16/cortes-no-
guestionario-do-censo-2020-podem-trazer-perdas-para-pesquisas-e-para-formulacao-de-politicas-publicas-
afirmam-especialistas/ Fim da nota de rodapé.

Inicio da nota de rodapé.

146 Decreto 9.191, de 1° de novembro de 2017.

147 Decreto N° 9.759, de 11 de Abril de 2019

148 Destaca-se que 0 CONADE possui 18 membros titulares e 18 membros suplentes para representa-los em caso
de auséncias, sendo um 6rgdo com igual distribui¢do entre membros do governo e da sociedade civil.

149 Disponivel em: https://www.camarainclusao.com.br/noticias/conade-formaliza-justificativa-de-existencia-
pela-manutencao-do-conselho/

150 S30 exemplos: a) a ABRASCO: https://www.abrasco.org.br/site/noticias/posicionamentos-oficiais-
abrasco/nota-de-repudio-a-extincao-do-conselho-nacional-de-direitos-da-pessoa-com-deficiencia-conade/40797/
b) a Ordem dos Advogados do Brasil (OAB): https://oabsma.org.br/oab-rs/comissao-da-oab-e-contra-extincao-
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Em pesquisa realizada pelo Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada (IPEA) sobre a
atuacdo do CONADE no ano de 2018, Igor Fonseca, Francine Dias e Emily Barbosa (2020)
verificaram que o orcamento que deveria ser previamente destinado ao Conselho, oriundo da
Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNDP), ndo contava com as
necessarias definicdes prévias, o que demandava uma gestdo conjunta e constantemente
negociada com a secretaria governamental.

Sem profissionais e recursos financeiros compativeis com suas atribuigdes, atividades
importantes foram prejudicadas, tais como: a) a articulacao entre conselhos nacionais, estaduais
e municipais da pessoa com deficiéncia” (FONSECA et al, p. 109) — membros que foram
extintos do CONADE no ano seguinte, em uma das atualizagdes sofridas via decreto federal®
(BRASIL, 2019d); b) a realizacdo de reunides ordinarias; c) a transparéncia sobre a atuacao do
conselho — elemento que também prejudicou a realizacdo da referida pesquisa (FONSECA et
al, p. 110). Os ataques ao CONADE se estenderam nos anos seguintes. Em 2021, seu
funcionamento foi suspenso pela ndo ocorréncia da assembleia que define os novos
conselheiros e a expiracdo de seus mandatos. No final do mesmo ano, foi realizado um processo
seletivo para eleger novos membros, o que feriu a trajetoria de assembleia e votacdo em
conferéncia nacional, o que ocorria desde a sua inauguracao. Essa situacdo também foi alvo de
mobilizacdes publicas®.

Em relacdo a educacdo inclusiva, o desmonte ocorreu quando a Politica Nacional de
Educacao Especial na Perspectiva da Educacédo Inclusiva foi substituida pela chamada Politica
Nacional de Educacdo Especial: Equitativa, Inclusiva e com Aprendizado ao Longo da Vida
que, apesar do nome, representa um grave retrocesso na incluséo de pessoas com deficiéncia.
Isso porque, sob a discurso da ampliacdo de possibilidades, ela enfatizou o retorno das pessoas
com deficiéncia para unidades educacionais e classes especializadas, em detrimento das escolas

regulares, que teriam orgamento prejudicado pelas referidas medidas.

do-conade-e-demais-conselhos-sociais/ ¢) A Associacao Brasileira de Antropologia:
http://www.portal.abant.org.br/2019/05/13/nota-do-comite-deficiencia-e-acessibilidade-e-demais-signatarios-de-
repudio-a-extincao-do-conselho-nacional-dos-direitos-da-pessoa-com-deficiencia-conade/ d) a AMPID:
https://ampid.org.br/site2020/ampid-divulga-nota-de-repudio-contra-o-decreto-9-759-de-11-de-abril-de-2019-
gue-extingue-conselhos-de-direitos/ Fim da nota de rodapé.

Inicio da nota de rodapé.

151 Decreto N° 10.177, de 16 De Dezembro de 2019.

152 530 exemplos: a) Senado Federal: https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2021/11/29/debatedores-
denunciam-desmonte-do-conade-e-sigilo-em-documentos b) AMPID: https://ampid.org.br/site2020/a-ampid-
esclarece-a-suspencao-do-conade-e-ilegal-a-prorrogacao-de-mandatos-de-conselheiros-e-conselheiras/ ¢) CUT:
https://www.cut.org.br/naoticias/cut-protesta-contra-processo-seletivo-do-conade-para-0-mandato-2022-2025-
0d82 d) Federacdo Down: https://federacaodown.org.br/nota-publica-diante-da-expiracao-dos-mandatos-dos-
membros-do-conade/
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A l6gica por trés dessa politica foi percebida em um discurso publico do préprio ministro
da educacdo que, naquela época, afirmou que as pessoas com deficiéncia prejudicavam o
desempenho escolar das criancas sem deficiéncia e que algumas delas sdo de impossivel

convivéncial®®

. O decreto que instituiu essa politica perdeu efeito apos intervencio do STF,
diante de uma Acdo Direta de Inconstitucionalidade que ndo teve conclusdo até o periodo de
escrita desse texto (segundo semestre de 2022). Seguindo o impacto dos ataques anteriores, a
referida politica também foi alvo de mobilizagdo contraria a sua validagao*®®.

A mudanca de gestdo no governo federal, iniciada em 1 de janeiro de 2023,
comprometeu-se com o enfrentamento desse cenario e com a reconstrucdo dos direitos e
politicas desmantelados nos Gltimos anos. Na mesma data da posse, importantes dispositivos
normativos foram assinados: o Decreto N° 11.370/2023, que revoga o Decreto N° 10.502/2020,
relacionado a politica de educacdo supracitada, que ja estava sem efeito pela intervencdo do
STF; o Decreto N° 11.371/2023, que revoga os Decretos N° 9.759/2019 e 9.812/2019 que
extinguiam e limitavam a participacdo e o controle social de grupos diversos nas politicas
publicas. Assim, junto com o nascimento dessa tese, brota também um tempo de renovacao no
qual se espera que os problemas aqui discutidos se tornem memoria de uma fase dificil da jovem
democracia brasileira.

Esses movimentos recentes tém entusiasmado a emergéncia de novos e importantes
atores, como os coletivos de pessoas com deficiéncia e as redes ndo governamentais de
instituicGes de pessoas com deficiéncia. Estas ultimas passaram a se agenciar como estratégia
de resisténcia frente aos incessantes ataques as conquistas dura e tardiamente incorporadas no
escopo normativo brasileiro.

Apesar das criticas a muitos dos discursos presentes nesses dispositivos legais e as
estratégias adotadas para implementa-los, os direitos das pessoas com deficiéncia, no Brasil,

representam um relevante avango na constru¢do de uma sociedade mais justa. Embora sigam

153 O Ministro que proferiu a mensagem foi Milton Ribeiro, ja exonerado por outras razdes. As reportagens a
seguir abordam e exibem a referida fala: https://www.youtube.com/watch?v=A30lYsGlwjo —
https://www.correiobraziliense.com.br/euestudante/2021/08/4944022 -ministro-da-educacao-alunos-com-
deficiencia-atrapalham.html

154 0 andamento pode ser consultado a seguir: https://portal.stf.jus.br/processos/detalhe.asp?incidente=6036507
Fim da nota de rodapé.

Inicio da nota de rodapé.

155 Algumas notas de repldio a esta politica podem ser encontradas nos links a seguir: a) b) ABRASCO,
FIOCRUZ e outras entidades que subscrevem: https://www.abrasco.org.br/site/noticias/nota-de-repudio-ao-
decreto-no-10-502-de-30-de-setembro-de-2020-que-institui-a-politica-nacional-de-educacao-especial/52894/ c)
AMPID: https://ampid.org.br/site2020/nota-publica-de-repudio-ao-decreto-no-10-502-2020/ Fim da nota de
rodapé.
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diretrizes internacionais controversas, muitas vezes eles superam essas orientagcdes em termos
de universalidade (abrangéncia) e protecéo.

Os retrocessos referentes a esses ataques, durante muito tempo, mobilizaram a sociedade
em um movimento contraproducente: a unido de esforcos pelo aprimoramento das normativas
e préticas deu lugar a luta para recuperar direitos perdidos ou sob ameaca, 0 que retoma um
esforco ja realizado décadas atras, em um cenario menos propicio a intervencdo estatal.
Portanto, a mudanca da gestdo publica federal brasileira, nesse momento da histéria, também
representa a possibilidade de renovacdo das estratégias e forcas pela reconstrucdo do bem
comum.

O surgimento de coletivos, agrupamentos de pessoas com deficiéncia em torno de pautas
comuns, ndo necessariamente organizadas juridicamente, tem oportunizado a emergéncia de
debates publicos invisibilizados nas esferas estatais e privadas. Grupelhos que fazem aflorar
especificidades e criticas aos valores capitalistas, capacitistas e cisheteropatriarcais que também
balizam as institui¢cBes juridicas e assistenciais. Valores que silenciam, sob a autoridade de
“organizacdes representativas”, experiéncias dissidentes constituidas por atravessamentos
raciais e de género que se intersectam com a deficiéncia e localizam sujeitos em lugares ndo
captados pela norma — aspecto que ora produz poténcia, ora reitera vulnerabilizacéo.

A titulo de exemplo, cito: o Coletivo Feminista Helen Keller; a Frente Nacional de
Mulheres com Deficiéncia; o Coletivo Vidas Negras com Deficiéncia Importam; a Rede
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia — essa Ultima retne coletivos, pessoas fisicas
e organizacOes formalizadas. Cabe ressaltar que na alternancia da gestdo federal, iniciada em
janeiro de 2023, uma mulher com deficiéncia integrante do Coletivo Feminista Helen Keller
assumiu a chefia da Secretaria Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, o que
representa uma importante conquista para 0s movimentos sociais contemporaneos.

Diferentemente das décadas passadas, quando 0os movimentos sociais eram liderados
principalmente por associagfes assistenciais especializadas, o presente, no Brasil, tem sido
marcado por composi¢Oes, pautas e agenciamentos hibridos, heterogéneos. Como no
contratempo dancado, essa caracteristica representa um movimento de passagem. Apesar da
sutileza e da complexidade envolvidas nos seus passos, ela pode também ser tomada como forga
motriz em um cenario que, apos tanta hostilidade e incerteza, demanda novas agéncias,

coreografias e estratégias.
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7.7 CONSIDERACOES FINAIS, POREM NAO CONCLUSIVAS, SOBRE A
HABILITACAO/REABILITACAO COMO DIREITO HUMANO

A habilitacdo/reabilitacdo, conforme verificado nesse estudo, foi tratada a partir de
variadas dimensdes, tais como trabalho e desenvolvimento. Sua vinculagéo ao campo da salde,
sem o abandono dos aspectos econémicos e politicos, permitiu uma constituicdo
multidiscursiva e 0 aumento do seu tamanho ao longo das décadas, o que a transformou em um
macroator.

Suas caixas pretas armazenam contetdos diversos: énfase histérica na formacdo de
corpos produtivos; selecdo de usuarios conforme exigéncias mercadoldgicas; oferta estimulada
a partir de principios ndo universais, a exemplo da cobertura universal de salde; inspiracdes
ndo ocidentais; proposta avaliativa biopsicossocial originaria do saber médico; controvérsias
que expbem seu papel e seu publico-alvo.

Como prética de saude publica, a habilitacdo/reabilitacdo espelha suas caracteristicas:
“envolve muitos saberes de varias disciplinas, ¢ claramente ela nao ¢ livre de valores”
(LECHOPIER, 2015, p. 212). As controvérsias identificadas podem estar relacionadas a sua
consequente composicdo multiestratégica que, notadamente, tenta combinar valores de justica
social, da democracia participativa, da sustentabilidade, do progresso tecnoldgico, do capital e
do mercado (LACEY, 2014).

A Reabilitacdo Baseada na Comunidade materializa um efeito dessa complexidade com
aspectos muitas vezes inconciliaveis. As pesquisas citadas nos documentos, que corroboram
evidéncias sobre sua eficiéncia em territorios pobres, privados de unidades assistenciais estatais
e marcados injusticas profundas originarias da colonizacdo, ndo atuam em direcdo ao
rompimento dessa légica produtora de miséria e violéncia, apesar de mobilizar melhorias e
engajamento em comunidades que ndo encontrariam outras alternativas.

O seu proprio nome, “baseada na comunidade”, evoca valores da democracia
participativa e da sustentabilidade. As acfes em prol das pessoas com deficiéncia se balizam na
justica social. Contudo, valores do capital e do mercado justificam meios e fins: a exploracéo
dessas comunidades, a manutencdo do abandono estatal e a inducdo da RBC pelos organismos
internacionais — uma medida barata, pouco ou nada qualificada e que transfere para as proprias
pessoas a alternativa de se habilitar/reabilitar.

Esse ¢ um modelo de préatica que, apesar de bem-intencionada, pode “gerar

consequéncias contraprodutivas” e “reforgar as desigualdades sociais” (LECHOPIER, 2015, p.
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214). Ademais, o seu enfoque em populagdes rotuladas “vulneraveis” e “desfavorecidas” reitera
estigmas e pode ser entendido como atributo “de identidades e posigdes subvalorizadas” (1bid.,
p 225), construido nas malhas das relacdes de saber-poder.

Com efeito, a trajetoria até aqui percorrida transpareceu também o modo como as
concepcoes de deficiéncia, as agdes e prioridades a ela dedicadas foram mobilizadas por atores
diversos. Mostrou como essas composicdes foram amparadas por modelos e referenciais
hegeménicos de atencdo, sustentados pelos saberes biomédicos da modernidade e por suas
praticas transformadoras do corpo humano em objeto cientifico. Assim, o corpo-existéncia foi
diminuido a dimensdo bioldgica reiterada pelas praticas assistenciais, esquadrinhado e
classificado sob as aspiracGes de maximizagdo de sua utilidade social, posto que néo reabilitar,
nessas logicas, implica a manutencdo da anormalidade e da improdutividade (CASTILLO,
2020, p. 3).

Esse modelo de intervencéo especialmente centrado na correcdo de membros e fungdes
parece “continuar a abordagem cartesiana do humano pelas ciéncias” (TITTANEGRO, 2006,
p. 21), além de constituir-se oficina mecanica de gente. A habilitacdo/reabilitacdo
pensamentada e desempenhada sob esse prisma faz do cuidado um dispositivo de normalizacéo
a disposicao “do sistema capitalista ¢ da dinamica do mercado global” (Ibid., p. 6), modelador
de valores sobre “a vida e o corpo dos sujeitos "reabilitados" nas sociedades capitalistas” (I1bid.,
p. 11).

Essa costumeira abordagem da deficiéncia no discurso normativo informa que a
incorporacdo de um modelo de perspectiva social (ou biopsicossocial) pode melhor
instrumentalizar o campo das politicas publicas forjadas no seio do neoliberalismo. Porém, esse
modelo ndo é suficiente para modificar a centralizacdo da performance no debate publico do
cuidado, ancorada no que McRuer (2018) chamou de “capacidade compulsoria”.

Ou seja, as narrativas pavimentadas pelos direitos humanos e pelo desenvolvimento
seguem refor¢ando o modelo do déficit, de algo que falta, “uma imagem de completude, um
dever de ser” (KIPEN, 2012, p. 129), sendo insuficientes para transmudar a imagem da
deficiéncia como marca da anormalidade, formas que ndo espelham o corpo normal — aquele
produtivo ou produzido como produtivo (lbid.).

A medicdo da deficiéncia pela falta e da pessoa com deficiéncia como ser incompleto
nega o “reconhecimento de uma forma singular de estar no mundo” (Ibid.), insuficiéncia que

espraia profissionais de habilitagdo/reabilitacdo, pois também lhes faltam habilidades e
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competéncias necessarias a correcdo de corpos deficitarios e sua preparacdo para o devir
produtivo.

Apesar do modo como os direitos humanos vem construindo a no¢do de humanidade,
as pessoas com deficiéncia — langadas na “periferia da categoria humana” (GOODLEY et al,
2016, p.772) —, conforme observado a partir do seu agenciamento politico, buscam
reconhecimento como pessoa no ambito do sistema legal. Isto é suficiente para defender o
aprimoramento desses dispositivos e sua afetacdo por valores outros, sem prescindir de
enfrentar as forcas que impedem sua materializacao.

A corporificagdo dessa normalizagao do cotidiano implica a possibilidade de acesso ao
bem comum, aos servigos diversos, elementos que demarcam o sentido da humanidade e
possibilitam a pratica do reconhecimento. Afinal, “nascer humano nao ¢ suficiente para um
individuo atingir o status de pessoa (lbid.). Mas, um efeito relevante desse movimento € a
capacidade que a deficiéncia tem de provocar essa humanidade normalizada a partir das nog¢oes
de independéncia e produtividade (Ibid.).

Na contramdo dessa concepcdo e referenciada no corpo-existéncia, a pesquisa
documental apresentada considerou que “ninguém esta completo, mas nada falta a ninguém”
(KIPPEN, 2012, p. 129). N&o ignoro, com isso, que algo nominado como deficiéncia, tal como
a surdez, a cegueira ou a auséncia de um membro, por exemplo, ndo marque de forma singular
uma vida, mas que estas sao algumas das infinitas formas de existir. Essa existéncia pode ser
positivamente afetada pelos servigos habilitacionais/reabilitacionais. Nesse caso, ela ocuparia
outro lugar na sociedade, se balizaria em outros valores.

A professora e terapeuta ocupacional Susan Magasi (2008), ao aproximar os estudos da
deficiéncia e as ciéncias da reabilitacdo, acredita que os profissionais de habilitacdo/reabilitagdo
ndo somente podem contribuir com a luta antimedicalizante da deficiéncia, como sdo essenciais
para modificar essa maneira de abordar pessoas com deficiéncia no &mbito de tais servicos e
afetar certas concepcoes cristalizadas de deficiéncia. Concordo com sua crenga, aspecto sem o
qual a presente tese ndo faria sentido.

Ela destacou algumas importancias nesse processo: necessidade de consciéncia dos
limites do conhecimento profissional; reconhecimento da importancia que o profissional possui
na vida do outro; o potencial de trabalho pela mudanca de valores e transformacao politica; a
consciéncia das mensagens sobre deficiéncia emitidas no exercicio laboral e além dele; a
necessidade de explorar artes e culturas protagonizadas por pessoas com deficiéncia — um

caminho deslimitador das suas percepgdes tradicionais (MAGASI, 2008).
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Considerando o ultimo objetivo especifico estruturante da tese (contribuir com modos
outros de pensar a deficiéncia e as praticas habilitacionais/reabilitacionais), a pesquisa
documental possui insuficiéncias. Entretanto, é também relevante avaliar o que foi dancado até
aqui para que possamos seguir e criar. Por essa razdo, a proxima parte do texto esta implicada
com a inven¢ao de novos movimentos, a fim de fugir das “alternativas infernais” (STENGERS,
2015, p. 66) impostas pelos espetaculos até aqui empreendidos.

A melodia ensaiada foi a desdeficientizacdo de corpos, pela pujanca de contribuir com
algo que poderia chamar, quem sabe, de uma contracolonizacdo das préticas
habilitacionais/reabilitacionais. Um movimento diferente desse apreendido até aqui pela
escarafunchada normativa, “uma visdo de reabilitacdo sem o objetivo lucrativo e explorador do
corpo humano”, como evocou Castillo (2020, p. 11).

Para fazé-lo, voltei a brincar com Manoel de Barros e suas despalavras. Uma delas me
apoiou especialmente: deslimite. Tomando o deslimite como brinquedo e categoria, me voltei
também para o berco, mae Africa’®, e seus saberes tradicionais e diaspdricos. Um retorno
mobilizado pelo proprio movimento da pesquisa, pela inspiracdo produzida por alguns autores
associados aos estudos africanos da deficiéncia e pelo modo como eles contam suas histérias —
uma bonita amostra de como a deficiéncia pode ser concebida de outras maneiras.

Duvidando de certas habilidades colonizadas de construir outras formas de pensar a
deficiéncia e, consequentemente, inaugurar uma ética de cuidado e novas préaticas
habilitacionais/reabilitacionais, questionei-me: Pode uma perspectiva exuistica contribuir para
os estudos da deficiéncia e inaugurar um modo contracolonial de pensar os limites do corpo?
Pode essa perspectiva nos ensinar outros modos de fazer e cuidar? A segunda etapa dessa tese
foi construida sob o pulsar dessas perguntas.

Inicio da nota de rodapé.

156 E importante lembrar que a Africa é um enorme continente, composto por mais de cinquenta paises, e
habitado por diferentes povos, culturas e tradi¢des. Quando aciono estudos africanos para pensar a deficiéncia,
me associo especialmente aqueles referenciados nas crencas e valores iorubas, ou seja, grupos localizados
principalmente na Africa Ocidental, regido oeste do continente. Apesar disso, cabe ressaltar que os principais
estudos sobre deficiéncia localizados no decorrer dessa pesquisa s&o oriundos da Africa Oriental, na regio leste,
aparentemente de maior interesse para as Nag¢oes Unidas. Fim da nota de rodapé.
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8 DESLIMITANDO A DEFICIENCIA, EMPOEMANDO A
HABILITACAO/REABILITACAO, TRANSVENDO O CUIDADO

[...] Procuro despir-me do que aprendi,
Procuro esquecer-me do modo de lembrar que me ensinaram,
E raspar a tinta com que me pintaram os sentidos [...]

Fernando Pessoal®’

Nessa etapa da pesquisa, darei inicio ao exercicio da aprendizagem de desaprender®®8,
um movimento necessario quando os conhecimentos que nos chegam limitam nossos sentidos,
fazeres e pensamentos. Aprender a desaprender é desaprisionar-se e descolonizar-se. Pode ser
também um ato de criancamento®®, ja que a liberdade e a poesia a gente aprende com as
criancas'® e ndo com o sistema, e porque sdo elas, as criancas, que desescrevem a lingua®®! e
nos ajudam a inaugurar outras possibilidades.

Como crianca brincante e desprendida, rodopiei. O rodopio mostra que o corpo subverte
para ndo tombar, para desafiar o espago e 0 movimento. Esse giro incrementou a contradanca
com uma ginga. A melodia que agitou o corpo até o desfecho anterior preocupou-se com 0s
modos como a deficiéncia e a habilitacdo/reabilitacdo foram inventadas e constituidas,
preenchidas de sentidos e valores, como elas se tornaram atores, objeto de agenciamentos,
foram mudando de tamanho. Dispositivos instituidos no curso da modernidade, no pleno pulsar
do progresso e do desenvolvimento, serviram de palco. O finalizar da melodia ndo cessou o
corpo. O rodopio final impulsionou um novo movimento, ocupado com o desaprender para se
desabrir.

O movimento de desaprendizagem aqui ensaiado se desprende dos irresistiveis e
auspiciosos principios da modernidade inclusiva sem a intencao de anula-los, mas animado em
pensar formas outras de atuar sobre eles. Para isso, encontra-se com os estudos decoloniais e se
reencontra com a poética de Manoel, provocador dos deslimites da palavra'®? e do ser',

O apreco pela obra de Manoel de Barros me conduziu ao encontro do filésofo Elton
Luiz Leite de Souza, tambeém apreciador do poeta e estudioso primoroso de seus brinquedos.

Inicio da nota de rodapé.

157 Da poesia: “Deste Modo ou Daquele Modo”, de Fernando Pessoa.

1%8 Da poesia: “O que nds vemos das coisas s3o as coisas”, de Fernando Pessoa.

159 Da Parte 11 [Desejar Ser], dO Livro sobre Nada, de Manoel.

160 Da poesia: Exercicios de ser crianga, de Manoel.

181 DO Livro de Pré-Coisas, de Manoel.

162 Da Parte 11 [Os deslimites da palavra], dO Livro das Ignorécas, de Manoel.

163 Da Parte 111 [Mundo Pequeno], dO Livro das Ignorécas, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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Tamanho encantamento com a poética manoelina conduziu o mestre a aprofundar-se em muitas
de suas dimensdes, sendo uma delas a estética do deslimite (SOUZA, 2010). Apoiada nas suas
reflexdes filosoficas, tomo-as de empréstimo para trabalhar o deslimite como categoria analitica
transmutadora de corpos deficientizados. Assim, me agencio a poesia de Manoel porque “a
ciéncia constitui um saber ancorado em formas e limites, ja a poesia exerce uma ignoraca que
¢ a sabedoria dos limites” (Ibid., 83). Por essa razéo, arrisquei uma contradanca na qual me
permiti fazer ciéncia com poesia, corpo, encantaria e movimento.

Trato essa forma contra hegemodnica de fazer pesquisa como um esforco de
descolonizagdo do pensamento, dos saberes e fazeres. De dangarina sobre documentos, servicos
e préticas que mudam de tamanho, transverto-me em ensaista. Como leitora que escreve,
escritora que Ié e se encanta, faco das palavras que me tocam e dos sentidos que movem meu
corpo no fazer cotidiano, uma encruzilhada de pensamentos e praticas em devir.

Me sinto contemplada na ideia de ser “alguém que esta aprendendo a escrever cada vez
que escreve, e aprendendo a ler cada vez que 1€: alguém que ensaia a propria escrita cada vez
que escreve e que ensaia as proprias modalidades de leitura cada vez que 1€” (LARROSA, 2003,
p. 107). A construcdo dessa tese e todas as escolhas que as constituem sdo efeitos desse
incessante movimento.

A partir de agora, o deslimite insurge como uma categoria analitica contracolonial. Foi
deslizando sobre os documentos analisados na sec¢ao anterior que a contradanca me conduziu
a Africa. Os sentidos invisibilizados nesse trajeto rebrilharam, iluminando o palco sob o qual
esta nova etapa foi guiada. Isso ndo significa dizer que a deficiéncia, em paises do continente
africano, é concebida da maneira como o estudo tentara propor. Na verdade, ha uma
aproximacdo com saberes africanos tradicionais — principalmente iorubas, embora outras
tradicGes sejam abordadas por alguns interlocutores — sobretudo aqueles diasporicos, compondo
modos de vida que representam formas de resisténcia colorida num contexto branco
pretensamente dominante.

A nogdo de deslimite, sabidamente distanciada dos holofotes académicos, encontrara
uma epistemologia dissidente, exuistica. Aciono estudiosos brasileiros e latino-americanos
como parceiros de ginga. Pode a encantaria contribuir com a deslimitacdo da deficiéncia e
constituir saberes outros sobre as diferencas? Pode seu cruzamento com Manoel empoemar a

habilitacdo/reabilitacdo? Esta fase da pesquisa se dedicou a explorar esse mistério.
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8.1 ENCANTARIA E POESIA NO EXERCICIO DE UMA GINGA EPISTEMOLOGICA
CONTRA-COLONIAL

Parto do didlogo com autores filiados ao pensamento decolonial para alimentar esse
modo de fazer pesquisa que vem agregar uma ginga epistemoldgica a contradanca. Penso a
epistemologia na sua dimenséo politica do conhecimento, me atentando principalmente para “o
discurso, a regulamentagdo e a autorizagdo sobre o que ¢ conhecimento” (RUFINO, 2021, p.
20), alinhando o poético e o epistemoldgico (Ibid.).

Lanco essa ideia inspirada no “giro epistémico decolonial” do semidlogo Walter
Mignolo (2007) e na ginga de Luiz Rufino (2017), que reconhece Exu como fundamento
epistémico. Conforme Mignolo salientou, esse giro € um acontecimento recente, mas sua
pratica insurge com 0s corpos resistentes a violéncia e ao controle do colonizador desde o
principio da coloniza¢do. Tudo isso como resultado daquilo que o sociélogo Anibal Quijano
descreveu como matriz colonial de poder (MIGNOLO, 2007, p. 28).

Partindo do principio de que essas praticas de resisténcia insurgiram com o jogo de
poder colonial, utilizo principalmente o termo contracolonial do quilombola Ant6nio Bispo dos
Santos (SANTOS, 2015). Com isso, comunico também que ndo estou diferenciando
conceitualmente os termos: contracolonial, decolonial, descolonial. A variacdo das mencoes
esta mais associada a cada autor de referéncia no dialogo.

As distintas abordagens/denominac@es compartilham um movimento que me interessa
particularmente: a resisténcia aos esforcos de apagamento executados nos ultimos séculos,
mantendo acesa a chama dos saberes, éticas e estéticas que tem sido atacados pelo colonialismo
— exercicio implicado com a defesa da existéncia de todos os seres e, necessariamente, com a
pluralidade da vida e a reconstrugdo de tudo o que tem sido dizimado por essas forgas, a
comecar pelas relagdes de cuidado e de reciprocidade.

A mencionada matriz colonial de poder se sustenta em trés pilares: “conhecer
(epistemologia), entender ou compreender (hermenéutica) e sentir (aesthesis)” (MIGNOLO,
2010, p. 12). O autor sintetizou a colonialidade do poder como uma forga que produz e ao
mesmo tempo se alimenta do controle da economia, da autoridade, da natureza e dos recursos
naturais, do género e da sexualidade, da subjetividade e do conhecimento (Ibid.). Acrescento a
essa ideia o controle e as definicdes de capacidade, que por consequéncia, vao instituir um
modelo ou ideia de normalidade (capacidade) e outra de deficiéncia (incapacidade), em

oposicéo.
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O giro proposto representa “a abertura e a liberdade de pensamento e de formas de vida-
outras (economias-outras, teorias politicas-outras) (Ibid., 2007, p. 29); a possibilidade de
abandono da colonialidade do ser e do saber e, consequentemente, “0 distanciamento da retorica
da modernidade e de seu imaginario imperial articulado na retdrica da democracia” (Ibid.).

Nessa perspectiva, a colonialidade é considerada um dos componentes do poder
exercido pelo capitalismo e se orienta pela classificagdo étnico-racial de populacfes para operar
nas diversas esferas e dimensdes da vida, materiais e subjetivas. Essa forma de poder, para
estudiosos da corrente decolonial, se originou “com a constitui¢do da América Latina, ao
mesmo tempo e no mesmo movimento histérico em que a poténcia capitalista emergente
tornou-se global” (QUIJANO, 2007, p. 93), situando seus centros hegemonicos no Atlantico,
“que mais tarde serdo identificados como Europa” (lbid.). O conhecimento “racional”,
decorrente desse contexto eurocéntrico, tem apagado e desqualificado outras formas de
conhecimento e saberes inventariados a partir de racionalidades outras, inclusive aquelas
sensiveis aos saberes do corpo.

Cabe, por essa razdo, diferenciar colonialidade de colonialismo. O colonialismo
representa o tipo de relacdo que foi demonstrada no decorrer da pesquisa, nas dimensdes
politica e econdmica, constituintes da soberania de um povo as custas do “poder de outro povo
ou na¢ao”, fazendo desta ultima um império (MALDONADO-TORRES, 2007, p. 131). Para
Fanon (1968, p. 46), o colonialismo € “violéncia em estado bruto”.

Ja a colonialidade refere um padrdo de poder decorrente do colonialismo moderno,
transbordando a ideia de relacdo formal, estendendo-se “a forma como o trabalho, o
conhecimento, a autoridade e as relacGes intersubjetivas sdo articuladas entre si, por meio do
mercado capitalista mundial e da ideia de raca” (lbid.). As formas de manutencdo da
colonialidade no presente sdo inUmeras, destaco aguelas que mais me interessam nesse
momento: sua permanéncia pelos “manuais de aprendizagem, nos critérios para um bom
trabalho académico, [...] na autoimagem dos povos, nas aspiragdes dos sujeitos” (Ibid.).

Assim, enlaco essa fase da pesquisa a perspectiva de uma ginga epistemoldgica e
contracolonial por duas razdes: 1) ela transgride 0os manuais e critérios estabelecidos para a
pesquisa cientifica no contexto da modernidade; 2) ela se apoia na producao de outras agéncias,
especialmente a poesia e a epistemologia exuistica, para pensar deficiéncia e
habilitacdo/reabilitacdo de modos outros. Isso distancia as reflexdes aqui mobilizadas das
imagens e aspiracOes nascidas no contexto dos direitos humanos, assim como de muitos dos

estudos cientificos criticos no ambito das ciéncias humanas e sociais — principalmente porque
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falamos de trabalhos filiados a instituicdes localizadas nos grandes impérios, como pensou o
filésofo Maldonado-Torres.

Com isso, ndo pretendo negar a relevancia das respectivas referéncias. Inclusive, elas
compdem as reflexdes empreendidas nessa tese, constituida pela hibridez das encruzilhadas.
Contudo, interessa-me, a partir de agora, oportunizar outras leituras e caminhos de pensamento,
que possam contribuir com a recuperagdo de outras epistemes negadas pelo racismo e,
consequentemente, com 0 esticamento das reflexdes sobre deficiéncia e
habilitacdo/reabilitacéo.

O desejo de filiagdo ao referencial tedrico contracolonial aflorou, principalmente, dos
achados da pesquisa sobre o surgimento da reabilitacdo baseada na comunidade (originalmente
de Uganda) e da forma como os valores comunitarios foram dissolvidos pelos organismos
transnacionais, sendo transformados pela racionalidade neoliberal em servicos pobres para
pessoas pobres.

O modo como o lema “nada sobre nds sem nds” teve seus registros iniciais ofuscados
da historia também animou o desejo de aproximacado com saberes tradicionais africanos, para
conhecer, retomar e inventar outras possibilidades epistemoldgicas nos estudos da deficiéncia.
Em par com Luiz Rufino (2017, p. 38), parto do principio de que combater a colonialidade é
uma “pratica de responsabilidade com a vida em sua integralidade, diversidade e imanéncia”.
Compactuo igualmente com a ideia de que 0 combate ao esquecimento é uma importante arma
contra o desencante (Ibid.).

Conforme pensamento de Maldonado-Torres (2007, p. 145), a constituicdo do
conhecimento como privilégio no contexto da modernidade e a negacao intelectual de sujeitos
racializados sustentam a negacdo ontoldgica e a desqualificacdo epistémica desses povos,
produzindo formas especificas de subalternizacdo. Pudemos observar essa invisibilizagdo nas
apropriacOes ressaltadas. Para o autor, buscar maneiras outras de agir e pensar € importante ndo
somente pelos aspectos sociais e politicos, mas também metafisico, posto que esses
movimentos sdo animados pela forca desejante de restauracao “da ordem humana, fazendo
desaparecer a légica da sub-alteridade e dando mais importancia aos tracos da diferenga trans-
ontoldgica na sociedade” (Ibid., p. 156).

Baseada nessas reflexdes, afirmo que a critica lancada pelo capacitismo é indissociavel
do reconhecimento do racismo como logica primeira de todas as hierarquizagdes entre sujeitos
e populagdes. Entendo que no racismo também reside a raiz das formas de discriminacao

baseada na deficiéncia, principalmente porque outros saberes, éticas e formas de produgdo do
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mundo foram e continuam sendo sistematicamente apagados e impedidos de existir, 0 que
mantém acesa a ideia de deficiéncia como anormalidade, chama produzida e alimentada pelo
“conhecimento racional”.

Ainda sobre o giro decolonial, Maldonado-Torres enfatiza trés sentidos primordiais: 1)
“uma mudanca de perspectiva e atitude que se encontra nas préaticas e formas de conhecimento
dos sujeitos colonizados, desde o inicio da colonizagdo™ (lbid., p. 160); Il) “um projeto de
transformacéo sistematica e global dos pressupostos e implicacGes da modernidade, assumidos
por diversos sujeitos em dialogo” (Ibid.); I1l) um giro humanistico, que reconhece “todo
humano como um membro real da mesma espécie” e transmuta reconhecimento em paradoxo
da doagdo, como uma nova forma de humanismo (lbid., p. 161).

Tal projeto busca resgatar uma posicao ética e politica, portanto existencial, contraria a
naturalizacdo da morte, da escassez e da guerra como referéncias de sociabilidade. Reitera-se
uma busca por caminhos outros para a convivéncia. Evoca-se o reconhecimento da diversidade
epistémica e a possibilidade de construgdo de uma transmodernidade: conceito que convida a
pensar o par modernidade/colonialidade a partir das “maultiplas experiéncias de sujeitos que
sofrem de diferentes formas com a colonialidade do poder, do saber e do ser” (lbid., p. 162),
tais como as pessoas com deficiéncia.

Essa ideia de transmodernidade envolve “uma ética dialégica radical e um
cosmopolitismo descolonial critico”, desejante da promocdo e comunicacdao entre sujeitos
condenados e destruidora das “hierarquias entre sujeitos considerados humanos e 0s sub-
outros” (Ibid.). Conforme o autor finaliza, é preciso “acabar com a diferenca sub-ontologica e
restaurar o sentido e a relevancia da diferenca trans-ontoldgica” (Ibid.).

Walter Mignolo (2010) entende que o desprendimento da l6gica moderna-colonial
demanda uma mudanca epistémica. Esse estudo se agencia a essa ideia e por meio dela justifica
0 exercicio empreendido nessa fase da tese. O autor enfatiza a possibilidade de contribuicdo
que se abre frente “aos conhecimentos adquiridos por outras epistemologias, outros principios
de conhecer e compreender e, portanto, outras economias, outras politicas, outras éticas”
(MIGNOLO, 2010, P.117).

Assim, exercitar o desprendimento diz respeito a: “se instalar em uma epistemologia

fronteirica (Ibid., p. 24) — ou transver 0 mundo*®*; “desnaturalizar conceitos e campos

Inicio da nota de rodapé.
164 Da poesia: As Licdes de R.Q., de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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conceituais” (Ibid., p. 35) —ou perturbar o sentido normal das palavras!® e das ideias!®® —; e
saber como utilizar técnicas e estratégias imperiais com propdsitos decoloniais (Ibid., p. 35),

ou transfazer sua utilidade fazendo-as de inutensilio®’.

Esse movimento serd aqui
corporificado sob metafora da ginga.

Luiz Rufino (2017) retomou a ideia de ginga como jogo desviante dessa modernidade
racista balizada na referéncia de Estado-Nacdo. A ginga insurge como invencao do corpo que
se movimenta no vazio, nas brechas dos rastros da modernidade. Ao propor uma pedagogia das
encruzilhadas, o autor situou a ginga nesse movimento de transgressdo e invencao de novas
possibilidades, incorporacdo de outros saberes.

Nessa perspectiva, saberes em encruzilhada séo saberes possiveis somente na ginga, nas
dobras da linguagem, nas formas singulares — éticas, estéticas e politicas de expansdo dos
corpos na luta decolonial (RUFINO, 2017; 2019). A ginga foi angariada nesse estudo como
mais uma forma de desprendimento das ideias humanisticas e modernas sobre deficiéncia e
sobre as préticas habilitacionais/reabilitacionais instituidas no bojo do desenvolvimento. Uma
ginga epistemoldgica empoemada por Manoel de Barros e encantada com EXxu, representacdo
do molejo e dos saberes da encruzilhada.

Antes de avangar nessa perspectiva manoelina-exuistica, interessa dialogar, brevemente,
com os estudos decoloniais da deficiéncia, que marcam uma atualizagdo recente do giro
decolonial e que, consequentemente, animam a ginga epistemoldgica encantadora do corpo. A
verdez desse movimento parece esperancar a sua poténcia na recuperacdo de outras maneiras
de pensar a deficiéncia de modo critico, inclusive, a constituicdo de seus contornos no contexto
dos direitos humanos.

A comunicadora social Sonia Marsela Campos (2015), por exemplo, direcionou a critica
decolonial para esse lugar ao afirmar que as politicas transnacionais ndo se encaixam no quadro
de solidariedade global, mas, representam dispositivos de atualizagdo da matriz colonial
(CAMPQS, 2015, p.182). Ela reforgcou que “a globalizagdo hegemonica tem sido servil as
politicas de desenvolvimento, ignorando a pluralidade” (Ibid.).

Das consequéncias que a autora considerou para o caso da deficiéncia, estdo: o
apagamento das diferencas entre tipos de deficiéncias e das especificidades e necessidades que

cada pessoa pode experimentar; a invisibilidade das intersec¢fes entre outros marcadores

Inicio da nota de rodapé.

165 Da poesia: Retrato quase apagado em que se pode ver perfeitamente nada, de Manoel.
166 Da poesia: Menino do Mato, de Manoel.

167 Da poesia: Sabia com trevas, de Manoel. Fim da nota de rodapé.



185

sociais da diferenga, tais como raca, classe e género; e a naturalizagdo do “normal” e
desumanizagdo do “ndo normal” (Ibid., p. 183).

Para Sonia Marsela Campos, essa logica rebrilha certos sujeitos pelo tipo de deficiéncia,
enfatizando aquelas consideradas potencialmente mais bem-sucedidas por meio de politicas de
inclusdo, com destaque para a formacgéo de corpos produtivos. Nessa esteira, pessoas com
caracteristicas mais severas de limitacdo funcional, incluindo aquelas causadas pela velhice
(Ibid., p. 189, 184), sdo ignoradas.

A pesquisa que subsidiou essa tese identificou 0 mesmo problema apontado pela autora,
que também afirmou a ocorréncia de “uma incorporagdo da diferenca na forca produtiva onde
é o dinheiro e ndo a propria diferenga que organiza as relagdes na empresa” (lbid., p. 184).
Acrescento que essa ldgica transborda as relacdes mercantis e opera nas diferentes politicas
publicas e, sobretudo, no imaginario social sobre deficiéncia produzido e difundido por meio
dos saberes que as embasam.

Como recurso de deshegemoneizacédo da deficiéncia, Campos (2015) utilizou a ideia de
"pessoa em situacdo de deficiéncia”, também adotada pelos diversos autores filiados a essa
corrente, com a intencdo de abrir espaco para a analise das relacdes de poder que atravessam,
constituem e situam tais sujeitos “em estado de desamparo, subalternizagdo e dependéncia”
(Ibid., p. 186). Conforme a autora provocou, “é preciso pensar uma €ética universal da diferenga”
(Ibid.), posto que os rotulos "deficiéncia" ou "deficiente" eliminam “as diferengas dessas
experiéncias e ocultam outros “processos de inferiorizagao”, produzido o que ela chamou de
“violéncia simbdlica permanente” (lbid., p. 191).

Para Sonia Marsela Campos, as leis e tratados internacionais produzidos sob a retorica
da protecdo de pessoas com deficiéncia podem ter contribuido com sua retirada da linha do
“ndo ser”, mas ndo produziram efeitos sobre suas vidas praticas e ndo romperam com as
“estruturas de dominacéo e subalterniza¢do” coloniais (Ibid., p. 195).

O terapeuta ocupacional Juan Andrés Moran e a sociologa Maria Victoria Tiseyra, ao
se aproximarem da literatura decolonial, perceberam uma auséncia de teorizacdo e
reconhecimento do ‘“capacitismo como parte constitutiva da narrativa da modernidade”
(MORAN e TISEYRA, 2019, p. 504), algo que eles consideram um “eixo fundacional da
classificagao e hierarquiza¢ao da populagdo na América Latina” (Ibid.). As leituras realizadas
no ambito dessa tese esbarraram na mesma percepgéo de falta.

Para Moran e Tiseyra, o capacitismo reflete colonialismo e colonialidade, pois as ideias

de civilizagdo, progresso e desenvolvimento, instituidas sob o discurso salvacionista da
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emancipacdo, localizam outros sujeitos e culturas como atrasados, barbaros, incapacitados e
primitivos (Ibid.). Dessa forma, o capacitismo opera produzindo binarismos como velho e novo
mundo, atraso ¢ modernidade, atribuindo o carater de normalidade conforme “localizagao
geografica, temporal, racial, econdmica e cultural que encontrou na Europa a Unica referéncia
de humanidade” (Ibid.). Os autores denominaram essa logica de “modernidade colonial
capacitista” (modernidad colonial capacitista) (Ibid., p. 506).

Cumpre relembrar que, na analise documental realizada anteriormente, essas diferencas
binarias foram escancaradamente identificadas sob uma variedade retdrica: paises pobres e
ricos, desenvolvidos e subdesenvolvidos, do norte e do sul. A ideia se estendia aos sujeitos:
com ou sem acesso a cuidado, cobertos ou ndo por seguros de salde, reabilitados e nédo
reabilitados, dependentes de cuidado e autbnomos/independentes, empregaveis e nao
empregaveis.

Assim como outros autores implicados com estudos decoloniais da deficiéncia, Moran
e Tiseyra, enlagaram o conceito de capacidade aqueles de raca e género para compreender suas
funcdes na “hierarquizacdo e invisibilizacdo de uma grande parte da populacio mundial”
(Ibid.), considerando que as premissas da modernidade sdo resultado de uma forma particular
de conhecer, pensar e sentir que anula outras possibilidades (Ibid.), como pensou Walter
Mignolo (2007). Os principais efeitos dessa modernidade colonial capacitista, para eles, sdo o
eurocentrismo, a colonialidade do ser e do saber (Ibid.).

Apoiados no soci6logo Ramon Grosfoguel, que trabalha a perspectiva do racismo-
sexismo epistemologico, 0s autores agregaram a categoria “capacitismo epistemologico” para
compreender o modo como a colonialidade do saber, referenciada pelo capacitismo, tem afetado
0s saberes das pessoas com deficiéncia, tomados como menos importantes ou mesmo
descartaveis.

Eles acreditam que dessa perspectiva emergem concepgOes paternalistas que véo
instituir praticas de habilitacdo/reabilitacdo como praticas de normalizacdo das pessoas com
deficiéncia, concebidas como fardo social (Ibid., p. 507). Dai a importancia de revisar 0s
estudos decoloniais para incluir uma perspectiva critica da deficiéncia, caminho defendido
como condicdo para a realizagédo do desprendimento do projeto moderno/colonial (Ibid., p.
508). A afinidade com essa ideia € um dos fundamentos sustentadores dessa tese.

A educadora Marcela Beatriz Ferrari (2020), a partir da perspectiva feminista
decolonial, também ofereceu importantes reflexdes, a comecar pela ideia de colonialidade da
deficiéncia (colonialidad de la discapacidad), modo pelo qual discutiu uma possibilidade de
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reconceituacdo da deficiéncia por meio de uma chave latino-americana (FERRARI, 2020,
p.124). Tentarei fazer um movimento similar sob a inspiracdo de Exu e Manoel de Barros.

Ela partiu da reflexd@o sobre a relacdo entre género, raca e deficiéncia na construgéo de
desigualdades, considerando género a primeira das desigualdades amparadas pela ideia de
diferenga bioldgica, mobilizada pelo patriarcado. Raca, por sua vez, foi abordada a luz de
Quijano, como categoria que d& origem a construgdo hierarquica da sociedade, sendo
secularizada como conhecimento cientifico nos marcos da modernidade (Ibid.).

Para a autora, essas ideias operaram sobre a constru¢do da deficiéncia como categoria
decorrente do “paradigma moderno/colonial” e da “posicao epistemoldgica eurocéntrica”, que
valida “uma forma Unica e isolada de compreender as maltiplas existéncias em que nds, seres
humanos, nos apresentamos no mundo” (Ibid.).

Ela chamou de “colonialidade da capacidade” (colonialidad de la capacidad) o modo
como o pensamento moderno/colonial desarticula, apaga e substitui “a ética comunitaria da
reciprocidade e a cooperagao” (lbid., p.125) da cosmovisdo de povos latino-americanos
[acrescento 0s povos afroindigenas] “e das ldgicas que lhes correspondem as formas de
organizacao e gestdo do trabalho e os recursos para a existéncia” (Ibid.). Abro um paréntesis
para defender a ideia de “cosmopercepcio”®® (OYEWUMI, 2021), constituida principalmente
a partir das linguas e tradigdes iorubas, pelo seu carater inclusivo e ndo hierarquizador dos
diversos sentidos do corpo, em substitui¢ao ao termo “cosmovisio”.

Marcela Beatriz Ferrari enfatizou a importancia de se entender como o capitalismo atua
na invencao da categoria deficiéncia®®®, considerando que a mesma s6 pode ser entendida na
perspectiva das relagfes instituidas por meio do trabalho, nas quais a “capacidade é sindbnimo
de produtividade, eficécia, eficiéncia e incapacidade, o seu oposto” (FERRARI, 2020, p.126).
A etapa anterior da pesquisa tentou contribuir com essa reflexdo. Ademais, a autora localizou
ai a proposta de adog¢do do termo “situagdo de deficiéncia”, com a intencdo de se referir a
sujeitos descapacitados pelas suas proprias condigdes materiais de existéncia e pelas relagdes

instituidas no bojo do capitalismo (Ibid.).

Inicio da nota de rodapé.

168 Cosmopercepgio é o termo que traduz “world-sense ”, por Wanderson Flor do Nascimento. O pesquisador e
tradutor da obra de Oyerénké Oy&wumi explica que “a palavra “sense ” sinaliza tanto os sentidos fisicos quanto a
capacidade de percepgdo que informa o corpo e o pensamento. A palavra “percepgdo” pode indicar tanto um
aspecto cognitivo quanto sensorial”. Assim, “o uso da palavra “cosmopercep¢do” também busca seguir uma
diferenciacéo — proposta por Oyéwumi — com a palavra “worldview”, que é, usualmente, traduzida para o
portugués como “cosmovisdo” e ndo como “visdo do mundo™” (OYEWUMI, 2021, p. 267).

189 Cabe lembrar que “incapacidade” ¢ sindnimo de deficiéncia em inglés — disability, ou em espanhol,
discapacidad. Fim da nota de rodapé.
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Em dialogo com a nogao de “situagao de deficiéncia” presente nos estudos apresentados,
destaco as diferenciacgdes entre “condi¢do”, “situagdo” e “posi¢do” de deficiéncia” abordadas
por Philippe Oliveira de Almeida e Luana Adriano Araujo (2020, p. 624), filiados aos DisCrit
(Dis/Ability Critical Race Studies), teoria que une os Estudos da Deficiéncia e da Teoria Critica
da Raca, para pensar a experiéncia de pessoas com deficiéncia racializadas (ANNAMMA et al,
2013).

Nesse caso, a “condicao de deficiéncia” se refere ao sujeito em relagcao a norma, ou seja,
restringe-se a esfera individual da pessoa. A “situacdo de deficiéncia” possui dimensao
“interrelacional, situacional e dinamica” (lbid., p.624) e reflete as barreiras presentes nos
espagos e relagdes. Finalmente, a “posi¢ao de deficiéncia” coloca o problema em dimensdes
estruturais, contemplando valores, normas, esquemas cognitivos, abarcando “nossas estruturas
sociais externas (as coisas feitas sociais) e internas (o corpo feito social)” (Ibid.). E possivel
considerar que tais sentidos de “situagdo” e “posi¢cdo” de deficiéncia se juntam no ambito dos
estudos decoloniais.

Esse breve didlogo com interlocutores que iniciaram uma aproximacao entre estudos da
deficiéncia e estudos decoloniais nos ajuda a compreender a importancia e urgéncia em pensar
modos outros de conceber a deficiéncia e, consequentemente, o cuidado. Este pensamento
inclui o préprio termo que nomina essa caracteristica, que foi tomada como diferenca ndo para
reivindicar a pluralidade humana, mas para viabilizar sua hierarquizacao.

Se a primeira parte da tese se dedicou a acompanhar como essas ideias acostumadas de
deficiéncia foram produzidas, nessa etapa, 0 caminho foi outro. Reivindicando a liberdade do
pensamento e mantendo-me afastada do discurso da neutralidade que habita a ciéncia moderna
— sabidamente repleta de valores — proponho uma mudanca epistémica declaradamente
antirracista, antissexista e anticapacitista — sentido sem o qual também néo se pode imaginar o
desprendimento dos principios coloniais e a desdeficientizacdo das diferencas. A partir de uma
ginga epistemologica contracolonial que coloca poesia, estudos latinoamericanos sobre
deficiéncia e estudos afrodiaspdricos sobre Exu em cruzo, ouso brincar, vislumbrando que outra

ética do cuidado seja possivel.

8.2 DESLIMITE: DE BRINQUEDO A CATEGORIA ANALITICA

Conforme descrito na apresentacdo do capitulo, me agencio a Elton Luiz (SOUZA,
2010) para transfazer o deslimite — matéria de filosofia para o autor e de poesia para Manoel —
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em ferramenta analitica para essa tese. A ideia de devir, desenvolvida por Deleuze (1997),
serviu de matéria prima na artesania do autor, que buscou observa-la na poesia manoelina.

O filésofo percebeu o devir em Manoel como processo de perda dos limites do humano,
da linguagem representativa, dos limites utilitaristas, uma metamorfose (Ibid., p. 16, 86). Para
ele, “o deslimite € o processo que faz do inacabamento o estado sempre renovado que néo deixa
com que as coisas acabem, sendo entdo reinventadas pelo processo criativo — tanto na poesia
como na vida” (Ibid., p. 16). Isto faz do deslimite um “processo ao mesmo tempo estético e
existencial” (Ibid.) que fissura formas ou limites impostos a poesia e a vida (Ibid.).

Elton Luiz afirma que “para a poesia, ndo existe corpo vivo que ndo seja incorporacao
da Vida” (Ibid., p. 19) e isto me ajuda a reforcar a poténcia da poesia de Manoel para pensar o
corpo sensivel a vida em suas infinitas possibilidades. Chamo especial atencdo para a
oportunidade de se criar um movimento sensivel a inversao da ideia de deficiéncia como corpo
subtraido e, consequentemente, menos pulsante. Evoco, mais uma vez, o corpo-existéncia, uma
ideia de deslimite para a deficiéncia.

O autor nos explica que, na poesia de Manoel, o prefixo “des” é uma ideia de agdo ¢ que
“ndo se trata de uma acdo de simplesmente negar, contrariar, privar ou afastar, mas de
“transfazer”” (Ibid., p. 71), retirando das coisas as suas utilidades (Ibid.). Esse transfazer suscita
modos de “fazer poesia, desinventar sobretudo as palavras e dar-lhes fungdo de no significar
ou ndo comunicar, para que assim elas possam reinventar-se de sentido” (Ibid.). Isso nos
permite também esticar o “poético para além da poesia”, (Ibid.), tal como faz nosso poeta,
provocando o vislumbre por “novas possibilidades para a vida que vivemos” (Ibid., p. 72).

Ressalto agora que os usos nao convencionais do prefixo “des”, nessa tese, foram todos
inspirados nessa ideia de Manoel pensamentada por Souza (2020, p. 72), na qual ndo se deseja
criar palavras novas, mas materializar “o reinventar, o transfazer das mesmas palavras
ordinarias”, fazendo ruir os seus limites. Busquei fazer esse movimento quando me referi a
“deslimitar a deficiéncia”, a “desdeficientizacdo dos corpos”: quis transver significados e
sentidos negativos atribuidos a deficiéncia — que é tradicionalmente tomada como deformidade,
molde defeituoso, necessariamente um limite do corpo e da existéncia.

As ideias constituidas de deficiéncia geraram uma especificacdo: pessoas com
nominados impedimentos corporais que interagem com barreiras ambientais. Considero que a
propria classificagdo de deficiéncia como “impedimento” é produtora de limites que precisam
ser desfeitos. E preciso desimpedir seus corpos, como nos convocou Chiesorin (2021).
Transbordando esses saberes, evoco o sentido da diferenca. N&o a diferenga como um atributo
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da pessoa com deficiéncia, mas como caracteristica da constituicdo humana. “Diferenga
enquanto esséncia do devir” (SOUZA, 2010, p. 79).

Elton Luiz suscita o sentido de individuacéo para transver a forma de maneira dinamica,
“um processo de modulacéo no qual forma e matéria imbricam-se para produzir um ser nunca
existido antes” (Ibid.). Essa individuagdo ndo € a forma do individuo, do individual (Ibid., p.
83), por isso ndo ha controvérsia com a critica firmada ao individuo neoliberal. A forma da
individuacéo nao reproduz a ideia de semelhanga com a espécie, mas acrescenta uma “diferenca
singular”, situando todos nds como sujeitos inacabados, em permanente “estado de rascunho”
(Ibid., p. 84). Aqui, ressalto a diferenga como “um modo de Ser, uma maneira de ele se
distinguir de si mesmo, uma vez que o Ser é Diferenca: ndo diferenca especifica ou genérica,
mas Diferenca Pura” (Ibid., p. 82), puro devir (Ibid.).

Como disse Elton Luiz, apoiado em Nietzsche, “o corpo sera, para o pensamento, ndo a
reflexdo ou a abstra¢do, mas a experimentagdo e o encontro” (Ibid., p. 97). Seu deslimite é o
“corpo expressivo que “incorpora” aquilo que dele difere, para assim devir outro” (lbid.). E 0
nosso corpo, habitado pela diferenca, pela singularidade, animado pelas sensacGes, que
possibilita o encontro com nossos deslimites (Ibid., p. 98).

Que saberes outros podem contribuir com a invengdo de novas formas de conhecer,
compreender e sentir as diferengas, como evocou Walter Mignolo (2007)? Como nos despirmos
do que aprendemos e esquecermos o que nos foi ensinado para podermos raspar a tinta jogada
sobre 0s nossos sentidos, como Fernando Pessoa nos provocou? Inspirado em Manoel, Elton
Luiz lembrou que “s6 € possivel pensar em estado de embrido” (Ibid., p. 51). Experimentar-se
embrido para perpetuar-se em processos ¢ movimentos “cuja identidade adquire uma natureza
exploratoria, sendo 0 mundo o territorio no qual essa atividade exploratoria se exerce” (Ibid.).

A partir da experimentacdo, desse modo exploratorio de uso do corpo, do pensamento e
dos sentidos, evoco uma episteme exuistica como inutensilio para deslimitar a deficiéncia e
transfazer a habilitacdo/reabilitacdo. Busco, com isso, afasta-las dos ideais do desenvolvimento,
cuja concepcdo e modo de operar refletem uma ideia de crescimento/tempo lineares, universais,
unidirecionais a serem gerenciados por especialistas. Nesse caso, destacam-se 0s especialistas
do corpo individual e do corpo coletivo — afinal, a habilitagdo/reabilitacdo desenvolvimentista
(e bem-sucedida) atua sob a retdrica da incluséo social.

O proprio carater de experimentacdo ja anuncia que ndo se trata de produzir verdades,
alinhar-se a dogmas ou certezas. E um movimento de ginga, uma ginga epistemoldgica que

anima o pensar pelas brechas e pelas sarjetas, recolhendo saberes que nao servem de utensilio
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ao progresso, a independéncia. Atribuo a essa imprestabilidade a sua poténcia transformadora,
criadora de outros possiveis. Gingo entre encruzilhadas, declamando poesias manoelinas, em
busca de horizontamentos e celebracfes das diferencas, mirando outras éticas para nossas

(constantemente camufladas e ndo ditas) relacfes de dependéncia.

8.3 POR QUE EXU?

A resposta para a pergunta que introduz Exu nesse estudo ndo estava pronta ao inicia-
lo. Sequer havia pergunta até o comeco da escrita da segunda parte do texto. Exu emergiu
quando fui buscar interlocutores nos estudos africanos da deficiéncia, na etapa anterior. Chegou
como exemplo de referéncia na qual se pode perceber que a nocao de deficiéncia (possivelmente
atribuida a sua imagem) ndo limita a admiracdo, o respeito e a veneracao a sua representacédo e
ensinamentos. O primeiro contato com essa leitura me foi surpreendente. Apesar de muito ouvir
falar de Exu nas ruas do Rio de Janeiro e nos espagos culturais que frequento, nunca tive
percepcao prévia de que sua imagem*’° ritualizada ou excorporada®’* poderiam lembrar formas
ou performances de pessoas com deficiéncia.

Sua ocidentalizacdo ndo foi suficiente para deficientiza-lo, embora haja diferencas entre
figuras representativas iorubas e aquelas emergentes das diasporas afro-brasileiras — nenhuma
delas representando um corpo com deficiéncia. Outro elemento que demanda atencdo é a
designacdo de género a essa divindade. Oyeronké Oyéwumi (2021, p. 254) explica que “a
cosmopercep¢do ioruba ndo rotula atributo algum como masculino ou feminino [e] que é
possivel que Exu seja retratado como ambos sem contradi¢des”. Entretanto, € notavel as
referéncias no masculino, elemento que a autora atribui a interpretacdo ocidental. Nessa tese,

guando necessario, seguirei essa flexdo de género conforme as referéncias tedricas afro

Inicio da nota de rodapé.

170 Essa imagem pode ser muito diversificada, contudo, sdo bastante comuns manifestacdes nas quais a coluna é
curvada como uma letra “C”, assim como bragos, maos e/ou pernas. Essa forma repercute em todos 0s
movimentos corporais, faz o corpo gingar, dobrar-se de vérias formas e escapar do padrdo de normalidade
moderno capacitista de corpo ereto, firme e membros funcionais nas diversas dimensdes, tais como
esticamento/encolhimento, movimentos manuais finos, etc.

171 O termo incorporagdo é comumente usado para nominar a agdo de “emprestar” o corpo para que um espirito
ou orixa se manifeste fisicamente. Na umbanda e no espiritismo, é o termo mais frequentemente adotado. E faz
sentido por se tratar de cultos que atuam nessa perspectiva de empréstimo do corpo a um ancestral ou espiritos
presentes na pratica. No candomblé, como explica o professor Sidnei Nogueira, parte-se da perspectiva de que a
pessoa iniciada se funde ao orixa. O orixa vive na pessoa, estd nela. Dai a adogdo do termo excorporagao,
movimento que ocorre de dentro para fora, e ndo seu inverso (Curso: Para entender o candomblé: origens,
mitologias e bases epistemologicas, em maio de 2022). Fim da nota de rodapé.
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diaspdricas brasileiras. Este uso serve exclusivamente de facilitacdo a leitura, pois seguindo a
cosmologia ioruba, ndo tenho a intengdo de pensar Exu a partir das dimens@es de género.

Segui a escrita do texto sem pensar mais no assunto, mas o0 encantamento permaneceu
e reverberou. Apesar de nunca ter imaginado essa aproximacao, ela me fez muito sentido. Eu
ja dancava com Manoel e seus deslimites, desde as primeiras ideias rascunhadas em forma de
projeto. Como num sopro, dias antes de me voltar mais profundamente para sua poesia,
questionei: Sera que Exu pode me ajudar nesse pensamento deslimitador da deficiéncia? Nao
sabia que sim. Mas, me expandi para a possibilidade de conhecé-lo por meio de textos literarios
e académicos, cursos e palestras produzidos por pesquisadores, membros e lideres religiosos de
comunidades de terreiro (principalmente o Candomblé!’2) — ndo raramente pessoas com ambas
as experiéncias.

Ja conhecia textos educacionais que propunham Exu nas escolas (NETO, 2019b;
RUFINO, 2019b), mas jamais havia pensado em interseccbes com a salde, quicad com
deficiéncia e habilitacdo/reabilitacdo. Talvez vocé mesmo ja tenha conhecido algo a respeito
por meio da arte. Elza Soares, por exemplo, nos presenteou com uma musica'’® assim intitulada.

Ela cantava, com sua inesquecivel e arrebatadora voz:

Exu nas escolas
Exu nas escolas
Exu nas escolas
Exu no recreio
Nao é show da Xuxa
Exu brasileiro
Exu nas escolas
Exu nigeriano
Exu nas escolas
E a prova do ano
E tomar de volta
Alcunha roubada
De um deus iorubano
Exu nas escolas

Inicio da nota de rodapé.

172 Importa ressaltar, com explica Sidnei Nogueira, que o candomblé néo ¢ africano, é afro-brasileiro. Ele surge
em meio ao processo de escravizacdo de pessoas pretas, a partir das capacidades de reelaboracdo da sua propria
cultura no Brasil. Tamanho movimento de resisténcia sobreviveu e segue resistindo, sendo também um lugar de
aquilombamento: é identitario, € coletivo e atende ao processo de individuagdo — no sentido de tornar-se si
mesmo, em um movimento de cosmologizag&o, baseado na natureza e na ancestralidade — uma poténcia
escapatdria das malhas coloniais (Explicacdo oferecida no curso Para compreender o candomblé: origens,
mitologia e bases epistemoldgicas, em maio de 2022).

173 A musica Exu nas Escolas foi composta por Kiko Dinucci e Edgar, sendo interpretada por Elza Soares. O link
abaixo direciona vocé para uma pagina onde a presente letra pode ser lida e também ouvida na integra:
https://www.ouvirmusica.com.br/elza-soares/exu-nas-escolas/ Fim da nota de rodapé.
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Exu nas escolas
Exu nas escolas
Exu nas escolas
Estou vivendo como um mero mortal profissional
Percebendo que as vezes nao da pra ser didatico
Tendo que quebrar o tabu e os costumes frageis das
crencgas limitantes
Mesmo pisando firme em chao de giz
De dentro pra fora da escola € facil aderir a uma ética e
uma otica
Presa em uma enciclopédia de ilusbes bem selecionadas
E contadas s6 por quem vence
Pois acredito que até o proprio Cristo era um pouco mais
critico em relacdo a tudo isso
E o0 que as criancas estdo pensando?
Quais sdo os recados que as baleias tém para dar a nés,
seres humanos, antes que o mar vire uma gosma?
Cuide bem do seu Tcheru
Na aula de hoje veremos exu
Voando em tsuru
Entre a boca de quem assopra e o nariz de quem recebe
0 tsunu
As escolas se transformaram em centros ecumeénicos
Exu te ama e ele também estd com fome
Porque as merendas foram desviadas novamente
Num pais laico, temos a imagem de César na cedula e
um "Deus seja louvado"
As bancadas e os lacaios do Estado
Se Jesus Cristo tivesse morrido nos dias de hoje com
ética
Em toda casa, ao invés de uma cruz, teria uma cadeira
elétrica

A presente musica, como se percebe, também representa um convite a descolonizagdo
do pensamento a partir de uma referéncia exuistica. Essa agcdo deve comecar com o desmanche
da propria imagem demonizada de Exu, dada pela sua associacao ao diabo cristdo. Em um artigo
inspirado na letra dessa musica, os educadores Rogério Gomes Janior e Ldcia Gongalves Freitas
explicaram que tal associacéo teve inicio com a exploracéo de territorios africanos no periodo
da idade média (JUNIOR; FREITAS, 2020).

O filésofo Rodrigo Santos destacou o forte papel dos missionarios catdlicos nesse
processo (SANTOS, 2016). Na ocasido, tal enlace foi firmado devido as “caracteristicas de Exu
que se contrapdem a santidade proposta pela crenga cristd” (JUNIOR; FREITAS, 2020, p. 37).

Essa associacdo produziu efeitos até mesmo sobre 0 modo como povos negros, em diaspora,
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mantiveram suas praticas sociais ao longo do tempo, de forma velada e marginalizada, sob o
risco de ataques racistas com dimensoes religiosas.

A negacdo e o0 apagamento de certos saberes, no ambito da modernidade colonial, estdo
diretamente associados & intolerancia religiosal’®. Anténio Bispo (SANTOS, 2015, p. 20)
lembra que a religiosidade foi um mecanismo adotado no processo de colonizacédo, justamente
por se tratar de uma dimensdo que implica sobre as maneiras de viver e ser. Esses modos
visibilizam contrastes entre a cosmopercep¢do monoteista dos colonizadores e a politeista, dos
contracolonizadores.

A intolerancia religiosa pode ser percebida de muitas formas no curso da historia,
destaco a catequizacdo de indigenas e as grandes missdes evangelizadoras dos povos pretos
como estratégias epistemicidas de longa data (NOGUEIRA, 2020). Como nos lembra Sidnei
Nogueira, “nd0 Se pode negar que a problematica epistemoldgica € resultado de um sistema
socio-histdrico-politico-cultural e, nesse mesmo sentido, é também uma problematica étnico-
racial” (Ibid., p. 29).

Evocar Exu como saber, portanto, € lancar o corpo numa ginga que ilumina
epistemologias dissidentes e, a0 mesmo tempo, colocar a discussdo em uma zona de perigo.
Essa zona perigosa insurge das possibilidades de desqualificacdo de um saber cientifico que
dialoga com “uma ancestralidade negra que vive nos ritos, na fala, nos mitos, na corporalidade
e nas artes de sua descendéncia” (Ibid.). Assim, a intolerancia religiosa é um perigo frente ao
qual essa tese se langa ao dialogar com “uma estrutura mitico-africana milenar que fala sobre
modos de ser, de resistir e de lutar”, com um “quilombo epistemoldgico que se mantém vivo
nas comunidades de terreiro, apesar dos esforcos centenéarios de obliteracdo pela cristandade”
(Ibid.).

E importante relembrar que o diabo é uma invencdo judaico-cristd — inicialmente
protagonizada pela igreja catédlica e atualmente compartilhada com igrejas neopentecostais.
Essa logica binaria e antagbnica de bem e mal ndo dialoga com a cosmopercepg¢éo iorubana,
ainda que existam efeitos tangenciados pelos seus atravessamentos diasporicos, sobretudo no
Brasil (SOARES, 2008; SANTOS, 2014; NETO, 2019a; VEIGA, 2020). Dessa maneira, a

demonizacdo de Exu, nessa tese, é compreendida como uma das dimensées do projeto colonial

Inicio da nota de rodapé.

174 Sidnei Nogueira explica que “a expressdo “intolerancia religiosa” tem sido utilizada para descrever um
conjunto de ideologias e atitudes ofensivas a crengas, rituais e praticas religiosas consideradas nao
hegemdnicas”, cujos desdobramentos podem ser caracterizados como “crimes de 6dio que ferem a liberdade e a
dignidade humanas” (NOGUEIRA, 2020, p. 21). Fim da nota de rodapé.
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direcionada a diversos territdrios do continente africano e que segue atualizado pelo
comportamento fundamentalista cristdo na contemporaneidade.

Partindo da desdemonizacéo de Exu, sigamos para o que ele pode ser, dentre as infinitas
caracteristicas pensaveis na sua representacdo pluriversa. Seu carater multifacetado o
acompanha desde sua cria¢do, que antecede tudo o que ja foi criado e constitui tudo o que seré
desfeito, atua como principio dindAmico dos acontecimentos, conexdes e tudo que se move, é
matéria prima de todas as existéncias e formas de comunica¢do. Como divindade, Exu é
considerado a mais proxima dos humanos, sendo também a via comunicativa entre as
dimensdes existenciais (JUNIOR; FREITAS, 2020; JUNIOR, 2016; RUFINO, 2016; 2019;
2021; NASCIMENTO, 2016; SOARES, 2008; VEIGA, 2020).

Yangi é o carater primordial de Exu (Exu ancestral), sua primeira forma, oriunda de seu
corpo picotado em cacos, transmutado na pedra de laterita, que representa a particula formadora
do microcosmo ioruba. Yangi é sua forca reconstrutora, sopro da vida para novos seres. Os
interlocutores aqui enlacados propdem uma perspectiva exuistica convocando Exu desde o seu
carater ancestral, com capacidade criativa e transformadora, que pode auxiliar na invencao de
outras possibilidades existenciais, outras formas €ticas, estéticas e politicas para as relagdes.

Contam!”®, ao longo dos tempos, que Exu, ao nascer, comeu todos os alimentos
disponiveis no reino. Sua fome insaciavel o levou a comer coisas impensaveis, como chdo,
arvores, telhados, pessoas e até mesmo a sua prépria mae. Orunmild, forca criadora do destino
e do universo, consultou o jogo de Ifa'’® e foi aconselhada a partir seu filho ao meio para
resolver a situacdo. A cada golpe de espada, as partes de Exu se multiplicavam em diversos
pedacos, dando forma a Yangi, sua matéria primordial. Assim, muitos Exus foram criados,
rapidamente.

Cansada dessa luta e ciente de que ndo haveria solucdo outra, Orunmild propés um
acordo: deixaria de atacar Exu sob a condicdo dele devolver todas as criaturas engolidas,
principalmente sua mée. Gargalhando, Exu, que j& era mais de duzentos, aceitou o acordo. Na
sequéncia, cada Exu produzido pelos golpes de espada foi espalhado pelo mundo com a

responsabilidade de zelar por cada ser vivo, acompanhando seu orixa protetor.

Inicio da nota de rodapé.

175 Reconto essa histéria de modo proprio, baseada em versdes diversas que abordam o nascimento de Exu
principalmente, aquelas encontradas em Luiz Rufino (2017), Rodrigo Santos (2014) e em tradug&o livre e
recontada por Sidnei Nogueira, em material do curso: Dando de comer a encruzilhada: entre epistemes, mitos,
existéncias, convergéncias e analises simbolicas exuisticas, realizado em maio de 2022.

176 Um oraculo africano, o professor Prof. Baba Omo Sango Teles o chama de oraculo divinatério (Curso: Para
compreender o candomblé: origens, mitologia e bases epistemoldgicas). Fim da nota de rodapé.
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Dessa maneira, cada criatura contaria com uma porcao de Exu dentro de si, e a pedido
de Orunmilé e Yangi, ele deveria constituir-se vida, alimento, movimento, a presenca do criador
na corporeidade, seguindo Orunmila e Ifa. Por esta razdo, Exu é conhecido como a boca que
tudo come, sua maneira de tudo devorar representa a capacidade de compreensédo e atuagédo
sobre o universo, pois ele tudo devora para cuspir de volta transformado, abrindo possibilidade
para outras presencas e invencgoes.

Conforme Luiz Rufino aponta, “Exu enquanto Yangi, tanto na cosmologia iorubana
guanto nas gramaticas codificadas na didspora, fundamenta uma teoria de vida, perspectivando-
a quanto pulsao de fartura e diversidade” (2017, p. 61). O autor também acredita que Exu se
constitui como “elemento possivel para uma teorizagao das existéncias e de suas interagdes com
tudo o que ¢ criado” (Ibid.). Nos saberes de terreiro, por exemplo, ele “precede as criagdes,
participa, integra e as desfaz, para que sejam novamente reconstruidas” (Ibid.), traco elementar
de seu principio dindmico.

Por essa razdo, quando aciono Exu, o fago na expectativa de que os ensinamentos por
nos devorados até aqui, sobre deficiéncia e habilitacdo/reabilitacdo, possam ser afetados de
alguma maneira, transmutados em alguma dimensao, como nos convoca esse saber decolonial
encantado. Como provocou Rufino (2019, p. 265), ndo podemos esquecer que Exu foi e tem
sido “invisibilizado/descredibilizado por parte da colonialidade/modernidade-ocidental, pois é
um principio que confronta suas logicas de dominagdo e violéncia”.

Ele entende que (Ibid., 2017, p. 57), “Exu fundamenta um estatuto ontologico,
epistémico e semidtico da diaspora africana na medida em que € o principio que instaura a vida
dos seres juntamente com as poténcias cognitivas construtoras das suas praticas de saber”. Com
isso, Exu, “reposiciona esses seres para um humanismo historicamente negado pelo regime
colonial” (Ibid.).

Penso que evocar Exu como possibilidade de invengdo de modos outros de pensar a
deficiéncia e a habilitacio/reabilitacdo permite a instituicdo de meios para fissurar o racismo
epistemoldgico que, em ultima instancia, segue afetando diretamente as pessoas com
deficiéncia do Brasil, cuja maioria é feminina, preta, parda, indigena e pobre. Se o corpo negro
é alvejado pela moralidade colonial que o desumaniza, a deficiéncia como caracteristica desse
mesmo corpo reitera as l6gicas que os mantém na mira de praticas de controle, correcéo e
eliminacgdo. Nessa perspectiva, atuar com Exu permite transgredir essa racionalidade de formas

diversas.
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Vadiando pelas encruzilhadas em busca de respostas para a pergunta ‘“Por que Exu?”,
também fui mobilizada pela ideia de que “Exu ¢ o principio da pluriversalidade do mundo”
(Ibid., p. 59), forca que alimenta a duvida e possibilita a expansdo do conhecimento. Lembro-
me das davidas sobre a possibilidade de envolver Exu em uma pesquisa de doutorado situada
na salde publica e os efeitos desse autoquestionamento sobre meu corpo.

Primeiro, duvidei da minha legitimidade para fazé-lo por néo ser vinculada a alguma
casa/templo/rito de umbanda ou de candomblé!’’. O enfrentamento dessa ddvida se deu pela
escolha de fazer uma tese na qual Exu é acionado como saber, perspectiva, referéncia
epistemoldgica e existencial marginalizada nos empreendimentos coloniais. Ao compartilhar
tal receio com um babalorixd cujo trabalho acompanho antes mesmo de pensar no
doutoramento, fui acolhida com uma reposta afirmadora da relevancia de pensar Exu como
episteme e da alegria de Exu com esse movimento.

No segundo momento, pensei em como pessoas que vivenciam terreiros e tradigdes
iorubas como modo de vida se sentem diante de uma existéncia negada e demonizada ao longo
de séculos. Nos medos que também afetam seus corpos e de como a marginalizacdo sofrida
produz silenciamento, castracdo, violéncias multiplas. Recordei como me sentia durante os
atendimentos realizados em servigos de habilitacdo/reabilitacdo, como assistente social, nos
quais o acolhimento, a escuta sensivel e a implicacdo com as historias de cada sujeito eram
interpretadas, muitas vezes, como manifestagdo de Deus, forga que certamente mobilizava
minha pratica.

A surpresa com a auséncia de uma resposta positiva para a pergunta “vocé ¢
evangélica?” era muitas vezes chocante, aspecto que revelava os efeitos da colonizagéo do ser
pela via religiosa. Em situacdes de menor tolerancia a esse tipo de interpelacdo, manifestei
interesse por saberes espiritas, de umbanda, de candomblé. Nessas ocasifes, nao raras as vezes,
0 choqgue era imediato e o0 sorriso de agradecimento se transmutava em constrangimento, olhar
de medo e preocupacéo.

Essas vivéncias me permitiam compreender o0 modo como as crencgas dos profissionais
e dos sujeitos cuidados poderiam modelar as relagOes estabelecidas nos ambientes

institucionais. Assim como fui interpelada sobre possiveis crencgas religiosas, outros colegas

Inicio da nota de rodapé.

1170 Prof. Baba Omo Sango Teles explica que o candomblé é uma filosofia, um modo de vida, de ser e estar no
mundo, ndo uma religido (Curso: Para compreender o candomblé: origens, mitologia e bases epistemolégicas,
em maio de 2022). Fim da nota de rodapé.
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catélicos ou evangélicos, por exemplo, eram previamente eleitos pela sua fé como pessoas de
bem, ndo havia manifestacéo de impacto negativo em quaisquer situagoes.

Esses acontecimentos também me faziam pensar sobre o modo como a ontologia
negativa da deficiéncia — e sua associacao a fardo, castigo ou “cruz” a ser carregada (e cuidada)
pelo pecador de fé — elemento muito mobilizado pela escassez das familias atendidas —, fazia
com que tais sujeitos acreditassem que a oferta de um cuidado zeloso fosse obra de sorte divina.
PrivacOes de acesso ao basico, no dia a dia, raramente ddo espaco a compreensdo de que a falta
de lar, alimento e poténcia, fazem parte de um projeto de governo da vida de certos povos. Tais
memdarias também motivaram a ideia de seguir com Exu.

Por essas e outras razGes que talvez o proprio curso da narrativa possa melhor revelar,
Exu foi escolhido como parceiro de transgressao e possibilidades na continuidade dessa tese. E
isso ndo informa que ele foi tomado como filosofia, etnofilosofia, folclore ou inconsciente
coletivo (SANTQOS, 2016). Me aproximei de referéncias exuisticas e manoelinas sem querer
cientificiza-las. Brinquei. Ginguei na perspectiva da experimentacdo de possibilidades outras
para 0 pensamento, fazeres e éticas, tomando saberes marginalizados, destronados e decaidos
pela racionalidade cientifica para, por dentro dessa mesma racionalidade, fazé-los emergir,
inscrevendo maneiras outras dialogar com a multiplicidade, langando luzes sobre as

encruzilhadas que nos foram ocultadas.

8.4 GINGANDO NOS DESLIMITES: CONFLUENCIAS ENCANTATORIAS ENTRE EXU
E MANOEL DE BARROS

Um oriki*’® loogemo orum, nos diz que Exu é a crianca que brinca no mercado. O
mercado!’® nesse oriki representa os espacos de pulsacio da vida, de circulagdo, de producio e
de trocas, sendo essas Ultimas de carater econémico e de interagdes subjetivas (NASCIMENTO,

2016). Ao brincar no mercado, Exu faz circular elementos variados, incluindo lagos afetivos.

Inicio da nota de rodapé.

178 O oriki € uma forma de poema, saudagéo, louvagéo, em ioruba. Acesso pelo curso: Dando de comer a
encruzilhada: entre epistemes, mitos, existéncias, convergéncias e analises simbolicas exuisticas, do Professor
Sidnei Nogueira, em maio de 2022).

179 O professor Sidnei Nogueira explica que todos somos espiritos habitando a corporeidade nesse grande
mercado, que viemos para o ayé fazer trocas afetivas, comerciais, etc., Ele também ensina que nesse mercado
tudo pode ser trocado, como choro por alegria, escassez por abundancia... Ao final dessas trocas ou experiéncia
corpdrea, retornaremos para nossa casa, 0 orun. (Cursos: Dando de comer a encruzilhada: entre epistemes,
mitos, existéncias, convergéncias e andalises simbdlicas exuisticas e Para compreender o candomblé: origens,
mitologia e bases epistemologicas, em maio de 2022).

Fim da nota de rodapé.
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No mercado, cada sujeito sabe que ndo pode produzir tudo sozinho, as relacGes se
estabelecem pela troca de possibilidades e recursos, a riqueza acumulada se da sob a forma de
axé'®. Desse modo, a cosmopercep¢do sustentada pelos povos iorubas valoriza, institui se
alimenta de uma forma de existir que reside no entendimento de um mundo intersubjetivo, em
coletivo, que atua reciprocamente a partir de relagdes comunitérias cuidadosas (1bid.).

Esse modo de construcdo de relages proporciona a circulagdo do axé como forca vital
mobilizada por Exu, substrato da vida e de relacdes éticas diferentes daquelas alicercadas sob
a ldgica de acumulacdo de dinheiro e da exploracdo de pessoas. O axé como ato de encante
(RUFINO, 2017), implica a instituicdo de trocas reciprocas, éticas e cuidadosas que
dificilmente sdo compreendidas em racionalidades e espacos sustentados pela competitividade,
escassez e pelo individualismo (NASCIMENTO, 2016; RUFINO, 2017).

Como forca dinamica mobilizada por Exu, o axé Ihe atribui uma caracteristica inventora
de caminhos e movimentos, sendo ele proprio movimentado por essa for¢ca. O criangamento de
Exu nas diversas narrativas afrodiasporicas encontra muito da poesia manoelina, que rebrilha
as criangas como representacdo mais pura de liberdade, transgressdo e invencdo. Exu
compartilha essas caracteristicas, sendo constantemente exaltado pelo seu devir-crianca,
vitalidade, ousadia, alegria e movimento. Localizo ai uma primeira e fundamental aproximacéo
entre os ensinamentos poéticos de Manoel, artista encantador das infancias, e as inspiraces
encantatorias de Exu.

O mercado é também local de tensbes. Como espaco de trocas e comunicacdes, 0S
conflitos dai emergentes sdo enfrentados a partir do fortalecimento dos lagos e afetos. Os atritos
também constituem elementos de forca que mobilizam a busca por caminhos outros no interior
do coletivo, produzindo o sentido das encruzilhadas como lugares de transito, movimento e
possibilidades diversas de caminho a seguir. A producdo de harmonia nessa trajetoria depende
justamente dos sujeitos em sua atuacdo individual e comunitéria, que “podem potencializar ou
despotencializar o axé” (NASCIMENTO, 2016, p. 37).

As consequéncias de uma desarmonia, contudo, sdo sempre coletivas, essa é a diferenca
em relagdo as sociedades baseadas em valores individualistas, que além da responsabilizacéo
individual, também sdo marcadas pela individualizagdo de privilégios a certos sujeitos e grupos
(frequentemente, homens cis, heterossexuais, brancos, de classes abastadas, neurotipicos e sem

deficiéncia).

Inicio da nota de rodapé.
180 Asg, em ioruba. Fim da nota de rodapé.
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A sociedade ancorada em valores comunitarios, de outro modo, oportuniza aos seus
membros o aprendizado pelas diferencas, a convivéncia com a pluralidade e a expansao do axe
por meio da alegria partilhada pelos lacos afetivos (Ibid.). N&o se pode desperdicar axé, como
nos ensina Exu. E isso diz respeito também as nossas palavras, nossas elaboracdes académicas
e 0s nNossos investimentos diversos, como bem lembrou Luiz Rufino (2021, p. 29).

Manoel, ao fazer poesia, buscava os festejos da linguagem!®!, queria desestrutura-la't?,

fazer dela defloramentos, um inauguramento de falas®

outras, queria ver nascer uma
linguagem madruguenta, adamica, edenica, inaugural'®. Ele queria desarruma-la a ponto que
ela expressasse nossos mais fundos desejos'®. Eis a linguagem um segundo ponto encantado
de encontro entre Manoel e Exu.

Exu é considerado “o principio, dominio e poténcia referente a linguagem como um
todo” (RUFINO, 2019b, p. 265), ele transborda formas discursivas e toca a pluralidade da
existéncia. Assim como Manoel, Exu opera na dobra da linguagem (Ibid., p. 277), desestabiliza
verdades absolutas e fornece paradigmas outros “para a discussdo, dialogias e polifonias das
diversidades” (MOREIRA; MAGALHAES, 2021, p. 64). Ele transmite mensagens pela via do
corpo, compartilhando “uma linguagem fora do logos ” (1bid., p. 67), capaz de ser compreendida
nas suas diferentes formas.

Manoel também convoca o corpo na composicao de novas linguagens. Como dizia, ele
aprendial® e escrevia com o corpo!®’, evocava a sensibilidade como entendimento desse
corpo®, afirmava que poesia é para incorporar'®, convocava o corpo fonico!®, o corpo
sénico da palavra®?, pois ele acreditava que o corpo serve para desabrochar!®’. Exu, na
tradicdo ioruba em diaspora, “expande o corpo e suas sapiéncias como principio ético/estético”
(RUFINO, 2019, p. 265). Na forma Elégbéra, € representacdo do proprio corpo em sua poténcia

transformadora e inacabada.

Inicio da nota de rodapé.

181 Da poesia: Ponto de Partida (Andncio), de Manoel.

182 Da poesia: Palavras, de Manoel.

183 Da poesia: Retrato quase apagado em que se pode ver perfeitamente nada, de Manoel.
184 Da poesia: Retrato quase apagado em que se pode ver perfeitamente nada, de Manoel.
185 dO livro sobre nada, de Manoel.

186 Da poesia: Na fazenda, de Manoel.

187 Da poesia: Sabia com trevas, de Manoel.

188 Da poesia: Sabia com trevas, de Manoel.

189 Da poesia: Sabia com trevas, de Manoel.

190 Da poesia: Retrato do Artista Quando Coisa, de Manoel.

191 Da poesia: Garga, de Manoel.

192 Da poesia: Fragmento de cangdes e poemas, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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O corpo como lugar de conhecimento e forca fazedora de linguagens plurais me
interessa especialmente. Como lembra Luiz Rufino, animado por Fanon, “ndo existe virada
epistemoldgica que ndo seja uma virada linguistica [...], que ndo seja um reposicionamento
corporal” (Ibid., 2021, p. 24). Afinal, o saber precisa ser encarnado, necessita virar corpo para
fazer sentido como forma de existéncia e pensamento sobre o mundo, pois 0 “corpo ¢é carregado
de dimensdes sensoriais e inteligiveis, inteiramente conectadas nessa identidade existencial que
a gente pode chamar de “ser’” (Ibid., p. 29). Essa dimensdo mostra como Manoel e Exu também
dialogam como figuras essencialmente contracoloniais.

Habitar a encruzilhada proporciona a experimentacao de um estado embrionario. Cada
encruza representa um nascedouro de caminhos, oportunidades de trafegos, existéncias,
experimentacdes. A encruzilhada como entrelugar (JUNIOR, 2016) é puro devir. Como um
agroval, é a pura inauguracao de um outro universo'®3, outras possibilidades éticas, estéticas,
politicas. Como encantador de caminhos, Exu faz divinar as encruzilhadas por meio de seus
deslimites, atribuindo a cada trajeto maltiplas possibilidades de encontro, renovacéo, invencéo.
Como nos diz Manoel, inventar aumenta o mundo*®* e Exu se reinventa a partir do seu proprio
despedagamento, suas multiplas faces “0 enigmatizam como um poema encantado que versa
acerca das possibilidades de inveng¢do nas frestas e na escassez” (MOREIRA; MAGALHAES,
2021, p. 68).

A inventividade, portanto, ¢ um encante compartilhado entre o poeta e a divindade. Todo
poeta ¢ artista, ¢ “os artistas devem ser como Exu, atemporais, dindmicos ¢ astutos” (Ibid.),
como é Manoel. “Exu ¢é o senhor dos artistas, os que pensam para além do pensar engessado,
os transgressores das formas Unicas, 0s que se permitem entrar no devaneio de suas
criatividades e experienciar outros mundos com Exu” (Ibid.). Assim é Manoel. Como Exu, ele
“abre os olhares para novas visoes e dimensdes da mente e do corpo”, (Ibid.), pois sabe que
“ndo existe corpo vivo que ndo seja incorporagdo da Vida” (SOUZA, 2010, p. 19), e a vida
nenhuma vida pode ser desperdicada, aprisionada.

A reinvencéo de si, da linguagem e do mundo, pela via do criangamento como poténcia
do corpo, sdo elementos compartilhados por Manoel de Barros e Exu. Seus distintos encantos
confluem sob a forma de deslimites na mirada de formas empoemadas de existéncia. O poder
encantatorio de seus ensinamentos multiabre cosmopercepcdes, inspira, anima e nutre de

sentidos pluriversais o processo decolonial, que como bem lembrou Luiz Rufino, “é também

Inicio da nota de rodapé.
193 Da poesia: Agroval, de Manoel.
194 Da poesia: O fazedor de amanhecer, de Manoel. Fim da nota de rodapé.
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um ato de ternura, amor e responsabilidade com a vida” (RUFINO, 2017, p. 32), pois constitui
as forgas que “substanciam a transgressao” (Ibid.), desorbitam e desformam as normas que

enclausuram e impedem o devir.

8.5 CORPO, EPISTEME E ANCESTRALIDADE

Pensar com Exu € pensar outra epistemologia. Esse exercicio implica ndo somente em
reconhecer que os saberes ocidentais produzem epistemicidio, mas entender que formas outras
de conhecimento sdo dizimadas, ofuscadas, desqualificadas, de que maneiras elas resistem, se
transformam e se repotencializam. A ideia de tempo, nesse caso, é fundamental para tal
compreenséo.

Leda Maria Martins (2021) se dedicou a investigacdo das concep¢des de tempo que
constituem as sociedades africanas de povos trazidos para as Américas € 0 modo como elas
sofreram transformacdes no processo diaspdrico. Nesse sentido, ela destacou a primordialidade
da oralidade e do corpo frente a letra manuscrita/impressa, que ocupava um segundo plano entre
a maioria dos povos africanos. Isto significa dizer que “o que no corpo e na voz Se repete é
também uma episteme” (MARTINS, 2021, p. 13).

As nogdes africanas de tempo se diferenciam das nogdes ocidentais por essa via de
registros, memorias. Tal diferenca foi hierarquizada no ocidente, que subjuga a oralidade ao
situar a escrita como modo de reconhecimento de humanidade e de sujeito histérico que, por
sua vez, identifica a historia como tempo linear (MARTINS, 2021). Tal hierarquizacédo serviu
de estratégia apagadora e desqualificadora de saberes, na qual a escrita alfabética era imposta
como recurso exclusivo de difuséo, tal como os valores por ela disseminados, 0 que passava
por aspectos religiosos, sociais, perceptivos (Ibid., p. 24)

As culturas africanas em diaspora resistiram e se transmutaram por meio da oralidade,
dos ritos e usos do corpo. Os ritos exercem funcbes pedagogicas e representam formas de
pensamento que se expressam pelo corpo, transmitindo e instituindo “saberes estéticos,
filoséficos e metafisicos, entre outros, quer em sua moldura simbélica, quer nos modos de
enunciagao, nos aparatos e convengoes que esculpem sua performance” (Ibid., p. 39).

As culturas afro-brasileiras, portanto, se constituem no atravessamento entre saberes
tradicionais africanos e ocidentais, sendo a encruzilhada o lugar sagrado onde esse movimento

de cruzo se manifesta. Morada de Exu, a encruzilhada traduz e opera os “principios
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estruturantes do pensamento negro”, sendo “cartografia basilar para a constitui¢do
epistemologica balizada pelos saberes africanos e afrodiasporicos” (Ibid., p. 42).

Os saberes africanos e suas ressonancias diaspdricas apresentam incontaveis diferencas
em relacdo aos sistemas e saberes ocidentais e coloniais, aspecto que perpassa maneiras de
conceber 0 mundo, os seres e as coisas, bem como de se relacionar e, consequentemente, de
existir. A propria nocdo de pessoa estd intrinsecamente vinculada a todos esses componentes
constituidores da coletividade, sendo ancorada pela ancestralidade, elemento estruturante de
suas cosmopercepcdes e redes de pensamento (MARTINS, 2021).

A ancestralidade constitui entdo um principio ordenador da vida, das relagdes, dos
valores. Fundamenta a interdependéncia de todos os seres do cosmos, enlaca 0 que conhecemos
por vida e morte, funda as malhas civilizatorias, mobiliza a circulacdo da forca vital, 0 axé. Seu
principio filoso6fico mobiliza corpos singulares e coletivos, pensamentos, ética, estética. Seu
tempo é espiralado, capaz de retornar, restabelecer e transformar todas as coisas (Ibid., p. 52).

A forma como a ancestralidade concebe a morte é fundamental para o modo de se
conduzir a vida. Ela é entendida como um ato de transformacdo e revitalizacdo da existéncia.
A ideia de perda do individuo coexiste com o seu enriquecimento coletivo. Aguele gue se torna
ancestre transforma-se em “ondas e radia¢Ges, acervos de memoria, acumulo de
temporalidades” (Ibid., p. 55). A ancestralizacdo, por sua vez, depende do modo como as
relacfes encarnadas foram instituidas e alimentadas, maneiras que tem o bem comum e a
coletividade como principios maiores.

Na perspectiva da oralidade, a palavra dita tem poder, pois nela os ancestres existem e
se relacionam com todos os seres, em todos 0s tempos. A palavra, quando dita, se inscreve no
corpo, na sua performance, formas de manifestacéo e troca de saberes. Isso faz da Africa um
continente bailarino, inaugurador de uma estética dancante, que prima pelas corporeidades
“constitutivas e constituintes dos modos de fazer, tornando o corpo e suas poéticas agéncias de
inscri¢do do conhecimento” (lbid., p. 113) e da memoria. A memdria é morada, nos seus
registros o ancestre se movimenta e reside por meio da lembranca, o que torna sua existéncia
espiralada como o tempo, atravessadora de existéncias e temporalidades multiplas.

Quando evoco Exu como episteme, evoco um saber ancestral, diasporico, de
encruzilhada. Um saber que resiste como pratica corporificada e como cosmopercepgédo
filosofica capaz de reorganizar corporalidades, memdrias, afetos, epistemologias, registros
“textuais, historicos, sensoriais, organicos” (lbid., p. 185) de uma Africa cotidianamente
recriada em nossas terras (MARTINS, 2021).
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Uma das maneiras de existir na cosmopercepcao africana é por meio do nosso corpo,
motivo pelo qual Leda Maria Martins (2021) evoca 0 corpo-tela para falar das “poéticas da
visibilidade” que o integram, para resgatar sua inscricdo como imagem mental, dada pela sua
manifestacdo de forma pensante que veicula percepcdes e ideias.

Seus escritos ressoam nesse texto fazendo pensar o modo como certas imagens corporais
foram hierarquizadas, deficientizadas, marcadas como impureza e impossibilidade. Como o
cuidado foi entdo sendo construido como ideia pesarosa nas sociedades ocidentais, como
experiéncia de morte em vida, traduzida pelo terror da morte cristd que reforca ideacGes de
punicédo pelo corpo experimentado.

Na contramdo dessa referéncia, a autora evoca 0s saberes inscritos na ancestralidade
para falar de um corpo pulsante de vida, que danca o tempo e ginga para inaugurar
possibilidades existenciais. Corpo que ginga para interromper a linearidade inaugurando outra
temporalidade (Ibid.).

Esse pensamento me ajuda a reforcar a ideia de que os corpos deficientizados podem e
devem reinscritos por saberes outros, rumo a possibilidades de existir singularmente em
coletivo. Me alio a essa ideia para continuar a pensar sobre corpos impares, multiplos, suas
temporalidades particulares; sobre deficiéncia e habilitacdo/reabilitacdo, sobre sua
potencialidade encoberta pelas promessas do desenvolvimento, da autonomia, da
independéncia.

8.6 DEFICIENCIA E HABILITACAO/REABILITACAO ENTRE POESIA E
ENCANTARIA: UMA EXPERIMENTAGCAO

Antbnio Bispo dos Santos, certa vez, compartilhou ensinamentos de alguns de seus
mestres®. O seu tio Antonio, sabedor de uma arte de defesa chamada Juca, Ihe mostrou a
necessidade de transformar as armas do inimigo em defesa e a ndo transformar suas defesas em
arma. Isto, “porque se transformarmos a nossa defesa em arma, nos s6 vamos saber atacar. E
guem sO sabe atacar perde”. Sua mestra Mae Joana, o ensinou que “vasilha de dar ¢ a mesma
de receber”. Antonio Bispo compreendeu, entdo, que armas néo resolvem problemas, que seu

uso pode se perpetuar, ndo produzir solugcdes e engessar capacidades de transformagcéo.

Inicio da nota de rodapé.
19 Antonio Bispo compartilha essas reflexdes no texto “Somos da Terra”, disponivel em:
https://piseagrama.org/somos-da-terra/ Fim da nota de rodapé.
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A partir desses aprendizados, ele refletiu sobre 0 modo como a relagéo dos quilombolas
com a terra foi atravessada pela I6gica do contrato, o que expressa uma violacdo da oralidade
pela escritura. Para lidar e mesmo enfrentar esse problema, os quilombolas precisaram aprender
e se apropriar da escrita. Antonio Bispo foi eleito como um de seus representantes, recebendo
a missdo de, por meio da escrita aprendida ao final da infancia, traduzir os saberes de seu povo
e defendé-los por meio da arma do colonizador: o papel. Esse ndo foi um movimento desejante
pelos quilombolas, mas, uma tarefa forcada pela necessidade de sobrevivéncia, escapatoria da
criminalizacdo operante até a Constituicdo de 1988 — e que persiste ainda hoje no campo das
praticas e dos retrocessos nos direitos.

Conforme ele explica, “discutir a regularizagdo das terras pela escrita ndo significa
concordar com isto, mas significa que adotamos uma arma do inimigo para transforméa-la em
defesa”. Ademais, seu povo sabe que a definicdo de quilombola néo se da pelo documento de
posse da terra, mas pela forma de se relacionar com ela. Nisso reside a confluéncia que move
indigenas e quilombolas. Eles confluem nos territdrios, porque seu “territério ndo é apenas a
terra, séo todos os elementos”.

Sem (poder) prescindir da contratualizacdo forcada pelo estado de direito, indigenas e
quilombolas seguem resistindo, produzindo modos de vida outros, compartilhando saberes
ancestrais, nos ensinando menos sobre servidao e mais sobre a poténcia da circularidade, do
mutualismo, da reciprocidade. Eles também nos mostram a necessidade de nos apropriarmos
de certas produc@es coloniais para, por meio delas, defendermos possibilidades de existéncia
mais plurais, pautadas em valores éticos e comunitarios frequentemente distintos do que tem
sido imposto pela tecitura juridico-contratual.

Compartilho esse valioso escrito de Anténio Bispo dos Santos para explicar o modo
como me relaciono com os chamados direitos humanos e para afirmar que as reflexdes aqui
empreendidas sobre deficiéncia e habilitacdo/reabilitacdo ndo se apresentam como negagéo ou
desqualificacdo daquelas usualmente adotadas no ambito dos dispositivos normativos. Como
profissional de saude e pesquisadora implicada com as politicas publicas, entendo que certas
definicBes sdo importantes quando pensamos a instituicdo de direitos, servicos e praticas
pretensamente universais e equitativos.

Contudo, localizo um incdmodo primordial nessa tratativa: as metricas adotadas nas
classificacOes da deficiéncia (sempre ancoradas no principio da eficiéncia) a fim de delimitar
quem tera ou ndo acessos, sdo forcadas, espremidas, estranguladas pela l6gica da escassez. 1sso

implica que os sujeitos ndo sejam concebidos e cuidados conforme suas caracteristicas e
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necessidades, mas, a partir de interesses econdmicos que agenciam esquadrinhamentos.
Sobressalta-se uma légica utilitarista, reducionista e necessariamente hierarquizante que
transmuta cuidado em custo-beneficio, assisténcia em minimo, diferenca em incapacidade,
necessidades em abandono.

O Odu'® Okanran Méji ensina que romper é continuar®’. Quando penso deficiéncia e
habilitacdo/reabilitacdo apoiada em epistemologias outras, gingo sobre 0 modo como a vida é
gerenciada, diminuida, delimitada e cerceada pelos assujeitamentos inscritos no capitalismo
neoliberal. Pensar diferencas e cuidados de modos outros implica o enfrentamento de um
modelo de producdo incompativel com a pluralidade das existéncias e com a instituicdo de
vinculos reciprocos, balizados em valores éticos centrados no compartilhamento, na
reciprocidade e na interdependéncia.

Considero que, ao fissurar o modo como fomos ensinados a perceber e interagir com as
diferencas, nos permitimos a continuidade de nossas existéncias. Possibilitamos a reconstrugao
dessas percepc¢Oes, aprendizagens e interacfes, 0 que nos encaminha ao devir contracolonial
em dimensBGes mais amplas. Proponho, a partir de agora, uma deslimitacdo da deficiéncia
inspirada nos saberes encantados de Exu. Este movimento, consequentemente, nos embala na
producéo de outras formas de cuidado em habilitagdo/reabilitagéo.

A delimitacdo normativa do conceito de deficiéncia sofreu diversas mudangas no curso
da historia. As viradas mais signi