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RESUMO

A presente dissertacédo trata do tema central sobre a questéo da pessoa com
deficiéncia e suas possibilidades de incluséo social. Nesse contexto, come¢amos a
entender a visdo das sociedades sobre a pessoa com deficiéncia no decorrer dos
séculos, partindo de uma visdo mistica de ser humano amaldicoado, na Idade Antiga,
depois de pessoa digna de cleméncia, na Idade Média. Em seguida, situando-as entre
as pessoas excluidas em cada fase da humanidade, até chegarmos a uma visao
humanistica, sempre dentro de reflexdes ético-morais de como a sociedade tem
enxergado e tratado essas pessoas. Abordamos reflexdes filosoficas, éticas e
bioéticas, sobre o ser humano como ser vulneravel, buscando aspectos do cuidado e
da alteridade, para que dentro da diversidade, esses seres que de fato sdo excluidos
pela sua diferenga, possam aos poucos buscar seu lugar numa sociedade cheia de
preconceitos. Ao fim, a discussdo parte em busca da maior participagdo social e
politica, exigindo-se ac¢des afirmativas por parte do Estado e condutas éticas por parte
de todas a pessoas, encarando o outro (deficiente) como seu par, e em igualdade de

condicdes e oportunidades.

Palavras-chave: pessoa com deficiéncia; dignidade; questbes ético-morais;

inclusao social; bioética.



ABSTRACT

This dissertation deals with the central theme on the issue of people with
disabilities and their possibilities of social inclusion. In this context, we will begin to
understand the vision of societies about the person with disabilities over the centuries,
starting from a mystical vision of a cursed human being, in the ancient age, after a
person worthy of clemency, in the middle ages. Then, placing them among the
excluded people in each phase of humanity, until we reach a humanistic vision, always
within ethical-moral reflections of how society has seen and treated these people. We
address philosophical reflections, ethical and bioethical reflections on the human being
as a vulnerable being, seeking aspects of care and otherness, so that within diversity,
these beings who are in fact excluded by their difference, can gradually seek their place
in a society full of prejudices. At the end, the discussion starts in search of greater
social and political participation, demanding affirmative action on the part of the State
and ethical conduct on the part of all people, facing the other (disabled) as their peer,

and in equal conditions and opportunities.

Keywords: person with a disability; dignity; ethical-moral issues; social inclusion.
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1 INTRODUCAO

O presente estudo vem abordar inicialmente, no primeiro capitulo, a viséo
histérica do modo como a sociedade encarou as pessoas com deficiéncia. Questao
que intrigou a populagéo ao longo da historia: a deficiéncia vista como castigo, uma
marcacao divina ou estigma, outras entendem como patologia ou deficiéncia genética,
mas todos enxergam essas pessoas como diferentes, defeituosas ou especialis.

Inicialmente, sendo vista com abominac¢do ou maldi¢cdo, a sociedade, tendia a
negligenciar, maltratar e até mesmo sacrificar pessoas com deficiéncia. Porém, com
a chegada das ideias cristas passou-se a compadecer-se dessas pessoas, colocando-
as em enfermarias, lares e manicoémios.

Num terceiro periodo, observam-se movimentos a partir do século XX, com o
objetivo de despertar maior aceitacdo das pessoas com deficiéncias, buscando
integra-las na sociedade.

E sobre essa evolucéo historica que pretendemos abordar, tecendo algumas
consideragbes sobre como trataram as pessoas com deficiéncia ao longo das
civilizagdes, com o intuito de conhecer os erros do passado, e abordando também
aspectos histéricos e culturais, tracar um caminho ético em busca de uma efetiva
aceitacao dos estigmatizados como pessoa digna de respeito.

No segundo capitulo, abordamos temas sociais contemporéneos entre eles,
dados estatiscos que demonstram a grande quantidade de pessoas com defiéncia no
Brasil. Portanto, trata-se de uma questéo de saude publica muito séria.

Fizemos uma analise, ainda que perfuctoria, sobre a legislagdo e tratados
internacionais de protecao e inclusdo das pessoas com deficiéncia nos quais o Brasil
assinou e se comprometeu com tais normas internacionais, e de como essa legislagéo
néo esta sendo efetiva na incluséo.

Ainda refletimos sobre dilemas das socidades atuais, como preconceito e
discriminacdo que assustadoramente afringem as pessoas que n&o seguem
determinados padrdes, ja que a sociedade hoje é estandardizada, ou seja, levada a
manter padrées de moda, de beleza, tudo dentro de um modelo pré-determinado.

Buscamos nessa abordagem demonstrar como se comporta a sociedade
atualmente, buscando mudancas para a inclusdo da pessoa com deficiéncia.
Entendemos, todavia, que a sociedade esta em constantes mudancas e

transformagdes sociais, como também, no ambito das politicas publicas etc.
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E verdade que ha na legislacdo patria com certa garantia dos direitos ja
alcangados. Entretanto, ainda ha muito a avancar, pois € importante voltar e conhecer
a origem desse debate e de onde surgiu o téo arraigado pensamento de exclusdo ou
isolamento dessas pessoas.

No quarto capitulo os principios bideticos sdo o maior enfoque, porque,
sabemos que a tecnologia evoluiu, os estudos médicos, a biomedicina, a genética
também, ndo obstante, a discriminagcdo e a segregacdo continuam presentes, tanto
no convivio social como na participa¢do politica ou no mercado de trabalho.

Podemos dizer que a evolugcdo da humanidade corresponde a evolugédo da
ciéncia, como forma de explicar os fendbmenos a partir de estudos e pesquisas
cientificas.

As explicagbes sobre a deficiéncia se deram no ambito cientifico, saindo do
aspecto sobrenatural e religioso para uma explicacdo de ordem natural. As primeiras
explicagcbdes no dmbito das ciéncias se deram sob o aparato médico, o que levou a
pensar a deficiéncia como doenca a ser tratada, sendo que, para isso, diferentes tipos
de tratamento foram desenvolvidos para tentar curar as pessoas com deficiéncia. Com
0 tempo, os avang¢os permitiram identificar esse processo como condi¢cdo da vida
humana.

Para a realizacdo de nossa pesquisa, utilizamos o método de qualitativo
buscando na literatura: livros, artigos de filosofia, bioética e saude, além de utilizarmos
a legislagéo e tratados internacionais, dados de censos e pesquisas de dados
estatisticos sobre a existéncia, surgimento e participacao social e politica das pessoas
com deficiéncia na luta por qualidade de vida.

Buscamos chegar a algumas consideragdes finais, embora ndo almejamos em
momento algum, uma verdade absoluta ou qualquer concluséo que esgote o tema.

Caminharemos em busca de reflexfes ético-morais sobre como tratar com mais
respeito e igualdade essas pessoas que foram historicamente tdo estigmatizadas.
Assim, baseando-se na filosofia do cuidado, da alteridade e da responsabilidade
pessoal e social, entender, lutar para amenizar essas distor¢des.

Procuramos ver como tem sido a evolucao ético-moral na tentativa e superagao
da através do engajamento e participagdo social das pessoas com deficiéncia.
Participagdo no mercado de trabalho, em cargos politicos, reinvidincando também,
acOes afirmativas do Estado no sentido de politicas publicas efetivas para a

acessibilidade e ndo-discrimina¢éo
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2 VISAO HISTORICA DA DEFICIENCIA HUMANA: FISICA, MENTAL E
SENSORIAL

Iniciamos nossa reflexdo, considerando sua pertinéncia, abordando vérias
formas sobre como a sociedade humana enxergou e tratou as pessoas com
deficiéncia, no decorrer da historia. Nossa andlise, portanto, requer destacar uma
visdo empirica, filoséfica e critica acerca da pessoa com deficiéncia enquanto ser
social.

Destaques de dados histdricos, culturais e doutrinarios sobre o deficiente, sdo
significativos para entender melhor as culturas Antigas, Medievais, Modernas e
Contemporéneas e, consequentemente, como elas excluiam as pessoas com

deficiéncia, na maioria das vezes, eram colocadas a margem da sociedade.

2.1 Visao das Culturas Antigas, Medievais, Modernas e Contemporéaneas

Avisdo da deficiéncia ao passar dos séculos, foi variando conforme as diversas
fases de reflexdo e modificagdo do entendimento do homem sobre a existéncia de
pessoas tidas como “diferentes”, havendo inicialmente uma visdo determinista das
culturas antigas e medievais, baseando-se no misticismo religioso até chegar a uma
visdo cientifica e estrutural das sociedades atuais.

Inicialmente e como ponto de partida, vamos buscar na etimologia, o conceito
de deficiéncia, palavra, que tem origem no latim deficientia, e significa falta,
enfraquecimento.

No dicionario Aurélio (Ferreira, 1999), a palavra “Deficiéncia” é descrita
mediante acepcOes diferentes: 1. derivada do latim deficientia que quer dizer falta,
enfraquecimento, caréncia, imperfeicdo, defeito; e 2. na concep¢do médica com a
descrigao de insuficiéncia.

A deficiéncia algumas vezes é equiparada a anomalia, denominando-se as
pessoas com deficiencia como portadores de alguma anomalia.

Ainda sobre a ideia de anomalia, Canguilhem, apresenta quanto a etimologia:

Anomalia vem do grego anomalia, que significa desigualdade,
aspereza; omalos designa, em grego, o que € uniforme, regular, liso;
de modo que anomalia é, etimologicamente, anomalos, o que é
desigual, rugoso, irregular [...]. Ora, frequentemente houve enganos a
respeito da etimologia do termo anomalia derivando-o ndo de omalos,
mas de nomos, que significa lei, segundo a composi¢cdo a-nomos. [...]
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Ora, 0 nomos grego e o norma latino tém sentidos vizinhos, lei e regra
tendem a se confundir (2009, p. 50).

Essa definicdo nos leva a pensar que os antigos encaram a deficiéncia como
algo imperfeito, feio, irregular fixando-se essa ideia entre as civilizagdes como um ser
diferente merecendo, portanto, ser excluido.

E importante destacar, como os antigos enxergaram a pessoa com deficiéncia
no inicio da civilizagdo, sendo visto como um castigo ou agdo de forcas ou poderes
provenientes das divindades, as explicacbes eram sempre direcionadas a acao ou
castigo dos deuses, portanto acreditava-se que tudo era determinado e regido pelo
mistico ou sobrenatural.

Nas Culturas Antigas, era comum atribuir aos deficientes as forgas
sobrenaturais (animismo) e a feiticaria. Acreditavam que 0os maus espiritos habitavam
essas pessoas e nelas arquitetavam e se deliciavam para tornar possivel, a todos os
demais membros, a normalidade.

De acordo com Platt, os esquimos alimentavam os ursos famintos como esses

serem indesejados na comunidade pois,

O mesmo nao acontecia em comunidades como a dos esquimos, que
lancavam todos os deficientes e todos os idosos nas areas fronteiricas
do Canada, onde havia um alto fluxo de ursos brancos (pelos
esquimoés tratados como sagrados); deste modo eliminariam o
“problema” da fome destes animais e da tribo em si, pela ndo-presenca
do individuo indesejado em seu meio (1999, p. 71).

Nesse caso surge uma visdo de selecionar os individuos “perfeitos” e descartar
os “imperfeitos” onde o entendimento era de que a pessoa com deficiencia era
imprestavel, devendo ser lancada a ser devorada sem nenhum tipo de empatia com o
ser humano.

Outro entendimento era de que o ser humano era a imagem e semelhanca de
Deus, assim os deformados eram excluidos por ndo se identificar com o que diziam

as escrituras sagradas:

Podemos relatar, de acordo com a histdria dos povos antigos, como a
dos hebreus, por exemplo, que a presenca da deficiéncia, tanto em
pessoas como em animais, era considerada uma abominacdo, muito
pela associacdo reducionista da questdo da “imagem e semelhanca a
Deus”, marginalizando e segregando 0s que assim ndo se
identificassem (Platt, 1999, p. 71).

Ja os gregos e romanos atinham-se aos mitos para segregar 0s opositores

politicos e manipular o povo segundo os obscuros e caprichosos designios dos
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deuses.

Com base nesses mitos, pode-se descrever o perfil do cidaddo perfeito,
“saudavel”, que dominaria os demais por seus dotes fisicos e mentais, sagacidade,
que néo toleraria a fraqueza e a repugnancia daquele que se apresentasse “feio”.
Podemos perceber mais precisamente a questdo do culto ao corpo perfeito pela
descricdo de herbis como Hércules, Zeus e Afrodite, que se mostravam tanto no
aspecto fisico quanto na beleza e na astlcia como desenvolviam suas vontades; ha,
também, a titulo de ilustragdo, o mito das moiras que tecem o destino dos cidad&os e
de seus herdis, sendo impossivel esquivar-se do que lhes é reservado.

Entdo, cada um tem sua sina, sem pode esquivar-se e vivera e morrera sob os
aspectos ja definidos pela malha das moiras (destino) — o que seria o principio de
normalizar-se o preconceito sobre as diferengas que surgissem (Platt, 1999).

Na famosa obra de Sdéfocles (2005, p. 4), Rei Edipo, a deficiéncia visual é vista
como desgraca, o que se mostra deveras evidente quando se ler um trecho do dialogo
entre o Rei Edipo e o Sacerdote Tirésias, “Digo-te, pois, ja que ofendeste minha
cegueira, - que tu tens os olhos abertos a luz, mas ndo enxergas teus males,
ignorando quem és, o lugar onde estas, e quem € aquela com quem vives”.

Surge o entendimento da deficiéncia como Estigmatizagdo, Goffman (2013),
conceitua como referéncia a um atributo profundamente depreciativo, mas o que é
preciso, na realidade, é uma linguagem de rela¢gBes e ndo de atributos. Um atributo
que estigmatiza alguém pode confirmar a normalidade de outrem, portanto, ele no €,
em si mesmo, nem honroso nem desonroso. Para uma melhor compreenséo, Goffman

descreve trés tipos de estigma:

Em primeiro lugar, ha as abominacbes do corpo — as varias
deformidades fisicas. Em segundo, as culpas de carater individual,
percebidas como vontade fraca, paixfes tirdnicas ou nao naturais,
crencas falsas e rigidas, desonestidade, sendo essas inferidas a partir
de relatos conhecidos de, por exemplo, distlrbio mental, prisdo, vicio,
alcoolismo, homossexualismo, desemprego, tentativas de suicidio e
comportamento politico radical. Finalmente, ha os estigmas tribais de
raca, nacdo e religido, que podem ser transmitidos através de
linhagem e contaminar por igual todos os membros de uma familia
(2013, p. 14).

Segundo Amaral, da mesma forma como se dava com a loucura, os individuos

deficientes margeavam-se por sobre dois polos:

um sinal da presenca dos deuses ou da presenca dos demdnios, ou
algo da esfera do supra-humano ou do &mbito do infra-humano. Do

a

veneravel saber do oraculo cego a ‘animalidade’ da pessoa a ser
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extirpada do corpo sadio da humanidade (1994, p. 14).

Na Ildade Média, a questdo da bruxaria/feiticaria emergiria de forma mais
contundente, tendo como uma das explicac6es o dominio absoluto da Igreja Catdlica
nas questdes da sociedade sob um amplo aspecto, ndo mais sob a alegagédo da
vontade de deuses, mas na presumida manifestagdo demoniaca em individuos que
ndo se moldassem as vontades da corte e do clero.

Nesse caso hd um aspecto de dominacdo e imposicédo aos dogmas catdlicos,
para tentar convencer que, aqueles que ndo seguissem a doutrina catdlica seriam
penalizados com manifestagfes corporais ou mentais.

Foucault (2002, p. 15), em contrapartida, analisa da seguinte maneira, tais
situagbes na ldade Média, ou seja, os individuos eram privados pela Igreja. Assim
afirma: “O priva de todos os seus direitos sem a presenca de dor fisica, [...]. O emprego
da farmacologia e de diversos ‘desligadores’ fisiol6gicos, ainda que provisério,
corresponde perfeitamente ao sentido dessa penalidade ‘incorpérea’™.

A instituicdo, para pensadores como Foucault, no entanto, seria 0 marco da
segregacao do individuo (e ndo s6 de deficientes, mas também de loucos e crimino-
S0s) ao convivio social mais amplo, cujas regras e tratamentos davam-se a parte da
dindmica encontrada no tratamento de sujeitos considerados normais.

A pessoa com deficiéncia era vista de dois modos diferentes: como alguém
que expiava um pecado ou como alguém que necessitava de caridade. A deficiéncia
mental era concebida como designio de um ser superior, um castigo, uma culpa, ou
ainda como sendo a possessao do corpo pelo demdnio. Assim, os deficientes eram
tratados de diferentes formas: ora eram rejeitados ora mereciam piedade; ora eram
protegidos ou até mesmo supervalorizados.

Mas na histéria da humanidade a imagem que muitos deficientes
carregavam era a imagem de deformacgéo do corpo e da mente. Tal
imagem denunciava a imperfeicdo humana. Ha relatos, segundo gugel
(2007), de pais que abandonavam as criangas dentro de cestos ou
outros lugares considerados sagrados. Os que sobreviviam eram
explorados nas cidades ou tornavam-se atracdes de circos. O
nascimento de individuos com deficiéncia era encarado como castigo
de deus; eles eram vistos como feiticeiros ou como bruxos. Eram seres
diabdlicos que deveriam ser castigados para poderem se purificar
(Fernandes, 2011, p. 134).

A proépria religido, com toda sua forga cultural, ao colocar o homem como
referéncia de superioridade como bem comenta, Mazzotta, nos conduz a entender

gue o homem sendo:



17

‘Imagem e semelhanca de Deus’, ser perfeito, inculcava a ideia da
condicdo humana como incluindo perfeicédo fisica e mental. E néo
sendo ‘parecidos com Deus’, os portadores de deficiéncia (ou
imperfei¢cdes) eram postos a margem da condicdo humana (1996, p.
16).

Durante a Modernidade, e com o surgimento do sistema mercantil, no qual se
fortaleceram as relagdes entre a Burguesia e o Estado, em que a Igreja passou a
perder o controle em diversos setores, principalmente no econémico, e as influéncias
dos ideais humanistas moveram os olhares antes destinados a teologia para os
valores antropocéntricos.

Com o advento do Humanismo, inicia-se a valorizagédo do ser humano, destaca-
se o0 surgimento do método cientifico, com isso iniciam-se estudos em torno das
tipologias de deficiéncias, a concepcéo de deficiéncia passa a decorrer do modelo
clinico, empregando-se, assim, um carater patolégico para a deficiéncia, com
medicacdo, tratamento, terapias, proteses e orteses.

Motivados por esses ideais, algumas pessoas comegaram a contribuir para o
rompimento com as concepgdes que ligavam a deficiéncia ao misticismo.

Assim, essa concep¢do passou a se relacionar com o aspecto médico-
pedagogico. Buscaram-se as causas das deficiéncias, incorporando a essas
pesquisas um carater cientifico. Nessa perspectiva, procurou-se normalizar as
pessoas com deficiéncia.

Segundo Amiralian (2000) a Organizag&o Mundial da Saude (OMS), conceituou
a deficiéncia por uma tripla face, impairment (deficiéncia) foi descrita como a perda ou
a anormalidade em O6rgdos e sistemas e nas estruturas do
corpo, disability (incapacidade) foi caracterizada como a consequéncia da deficiéncia
do ponto de vista de rendimento funcional, ou seja, no desempenho das atividades
essenciais a vida diéria, e handicap (desvantagem) refletia a adaptacdo do individuo
ao meio ambiente, resultante da deficiéncia e da incapacidade.

O modelo médico, ainda hegemdnico, aborda a deficiéncia por meio de um
conjunto de teorias e praticas assistenciais em saude que pressupfe relacdo de
causalidade entre a lesdo ou a doenca e a experiéncia da deficiéncia. A deficiéncia,
nesse modelo, é a expressdo de uma limitagdo corporal do individuo para interagir
socialmente (Medeiros M.; Diniz, D.; Squinca, F., 2006).

Atualmente a definigcdo de deficiencia leva em conta limitagdes, que devem ser

associadas as questfes sociais, e caso essa associagdo de fatores leve o individuo a
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ter alguma barreira ou impedimento em viver em igualdade de condigdes com o0s
demais ele ser4 tido como pessoa com deficiéncia.

A medicina ter4 tambem, importante interferéncia para, através de terapias,
proteses, cirurgias tenta normalizar essas pessoas ou reduzir a0 maximo essas
limitagdes.

Embora existam diversas narrativas de que a pessoa com deficiéncia € um ser
normal e igual aos outros, destacamos que, na realidade elas foram vistas no passado
e sdo vistas, no contexto atual, como pessoas “marcadas”, cabera a nés utilizando-se
darazéo e do sentimento de humanidade buscar alternativas para que essas “marcas”

nao sejam tidas como algo depreciativo.

2.2 A Cultura Brasileira e a Relacdo Historica da Pessoa com Deficiéncia

A Histéria brasileira sempre fez referéncia a “aleijados”, “enjeitados”, “mancos”,
“cegos” ou “surdos-mudos”. Quem néo se lembra do conto infantil de Saci Pereré
nacionalmente conhecido na obra de Monteiro Lobato, denominada Sitio do Pica-Pau
Amarelo.

Fora desse contexto ludico, das obras de arte e sua viséo folclérica e mitica no
Brasil, a pessoa com deficiéncia foi incluida, por varios séculos, na categoria mais
ampla dos “miseraveis”.

Figueira (2008, p. 17), propde em seu livro uma introducao a histéria da pessoa
com deficiéncia no Brasil, definindo a tese a partir das questdes que envolvem as
pessoas com deficiéncia no Brasil — por exemplo, mecanismos de excluséo, politicas
de assistencialismo, caridade, inferioridade, oportunismo, dentre outras — foram
construidas culturalmente.

O que se viu no Brasil de fato foi a exclusdo maci¢ca da populagdo com
deficiéncia relegando-os a abrigos publicos, as ruas como pedintes ou em
manicOmicos levando essas pessoas a invisibilidade;

O néao-reconhecimento do outro, ou sentimento de desprezo dao origem ao
sentimento de invisibilidade.

O conceito de invisibilidade social tem sido aplicado quando se refere a seres
socialmente invisiveis, seja pela indiferenca e/ou preconceito.

Assim, na visdo de Honneth (2004), a invisibilidade n&do é uma categoria social,

mas uma situagcdo ou uma realidade de onde emerge o sentimento de “desprezo
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social’. Ao abordar a invisibilidade Axel Honeth informa que € algo que est4 no mundo
real partindo de pessoas em relagdo a outras pessoas, 0 que se entende na sua
perspectiva, como ele mesmo afirma que,

Ainda seguindo o pensamento de Honnet (2004) o individuo insere-se na
sociedade como um membro e desta maneira, sendo nesse momento introduzida a
nogdo de reconhecimento reciproco, porque para o individuo ser incluido como um
membro é necesséario ndo s6 reconhecer os outros, mas também ser reconhecido
pelos outros.

Assim sendo, € importante considerarmos que questdes culturais demoram por
ser revertidas, por isso se faz necessario um trabalho especifico e constante da
sociedade para apagar esse estigma cultural.

Basta ver como, em passado recente, os negros eram incluidos em novelas
brasileiras ou como morotistas, ou como empregados domésticos, e naquela condicao
ficavam praticamente invisiveis no que toca a trama e ao enredo da novela.

Tendo em vista essa perspectiva geral, Figueira (2008), inicia seu percurso com
0s primeiros “ecos histdricos” da formacdo do Brasil. Através deles, é possivel
identificar aspectos importantes, como a politica de exclus&o ou rejeicdo das pessoas
com algum tipo de deficiéncia praticada pela maioria dos povos indigenas, os maus-
tratos e a violéncia como fatores determinantes da deficiéncia nos escravos africanos,
e como, desde os primeiros momentos da histéria, consolidou-se a associagcédo entre
deficiéncia e doenca.

Na populacdo Indigena, relatos histéricos que atestam condutas, préaticas e
costumes indigenas que significavam a eliminacdo suméria de criangas com
deficiéncia ou a exclusdo daquelas que viessem a adquirir algum tipo de limitagéo
fisica, mental ou sensorial.

Nas populagfes indigenas que habitavam o territorio, que viria a ser o Brasil,
predominou a pratica de exclusdo das criancas e abandono dos que adquiriam uma
deficiéncia. Tais costumes ndo diferem muito daqueles, também, observados em
outros povos da Historia Antiga e Medieval, onde a deficiéncia, principalmente,
guando ocorria no nascimento de uma crianga, por isso, escutamos, atualmente, na
linguagem popular pensamentos referentes a tais situagdes como: “ndo era vista com
bons olhos”. O que remete ao entendimento como um mau sinal, castigo dos deuses
ou de forgas superiores, em relagcdo as pessoas que apresentavam alguma

deformidade fisica, além de que as dificiéncia mentais eram interpretadas como
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possessao de demonios.

As crendices e supersticbes associadas as pessoas com deficiéncia
continuaram a se reproduzir ao longo da Historia brasileira. Assim como os
curandeiros indigenas, os negros-feiticeiros também relacionavam o nascimento de
criangas com deficiéncia a castigo ou punigao.

Quanto aos negros e escravos, a deficiéncia fisica ou sensorial muitas vezes
decorria dos castigos fisicos a que eram submetidos.

Contudo, ndo podemos negar que o trafico negreiro, em embarcacgdes
superlotadas, em condi¢cdes desumanas, ja representava um meio de disseminacéo
de doengas incapacitantes, que deixavam sequelas e n&o raro provocavam a morte
de um namero consideravel de escravos.

Os documentos oficiais da época ndo deixam duvidas quanto a violéncia e
crueldade dos castigos fisicos aplicados tanto nos engenhos de acglcar, como
também, para aqueles que viviam nas primeiras fazendas de café.

O rei D. Jodo V, por exemplo, em alvara de 03 de marco de 1741, define
expressamente a amputagdo de membros como castigo aos negros fugitivos que
fossem capturados. Uma variedade de punicdes, do acgoite & mutilacdo, eram
previstas em leis e contavam com a permissao (e muitas vezes anuéncia) da Igreja
Catdlica. Talvez, comenta Lobo (2008), o numero de escravos com deficiéncia s6 ndo
tenha sido maior porque tal condi¢cdo representava prejuizo para o seu proprietério,
gue nao podia mais contar com aquela mao-de-obra.

Jé os colonos portugueses, desde o momento em que chegaram ao territério
descoberto por Cabral, sofreram com as condi¢des climéaticas, como o forte calor, além
da enorme guantidade de insetos, desenvolvendo doencgas severas. Nesse contexto,
Figueira destaca que,

Além das deformidades fisicas diretamente acarretadas pelo trabalho,
havia com frequéncia marcas de doenca e de cegueira. Em registros
encontrados nas cartas de José de Anchieta (1534-1597), padre
jesuita e escritor espanhol, é possivel presumir a existéncia de
pessoas com deficiéncias congénitas ou adquiridas entre os assistidos
por eles, visto que as cartas relatam a existéncia de alguns poucos
“cegos, surdos, mudos e coxos” dentre a incipiente populacdo da
colénia portuguesa na América no século XVI, que sofreram com as
adversidades do clima e com a enorme quantidade de insetos que
ocasionaram enfermidades de natureza muito grave levando a
aquisicdo de severas limitagdes fisicas ou sensoriais (2008, p. 55).

No final do Século XIX o General Duque de Caxias, preocupado com essa
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questdo, externou ao Governo Imperial suas inquietagdes, que resultaram na
inauguracdo, em 1868, do “Asilo dos Invalidos da Patria” no Rio de Janeiro. Nessa
instituicdo, eram recolhidos e tratados os soldados na velhice mutilados de guerra,
além de ministrar educacéo aos 6rféos e filhos de militares. Embora imprescindivel no
cuidado e tratamento dos soldados deficientes, mesmo funcionando de forma
precaria, o referido asilo foi desativado em 1976, com prejuizos enormes para 0s
usuérios (Figueira, 2008, p. 63).

Figueira (2008, p. 56), pesquisando sobre a formagédo da populacio no Brasil
Colonial, o historiador da medicina Licurgo Santos Filho acentua que: “tal e qual como
entre os demais povos, e no mesmo grau de incidéncia, o brasileiro exibiu casos de
deformidades congénitas ou adquiridas. Foram comuns 0s coxos, cegos, zambros e
corcundas”.

Apesar da intengdo humanitaria, as referéncias histéricas expressam um
quadro de extrema precariedade no funcionamento da instituicdo durante o periodo
imperial.

Ao longo de nossa historia, assim como ocorreu em outros paises, a deficiéncia
foi tratada em ambientes hospitalares e assistenciais.

Ao estudar o assunto, os meédicos tornavam-se os grandes especialistas nessa
seara e passavam a influenciar, por exemplo, a questéo educacional das pessoas com
deficiéncia, tendo atuagéo direta como diretores ou mesmo professores das primeiras
instituicOes brasileiras voltadas para a populagédo em questéo.

Arealidade é que a questéo da excluséo de pessoas com deficiéncia da efetiva
participagdo na sociedade € algo, também, cultural, vistos nos primeiros habiltantes
do Brasil(indios, negros escravos, senhores de engenho, portugueses, holandeses
etc.) e também pelas ideias de padrdo de beleza das sociedades ocidencias, com
destaque as eupopéias.

Em programa ao vivo e atualmente gravado a a professora de medicina UFRJ
Izabel Maria Maior, ex-secretaria nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, chega a afirmar que, por ela ser deficiente, os vendededores ao chegarem
em espetéculos publicos ndo se dirigem a ela para perguntar se ela quer comprar o
produto, mas se dirigem a pessoa que empurra a cadeira de rodas como se ela ndo
existisse ou ndo pudesse manifestar uma opinido.

A cultura do preconceito e da discriminagdo encontra-se arraigado em nossa

mente, basta ver como tratamos o deficiente fisico que estd numa cadeira de rodas,
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as vezes como se ele ndo fosse capaz de decidir ou expressar sua opiniao.

Ainda que leve algum tempo, temos que nos despreender dessas amarras
culturais que restaram impregnadas em nés pelas influéncias culturais do passado,
visando uma convivéncia ética com a parcela da populagdo com essas limitagdes, que
ndo sdo nada além de pessoas com uma caracteristica especial, tdo somente do ponto

de vista médico, e nada tem haver com os valores morais da pessoa com deficiéncia.

2.3 Deficiente Biologico e Deficiente por Situa¢cédo Existencial-Limite na Vida

A visao existencialista da deficiéncia baseada nos ensinamentos de Jean-Paul
Sartre e Martin Heidegger, € baseada numa analise do ser humano em seu todo, ndo
sendo a pessoa que escolhe um corpo com ou sem limitacdes fisicas, como destaca

Ortega Y Gasset:

existir € para n6s nos encontrarmos tendo que realizar a pretenséo
gue somos em uma determinada circunstancia. Nao nos € permitido
elegermos de antemdo o mundo ou circunstancia em que temos que
viver, sendo que nos encontramos, sem nossa anuéncia prévia,
submergidos em um contorno, em um mundo em que é o aqui e agora.
Esse mundo ou 38 circunstancia em que me encontro imerso nao é sé
a paisagem que me rodeia, sendo, também, meu corpo e também
minha alma. Eu ndo sou meu corpo, me encontro com ele e com ele
tenho que viver, seja sao, ou enfermo; porém tao pouco sou minha
alma, também em encontro com ela e tenho que usar dela para viver,
mesmo que as vezes me sirva mal porque tem pouca vontade ou

nenhuma memoéria (1963, p. 339).

No mesmo sentido Sartre (1997, p. 407) entende que 0 corpo que eu sou é
vivido pré-reflexivamente e nos € indicado pelos seus arredores compostos pelos
instrumentos-utensilios. O corpo que Eu sou esta no meio do mundo como ag¢do no
mundo. Assim, o mundo, como correlato das possibilidades que sou, aparece, desde
meu surgimento, como o enorme esboco de todas as minhas acdes possisveis.

Segundo Heidegger (1982) somos “langados” no mundo, sem escolha pessoal,
sem conhecimento prévio deste mundo que esta ai diante de nds e estara ai depois
de nos. Nao sabemos a que fim fomos lancados na existéncia. Entretanto, é
justamente esse desconhecimento que torna a condi¢cdo “lancada” da existéncia
humana mais enfatica e palpavel. A existéncia € uma questdo de assumir ou ndo a
propria vida.

Sendo assim, na visdo de Sartre (1997) o corpo que somos € o corpo vivido. E
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algo que existe e tem caracteristicas e que ndo escolhemos, mas que
independentemente da condicdo que surgimos ou nos encontramos devemos lutar
por autonomia e reconhecimento.

O existencialismo exerga a pessoa com deficiencia com igualdade de
condigdes, desde que essa pessoa seja livre e que haja um cuidado matuo entre os
seres, simplesmente pelo fato de existr e ser uma pessoa humana,
independentemente da condigdo em que foi langado ao mundo.

Deixar ser € libertar tudo quanto é para o vigor de sua prépria esséncia. Deixar
ser é poupar ndo no sentido de ndo usar, mas no sentido de cuidar com atencéo e
carinho. Portanto, Heidegger (1994c, p. 8-9), reafirma que deixar ser é deixar repousar
em sua propria esséncia, através do desvelo que custodia e salvaguarda agora,
porém, justamente o ser, que todo ente, a cada vez e sempre de novo, deixa ser o
que é e como &, é o libertador, o que deixa cada coisa repousar em sua esséncia, isto
€, 0 que a cada coisa trata com cuidado e carinho.

A relacao prépria, portanto, da presenca com o ser, é tratar com cuidado, tanto
da parte da presenga para com o ser, como da parte do ser para com a presenga. O
ser se da. Ele se entrega ao homem enquanto presenca.

Em relagdo a condigdo humana, as pessoas com deficiencia s&o limitadas por
suas condi¢fes fisicas ou outras limitacdes, mas tem o direito de serem plenos na
sociedade, existir e serem livres ja que deveriam poder assumir responsabilidades,
tomar decisbes sem as barreiras impostas, dentre eles, preconceitos, falta de
mobilidde urbana, ndo participacao politica e outros.

Para isso, é necessario além da atitude propria de luta pelo reconhecimento do
excluido, o efetivo auxilio das autoridades, para tornar menos sacrificante a vida
desses seres especiais, além da consideracdo filosofica do respeito e alteridade,
preservando o principio da protecao a dignidade humana.

E assim, buscamos compreender o conceito de alteridade na perspectiva do
cuidar numa condicdo humanistica, pela sensibilidade humana de se colocar no lugar
do outro para ser solidario e preocupar-se sempre com 0 proximo.

A palavra alteridade, de acordo Holanda (2004) advém do vocabulo latino
alteritas, que significa ser o outro, portanto, designa o exercicio de colocar-se no lugar
do outro, de perceber o outro como uma pessoa singular e subjetiva.

Desenvolvendo sua reflexdo filosofica sobre a dindmica de identidade-

alteridade, Paul Ricoeur (2006) traga o percurso que vai desde a etapa de
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negacao e exclusdo do outro até chegar ao reconhecimento mutuo, colocando
o reconhecimento da alteridade como o apice da realizacdo de si mesmo.

Nesse contexto, para que haja a realizagéo plena do ser humano, este tem que
evoluir eticamente, mas também evoluir no outro, no ser social, para que efetivamente,
a sociedade possa evoluir, temos que refletir sobre como estamos tratando as
pessoas com deficiéncia.

Segundo Skliar (2014, p.158), o ser humano tem que deixar de ser alguém que
exclui os diferentes, e proporcionar um ambiente que os leve a conviver, de forma
plena na sociedade.

Dai surge a concep¢do do humano como a supressédo do humano, o humano
como uma ideia mesquinha do humano, o humano como aquilo que n&do admite
excepcionalidade, singularidade, irreveréncia, desatino.

Contudo, a ideia de inclusdo €é significativa e tem implicacdes éticas

construtivas de humanidade, por isso,

Se tivéssemos tempo para dar-nos tempo, se em vez de julgar
apreciassemos, escutassemos, fizéssemos coisas em comum, nao
haveria nenhuma necessidade de nomear os outros como diferentes.
Aos que ndo damos tempo, aos que interrompemos o tempo todo, aos
gue transformamos em corpos sem tempo (Skliar, 2014, p. 158).

Eis o sentido de alteridade, de como se colocar no lugar do deficiente, sem ser
ele, mais entender, escutar e fazer algo em comum, de méos dadas com pessoas que
outrora julgamos feias, diferentes e excluidas. Tais mudancgas de atitudes sdo de
fundamental importdncia para que as pessoas excluidas, tenham um maior

sentimento de auto afirmagéo e busca por reconhecimento.
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3 DEFICIENCIA FiSICA, MENTAL E SENSORIAL

O conceito de deficiéncia € muito amplo e pode ser caracterizado através de
vérias limitagBes diferentes.

Segundo o conceito legal de Deficiéncia trata-se de: “Toda perda ou anomalia
de uma estrutura ou fung@o psicologica, fisiolégica ou anatdbmica que gere
incapacidade para o desempenho de atividade, dentro do padré&o considerado normal
para o ser humano” (Decreto 3.298/99).

Diante dessa realidade as diversas deficiéncias ndo se limitam a fisica, mental
e sensorial, donde podemos acrescentar a deficiéncia intelectual e a motora.

A Legislacéo Brasileira destaca trés tipos de deficiéncia, a fisica, a mental, a
intelectual ou sensorial. De acordo com o Artigo 2°,

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual,
em interacio com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participacéo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicGes
com as demais pessoas (Lei 13146/2015).

A deficiéncia poderia ser classificada em 4(quatro) categorias: aquelas
afetando a locomogéao ou qualquer atividade motora; aquelas deorigem sensorial;
aquelas relacionadas aos o6rgdos internos, ou seja, distlrbios cardiacos e
respiratorios; e aquelas de origem primariamente psicolégica juntamente com

transtornos orgéanicos inclassificaveis (Garrad; Bennett, 1971).

Do ponto de vista filosofico podemos abordar a perspectiva ontologica das
deficiéncias, inicialmente como uma abordagem na Filosofia Primeira em que segundo

Aristételes, todo ser perceptivel através dos sentidos € constituido de alguma matéria.

No entanto, somente a nog&o de que é constituido por algo ndo define este ser.
Cada ser possui determinadas caracteristicas, é desta ou daquela maneira, possui
uma forma, que é também um principio determinante desse ser. Logo, para
Aristoteles, todos os seres sensiveis sao formados pela composicao de matéria e

forma.

A Filosofia Primeira tratou as caracteristicas da matéria como acidentes, mas
nao acidente no sentido do cotidiano, mas como caracteristica que a matéria pode ou

nao ser.

Por exemplo, o homem jamais podera deixar de ser mamifero, faz parte da
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esséncia do homem, contudo, pode ser negro ou ndo, deficiente ou néo, ter um dedo
a menos na mao ou ndo, e mesmo assim ndo deixard de ser homem, essas
caracterisicas séo definidas por Aristoteles (2004) como acidentes, ou seja, a matéria
€, em principio, indefinida, podendo assumir diferentes formas. Devido a esta
completa "disponibilidade" a adquirir a forma que seja, para Aristoteles a matéria sera
puro estado de poténcia, e, onde ela estiver presente, introduzira um elemento de
poténcia, isto é, uma mutabilidade intrinseca ao ser em cuja composi¢ao entra: ndo
h& nada que seja corruptivel por acidente. O acidente, na verdade, é aquilo que pode
ndo ser; a corruptibilidade, ao contrério, resulta das propriedades que pertencem
necessariamente as coisas onde esta corruptibilidade existe; sendo, uma mesma
coisa poderia ser tanto corruptivel, quanto incorruptivel, desde que aquilo pelo qual
ela seja corruptivel acontecesse ndo existir nela. E preciso que em cada uma das
coisas corruptiveis, a substancia mesma seja corruptivel, ou que a corruptibilidade

exista na substancia.

E inegavel que a caracteristica do ser humano como deficiente, €, de acordo
com a Filosofia Primeira, incluida nos acidentes, que ndo sé@o objetos de deliberacdo
e escolha por parte desses sujeitos, acometidos por forcas, dentre elas, as fisicas e

as bioldgicas.

Na modernidade, como abordaremos adiante, o conceito de pessoa com
deficiéncia € bem mais amplo do que os tratados acima, ontologicamente é um ser

com diferengas.

Segundo Malabou (2014, p. 14) o aspecto filosofico da ontologia do deficiente
foi esquecida, e devera ser enfrentada. O poder de explosédo plastica ontoldgica e
existencial da subjetividade e da identidade nunca recebeu ele préprio uma
identidade. Aproximado mas contornado, frequentemente percebido na literatura
fantastica mas nunca reconduzido ao real, abandonado pela psicandlise, ignorado
pela Filosofia, sem nome proprio na neurologia, o fenbmeno da plasticidade
patolégica, de uma plasticidade que ndo conserta, de uma plasticidade sem
compensagao ou cicatriz, que corta o fio da vida em dois, ou em varios segmentos
que ndo se reencontrardo mais. No entanto, tem sua fenomenologia prépria que

precisa ser escrita.

Paganni (apud Malabou, 2014) comenta que o motivo pelo qual essa ruptura

que implica uma mudanca de sentido da vida, se torna crucial para a ontologia do
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acidente e o de que ela ocorre na medida em que o acidente, seja qual for ele, é
experimentado pelo sujeito. Diante de sua ocorréncia, esse mesmo sujeito néo
vislumbra uma fuga possivel, ja que esses acidentes sdo imprevisiveis, tanto quanto
os efeitos sobre a sua existéncia e a sua repercussdo sobre a esfera puablica. A
explicacdo dada por Paganni (apud Malabou, 2014, p. 49) é a de que “o acidente é a
dimenséo experimental da ontologia”, ou seja, 0 sujeito pode até experimenta-lo, mas
€ 0 acidente que faz desse mesmo sujeito experimento, sendo, portanto, um
experimento do sujeito, como se tivesse em suas maos, ndo tendo para onde fugir,
salvo enfrenta-lo, se conformando e convivendo com ele, fazendo mais parte dele do
gue faz parte de si.

Seguramente, esse fazer parte de si lhe da uma configuragdo, como também
deforma o proprio sujeito nesse processo de diferenciacdo de si. Nessa
experimentacdo do deficiente com os efeitos causado pelos acidentes que
provocaram sua deficiéncia é uma relagéo, ou seja, esse seu experimento de si é tao
imprevisto quanto o de sua relagdo com outrem e, quem sabe, ainda mais imprevisivel
do que esta Ultima porque determinada ndo somente socialmente, como também
bioldgica e ontologicamente, por uma interveniéncia da vida que normatiza e constitui
um modo de vida possivel.

Assim, sem querer esgotar os diversos enfoques para a conceituacdo da
pessoa com deficiéncia temos de levar em consideragdo que, trata-se de um ser que
nasce pela sua caracteristica e vive com ela devendo enfrenta-la e partir na busca
pela autonomia e reconhecimento, ainda que essa tarefa se mostre ardua na maioria

das vezes.

3.1 Dilemas Atuais

Para Gleeson (1999) as pessoas com deficiéncia nas sociedades ocidentais
sdo largamente oprimidas pela produgéo do espago, e isso acontece, em parte, devido
a sua excluséo dos discursos e préticas que configuram as sociedades.

Em 1948 surge no ambito internacional a Declaragédo Universal dos Direitos
Humanos de 1948 e de acordo com Nogueira (2008), essa Declaracdo é a base para
diversos documentos que promovem a defesa da pessoa com deficiéncia. Na
concepgao desse autor esta foi a primeira manifestacdo internacional da Organizagéo
das Nag¢des Unidas (ONU) apés a Segunda Guerra (1939-1945), e tinha como objetivo

estabelecer um consenso acerca de uma “ética universal”, através da qual todos os
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paises pudessem compartilhar valores basicos do bem comum e de garantia da
dignidade humana.
Destacamos, portanto, alguns artigos da declaragao:

e Artigo 1: Todas as pessoas nascem livres e iguais em dignidade e direitos. S&o
dotadas de raz&o e consciéncia e devem agir em relagdo umas as outras com
espirito de fraternidade.

e Artigo 2: Toda pessoa tem capacidade para gozar os direitos e as liberdades
estabelecidas nesta Declaracdo, sem distingdo de qualquer espécie, seja de
raca, cor, sexo, lingua, religido, opinido politica ou de outra natureza, origem
nacional ou social, riqueza, nascimento, ou qualquer outra condigao.

e Artigo 21, paragrafo 2: Toda pessoa tem igual direito de acesso ao servigo
publico do seu pais (DECLARACAO UNIVERSAL DOS DIREITOS HUMANOS,
1948).

Por usa vez, a Constituicao Federal Brasileira de 1988, construida com
base na declaragéo citada acima, destaca disposi¢cfes especificas em relagédo
as pessoas com deficiéncia. Moraes (2004) relaciona como principais as
seguintes:

e Artigo 6: Reconhece como direitos sociais de toda a populagdo a educacéo, a
saude, o trabalho e o lazer, entre outros;

e Artigo 7, inciso XXXI: Estabelece a proibicdo de discriminagdo de salario e
critérios de admisséo do trabalhador portador de deficiéncia;

e Artigo 23, inciso II: Estabelece como competéncia comum dos governos, cuidar
da saude e assisténcia publica, protecé@o e garantia das pessoas portadoras de
deficiéncia;

e Artigo 37, inciso VIII: Determina que a Administracdo Publica destine percentual
de cargos e empregos para as pessoas portadoras de deficiéncia;

e Artigo 203, inciso IV: Define como um dos objetivos da assisténcia social, a
habilitagcdo e reabilitagdo dos portadores de deficiéncia e a promogao de sua
integracdo a vida comunitéria;

e Artigo 208, inciso Ill: Garante que o papel do Estado a educacéo devera ser
exercido também através do atendimento aos portadores de deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino;

e Artigo 227, paragrafo 10, inciso Il: Impde ao Estado a criagdo de programas
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para prevencdo e atendimento especializado aos portadores de deficiéncia e

para a integracdo social do adolescente na mesma situacdo, através de

treinamento para o trabalho e a convivéncia, bem como a facilitagdo do acesso
aos bens e servicos coletivos, com a eliminag@o de preconceitos e obstaculos
arquitetonicos;

e Artigo 227, paragrafo 2°: Dispde sobre lei que fixe normas de construgdo dos
logradouros e dos edificios de uso publico e de fabricagdo de veiculos de
transporte coletivo, a fim de garantir acesso adequado aos portadores de
deficiéncia. Assim, a promulgacéo da Constituicdo de 1988, resultado de um
longo processo de luta pela redemocratizagdo do Brasil, consolidou os direitos
fundamentais de todos os cidaddos e pode ser considerada um marco
importantissimo no que tange os direitos das pessoas com deficiéncia (Moraes,
2004, p. 73).

Contudo, a Convengéao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD)
realizada pela ONU em 2006 teve como objetivo promover, defender e garantir
condi¢cdes de vida com dignidade e a emancipagao das pessoas que tém alguma
deficiéncia.

No documento resultante da CDPD esta descrito que Deficiéncia € um conceito
em evolucao, mas pode ser definido como o resultado da interag&o entre pessoas com
deficiéncia e as barreiras atitudinais e ambientais que impedem sua plena e efetiva
participacdo na sociedade em igualdade de oportunidade com as demais pessoas
(Resende; Vital, 2008).

O Brasil assinou-a em 2007 e ratificou-a em 2008, bem como 0 seu protocolo
facultativo, comprometendo-se com os cinquenta artigos que tratam dos direitos civis,
politicos, econdémicos, sociais e culturais dos brasileiros com deficiéncia
contemporéaneas.

Desta feita, o Brasil aceitou as normas internacionais e esta formalmente
comprometido na promoc¢ao de respeito a pessoas com deficiéncia.

Essa aceitacdo por parte dos governantes se deu pela presséo social das
comunidades excluidas por uma maior participacdo e reconhecimento.

As reivindicagdes coletivas por direitos e incluséo indica a segmentagéo plural
das relagbes sociais na modernidade onde existe uma percep¢do humana das
diferencas entre os seres humanos, de multiplicidades humanas e de fronteiras

socioculturais, nas quais as diferencas sao interseccionais e tocam em outros fatores
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além da questao econdbmica como o género, a deficiéncia e a cor da pele, orientacéo

sexual, religiosa dentre outros.

Entretanto, sdo destacados nesses movimentos o feminismo, do qual
acreditamos ser o grupo mais organizado e que tem conseguido significativos
avancos, no reconhecimento da diferen¢a, como podemos vislumbrar na transmisséo
da Copa do Mundo de Futebol Feminimo, transmitida para o mundo inteiro pelos

principais canais de televiséo e redes sociais.

Segundo Ferreira (2015), a expectativa acerca da redugéo de conflitos entre
diferentes grupos sociais é fundamento para a celebracdo da diversidade humana na

busca por uma cultura de paz mundial como podemos encontrar na ONU desde 1948.

Ainda, ressaltamos em Ferreira (2015) que além do mais, o conceito de
diversidade solidificou-se no contexto da globalizacdo e sobressai a propria luta dos
movimentos sociais, pois ndo é apenas uma retérica de interesse dos grupos

excluidos, mas sim dos grandes representantes do poder econémico mundial.

N&o obstante, o processo da globalizagédo da economia, impulsionado pela
revolugdo tecnoldgica que se iniciou no século passado, ganha forga no século XXI
com a realizagdo de grandes eventos mundiais, cujos encontros as comunidades
politica, econdmica e académica internacionais com poder, se reinem para definir
movimentos de incorporagdo de grandes massas humanas, e em suas agendas
econdmicas, politicas e também educacionais. Sendo assim, as massas devem ser
preparadas para responder as demandas geradas pela era da informacédo, da

globalizagéo e da sociedade do conhecimento (Ferreira, 2015, p. 301).

Nesse sentido, percebemos que o conceito de diversidade alicerga-se nos
interesses globais do neoliberalismo em um movimento de apropriagdo das pautas
reivindicadas por determinados coletivos. Para Ferreira (2015, p. 305), o emergente
uso do termo diversidade nas politicas e leis formuladas tanto Brasil como em &mbito
internacional assume a retérica do compromisso com as “massas”, mas ha a
tendéncia do esvaziamento do termo diversidade e ainda o processo de
homogeneizacdo das diferengas humanas para responder aos interesses
econOmicos. Diante dessa reflexdo Ferreira (2015), chama atengdo a sintonia

conceitual entre diversidade e outros termos como inclusdo, tolerancia, aceitacéo,
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igualdade e liberdade; palavras que se tornaram principios norteadores para

elaboracdo de materiais didaticos, bases curriculares e planos institucionais.

Deste modo, o tema da diversidade é compulsoriamente introduzido na politica
por forca da luta dos movimentos sociais. E a partir dai, obtivemos, é certo, alguns
avancos na luta pelos direitos das pessoas com deficiéncias, como cotas nas
empresas, nos concursos publicos, rampas de acesso, mas a realidade que se vé é
outra, de ndo cumprimento da legislagdo por falta de fiscalizagdo efetiva, de

preconceito e discriminagao.

3.1.1 Preconceito e Discriminacéo

Embora esteja o Brasil formalmente compromometido ao respeito e incluséo
das pessoas com deficiéncia, a realidade vivenciada é outra, qual seja, de desrespeito
aos direitos humanos e sujeicdo das pessoas com deficiéncia a praticas
preconceituosas e discriminatorias.

E perceptivel que existam algumas leis que militam a favor da incluséo, a
exemplo das cotas para aumentar o acesso das pessoas com deficiéncia ao mercado
de trabalho. Mas, mesmo assim, ainda que tenham alguma protecéo, oriunda da
legislagdo patria e algumas politicas publicas, as pessoas com deficiéncia ainda
enfrentam as barreiras da discriminagcdo e do estigma.

O processo de exclusdo da pessoa com deficiéncia, segundo Maciel (2000), €
antiquissimo, limites e barreiras pressupostas socialmente inabilitaram e continuam
marginalizando e privando & pessoa com deficiéncia de sobrepujar suas habilidades
apresentando capacidades e potencialidades, resgatando direito humano e pleno
desenvolvimento, como tmambém o acesso a recursos da sociedade.

Essas relagbes estdo permeadas de preconceito e juntamente com a
discriminacéo fazem parte do jogo do poder: pré+conceito, o preaconceptu latino, é
um julgamento prévio, sem ouvir as partes, posicdo irrefletida, pré+concebida,
irracional. Também pode ser entendido como um pré+juizo, tanto que em espanhol
se diz prejuicio, em francés, é prejugé, em inglés, prejudice, e, em aleméo, vorurteil.
Em todos os casos, a mecénica etimologica é idéntica: o prefixo indicando
antecipacdo e, o resto, significando julgamento. Em portugués, o preconceito também
significa dano, estrago, perda. Em outras palavras, conforme Dines (1996/1997, p.

46), a adocdo sumaria de uma opinido ou critério, antes de passar pelo filtro de um
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julgamento equanime, constitui um mal, uma ofensa moral.

N&o se trata de criar uma cultura da deficiéncia, um modelo deficitario como
parametro de vida para as pessoas especiais. Cada um é muito maior do que suas
deficiéncias e suas circunstancias. As pessoas e 0S grupos sociais, na compreensao
de Silva (2007, p. 6), tém o direito a serem iguais quando a diferenca os inferioriza, e
o direito a ser diferentes quando a igualdade os descaracteriza. Por isso, a incluséo,
expllica Candau (2002, p. 154), “nega os conflitos e supde lutar contra toda forma de
preconceito e discriminagdo, favorecendo dindmicas sociais orientadas a afirmacéo
de uma sociedade democratica e igualitaria”.

Explicando melhor esse contexto, Maciel (2000), destaca que o processo de
desmarginalizacdo da pessoa com deficiéncia deve-se tornar parte integrante de
planos nacionais. Em seu bojo de equiparacéo social, considerando que a incluséo
social na verdade pode-se tornar medida de ordem econdmica, uma sociedade
inclusiva tem compromisso ndo s6 com as pessoas com deficiéncia, e sim com todas
as minorias, ampliando a gama de cidadaos produtivos, e em primazia conscientes de
seus direitos e deveres, suprimindo custos sociais.

Tudo isso nos afirmam que a inclusdo das pessoas com defiéncia demanda
acoes afirmativas do Estado, com o intuito de corrigir esse desmando historico de que
s6 pode participar e tomar decis6es na sociadade as pessoas que atendem aos

padrdes pré-estabelecidos.

3.2 Uma Questao de Saude Publica

Temos que a deficiéncia € uma questdo de saude publica por envolver um
ndamero significativo de individuos e causar um impacto relevante no orcamento,
devendo merecer grande ateng&o aos 6rgaos publicos.

Segundo senso do IBGE em 2010 cerca de 15.750.969 pessoas tém deficiéncia
grave ou média, dentre elas cegueira total ou monocular, surdez total ou grande
dificuldade de escutar e deficiéncia motora total ou grande dificuldade de andar.
Principalmente, populagéo residente por tipo de deficiéncia, segundo a situagdo do
domicilio, o sexo e os grupos de idade (ibge.gov.br).

Considerando que segundo o IBGE, no senso retromencionado o Brasil tinha
190.755.799 habitantes, pode-se afirmar que em 2010, 8,26% da populacdo tinha
alguma deficiéncia grave ou média.

Se considerarmos as pessoas que tém algum tipo de deficiéncia no Brasil esse
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namero fica em 24%, cerca de % da populagéo.

Ainda podemos observar o impacto dos numeros sobre a participacdo da
pessoa com deficiéncia na sociedade, nimeros trazidos em um estudo do IBGE
apontam para o grande desafio, que é o de maior participacao.

Em 2019, a taxa de participagéo das pessoas com deficiéncia no mercado de
trabalho (quer dizer, estavam ocupadas ou desocupadas) era de 28,3%, menos da
metade desse percentual para as pessoas sem deficiéncia (66,3%).

e Apenas 34,3% dos trabalhadores com deficiéncia ocupavam postos formais de
trabalho, enquanto entre as pessoas sem deficiéncia a taxa era de 50,9%.

e As pessoas com deficiéncia tinham um rendimento médio mensal do trabalho
de R$ 1.639,00, enquanto os ocupados sem deficiéncia recebiam, em média,
R$ 2.619,00 por més.

e Em 2020, nas eleicbes para vereador, apenas 0,44% dos candidatos e
candidatas eram pessoas com deficiéncia. Entre os vereadores eleitos, a
propor¢cdo de pessoas com deficiéncia foi um pouco maior: 0,90% (IBGE,
2022).

Nota-se claramente que h& uma exclusdo ou “encostamento” dessas pessoas
na participacdo na sociedade.

Importante ressaltar que alguns desses deficientes surgem em decorréncia de
acidentes, seja por negligéncia de empregadores, nos inumeros acidentes de
trabalho, como nos imprudentes acidentes de transito e acidentes comuns, a exemplo
dos domésticos.

Segundo dados do Observatorio de Saude e Seguranca do Trabalho
(SmartLab), da OIT e do Ministério Publico do Trabalho (MPT), o pais registrou 2,5 mil
Obitos e 571,8 mil Comunicacdes de Acidente de Trabalho (CATs) em 2021 (TRT4,
2022).

Os acidentes de transito também s&o grandes causadores de deficiéncia. “A
Organiza¢do Pan Americana de Saude mostra que no mundo 6% das deficiéncias
fisicas sdo causadas pelos acidentes de transito (OPAS, 1994).

Em 2013, a Pesquisa Nacional de Saude encontrou proporcéo de 3,1% para o
envolvimento em acidentes de transito com lesfes corporais (na populacdo de 18
anos ou mais de idade), dos quais 47,2% interromperam suas atividades habituais de
vida, e 15,2% mencionaram sequelas ou incapacidades devido aos mesmos (Brasil,
2015).
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Isso é explicado, em parte, conforme Satow e Heloani (2003), pelo grande
namero de acidentados no trabalho, no transito, pelo aumento da violéncia, pela falta
de infraestrutura de salude e de prevengcdo em saude. E, assim deverd sempre ser
considerada a deficiéncia fisica como uma questdo de salde publica, mormente
quando consideramos os valores despendidos pelo governo federal.

Segundo o site do portal da transparéncia houve vultoso gasto do Governo
Federal com enfermidades incapacitantes de janeiro até junho de 2019. No periodo,
o Governo Federal repassou um total de R$ 27,7 bilhées em pagamentos do
BPC. Lembrando que o BPC abrange pessoas de baixa renda e deficientes
(ASCOM/CGU).

Algumas politicas publicas ainda incipientes visam incluir o deficiente na
sociedade. Pode-se destacar o surgimento da Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), criada em 1986 e que,
dentre outras atribuicOes, destinava-se a prover agdes inclusivas em ambito nacional
para as PCD (L7853 (planalto.gov.br).

Porteriormente em 2009 a Lei 11.958 de 2009 passa a coordenagé&o dos direito
da PCD a Seecretaria Especial dos Direitos Humanos da Presidéncia da Republica
“Art. 10. A coordenacao superior dos assuntos, acdes governamentais e medidas
referentes a pessoas portadoras de deficiéncia caberd a Secretaria Especial dos
Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (Lei n°® 11.958, de 2009; L7853,
planalto.gov.br).

Em 2010 foi criado o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (CONADE), 6rgédo de deliberagdo coletiva cuja atribuicdo era garantir a
implementacdo da Politica Nacional de Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia. Os conselhos deliberativos tém a funcéo de propor diretrizes, tomar
decisbes relacionadas as politicas e cuidar da gestdo de programas, enquanto o
CONADE esta subordinado a Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica (Junior, 2010).

Apesar dos avangos medicos, as politicas publicas e os avangos tecnolégicos
terem possibilitado & pessoa com deficiéncia melhorias em suas condig6es de vida, €
importante ndo perder de vista que a ideia de inclusdo esta imersa na realidade de
excluséo (Sawaia, 2009).

A problemética da deficiéncia fisica pressupde a necessidade de inclusdo dos

“excluidos”, ainda sobre a incluséo, faz-se relevante compreender que, “[...] aincluséo
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significa, nestes termos, que uma tal ordem politica se mantém aberta para a
equalizacdo dos discriminados e para a integragdo dos marginalizados, sem
incorpora-los na uniformidade de uma comunidade popular homogeneizada”.
(Habermas, 1998, p. 108).

Outro avango experimentado foi em relagdo a educagdo especial. Com a
promulgacgéo da Constituicdo Federal de 1988 passou haver maior status de protecéo
juridica, mormente com o surgimento da educacéo especial.

Assim sendo, a partir de 1988, a Educacao Especial tem o intuito de garantir os
direitos das Pessoas com Deficiéncias, sem que haja a excluséo social, haja vista que
este sujeito, € concebido como sujeito de direitos pela Constituicdo Federal de 1988,
como destaca Aranha (2000, p.13) afirmando que “o processo de garantia do acesso
imediato e continuo da pessoa com necessidades especiais ao espago comum da
vida em sociedade, independentemente do tipo de deficiéncia e do grau de
comprometimento apresentado.

Com isso, é oportuno apresentar o conceito de incluséo, que segundo Sassaki
(1997, p. 41) refere-se ao “processo pelo qual a sociedade se adapta para poder incluir
em seus sistemas sociais gerais pessoas com necessidades especiais e,
simultaneamente, estas se preparam para assumir seus papéis na sociedade”. Pois,
dificil € compreender como tdo pouco do orcamento € destinado as politicas de
inclusdo da pessoa com deficiéncia.

Em 2021, cerca de R$ 6,9 milhSes foram investidos pelo Governo Federal em
acOes e programas voltados para pessoas com deficiéncia. Politicas para pessoas
com deficiéncia fecham 2021 com 99,6% de execucdo orgcamentaria (www.gov.br).

Nesse contexto relevamos a importancia, tanto do ponto de vista da quantidade
de pessoas com deficiéncia que correspondem a aproximadamente 20% da
populagdo mundial, e da necessidade de politicas publicas mais efetivas, de

tratamento e inclusdo, como uma questao de grande relevancia publica.
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4 FUNDAMENTOS ETICO-BIOETICOS DE PROTECAO A PESSOA COM
DEFICIENCIA

O imperativo ético que determina serem os individuos tratados como agentes
autébnomos, iguais e com respeito a sua dignidade é papel da ética e da bioética.

Nesse sentido a pessoa autdnoma € individuo capaz de deliberar sobre seus
objetivos pessoais e de agir a partir dessa deliberagéo.

E preciso respeitar a autonomia, valorizar as opinides e opgdes das pessoas
autdonomas e néo obstaculizar suas agdes, a ndo ser que estas sejam claramente
prejudiciais aos demais.

Tudo baseia-e no principio do respeito pelas pessoas, e a protecdo dos
individuos com deficiéncia como serem vulneraveis que sédo, que ndo sdo capazes ou
estdo limitados na sua capacidade de autodeterminagéo.

Essa questdes, na abordagem ética e bioética, devem preceder ou acompanhar
esta reflexdo, por constituirem, implicita ou explicitamente, o horizonte de sentido que
estabelece os critérios éticos sobre os quais vao incidir os conteldos normativos que
respaldam o discurso bioético sobre a deficiéncia, baseados no cuidado, autonomia,

justica e beneficéncia.

4.1 Necessidades do Cuidado para Pessoas com Deficiéncia

Aincluséo dos deficientes, portanto, parte de um sentimento que consideramos
“a priori” e ndo empirico, que € “cuidar”. Para essa dificil tarefa do cuidado, deve haver
sensibilidade humana. Sensibilidade solidaria. Sensibilidade pela existéncia de todos
0s seres, mas acima de tudo um olhar especifico em prol da prépria condigdo da
existéncia humana. De acordo com Ermano Nascimento (2021, p. 184), o “Cuidado é
uma virtude e um servico, a0 mesmo tempo, que implica numa agao-doacgéo
permanente [...]".

O ser humano é chamado a cuidar de si, dos outros e do mundo, ndo s6 por
causa de si, ndo s6 para sobreviver, mas para viver, porque viver, para si e para o0s
outros, € muito mais do que apenas existir. Mas, para isto, € preciso saber ouvir o
clamor da vida e se deixar afetar por ela.

Trata-se de ato de empatia pelo proximo, logo, o cuidado é uma dimenséo
humana que interliga valores no processo de hominizagéo.

Leonardo Boff, em sua obra: Saber Cuidar, nos convida a fazer uma viagem ao
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universo do cuidar. Ressalta, ele, que um modo-de-ser ndo é um novo ser. E uma
maneira do préprio ser de estruturar-se e dar-se a conhecer. O cuidado entra na
natureza e na constituicdo do ser humano (Boff, 1999).

Hominizacdo e cuidado caminham pari passu por tratarem da existéncia
humana como o valor supremo do cuidado.

Boff comentando Heidegger diz que do ponto de vista existencial, o cuidado se
acha a priori, antes de toda atitude e situagdo do ser humano, o que significa dizer
gue ele se acha em toda atitude e situagéo de fato, ou seja, o cuidado significa um
fendmeno ontoldgico-essencial basico (Boff, 1999).

Bioeticamente, o cuidado esta profundamente relacionado ao processo de
hominizacdo. Os desafios servem com pontos de partida para solidificacdo dos
valores que estéo arraigados na vida gerando para o ser humano paradoxos entre as
situacdes-limite da existéncia e a luta pela sua superagdo a partir do compromisso
ético com o cuidado. Para a bioética o cuidado é sempre fruto do processo de
hominizagéo.

Por isso, o principio de alteridade esta intimamente ligado a questdo ética e
consequentemente a dignidade humana.

A expressdo “dignidade humana” é o reconhecimento de um valor. E um
principio moral baseado na finalidade do ser humano. Portanto, significa que a
dignidade humana estaria na propria natureza da espécie humana.

A obrigac&o de cuidar obriga também os profissionais de saude, a dimenséo
ética em saude estabelece uma centralidade do agir ético-humanistico do profissional
que tem tudo a ver com sua condicdo humana de lutar em prol dos direitos e da
dignidade humana por esté intrinsecamente ligado ao ser humano em suas situacées-
limite referentes a doenca e a saude.

As implicag@es éticas dos direitos humanos e da dignidade humana significam
ter-se respeito pela vida, incluindo a pratica da justica, da toleréncia, do cuidado e da
ajuda como fatores de solidariedade. Tudo isso acaba por ser o resultado de um
processo formativo eficiente e de politicas publicas voltadas para o homem.

Segundo Leonardo Boff (1999, p. 91), “N&o temos cuidado. Somos cuidado.
Isto significa que o cuidado possui uma dimens&o ontoldgica que entra na constituicao
do ser humano. [...] Sem cuidado deixamos de ser humanos”. Por isso, o cuidado
apresenta um lado cientifico como j& destacamos, mas, significando também “[...]

solicitude, diligéncia, zelo, atengcédo, bom trato”. Ao mesmo tempo, “a atitude de
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cuidado pode provocar preocupacao, inquietagéo e sentido de responsabilidade”.

N&o obstante, Boff (1999, p. 95), ainda trata do “modo-de-ser-cuidado” como
uma atitude relacional subjetiva que envolve sujeito-sujeito. A relagdo ndo é de
dominio sobre, mas de convivéncia. Nado € pura intervencdo, mas interacdo e
comunhdo.

Notamos que a nogdo do cuidar passa por vérias vertentes e que todas
merecem a devida atencgdo. Importa ndo as descurar de forma a manter a relagcéo
interpessoal mais hominizadora. Por isso sdo tdo necessarios o constante
aprofundamento e aperfeicoamento do conhecer e do agir humano com relagdo ao
cuidar. E necessario, ainda, um exercicio permanente e continuado, pois como afirma
Boff (1999, p. 101): “O cuidado é aquela forca originante que continuamente faz surgir
o ser humano”.

O cuidado é intrinseco a condicdo humana por encontrar em sua dimenséo
ontolégica o alicerce de sua originalidade. O cuidado por si s6 merece cuidado e a
vida é a sua mais alta expressado da sua manifestacéo.

Como o cuidado néo se esgota, 0 homem n&o pode deixar de vivé-lo em suas
experiéncias cotidianas como sinal de esperanca e utopia da realizagdo humana e da
felicidade como sinal de esperanca e utopia da realizacdo humana. Com essa
proposicao alvissareira, Boff (1999, p. 126) continua afirmando que “Pelo cuidado, se
religa ao mundo afetivamente, responsabilizando-se por ele”.

O cuidado portanto a principal ferramenta a ser utilizada pela populagdo em
geral, pelos governantes, cientistas e profissionais de saude na busca da incluséo e

consequente “bem estar” das pessoas com deficiéncia.

4.2 Pessoas com Deficiéncia, Inclusado Social, Acessibilidade, Planos e

Programas

Nesse capitulo insta analisar a questao dos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia.

No que tange a protecédo das pessoas deficientes, a pesquisadora em Direitos
Humanos, Flavia Piovesan (2013), entende que a evolugdo dessa prote¢do é marcada
por 4 fases, fase a intolerAncia as pessoas deficientes, fase a invisibilidade das
pessoas deficientes, fase a assistencialismo e fase da visdo humanistica das pessoas

com deficiéncia.
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Segundo Mai L. D. (2004, p. 135-138), afirma que a primeira fase & chamada,
fase da eliminagédo, em que a aversao social a tudo que nédo era considerado normal
e a deficiéncia ligada era a um castigo do individuo ou a um sinal de impureza marcado
pelos movimentos eugénicos.

Essa fase é existente principalmente na Antiguidade e na Idade Média, mas ela
também seguiu os meandros da Idade Moderna, mormente da eugenia praticada pelo
nazismo alemao.

Nesse contexto, ndo so se excluiam seres humanos identificados como judeus,
ou eventualmente, como pessoas que nao eram contra o sistema implantado por
Hitler, mas também como pessoas com qualquer tipo de deficiéncia.

Oliviera (2015), destaca que, discurso oficial, o programa de exterminio nazista
incluiria psicaticos, enfermos com doengas cronicas, portadores de disturbios
Neuroldgicos e organicos, como Parkinson, tumores cerebrais, esclerose mudltipla,
paralisia infantil, todos em estado terminal, no entanto, o critério adotado na pratica
era a incapacidade laborativa permanente, 0s “comedores inlteis” — useless eaters —
(UNICEF).

Essas pessoas que foram consideradas impuras, foram também excluidas com
0 objetivo, ou seja, de pureza.

A segunda fase, era denominada fase da invisibilidade ou do assistencialismo.

Por influéncia da doutrina cristd o deficiente era visto como pessoa inferior,
carente de favores ou uma pessoa com deficiéncia era uma pessoa com uma doencga
a ser curada.

Parte-se, entdo, da exclusividade fisica para a exclusividade visual. Nesse caso
ndo se leva mais a morte das pessoas com deficiéncia fisica mental, porém a levar
assisténcia a essas pessoas em reservados locais, e, com isso, excluindo elas do
meio ambiente social, ou seja, quanto menos vistas a pessoas com deficiéncia melhor.

A terceira fase, é denominada fase da integracéo.

O avanco nas ciéncias biomédicas dissociou a deficiéncia da punicao religiosa,
0 que gerou uma mudanca de pensamento na sociedade que passou a enfrentar o
problema e buscar a integragdo das pessoas. O deficiente agora busca se adaptar
para integrar-se ao grupo.

Primeiro se normalizar. Na fase da integracéo se inicia ai o reconhecimento da
pessoa com deficiéncia e também se reconhece a necessidade de integracdo dela na

sociedade.
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Aintegracdo que exige a sua adaptacédo. N&o é a sociedade que vai se adaptar
ao deficiente e sim o deficiente que deve se adaptar & sociedade. Por isso se diz que
ele tem que se normalizar para poder se adaptar. Entdo, trata-se de uma exigéncia da
sociedade para que o deficiente venha a integrar & sociedade, n&o a sociedade criar
recursos para sua adaptacao.

A quarta fase é denominada fase da incluséo.

Decorre em especial dos efeitos das duas grandes guerras mundiais que
geraram grande quantidade de mutilados.

Houve aqui uma mudanga na mentalidade da sociedade, a diversidade social
passa a ser objeto de aceitag&o social.

E nessa fase que se inicia a elaboragdo de normas internacionais e nacionais
de protecdo dos direitos das pessoas com deficiéncia e consequentemente as
pessoas que tém deficiéncia passam a ser reconhecidas como titulares de direitos.

Nessa fase de inclus@o o que ocorre é que a sociedade passa a reconhecer a
necessidade de criar, criar instrumentos para que haja adaptagcdo da sociedade
criando assim a incluséo social da pessoa com deficiéncia.

A sociedade e 0s governantes comegam a criar recursos pra que realmente se
reconhega a pessoa com deficiéncia como um titular de direitos, garantindo direitos,
garantindo ndo apenas assisténcia no sentido de adaptagédo dela, para com a
sociedade, mas também garantindo que a sociedade n&o descriminalize essa pessoa,
que a sociedade aceite essa pessoa dentro desse ambiente social.

Surgem ai as principais normas internacionais relacionadas a prote¢do da
pessoa com deficiéncia.

Dentre elas a Recomendacgao 99 da Organizagéo Internacional do Trabalho a
OIT de 1955 que tratam da reabilitagéo das pessoas deficientes a Convencéo 111 do
OIT de 1958 acerca da discriminagdo em matéria de emprego e profissdo, a
Declaragéo dos direitos de retardo mental de 1971, A declaracdo dos direitos das
pessoas deficientes de 1975 e em 1981 foi declarado pela Organizagdo das Nacdes
Unidas, a ONU, o ano internacional da pessoa com deficiéncia.

Merece destaque também a convencdo da ONU de 2006 traz grandes
inovacgOes, em especial a questao do conceito de deficiéncia. Ela passa a reconhecer
a pessoa como deficiéncia, ndo apenas pelo seu aspecto bioldgico, ndo apenas na

visdo da deficiéncia fisica, ou deficiéncia mental, mas analisando os obstaculos que
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fazem com essa deficiéncia aumente gradativamente a impossibilidade a incluséo
dessa pessoa perante a sociedade.

O conceito de deficiéncia para convengdo, passa a levar em conta a
possibilidade ou n&o de participacdo na sociedade, conforme o documento
mencionadado, sobre os direitos das pessoas com deficiéncia da ONU de 2006 no
seu artigo 1° proclamado e que se encontra destacado pelo UNICEF como lemos a
seqguir:

Pessoas com deficiéncia sao aquelas que tem impedimentos de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial. Os quais em
interacdo com diversas barreiras podem obstruir sua participacdo
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condicBes com as
demais pessoas (UNICEF, 2006).

A convenc¢do muda o conceito de deficiéncia como também vai anunciar direitos
civis, politicos e econdmicos, sociais e culturais para as pessoas com deficiéncia, e
visa garantir a ativa participagdo essas pessoas com deficiéncia nos processos
decisérios relacionados a politicas e programas que afetem.

E institui o comité para os direitos das pessoas com deficiéncia em seu artigo
34 visando monitorar os direitos previstos na convencdo. Por meio de relatorios a ser
elaborados periodicamente pelos estados participantes.

O Brasil assinou a convencdo em 30/03/2007, e o Congresso Nacional a
ratificou pelo decreto legislativo 186 de 2008 e o decreto 6.949 de 25/08/2009 a
promulgou. Essa foi a primeira convengao sobre direitos humanos a ser incorporado
a legislacéo brasileira com status de emenda constitucional por ter cumprido disposto
no paragrafo 3° do artigo 5° da Constituicdo Federal de 1988.

Essa € norma que passa a ter status de emenda constitucional. Ela € uma
norma com o mesmo patamar da Constituicdo Federal. E, consequentemente, por ser
uma norma que trata de direitos humanos ela também é considerada uma clausula
pétrea, como consequéncia ndo pode ser objeto de qualquer alteracdo ou modificacao
a nao ser por outra emenda constitucional.

A nossa Constituicdo Federal vai tratar da questao protecéo dos direitos das
pessoas com deficiéncia em varios artigos. Vamos analisar alguns deles. “proibicao
de qualquer discriminacdo no tocante a salério e critérios de admissé&o do trabalhador
portador de deficiéncia” (Artigo 37 inciso 89), e
“A lei reservara percentual dos cargos e empregos publicos para as pessoas

portadoras de deficiéncia e definira os critérios de sua admissdo” (CONSTITUICAO
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FEDERATIVA DO BRASIL DE 1988).

Nesse caso ndo se busca apenas a repressao a discriminacdo e sim também
um programa de incluséo. Agdes afirmativas, a¢des que visam a incluir a pessoa com
deficiéncia na sociedade.

Mas o que vemos na realidade € uma sociedade que custa a se adaptar as
inovacgoOes legislativas, o que somada a escassez, anunciada pelos governantes, de
recursos para investir nessas politicas inclusivas, faz com que os deficientes ainda

continuem excluidos por diversas barreiras impostas a eles.

4.3 Capacidade de Intervencéo Politica da Pessoa com Deficiéncia

Da acdo proativa e reativa do “excluido” impondo-se discursivamente e
politicamente, urge a aceitagdo de suas diferencas e possibilidade de convivio
igualitario e hamonico entre o humano deficiente e os demais humanos sem essa
condicao especial.

E nesse sentido que a metafisica de aristételes trata ontologicamente deficiente
e ndo deficientes como entes iguais, pelo menos nos aspectos de substancia
esséncia.

Partindo-se desse conceito de igualdade os deficientes deveriam participar
mais das decisdes politicas de uma nac¢éo, principalmente por terem necessidades
especiais, embora isso n&o lhe tornem mais virtuosos ou menos Virtuosos.

Compete & area da politica social e da saude a habilidade de promover cada
vez mais melhorias na qualidade de vida como também no prolongamento da vida
humana, n&do olhar pura e simplesmente o lado biol6gico da vida, mas contemplar o
sentido maior da sua existéncia.

Contudo, a realizagdo humana € mediada de uma acdo praxica em
conformidade com as exigéncias plausiveis das circunstancialidades de cada
realidade do ser, do ser humano, que por esséncia se entende como um ser para a
superacéao.

A viabilidade de tais principios e avancos, mediante uma intervencéo dos
“excluidos” nas decisfes politicas favorece a integragdo ao mesmo tempo em que
requer a capacidade de intervir de forma efetiva nas diferentes decisbes
governanetais e politicas, para que possam exigir da sociedade agfes afimativas em

busca do cuidado e da cura.
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Logo, Intervir implica manter valores deontolégicos essenciais tanto ao
processo da formagé&o de opinido, principalmente, em politicas de inclusdo e de saude
publica na qual mais se devem manifestar atitudes humanisticas levando sociedade a
concepcao do nivel individual ao desenvolvimento pleno das potencialidades: a
autodeterminacgéo, a autogestdo, ou a capacidade de formular e levar a cabo os
proprios planos, o sentido de autonomia, a autorrealizacao e liberdade.

No entanto, é no envolver-se nesse processo que a hominizacdo requer
envolvimento do homem no processo evolutivo histérico de seu desenvolvimento
exigindo dele mesmo, como destaca Boff (1999, p. 126), ser um “ser de participagéo,
um sujeito historico pessoal e coletivo de constru¢des de relacdes sociais e mais
igualitarias, justas, livres e fraternas possiveis dentro de determinadas condi¢des
histérico-sociais”. Porque a hominizagdo ndo pode ser tratada sem a implicagéo do
cuidado e o cuidado sem pontuar a hominizacdo como um processo continuo e
profundamente humanistico que visa resgatar o homem de uma condicdo de
subumanidade para uma condigéo de dignidade num processo evolutivo constante do
ser homem.

Por direitos humanos seguimos o direcionamento de Ayres (2003, p. 63) que
“compreende um sistema de saber e um sistema de agdo que buscam integrar a
tradicdo dos direitos subjetivos com os mais recentes direitos sociais”

Por isso, ter consciéncia dos direitos sociais é também ter consciéncia dos
direitos subjetivos por estarem eles ligados a liberdade de ac&o do individuo como
sendo aqueles que para Habermas (1997) “estabelecem os limites no interior dos
quais um sujeito esté justificado a empregar livremente a sua vontade. E eles definem
liberdade de acao iguais para todos os individuos ou pessoas juridicas, tidas como
portadoras de direitos”.

O objetivo estatal almejado € o de estender os direitos universais para 0s
excluidos mesmo que para isso tenha que assumir posi¢cdes sociais tipicas dos
individuos. Nesse sentido, Soares (2008, p. 201). “cabe ao Estado assegurar
possibilidades realmente iguais para a realizacao dos direitos referentes as liberdades
do individuo, ao possibilitar a cada qual satisfazer suas necessidades, segundo sua
capacidade, e usufruir das conquistas da sociedade”.

Refletindo ainda sobre o pensamento de Habermas, urge asseverar que
espacos publicos e politicos devem ser ocupados por um publico de cidaddos que

participam da comunidade politica visando articular seus desejos e necessidades,
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para dar voz aos seus interesses violados, e, acima de tudo, para tornar claro e
assegurar o questionadas as regras e critérios segundo 0s quais 0s iguais séo tratados
igualmente e os desiguais desigualmente.

A possibilidade de participagcdo de todos institucionalizada pelo paradigma
procedimentalista corresponde & idéia de democracia radical.

Nesses termos, é idéia inovadora que se apresenta, qual seja, a de conferir a
origem da legitimidade estatal ndo ao povo, mas sim na forga arrebatadora da agéo
comunicativa.

Conforme Habermas(1989) a situacgéo ideal de fala supde para ser atingida: 1)
que, em principio, todos os interessados possam patrticipar do discurso e que todos
eles tenham idénticas oportunidades de argumentar, dentro dos sistemas conceituais
existentes ou transcendendo-os, e chances simétricas de fazer e refutar afirmacoes,
interpretacdes e recomendagdes.

Assim o processo de inclusédo dos deficientes na sociedade, parte também de
sua capacidade de participar do discurso politico e intervir nas decisdes
governamentais e politicas, para se chegar a um entendimento entre toda a sociedade

acerca dos direitos inerentes a sua condigcdo de pessoas com necessidades especiais.

4.4 Promocdo Humana e Saude Publica: uma questdo humanistica

E necessario que a sociedade leve em consideracio a necessidade de uma
maior inclusédo das pessoas com deficiéncias fisicas como uma questdo humanistica,

como bem salienta Bombassaro:

O movimento humanista se caracteriza pela sua defesa intransigente
em defesa da diginidade da pessoa humana. E movimento que
concentra todas as suas energias e forcas para o homem e em favor
do homem. Tem como principios basicos a exaltacdo dos valores
éticos e morais que atendam o direito do livre pensar o do livre agir
(2004, p. 122).

Hodiernamente os direitos humanos séo feridos nas diversas relagbes da
sociedade, mormente em relagdo aos “excluidos” dentre eles nos negros, indios,
mulheres, e comunidade LGBT.

As pessoas com deficiéncia estdo nesse contexto de exclusédo e vioalgao dos
seus direitos basicos, dentre eles verifica-se 0 ndo acesso ao mercado de trabalho,

banheiros que ndo sdo adaptados levando-se muitas vezes a terem diificuldade até
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mesmo precisam fazer suas necessidades fisiologicas.

Destaca-se também além dessas limitacdes que tocam mais parte fisica, a
auséncia de liberdade de pensamento, manifestacéo artistica e exercicio da cidadania
e da politica.

De acordo com Bombassaro (2004, p. 122-123), na conteporaneidade, a
toleréncia ao diferente e ao aposto aparece como um novo ingrediente para o
pensamento humanista. Como conviver em uma organiza¢ao social e politica na qual
devem ser respeitadas as diferentes formas de pensamento? Como manter a paz
entre diferentes grupos politicos que atuam no interior de uma sociedade, de um
Estado, Sem que haja exclusdo ou até mesmo extincdo de minorias oponentes?
Essas séo algumas das questdfes que o movimento humanista busca analisar e
discutir nesse momento em que 0 espa¢o publico, que deveria estar reservado a
participagdo politica de todos, torna-se cada vez mais refém dos interesse
globalizantes e dos mercados econGmicos, 0s quais de concentram todas as suas
atencOes em defesa da avidez de alguns poucos.

Trata-se de ter tolerancia aos diferentes, como afirma Bombassaro (2004, p.
122-123): “Diversidade significa variedade, pluralidade, diferenca. E um substantivo
feminino que caracteriza tudo que € diverso, que tem multiplicidade. Diversidade € a
reunido de tudo aquilo que apresenta multiplos aspectos e que se diferenciam entre
Ssi.”

Tolerdncia € um termo, vindo do latim, tolerare, que significa “suportar” ou
“tolerar”. A tolerancia é o ato de agir com condescendéncia e aceitacdo perante algo
gue nao se quer ou que ndo se pode impedir” (Gongalves, et al.).

A tolerancia a diversidade ndo pode ser encarada como o fim, mas deve-se
buscar, outrossim, a efetiva incluséo das minorias e dos oprimidos.

Assim deve ser entendido que a tolerancia é apenas o primeiro degrau, para se
conseguir o objetivo final que € a inclusédo efetiva.

Para que a pessoa com deficiéncia possa participar efetivamente da sociedade
se faz necessario que ela tenha autonomia que possa agir e participar do
gerenciamento da coisa publica.

Por outro lado, a liberdade sob o ponto de vista do individuo é definida pelo
humanismo civico como a condi¢cdo necesséria para que cada cidaddo possa atuar e
de acordo com Bombassaro (2004, p. 123-124), é necessério “se envolver diretamente

na tarefa do governo da coletividade”.
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A protecéo das pessoas com deficiéncia, como promoc¢éo da pessoa humana
€ de relevancia mundial, e toma juridicidade com cartas, tratados e vigéncia mundial.

H& uma associacao de lagos fortissimos entre os direitos humanos e os direitos
das pessoas com deficiéncia.

Tal protecéo internacional se mostra evidente na Convecdo Interamericana
para eliminagdo de todas as formas de discriminagéo contra as pessoas portadoras
de deficiéncia.

A Convencéo propugna pela ndo discriminagéo (artigo 3°, b, inter alia) e pela
acessibilidade aprofundando a busca de inclusdo das pessoas com deficiéncia (artigo
39, f). E nesse sentido, condena qualquer préatica de discriminac¢éo, entendida como
qualquer diferenciacdo, exclusdo ou restricdo baseada em deficiéncia, com o
propoésito ou efeito de impedir ou impossibilitar o reconhecimento, o desfrute ou o
exercicio, em igualdade de oportunidades com as demais pessoas, de todos 0s
direitos humanos e liberdades fundamentais nos ambitos politico, econémico, social,
cultural, civil ou qualquer outro.

Abrange todas as formas de discriminagao, inclusive a recusa de adaptagéo
razoavel (artigo 2°) (CONVENCAO LATIAMERICANA).

Deve-se incentivar a préatica do respeito a deficiéncia, e a diminuicdo da
normatividade promovendo assim a dignidade e cidadania para as pessoas com
deficiéncia.

A promogdo humana da pessoa com deficiéncia esta principalmente em trata-
las como “ser humano na sociedade” incentivando-e a sua participagdo no mercado
de trabalho, acessibilidade, uma vida sexual ativa, além da efetiva partitipacao social
e politica.

Necessério também a promocdo da saude publica, para reduzir os danos
causados pela industrializacdo e o mercado cada vez mais voraz, como questao
humanistica de prevencdo de doengas incapacitantes.

A incluséo social é tema discutido em ambito nacional e internacional e parte
do principio de que, para inserir todas as pessoas, a sociedade deve ser capaz de
atender as demandas de todos seus membros independentemente de suas
caracteristicas ou limitagdes, sem admitir qualquer tipo de preconceito, discriminacéo,
barreira social, cultural e pessoal.

Assim deve possibilitar as pessoas com deficiéncia, 0 acesso aos servigos

publicos, bens culturais e produtos decorrentes dos avangos social, politico,
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econdmico e tecnoldgico da sociedade, principalmente no que toca ao acesso aos
servicos de saude.

Acgles politicas para a promocdo da saude, e fazer com que esse servigo
chegue com mais efetividade aos que ndo podem se deslocar € uma questdo de
humanidade de responsabilidade com a saude publica.

Com a implementacdo do Programa Saude da Familia (PSF) na Atencéo
Basica (AB), os cuidados domicilidrios de saude tornaram-se parte integrante das
acOes em saude nesse nivel de atencéo.

O cadastramento das familias feito pelos agentes comunitérios de saude levou-
os aos domicilios de usuarios e tornou visiveis as necessidades de saude de pacientes
com perdas funcionais e dependéncia, antes confinados em seus lares, e de seus
cuidadores (Amendola F, Oliveira MAC, Alvarenga MRM, 2008;17(2):266-72).

Sabe-se que essa modalidade diminui os custos da atencdo para a familia e
para o Estado, reduz o risco de infecgdes, emprega mais racionalmente os leitos e os
recursos hospitalares, além de estimular uma relagéo profissional de saude-paciente
mais humanizada (Machado WCA, Scramin AP, 2010, p. 44(1):53-60).

Em todos os segmentos sociais, segundo Pereira (2009), por onde deveriam
transitar livremente pessoas com diferenga funcional, ainda persistem barreiras
visiveis e preconceito, no minimo, velado. Isso inclui os campos da saude, educacéo,

mercado de trabalho, turismo e lazer, transporte e equipamentos publicos.

4.5 O Lugar Social da Pessoa com Deficiéncia a Luz dos Principios Bioéticos

Os Avangos da ciéncia e sua correlacdo com a bioética, dentre os avangos
destaca-se do projeto de genoma humano, a descoberta do codigo genético humano
onde é imposto a analisar todos os beneficios decorrentes desse conhecimento e o0s
dilemas éticos e morais decorrentes desse conhecimento.

Antes mesmo de concluido, segundo seus defensores, da acordo com Wilkie
(1994, p. 11-13) o projeto proporcionard uma nova compreensdo de muitas das
enfermidades que afligem a humanidade e novos tratamentos para elas. Gragas ao
Projeto Genoma Humano, havera novas possibilidades de afastar os espectros do
cancer, da cardiopatia, de doengas autoimunes como a artrite reumatéide e algumas

enfermidades psiquiatricas.
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Porém, os estudos genéticos e a utilizagdo da biomedicina devem ter filtros
através da bioética, do biodireito, da consicéncia dos limites éticos e, porque nao
afirmar, da imposicdo normativa juridica considerando, concomitantemente, aos
avancos das ciéncias biomédicas.

N&o se pode restringir essas inovagfes somente aos paises desenvolvidos ou
ricos. Essas conquistas sdo de todas as nagbes e todas as pessoas
independentemente de classe social ou qualquer outro aspecto.

A Declaracéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos trata sobre o tema.
Ela vem tutelar a dignidade humana e os direitos humanos. Menciona também os
principios bioéticos da ndo maleficéncia, responsabilidade individual, autonomia do
paciente, respeito pela vulnerabilidade humana e integridade individual, justica e a n&o
estigmatizacao.

Dessa forma deve-se fazer uma reflexdo ética, de quais os limites das
biotecnologias, sera que ela deve intervir na vida humana na formagéo de “super-
homens” geneticamente modificados, sera que os pobres e excluidos também terdo
acesso a essas tecnologias?

Necessério se faz questionar onde esta a pessoa com deficiéncia no atual
contexto social? Serd que existe espago para que ela se desenvolva profissional,
moral e intelectualmente.

Para Clotet (2003), a bioética nasceu e se desenvolveu a partir: - dos grandes
avancos da biologia molecular e da biotecnologia aplicada a medicina, que ocorreram
nos ultimos anos; - da dendncia dos abusos efetuados pela experimentacao da
biomédica em seres humanos; - do pluralismo moral reinante nos paises de cultura
ocidental; - da maior aproximacgéao dos filésofos da moral aos problemas relacionados
com a vida humana, a sua qualidade, inicio e final; - das declaragfes das instituicoes
religiosas sobre os mesmos temas; - das intervengdes dos poderes legislativos e,
inclusive dos poderes executivos em questdes que envolvem a vida ou os direitos dos
cidadaos sobre a saude, reproducéo e morte; - do posicionamento dos organismos e
entidades internacionais. A bioética € uma ética aplicada que se preocupa do uso
correto das novas tecnologias na é&rea das ciéncias médicas e das solucdes
adequadas dos dilemas morais por ela apresentados. Trata-se, portanto, de um ramo
especifico da filosofia moral com caracteristicas proprias

A bioética tem se mostrado na moderinade como ciéncia interdiciplicar,

englobando aspectos sociais, morais, éticos, legais, espirituais, econémicos,
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antropolégicos, educacionais, psicologicos, politicos, culturais, profissionais,
assistenciais e bioldgicos.

O operador da bioética deve procurar a transdisciplinaridade para construir uma
consciéncia contruida a varias maos, pontuando os riscos potenciais da evolucdo da
ciéncia, mas também aproveitando os seus beneficios para a humanidade.

Correia (1996, p. 30), enfatiza que a bioética é a articulacédo, a integracdo e o
consenso de vérias disciplinas, ndo s6 da érea da saude, mas também de outras
areas, como: antropologia, biologia, sociologia, psicologia, economia, direito, politica,
ecologia, filosofia, teologia, etc. Envolve profissionais de salde e todos aqueles que,
com competéncia e responsabilidade, dispdem-se a refletir eticamente sobre a melhor
conduta a ser prestada a pessoa humana.

Esse conjunto de disciplinas, se justifica por que a bioética hoje néo se limita
ao contexto médico ou bioldgico, mas busca uma melhor convivéncia entre os seres
Vivos, 0 meio ambiente e ainda a manutencéo de uma convivéncia entre os principais
atores da sociedade, os seres humanos.

Atualmente € visivel o aumento do nimero de pessoas idosas e portadores de
doenca incuravel, ou mesmo uma deficiéncia irreverssivel, dai a importancia da
bioética ao integrar essas pessoas a sociedade e dar-lhes uma vida digna.

A auséncia de possibilidade de cura em alguns casos “rompe com os limites
terapéuticos, mas de forma alguma com as possibilidades de cuidar e
proporcionar dignidade” (Santana et al., 2009, p. 84).

A bioética, portanto, considerada uma ciéncia relacionada a sobrevivéncia
humana, voltada a defender a melhoria das condi¢bes de vida, vislumbra reflexdes
sobre o agir humano, buscando assegurar o bem-estar e a sobrevivéncia da
humanidade com base em seus principios fundamentais: autonomia, beneficéncia,
ndo maleficéncia e justica.

Nessa perspectiva, Schramm (2007) destaca que a bioética admite que todo
avanco no campo das ciéncias biomédicas deve estar a servico da humanidade e
apresenta-se como uma nova consciéncia ética, na busca de respostas equilibradas
diante dos conflitos éticos atuais. Nao obstante, vale salietar que,

Para a bioética, existem principios que devem ser observados quando
se tem em foco a vulnerabilidade. Dentre eles, podemos citar: a
necessidade de consentimento para a realizacdo de procedimentos de
salde, o respeito a autonomia do paciente, bem como o dever de
proteger 0s mais vulneraveis. Neste Ultimo caso, fatores
socioecondmicos afetam diretamente o direito dos mais vulneraveis de
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obterem acesso a tratamentos e de terem seus direitos individuais
basicos inviolados. Obviamente, frequentemente néo tem sido esse o
caso. E preciso que se alie, de forma balanceada, o avanco da
pesquisa médica e do cuidado com a salde e, ao mesmo tempo, a
protecdo da dignidade e dos Direitos Humanos (Nascimento; Oliveira,
2023, p. 139).

Alguns principios bioéticos abordados, sempre geram tensdes eles, devido a
grande diversidade cultural, religiosa e moral, mas o importante € que busquemos
sempre uma bioética essencial, cujo centro seja a dignidade da pessoa humana,
principalmente quando se trata de pessoas vulneraveis.

O principialismo bioético, mecionado na década de 1970, Beauchamp e
Childress introduziram uma proposta tedrica em bioética, que busca reunir em quatro
principios universais o ferramental basico para a discussdo de dilemas éticos:
autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica. A primeira agao organizada que
resgata a autonomia das pessoas com deficiéncia foi o Movimento de Vida
Independente, surgido em Berkeley, Califérnia, na década de 1960. Um dos principios
do movimento era afirmar a capacidade da pessoa com deficiéncia em administrar a
sua vida como qualquer outra pessoa, tomar decisdes, se fazer representar e ter voz
propria nas questdes que Ihe dizem respeito e que se relacionam aos seus interesses.

De acordo com o principialismo, o respeito a autonomia implica reconhecer a
capacidade de autogoverno da pessoa (compreensdo, raciocinio, deliberacdo e
escolha independentes).

A acédo autdbnoma deve ser intencional, com entendimento e sem influéncias
controladoras que determinem sua forma de agir.

Nesse sentido, as pessoas com deficiéncia estdo potencialmente sob risco de
ter sua autonomia cerceada, pois a deficiéncia € comumente confundida com
incapacidade de julgamento e deciséo, gerando nas pessoas néo deficientes a pre-
missa paternalista de tomar decisdes que a pessoa com deficiéncia seria capaz de
realizar por si mesma.

Embora a leséo possa gerar algum tipo de incapacidade, isso ndo significa
necessariamente prejuizo no julgamento ou na habilidade de decidir. Uma nocéo
deturpada da autonomia em condi¢des de deficiéncia acaba por chancelar tratamento
superprotetor, infantilizador e autoritario por parte de profissionais de saulde,
cuidadores e familiares.

Muitas vezes, cria-se uma relacdo na qual a pessoa com deficiéncia € o pdlo



51

frgil e pessoa ndo-deficiente passa a agir como fonte de poder.

Muitos daqueles que adotam esta postura paternalista argumentam que estao
aplicando o principio da beneficéncia, que, de acordo com Beauchamp e Childress
(1979), significa buscar fazer o bem.

O paradigma dos principios se trata da proposta de fundamentag&o da bioética
que mais difusdo e influéncia teve no desenvolvimento de nossa ainda jovem
disciplina. A formulacéo ja classica desse modelo tedrico encontra-se na obra de Tom
L. Beauchamp e James F. Childress, Principles of Biomedical Ethics (1979).

Tem sido dito que sem essa obra, e sem 0 modelo que nela se propde, néo se
pode entender a historia da bioética. Beauchamp e Childress formulam quatro
principios gerais fundamentais para orientar moralmente as decisdes dos
pesquisadores e dos clinicos no &mbito da biomedicina.

Esses principios séo:

1) respeito pela autonomia,

2) beneficéncia,

3) ndo-maleficéncia e

4) justica (Ferrer; Alvarez, 2005, p.119).

Entretanto, diversas pesquisas sobre comunicacdo em saulde apontam as
limitagbes e eventuais prejuizos de uma interagdo profissional-paciente em que
apenas 0 conhecimento técnico é legitimado, em detrimento de outras fontes de
informacéo, para sustentar e orientar as préaticas assistenciais (Barbosa; Araujo 2007;
205-214).

Ilgualmente importante, e até mais que moralidade dos estranhos morais, é
aquela que pode unir os amigos morais. Esta moralidade atribui esséncia. No entanto,
h& comunidades morais diversas, enquadradas por visbes morais diferentes. Essas
visbes morais dao origem uma bioética essencial e oferecem substantiva orientagdo
a respeito de como devemos agir apropriadamente na condi¢éo de paciente, medico,
enferemeiro, ou cidaddo que cuida de uma politica de assistténcia a saude
(Engelhardt, 1998. p. 131).

Devemos refletir sobre a situacdo da pessoa com deficiéncia a luz dos
principios bioéticos, mas como pessoa humana, ainda que com algumas barreiras. E
bom salientar, que possa ter a maxima autonomia possivel, e decidir sobre os

tratamentos e utilizacdo ou ndo de Orteses e proteses com o intuito de tornar mais
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digna a sua vida e convivéncia na sociedade em que esté inserido e vivendo também

de maneira harmbénica com o meio ambiente.

4.5.1 Principio de Justica

E importante em um cuidado ético tanto da sociedade quanto do Estado com
as pessoas com deficiéncia que se aplique os recursos e benesses dos avangos da
biotecnologia e biomedicina de maneira equalitaria entre as pessoas com maiores
recursos e aquelas tidas como pobres.

Inclusive, nos casos da populagdo desprovida de recursos financeiros essa
destinacao de recursos e meios deve ser até superior, mas o que vemos é exatamente
0 inverso pessoas com deficiéncia com maiores recursos tem acesso aos melhores
tratamentos, melhores orteses e préteses.

N&o se trata de igualdade do sentido mais literal de que todos séo iguais, mas
uma igualdade proporcional, onde os recursos devem ser destinados de forma a
corrigir as desigualdades sociais que ja existem e que séo criadas pelo mercado que
visa o lucro a todo custo.

A ‘“igualdade para todos” é algo comumente apregoado pelos governos,
embora raras sejam as situagdes nas quais se possa realmente definir de qual tipo de
igualdade esta se falando. Devido a diversidade humana, € extremamente dificil
estabelecer critérios justos para distribuicdo igualitaria de bens primérios e de
oportunidades. Para Rawls (2002), as desigualdades motivam a busca por justica e o
fato de alguns possuirem muito pouco enquanto outros tém muitos bens gera
preocupagdes morais por maior equidade.

Alguns pensamentos ja superados defendiam que as pessoas estavam
sobmetidas a alea da propria sorte, com relacdo a destinagdo de bens e recursos.

O direito a saude como um direito humano basico é questionado por alguns
autores, como que alude a dois tipos de “loteria”, aos quais os individuos estao
expostos: a loteria natural e a loteria social. A loteria natural € uma expresséo usada
para identificar diferengas na sorte resultantes de for¢as naturais: alguns nascem com
saulde, outros com graves enfermidades e deformidades. Assim, aqueles que ganham
na loteria natural ndo precisardo de assisténcia a satde durante a maior parte de sua
vida. Engelhardt (1998, p. 131) trata da loteria social como aquela que expressa

mudangas na sorte ocasionadas pela acdo de pessoas. A loteria natural cria
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desigualdades e coloca os individuos em desvantagem, sem criar a obrigagdo moral
secular direta de ajudar aqueles que tém necessidades fazendo uso da forga do
Estado para a redistribuicéo de energias e recursos privados.

O conceito de justica em Ricoeur (1991) tem alicerce nas ideias de alteridade,
solicitude e estima, e, € 0 que permite que o sujeito estime-se a Si mesmo como um
outro, ou melhor, estime ao outro como si mesmo, posto que tenha a nogao de que,
antes de olhar para alguém como insubstituivel, foi ele proprio olhado como tal e, partir
de entdo, estime ao outro como um si mesmo do mesmo modo que estime a si mesmo

Ccomo um outro. Sobre o sentido desse “como”, comenta Ricoeur:

Tu também és capaz de comecar alguma coisa no mundo, [...] de te
estimar tu mesmo como eu me estimo eu mesmo. A equivaléncia entre
0 “tu também” e 0 “como eu mesmo" repousa em uma confianga que
podemos ter como uma extenséo da atestacdo em virtude da qual eu
creio que eu posso e que eu valho. Todos os sentimentos éticos
evocados acima dependem dessa fenomenologia do “tu também" e do
“como eu mesmo". Porque eles afirmam realmente o paradoxo incluso
nessa equivaléncia, o paradoxo da troca no lugar mesmo do
insubstituivel. Tornam-se assim fundamentalmente equivalentes a
estima do outro como um si-mesmo e a estima de si-mesmo como um
outro (1991 p. 227).

Esses conceitos de solicitude e alteridade vem do do sentimento de
compadecer-se com o sofrimento do outro, compadecer-se dele, dar Ihe o que n&o
pode retribuir do mesmo modo é a verdadeira face da solicitude, na qual estdo
envolvidos também, embora n&o por completo, os sentimentos.

O papel da solicitude no percurso ético caracteriza-se pela busca do
restabelecimento da igualdade através da desigualdade.

A compreenséo dessa justica segundo Ricoeur (2008) exige entender o lugar
que por ela € responséavel partindo-se das relagfes interpessoais A estrutura do viver-
junto em uma comunidade histérica. Dai surge que a nogéo de distribuicdo. E por
costumes comuns e ndo por regras constrangedoras que a ideia de instituicdo se
caracteriza fundamentalmente. E essas instituices levam em conta uma “pluralidade”
que as relacdes interpessoais nao levam, isto €, estdo envolvidas aqui pessoas que
nao se apresentam em seus rostos e que ndo podem fazer suas vozes serem
escutadas, uma vez que o que estd em jogo € o “cada um”, de modo que seja entdo
necessario um terceiro, que possa mediar essa distribuicdo, seja a distribuicdo de
tarefas, de punicdes ou de direitos. Um terceiro que seja anbnimo, e que pode ser

mais bem entendido sob a égide do processo, no qual serd o terceiro elemento
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imparcial entre as partes em conflito, com o objetivo de restabelecer a paz, ou ao
menos entrar em um acordo, j& que ndo conseguiram por si sé. Fica ai relatada a
necessidade de um terceiro que possa reger as relacdes que fogem ao controle dos
protagonistas.

Dai que o sujeito da justica distributiva é o cada um, afirma Ricoeur (1991, p.
236): “A igualdade de qualquer maneira que a modulemos, é para a vida nas

instituicdes o que a solicitude é nas relacdes interpessoais”.

Na atencdo a saude, o principio da justica, segundo Beauchamp; Childress
(1979) esta fortemente relacionado a justica distributiva, isto €, a responsabilidade da
sociedade em distribuir equitativamente as cargas e os beneficios do cuidado com a
saude. Assim, o principio bioético da justica, tem a ver com justi¢a distributiva social,
ou seja “amparar os Desamparados”.

Naturalmente, o problema reside em saber o que é devido a quem e por qué.
Por um lado, as interpretagbes da justica que se baseiam no principio do
consentimento, como a de Robert Nozick, consideram justas aquelas distribuicdes que
ocorrem sem violéncia em relagéo a livre escolha dos proprietarios. Em contraste, de
acordo com Junior (1998, p. 156) existem visdes da justica baseadas em recursos a
distribui¢des ideias de bens. Estas pressupdem visdes particulares da vida boa.

A visdo acima encontra duras criticas e é tida como ultrapassada, e atualmente
a bioética luta para que as pessoas mesmo pobres tenha pelo menos o minimo
necessario, tudo em busca do respeito ao principio da diginidade humana.

Dentre todos estes primérdios, em suma, 0 que mais possui ligagdo entre o0s
dois autores citados acima é o principio da justica. A ética, em seu nivel publico, além
de proteger a vida e a integridade das pessoas, objetiva evitar a discriminagédo, a
marginalizagéo e a segregacao social.

Neste contexto, 0 conceito de justica deve fundamentar-se na premissa que as
pessoas tém direito a um minimo decente de cuidados com sua saude, como entende
Loch (1996), isto inclui garantias de igualdade de direitos, eqiidade na distribuicéo de
bens, riscos e beneficios, respeito as diferencas individuais e a busca de alternativas
para atendé-las, liberdade de expressdo e igual consideragdo dos interesses
envolvidos nas relagdes do sistema de saude, dos profissionais e dos usuérios.

E, por sua vez, Clotet (2003) mostra que a justica € necesséria para a prote¢ao

dos sujeitos autbnomos, mas a solidariedade também ¢é indispenséavel, pois, se a
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justica garante igual direito e respeito para cada sujeito autdnomo, a solidariedade
exige empatia e preocupac¢éo pelo bem estar do proximo.

Para a Prudente (2000) justica refere-se ao tratamento que as pessoas
esperam receber, como iguais ou em fungéo de suas diferengas sociais, dos demais
membros da coletividade e do ordenamento juridico que regula as rela¢ées entre eles.

Assim o principio bioético da justica, vem em socorro das pessoas com
deficiéncia como forma de reduzir as desigualdades sociais, principalmente em
relagdo aquelas pessoas que vivem em regides de suburbio, no campo, nas favelas,
nas florestas, povos indigenas que ndo tem acesso a tecnologia, nem as politicas de
acessibilidade, destinando recursos publicos habeis a corrigir ou pelo menos amenizar

essas diferengas.

4.5.2 Principio de Autonomia

Esse principio bioética é suma relevancia, pois o paciente deve ser visto a partir
de sua individualidade e liberdade, merecendo o devido respeito por parte do
professional da saude. Conforme Beauchamp; Childress (1994) Autonomia é a
capacidade de uma pessoa para decidir fazer ou buscar aquilo que ela julga ser o
melhor para si mesma. Para que ela possa exercer esta autodeterminagdo s&o
necessarias duas condi¢Bes fundamentais: a) capacidade para agir intencionalmente,
0 que pressupde compreensao, razao e deliberacdo para decidir coerentemente entre
as alternativas que lhe séo apresentadas; b) liberdade, no sentido de estar livre de
qualquer influéncia controladora para esta tomada de posicao.

Prudente (2000), por sua vez, ver o principio bioético da autonomia como
importante, porque foi a apartir dai que se introduziu na area da sadde o conceito de
consentimento livre e esclarecido, que garante ao paciente o direito de contar com
informagdes suficientes que o tornem livre de qualquer forma de coer¢géo ou engano
por parte da equipe de saude, bem como, Ihe da condi¢des para fazer uma escolha
racional de aceitar ou ndo a realizagéo de um diagndstico ou procedimento e fazer ou
recusar um tratamento.

Este principio orienta o profissional de saude a dar ao paciente a mais
completa informacdo possivel, com o intuito de promover uma compreensao
adequada do problema, condicdo essencial para que 0 paciente possa tomar uma

decisdo. Respeitar a autonomia significa, ainda, ajudar o paciente a superar seus
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sentimentos de dependéncia, equipando-o para hierarquizar seus valores e
preferéncias legitimas: O principio da autonomia tem a sua expressdo no assim
chamado consentimento informado.

O direito ao consentimento informado quer proteger e promover a autonomia.
A comunicagdo entre o profissional da saude e o enfermo deve prevenir a ignorancia
que leve a uma escolha constrangida e deve suprir a falta de informagéo e
compreensdo. O ato de consentimento deve ser genuinamente voluntario e basear-se
na revelagdo adequada das informagdes.

Neste sentido engloba elementos de informacdo e elementos de
consentimento. Faz parte do primeiro a revelagao das informagdes em conformidade
com o nivel de captacdo do doente e de sua compreensdo adequada e do segundo,
0 consentimento voluntério e a competéncia para o consentimento. Segundo Jungles
(1999) afirma que o consentimento livre e informado deve ser entendido como um
processo de relacionamento onde o papel do profissional de saude é o de indicar as
opcdes, seus beneficios, seus riscos e custos, discuti-las com o paciente e ajuda-lo a
escolher aquela que Ihe é mais benéfica.

Na pratica, € no respeito ao principio de autonomia que se baseiam a alianca
terapéutica entre o profissional de salde e seu paciente e o consentimento para a
realizacé@o de diagndsticos, procedimentos e tratamentos.

Este principio obriga o profissional de saude a dar ao paciente a mais
completa informacdo possivel, com o intuito de promover uma compreensao
adequada do problema, condicdo essencial para que 0 paciente possa tomar uma
deciséo.

Respeitar a autonomia significa, ainda, ajudar o paciente a superar seus
sentimentos de dependéncia, equipando-o para hierarquizar seus valores e
preferéncias legitimas para que possa discutir as op¢des diagnosticas e terapéuticas.
Esta é, de maneira muito resumida, a esséncia do consentimento informado, resultado
desta interacdo profissional/paciente.

O consentimento informado, comentam Clotet; Goldon e Fracisconi (2000), é
uma decisdo voluntaria, verbal ou escrita, protagonizada por uma pessoa autbnoma e
capaz, tomada ap6s um processo informativo, para a aceitacdo de um tratamento
especifico ou experimentacdo, consciente de seus riscos, beneficios e possiveis

consequéncias.
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Para Loch (1996), o Consentimento Informado, ndo deve ser entendido,
portanto, como um documento firmado por ambas as partes — o0 qual contempla muito
mais o0 aspecto legalista do problema — mas sim como um processo de relacionamento
onde o papel do profissional de saude é o de indicar as op¢des, seus beneficios, seus
riscos e custos, discuti-las com o paciente e ajudé-lo a escolher aquela que Ihe é mais
benéfica.

Existem algumas circunstancias especiais que limitam a obtengdo do
consentimento informado:

a) incapacidade: tanto a das criangas e adolescentes como aquela causada, em
adultos, por diminuicdo do sensoério ou da consciéncia, e nas patologias
neuroldgicas e psiquiatricas severas;

b) as situagdes de urgéncia, quando se necessita agir e ndo se pode obté-lo;

c) aobrigacéo legal de declaragéo das doencas de notificacdo compulsoria;

d) um risco grave para a salde de outras pessoas, cuja identidade é conhecida,
obriga 0 médico a inform4-las mesmo que o paciente ndo autorize;

e) gquando o paciente recusa-se a ser informado e participar das decisdes (Gracia,
1998).

O respeito pelas pessoas com deficiéncia perpassa a possibilidade ética de
terem essas pessoas autonomia, mesmo que pelas suas limitagdes e barreiras essa
autonomia esteja limitada.

Entenda-se autonomia como capacidade de deliberar sobre seus objetivos
pessoais, profissionais e espirituais, e de poder ter a escolha e agir segundo sua
propria delimeragéo.

O principio da autonomia indica algumas regras praticas como: dizer a verdade,
respeitar a privacidada, obter o consenso informado em contraposi¢éo ao tradicional
paternalismo médico.

Embora as pessoas com deficiéncia, na maioria das vezes, tenham maiores
limitag6es sejam fisicas, mentais ou sensoriais. Entdo, é preciso potencializar ao
mAaximo a sua autodeterminacao e priveligiar suas opinigdes e decisdes como forma

de inclusao.

4.5.3 Qualidade de Vida

E obrigac&o ética da populagéo e do Estado, considerando a vulnerabilidade
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dos serem humanos e em especial das pessoas excluidas e marginalizados, tais como
mulheres, negros, indios, LGBTS, inclui-los, como também, buscar equlibrar a balanca
para proporcionar-lhes uma melhor condigéo de vida e minimizar o sofrimento.

Nesse caso se destacam os principios bioéticos da beneficéncia, como
obrigacdo moral de agir em beneficio do outro, e no mesmo diapaséo para do outro
lado da moeda o principio da ndo maleficéncia como néo infligir danos ao enfermo ou
a pessoa com deficiéncia nem intecionalmente, mas preserver a ingteridade do
paciente.

Vale salientar que Pessini e Barchifontaine (2002) tratam da Beneficéncia como
aquela que implica em fazer o bem em quaisquer situa¢gées humanas. Isto significa
que temos a obrigacdo moral de agir para o beneficio do outro. Este conceito, quando
€ utilizado na area de cuidados com a saude, que engloba todas as profissées das
ciéncias da vida e da saude, significa fazer o que é melhor para o paciente, ndo sé do
ponto de vista técnico-assistencial, mas também do ponto de vista ético. E usar todos
0s conhecimentos e habilidades profissionais a servigo do paciente, considerando, na
tomada de decisdo, a minimizagdo dos riscos e a maximizacdo dos beneficios do
procedimento a realizar.

A ndo maleficéncia, por sua vez, significa ndo infligir danos intencionalmente e
também evitar que eles venham a ocorrer, portnto, nem pensar em fazer o mal. E a
partir dai que Rabinovich (1997. p. 265-283), afirma levando em consideragdo que
esse principio traz em si a coeréncia de cuidar com desvelo as mais significativas
situagbes que levam o paciente a passer, como o diagnostico da deficiéncia quanto
0os cuidados especificos devem ocorrer precocemente assegurados para o0
desenvolvimento global da crianga e de pessoas com alguma lesé@o potencialmente
causadora de deficiéncia. Por isso, o diagnostico precoce da deficiéncia auditiva, por
exemplo, possibilita intervengdo imediata, oferecendo condicbes para o0
desenvolvimento psicoldgico, educacional e social, favorecendo um progndéstico mais
favoréavel.

A ndo maleficéncia, ainda, pode ser aplicada, como entende Swenson (2002,
p. 18, 135) como por exemplo, no sentido de ndo causar dor desnecessaria ao
paciente, optando por ndo administrar um medicamento por via intramuscular em uma
situagdo em que a via oral poderia ser utilizada com equivaléncia analgésica.

Para que se tenha uma melhor qualidade de vida em relagcéo as pessoas com

7

deficéncia, se faz necessaria a promo¢cdo humana.Nesse sentido, € muito visivel
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qguanto a sabedoria popular sabe valorizar a partir dos simples gestos de acolhida, de
partilha e de fazer com que o outro se sinta ele mesmo e se inclua socialmente.

A partir desse sentido, Podemos entender que existe um protagonismo especial
que brota da leveza e da sabedoria que vem da mulher, principalmente, quando se
trata da saude, por exemplo, porque ela sabe cuidar, proteger e sabe fazer voar.
Nessa mesma perspectiva podemos assegurar que o espirito de generosidade cada
vez mais, vai se tornando a maior expressao do cuidador informal pela sua entrega e
bondade empreendida no cuidar de outrem ou como alguém que esta sempre
presente para lhe oferecer o melhor que séo os dons do servir de forma humilde e
paciente. Assim é possivel viver dignamente a partir do envolvimento e do projetar-se
na familia, no grupo, considerando que promover traz consigo a carga do valorar,
cuidar, impulsionar, empoderar 0 outro com o objetivo de promover a justi¢a social e
a equidade (Nascimento, 2023, p. 148).

4.6 Bioética e Inclusdo Social da Pessoa com Deficiéncia: valores ético-

morais

Antes de adentrarmos nos anseios bioéticos acerca da maior inclusédo da
pessoa com deficiéncia, temos que destacar que se tratam de seres humanos dotados
de vulnerabilidade.

Partindo dessas consideragdes primeiras, percebemos a relevancia da
Bioética, desde sua origem até os dias atuais. Esse olhar critico bioético nos
proporciona condi¢des intelectivas, sensitivas, sociais para levantar o grito dos
oprimidos, marginalizados e injusticados, principalmente, por serem os mais atingidos,
por serem mais vulneraveis e postos aos desideratos por parte de uma minoria que
norteiam a existéncia humana, muitas vezes, pelo lado dos fundamentalismos
religiosos, ideoldgicos etc., no fortalecimento da condi¢éo injusta que pervade a vida
humana e a pessoa humana.

Pela falta de humanidade, de cuidado, de alteridade, porque n&o dizer do
verdadeiro amor-filia para com o préximo que vive a margem da sociedade
degradando-se a cada dia o sentido e o valor da sua existéncia.

Diante dessa realidade critica, eis a questdo em discusséo, a vulnerabilidade
humana como aquela que se nos apresenta clamando por justica e qualidade de vida

digna para todos os seres humanos. Quanto a vulnerabilidade humana, ser vulneravel
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€ uma realidade puramente humana e que perpassa toda existéncia do ser humano
pela sua condigéo de ser transcendente e, consequentemente, limitado, inacabado,
imperfeito e sujeito aos desideratos e situa¢des-limite da propria vida.

Uma vez que aflora com mais intensidade a vulnerabilidade nas pessoas com
Deficiéncia, faz-se jus e necesséria uma atencdo toda especial para com essas
pessoas, para que cuidando delas e aliviando suas dores e fraquezas, possamos
ajudéa-los e contibuir com a sua inclusdo na socidade.

A perspectiva ético-moral do trato das pessoas com deficiéncia, visa algo mais
do que apenas as préticas assistencialistas e segregadores, bem como incorporar
avancos da ciéncia e anseios dos movimentos sociais em prol de pessoas com
deficiéncia.

Segundo Chaveiro; Neto (2009, p. 63), a transicAo de uma perspectiva
individual e médica para uma perspectiva estrutural e social, denomina-se como
mudanca de um “modelo médico” para um “modelo social’. Sendo assim, as pessoas
sao vistas como deficientes na sociedade, e ndo devido a seus corpos com alguma
deficiéncia, pois, isso pode ser considerado como avango real e significativo no debate
sobre a deficiéncia Diante de tanta discriminag&o existente para com essas pessoas.

Pois, esse instrumento de avaliacdo das condi¢cdes de vida e para a promoc¢ao
de politicas de incluséo social, no entender de Faria; Buchalla (2005), explicam que a
deficiéncia como um resultado tanto da limitagéo das fung¢des e estruturas do corpo
guanto da influéncia de fatores sociais e ambientais sobre essa limitagéo a partir de
conceitos como incapacidade e barreira, séo ideias que podem ser entendidas como
um avango na perspectiva de se compreender o individuo e os fatores contextuais e
pessoais no ambito da saude.

Para Rich (1986) nossos corpos materiais sé&o a base da nossa experiéncia nos
espacgos cotidianos, uma vez que eles nos conectam com outras pessoas e lugares,
mas também servem para marcar-nos como diferentes das outras pessoas. No
entanto, infelizmente, tais diferengas, que séo intrinsecas aos seres humanos, podem
formar a base para a exclusdo e opressao nas formas de se relacionar. Afinal, a
deficiéncia ainda é refletida por preconceitos e distanciamentos de muitos para com
as pessoas que nao tem um corpo de acordo com o padrdo de normalidade
estabelecido por nossa sociedade ocidental, ou seja, belo, atlético, simétrico.

Nesse mesmo debate, vale destacar a posicdo de Aranha (2001) ao afirmar

que dentro deste contexto foi se configurando, gradativamente, um novo paradigma
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de relagdo entre a sociedade e as pessoas com deficiéncia, denominado de
Paradigma de Suporte.

Esse ultimo modelo busca uma analise mais ampla sobre a deficiéncia, que
rompa com o0 assistencialismo e promova o0s conceitos de independéncia e
empoderamento das pessoas com deficiéncia, com intervengbes necessarias ao
ambiente para o acesso a espagos comuns a todos, numa sociedade inclusiva. Nao
obstante, foram tais pressupostos que basearam a fundamentagéo de documentos
importantes como o resultante da Convengdo Sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia-Viver sem
Limite (Brasil, 2014).

Aranha (2001, p. 19) garante que para garantir essa caracterizagdo, é
necesséria a disponibilizacéo de suportes de diferentes tipos (social, econémico, fisico
e instrumental), cuja fungéo reside em favorecer a incluséo social. Cabe ressaltar que
nesses termos a inclusdo é o processo de ajuste mutuo, onde cabe a pessoa com
deficiéncia manifestar-se com relagdo a seus desejos e necessidades e cabe a
sociedade a implementagdo dos ajustes e providéncias necessarias que a ela
possibilitem o0 acesso e a convivéncia no espago comum, nao segregado.

Entretanto, esse Paradigma coloca a necessidade de ndo s6 o individuo
deficiente mudar e se adaptar & sociedade (integracéo), mas de a sociedade também
mudar e promover ajustes para o processo do desenvolvimento do sujeito e de
reajuste da realidade social para a vida deste na sociedade (inclusdo). Assim, a partir
de Chouinard (1997, p. 379-387), podemos dizer que essa concepgao converge para
um ponto central: o de que a deficiéncia envolve uma multiplicidade de dimensodes e
fatores de origem socioecondmica, cultural, familiar, individual e institucional.

Para tanto, ainda Podemos destacar que Chouinard (1997) defende o modelo
social descrevendo que este possibilitou a compreenséo da deficiéncia como uma
expressédo da diversidade humana, um argumento poderoso para desconstruir uma
das formas mais brutais de opresséao ja instituidas, o desprezo pelo corpo deficiente.

Nesse sentido, podemos considerar que urge a necessidade da anélise sobre
deficiéncia que configure a multiplicidade subjacente ao conceito. E como Chouinard
(1997, p. 380) coloca mais claramente, hd a necessidade de uma nova pesquisa
geogréfica sobre a deficiéncia que: “[...] ndo s6 desestabilize a discriminagéo, ou seja,
a opressdo, explique processos sociais e seus resultados, mas também considere

como tal conhecimento pode ser usado para novas lutas politicas contra ambientes



62

gue excluem e marginalizam as pessoas com deficiéncia”.

Entdo, fica claro que esse debate é instigante e que ndo se esgota, Pois
devemos levar sempre em consideracgdo o tamanho do desafio que historicamente foi
se avolumando e gerando uma mentalidade eugénica nas sociedades. Portanto, a
questdo agora €: lutar pela inclusdo de todas as pessoas, de todo ser humano a partir
de um processo de conscienteizagdo em qualquer que seja as instancias da

sociedade.
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5 CONISDERAGCOES FINAIS

Entendemos ser da responsabilidade ética e moral de toda a populagéo e do
Estado partir em busca de um reparo ou amanizar as distorgbes que levaram as
pessoas com deficiéncia durante tanto tempo ficarem excuidas ou “encostadas” na
sociedade.

Apos diversas formas como foram tratadas as pessoas com deficiéncia, parece
gue atualmente parecem estar alinhados ou dentro de um subconjunto social, das
pessoas ndo seguem os padrdes sociais ou 0s padrdes impostos pela sociedade
ocidental.

Temos que a questdo da relagdo entre as pessoas com deficiéncia e o0 mundo
de forma relacional, chama a aten¢éo para discusséo acerca do que é diferenca das
pessoas com deficiéncia sob o enfoque da nocéo de diversidade.

Para Scott (2005), o debate sobre as diferencas ndo deve buscar a
homogeneizagdo das mesmas, mas, sim, o reconhecimento da diferenca e sua
transformacgéo social em diversidade, o que pode gerar desvantagens sociais, com
implicagbes mais profundas da pessoa com deficiéncia.

De acordo com Scott (2005, p. 11-29) a diversidade se define como qualquer
atributo visivel ou invisivel de uma pessoa que a faga ser vista como diferente das
outras (atributos fisicos, raga, género, orientacdo sexual, etnia, nacionalidade,
religido), devendo ser compreendida como uma construgéo das relagbes humanas.

Assim é no reconhecimento da diversidade e no respeito a suas diferencas, que
evoluimos moral e eticamente em busca de um mundo que no passado eliminou as
pessoas com deficiéncia e hoje comeca a ser modificado pela reinvidicagdo dos
proprios excluidos.

Pessoas com deficiéncia e pobres tém menos oportunidades de acesso as
insténcias sociais, tanto pelas incapacidades decorrentes da deficiéncia quanto por
um pertencimento a grupos sociais com pouca oferta de oportunidades de
desenvolvimento social. Assim, é que Paiva; Ribeiro (2011) acreditam que por meio
de acbes humanisticas, se buscam uma maior prote¢do social, e que se pode,
contudo, minimizar a situagao de vulnerabilidade social instalada na sociedade.

Decerto, que entre os principios biotéticos j& mencionados havera choques em
determinadas situacdes, ndo havendo uma hierarquica entre eles, o que ndo se pode

z

afastar de forma alguma é o principio da dignidade humana, mas todos estdo
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concatenados quanto as agdes éticas do ser humano.

A convivéncia entre os diversos principios nem sempre € muito facil, ao
contrario, as vezes, os principios se opdem, criando situacdes de conflito. Para Fabriz
(2003, p. 106) a resolucao desses conflitos deve realizar-se no sentido de se aplicar
0s principios que mais se aproximem da concepg¢do de justo, no quadro das
possibilidades que se configura a partir do caso em concreto. O principio da dignidade
da pessoa humana, compreendido por nés como absoluto, deve reger todas as
situagOes de coliséo entre principios.

Necessério se faz que existam politicas publicas que intervenha para diminuir
essas diferengas existentes, para promover uma maior autonomia e liberdade aos
excluidos.

Ao analisar esse dilema Angotti Neto (2019, p. 41) afirma que podemos
confirmar a instituicdo de pressupostos de comprometimento tedrico assumidos pela
bioética, ndo permanecendo restrita apenas & uma dimensdo descritiva, mas
assumindo uma tarefa prescritiva. Trata-se, de uma recusa do papel centrado na
especulacao filosofica tedrica e a busca de acdes de intervencdo na sociedade.

O motivo pelo qual devemos respeitar e incluir as pessoas com deficiéncia parte
da nossa propia esséncia de vulnerabilidade, afinal se cumprirmos a linha inteira da
vida, em algum momento estaremos na condi¢géo de pessoa com deficiéncia, seja por
conta de adoecimento ou infortinios ou mesmo com a chegada da velhice, onde
aparecem limiagBes naturais como andar, incontinéncia urinaria dentres outras
deficiéncias.

Ademais parte também de cada individuo evoluir eticamente, cuidando do
outro, tendo empatia pelo outro, ainda que diferente, para que haja o convivio entre
pessoas sem nenhum tipo de deficiéncia, pois todos serdo aceitos como sao e
respetiados em suas condi¢des limites. Também Nessa realidade, as pessoas com
deficiéncia devem se tornar mais harmoniosas e unidas em prol da causa comum.

SO apdés enxergarmos o outro de forma a nos colocarmos no lugar dele,
poderemos ser mais tolerantes e compreensivos nas relagdes com as diferencgas.
Admitir e aceita o outro como ele &, implica em attitude de respeito. Toda a diversidade
humana poderar ser vencida a autonomia, a liberdade de viver, trabalhar, participar

social, politica, econdmica e culturalmente é o desejo e o anseio de todo ser humano.
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