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RESUMO

Reflexdes fundamentadas na Bioética vém norteando a abordagem de diversos
dilemas da contemporaneidade e constituem importante referencial para a
construcao de politicas publicas mais justas e equitativas. Especialmente no que se
refere & deficiéncia humana, questdes como eutanasia, aborto, infanticidio e
alocacgéo de recursos em saude perpassam o debate e afetam a vida de um grande
contingente da populacdo. No Brasil, apesar da significativa vulnerabilidade das
pessoas com deficiéncia, constata-se a hegemonia do modelo médico, em
detrimento do modelo social de deficiéncia. No mesmo sentido, ainda sdo escassos
os trabalhos que tratam especificamente do tema. Sendo assim, o presente estudo
propde, inicialmente, a discussao dos principais modelos de deficiéncia a partir da
andlise da legislag@o nacional e de politicas publicas voltadas para essa populacéo.
Do ponto de vista empirico, realizou-se uma pesquisa de natureza descritiva e
exploratéria sobre a percepcgédo de 21 gestores publicos e 29 conselheiros de direitos
de pessoas com deficiéncia acerca desta problematica. Para tanto, foram elaborados
dois questionarios compostos por enunciados sobre modelos de deficiéncia,
alocac@o de recursos escassos e aborto, eutanasia e direitos reprodutivos das
pessoas com deficiéncia, cujas possibilidades de resposta eram: ‘concordo’,
‘concordo parcialmente’ ou ‘discordo’, . A aplicacgéo foi feita presencialmente, durante
reunido institucional, ou pela internet. Os dados obtidos foram submetidos a analise
guantitativa e os resultados indicaram que os dois grupos se distinguem. Assim, para
os conselheiros, a deficiéncia € uma questéo social que deve ser compartilhada com
o restante da sociedade; ao passo que, para 0s gestores, trata-se, sobretudo, de
uma tragédia pessoal, circunscrita a esfera individual e familiar. Hipotetiza-se, entao,
que tal visdo diferenciada decorre de perspectivas diferentes em relacéo a alocacao
dos recursos publicos. Destaca-se, também, a importancia da vivéncia da
deficiéncia, ou da convivéncia com pessoas com deficiéncia, para fundamentar a
avaliacéo da qualidade e a satisfagdo com a vida experimentada pelas pessoas com
deficiéncia e contribuir para a elaboragdo de politicas publicas. Recomendam-se
estudos semelhantes, com amostras mais abrangentes e diversificadas, assim como
a adocéo de metodologias qualitativas e participativas.

Palavras-chave: Bioética, deficiéncia, politicas publicas, modelos de deficiéncia



ABSTRACT

Reflections based on Bioethics are at the center of many dilemmas we face today.
These debates constitute an important reference for the elaboration of equal and just
public policies. Questions related to human disability, such as euthanasia, abortion,
infanticide and health spending go beyond specialized debate and affect a great part
of the population. In Brazil, notwithstanding the significant vulnerability of disabled
people, we can observe the hegemony of the medical model, in detriment of the
social model of disability. There is very little research available from this later point of
view. The following study offers, initially, a discussion around the main models of
disability through the analysis of national legislation and public policies targeted at
this segment of population. Empirically, a descriptive and exploratory study on the
perception of 21 policy advisors and 29 advisors to the rights of the disabled people
about these approaches was realized. To this end, two questionnaires were
elaborated, based on statements about models of disability, allocation of scarce
resources and abortion, euthanasia and reproductive rights of people with disabilities,
with multiple-choice answer: “I agree”, “I partially agree” and “I disagree”. The
guestionnaire was answered in person, during an institutional meeting, or via internet.
Quantitative data analysis shows a discrepancy between the two respondent groups.
The advisors to the rights of the disabled people stressed that disability is a social
issue which should involve the whole of society, while the policy advisors perceived it
as a personal tragedy, limited to private and family life. Based on these results, we
raised the hypothesis of a correlation between the differentiated vision of the two
groups and the allocation of public funding. A personal disability experience or a
close contact with disabled people were highlighted as key factors to the evaluation
of the quality of living and satisfaction of people with disabilities and to the
contribution to policy-making. More research is recommended, with larger and more
diversified samples, as well as the use of qualitative and participative methods.

Key-words: Bioethics, disability, public policies, models of disability.
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1 INTRODUCAO

O planejamento de agbes de Estado, a tomada de decisdo em relagdo a
elaboracdo de planos, programas e projetos no campo publico, e o processo de
construcao de politicas publicas resultam da necessidade de atender a diversas
demandas de variados setores, que lutam para terem seu pleito atendido. No
entanto, em um contexto de recursos escassos, 0S atores com maior poder na arena
decisoria politica sdo os maiores beneficiados pelas politicas que de fato sédo
executadas®.

Pessoas com deficiéncia fazem parte da parcela mais vulneravel da
populagdo, e, portanto, com pouco poder de pressdo no processo decisorio de
formulacdo de politicas. Apesar disso, representantes da populacéo com deficiéncia
tém, gradualmente e como resultado de muita luta, conseguido inserir na agenda
governamental agbes voltadas para a melhoria de qualidade de vida e promocéo de
direitos desse segmento.

Historicamente, na organizagdo administrativa do estado brasileiro, as
questdes sociais envolvendo pessoas com deficiéncia eram objeto da area de
assisténcia social, da area da saude e da educacédo. Nas Ultimas décadas, porém,
houve uma mudanca paradigmatica e a luta pelos direitos das pessoas com
deficiéncia foi deslocada para o campo dos Direitos Humanos, o que, em grande
parte, ocorreu gracas ao empenho de militantes do movimento de pessoas com
deficiéncia. Isso gerou modificagdes no desenho institucional do Estado, com a
questdo da deficiéncia adquirindo transversalidade em varias &reas que
anteriormente nem sequer mencionavam o tema®.

Dessa forma, a promocéo dos direitos das pessoas com deficiéncia passou a
fazer parte de acdes governamentais ndo somente de assisténcia social, saude e
educacado, mas também das que tratam de trabalho e emprego, ciéncia e tecnologia,
previdéncia social, comunicagdo, habitagdo, cultura, esporte, turismo, transporte,
arquitetura e urbanismo®.

Consequentemente, sdo grandes os desafios que se apresentam aos
gestores publicos que tém como objeto de trabalho a elaboragdo de politicas
publicas direcionadas a populacdo de pessoas com deficiéncia, pois a insercao

dessa tematica em areas tao diversificadas enfrenta resisténcias; além de ser esse
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um segmento formado por pessoas sujeitas a violacdo de direitos humanos, com
varias questBes éticas que ainda necessitam de maior espago de discussdo e
reflexdo em nossa sociedade.

Ja hd um namero consideravel de politicas publicas destinadas as pessoas
com deficiéncia no pais®. No que tange a area médica, ha politicas destinadas a
prevencao, tratamento e reabilitagdo das deficiéncias®. Em relagéo a questéo social,
h& politicas de transferéncia de renda a pessoas com deficiéncia em condicdo de
pobreza®, além de outras medidas assistenciais. No campo dos direitos humanos, ha
politicas de combate a discriminacdo e ao preconceito, bem como aquelas voltadas
a equiparacdo de oportunidades’. Em relacdo ao trabalho e emprego, a existéncia
de “cotas” para pessoas com deficiéncia nas empresas e a reserva de cargos em
concursos publicos evidenciam mais uma politica destinada a esse segmento®. Mas,
se 0 conhecimento académico a respeito da realidade social desse segmento no
Brasil ainda esta se consolidando, quais sdo as evidéncias cientificas que baseiam o
desenvolvimento de tais politicas publicas?

H&, também, no pais um ndmero consideravel de pesquisadores envolvidos
com o tema da deficiéncia, mas os estudos sdo desenvolvidos predominantemente
na area da reabilitacdo, geralmente em centros de ciéncias da saude. Ainda séo
poucos os académicos brasileiros que desenvolvem estudos sobre a situagéo social
da deficiéncia e poucas universidades desenvolvem trabalhos cientificos nesse
campo. Em outros paises, no entanto, ha centros de estudos e linhas de pesquisa
voltados exclusivamente para o tema da deficiéncia na perspectiva social®.

A reflex@o bioética € utilizada para a analise de dilemas que envolvem a vida
humana, tanto no ambito individual, quanto no coletivo, podendo ser um importante
referencial para a construcdo de politicas publicas mais justas e equitativas.
Questdes bioéticas tais como eutanasia, aborto, infanticidio e alocagéo de recursos
em salde sdo temas que tocam a vida de pessoas com deficiéncia. Entretanto, os
trabalhos académicos que investigam questdes bioéticas que afetam a construcéo
de politicas publicas para a populagdo com deficiéncia ainda sdo escassos em

NOsso pais.

& Como exemplo podem ser citados: Center of Community Inclusion and Disability Studies, da
Universidade do Maine; Center on Human Policy, Law and Disabities Studies, da Universidade de
Syracuse; Centre for Disabiliy Studies, Universidade Nalsar, India; Disability Studies Program, da
Ohio State University; Centre for Disability Studies, da Universidade de Leeds, Inglaterra.
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Além disso, pouco se conhece a respeito do que pensam as pessoas que
estéo ligadas ao movimento social das pessoas com deficiéncia no Brasil. Diante de
dilemas bioéticos tais como os exemplificados h& pouco, qual é a opinido do
movimento? Bioeticistas, gestores publicos e militantes do movimento de pessoas
com deficiéncia compartiham da mesma visdo quando se trata de dilemas
relacionados a essa populagéo?

O presente estudo pretende refletir acerca dessas questdes. Os principais
modelos de deficiéncia existentes na literatura serdo apresentados nas
Considerag6es gerais sobre deficiéncia, e algumas questfes terminoldgicas acerca
da deficiéncia serdo discutidas. No capitulo Deficiéncia, legislacdo e politicas
publicas, serd apresentado um levantamento da legislagdo sobre deficiéncia no
Brasil, sua relagdo com os modelos médico e social de deficiéncia sera analisada, e
as principais politicas publicas a ela relacionadas serdo discutidas. Entdo, no
capitulo Bioética e deficiéncia, passar-se-a a analise da interface entre a bioética e a
deficiéncia, a fim de averiguar quais s&o os principais dilemas bioéticos que tangem
a questéo da deficiéncia e que podem ter reflexo na construcdo de politicas publicas.
O capitulo Método tratar4d das questdes metodologicas do estudo. No capitulo
Resultados e discussao, serd feita a analise e a discussao dos dados coletados por
meio de aplicacdo de questionérios junto a conselheiros de direitos das pessoas
com deficiéncia e gestores publicos, a fim de verificar qual é a percepcéo desses
dois grupos acerca dos modelos de deficiéncia, e de dilemas bioéticos presentes na
literatura que afetam a vida das pessoas com deficiéncia. Por fim, a Concluséo traca

as conclusdes do presente trabalho.
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2 CONSIDERACOES GERAIS SOBRE DEFICIENCIA

No presente capitulo, sdo apresentadas algumas questdes terminologicas
relacionadas a traducdo do termo disability para o portugués e suas implicagbes
para o entendimento da deficiéncia em nosso contexto. Os dois principais modelos
de deficiéncia descritos na literatura sdo apresentados e discutidos: o modelo
médico e o modelo social de deficiéncia.

Segundo a Organizacdo das Na¢des Unidas (ONU), ha cerca de 650 milhGes
de pessoas com deficiéncia no mundo, sendo que 80% destas vivem em paises em
desenvolvimento®. Essas pessoas estdo dentre as mais estigmatizadas, mais
pobres, e que tém os niveis mais baixos de escolaridade de todos os cidadaos
mundiais, caracterizando violagéo de direitos humanos. No Brasil, dados do Censo
Demografico Brasileiro 2000 (IBGE) revelaram uma populagdo de cerca de 24,6
milhndes de pessoas que se reconhecem com algum tipo de deficiéncia, o que
corresponde a 14,5% da populagao brasileira.

A partir dos anos 1960, houve uma politizagdo do tema da deficiéncia,
capitaneada por ativistas e organizagdes de pessoas com deficiéncia ao redor do
mundo, o que resultou em maior visibilidade e importancia da questéo para politicos
e police-makers, tanto no nivel nacional quanto no nivel internacional®. Varios paises
criaram medidas antidiscriminatOrias para assegurar direitos iguais para pessoas
com deficiéncia.

Nos ultimos anos, o desenvolvimento de estudos sobre deficiéncia tem
despertado interesse de académicos em diversas partes do mundo. Além disso, a
literatura sobre deficiéncia tem se expandido em varias perspectivas, como tem
ocorrido com os estudos sobre etnia, feminismo, gays e Iésbicas, dentre outros. Isso
ndo é surpresa, dado que a deficiéncia suscita questfdes tanto no nivel individual
quanto no nivel coletivo. E um fendmeno global, freqiientemente associado a
pobreza, com impactos politicos, econdémicos, culturais e sociais, e implica¢des para

a sociedade como um todo.
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2.1 TERMINOLOGIA

2.1.1 Aspectos Gerais

Definir deficiéncia ndo é simples. Varias tentativas tém sido feitas, mas em
geral resultam em conflito, contradicdo e confus&o entre as definicbes. E necessario
qgue os termos tenham consisténcia e possam ser interpretados e entendidos, n&o
apenas no contexto da salde, mas também nos demais contextos: investigativo,
social, politico™.

Alguns autores argumentam que a suposicdo de que é possivel criar
definicdes e classificacdes universais de deficiéncia €, em si mesma, um ponto de
vista cultural determinado, associado as sociedades estadunidense e européia, com
uma forte vinculagdo as ciéncias biomédicas universalistas por um lado, e as
concepgbes individualistas da personalidade, por outro. H& evidéncias
antropoldgicas e de sociologia médica que apontam que as crengas culturais afetam
a maneira como os profissionais de salde e as pessoas com deficiéncia interpretam
a saude, a doenca, e a deficiéncia. Tais crencas influenciam na atribuicdo de
etiologias as enfermidades ou deficiéncias, determinam as expectativas a respeito
do tratamento e dos profissionais de satude™".

A ciéncia moderna integrou o discurso cientifico a técnica, e o conhecimento
cientifico passou a desempenhar um importante papel no campo politico. Segundo
Foucault'?, no regime de soberania, o sudito deve sua vida e sua morte a vontade do
soberano, porque este tinha poder de matar; logo, ele exerce o direito sobre a vida.
Nos tempos modernos, entretanto, ao invés de se basear na retirada e na
apropriagcao, o poder passa a funcionar baseado na incitagdo e na vigilancia. Como
proposto por Foucault'?, “de fazer morrer e deixar viver [soberania]” o poder passa “a
fazer viver e deixar morrer [biopoder/biopolitica]’p.181.

A histérica parceria entre modernidade e medicalizacdo produziu uma
concepcdo hegemodnica de que a deficiéncia é resultado do comprometimento fisico
ou mental. Pessoas com deficiéncia eram aquelas pessoas cujos corpos estavam
“quebrados” ou cujas mentes eram “defeituosas”. Particularmente para a mente
moderna, parecer “quebrado” ou “defeituoso” era uma ofensa ao senso de ordem,

por representar o caos em um contexto dominado pela aparéncia e pela clareza®.
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A definicdo de deficiéncia como um problema corporal significa que, ao longo
da modernidade, as pessoas com deficiéncia ficaram sujeitas a jurisdicéo, controle e
vigilancia da (bio)medicina. A deficiéncia é entendida como uma doenca e as
pessoas com deficiéncia sdo entendidas como invélidas. A medicalizacdo e a
corporeidade da deficiéncia sugerem que a vida da pessoa com deficiéncia deve ser
entendida em termos de incapacidade e confinamento. As politicas sociais tém
acompanhado esse discurso da modernidade, de tal forma que as pessoas com
deficiéncia tém sido confinadas, até mesmo encarceradas, socialmente excluidas,
despojadas de suas responsabilidades sociais e sdo consideradas epitomes da
dependéncia. A aplicagdo do rotulo “invalido” as pessoas com deficiéncia tem
contribuido para sua “invalidacdo” — que é sua constituicAo como estranhos. Esse
argumento sugere que a propria produ¢do medica de conhecimento sobre pessoas
com deficiéncia é por si mesma incapacitante®®.

Um dos grandes desafios dentre as controvérsias que envolvem a discussao
sobre deficiéncia € a importancia da linguagem, do simbolismo e da representacéo
do que é deficiéncia. Diversas forgas politicas, tedricas, histéricas e culturais
influenciam a forma como a deficiéncia é expressada e representada. Essas
guestbes tornaram-se mais controversas na medida em que o discurso sobre
deficiéncia ultrapassou fronteiras nacionais.

Nos Estados Unidos da América, por exemplo, uma controvérsia se
desencadeou sobre a terminologia mais adequada. Um grupo historicamente
defende a terminologia que considera a pessoa em primeiro lugar, expressa no
termo people with disabilities, enfatizando as raizes norte-americanas do
excepcionalismo, a importancia do individuo na sociedade, e a deficiéncia como algo
ndo inerente a pessoa. Outro grupo tem defendido, entretanto, que a terminologia da
pessoa em primeiro lugar € ofensiva, reivindicando que ela foi promovida por
pessoas sem deficiéncia, sendo particularmente direcionada as pessoas com
deficiéncias de desenvolvimento. O segundo grupo prefere o termo disabled people,
enfatizando a identidade de grupo de uma minoria politica™.

No Reino Unido, a preferéncia é pelo termo disabled people, significando, em
alguns casos, a importancia da comunidade e da identidade de grupo e a opressao
experimentada no ambiente social. Em francés, les handicapés aponta para
restricbes impostas a grupos de individuos que experimentam limites em razdo da

condicdo de saude ou acidente, ou do ambiente. Na cultura francesa, a énfase
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continua sendo colocada em grupos e na obrigacdo do Estado de bem estar social
estar equipado com redes de apoio para assistir essas pessoas. Em espanhol,
inhabilidad e discapacidad referem-se a incapacidade da pessoa em realizar
determinadas atividades e papéis, novamente com a énfase sendo colocada na
comunidade ou no Estado para fornecer assisténcia. A terminologia da deficiéncia
certamente esta enraizada na histéria, na nacionalidade, na cultura e na ideologia. A

importancia e o significado da terminologia est&o no centro do debate em curso™.

2.1.2 Terminologia sobre deficiéncia no Brasil

Os termos utilizados para nomear as pessoas com deficiéncia carregam uma
percepcdo valorativa da época em que foram cunhados. No Brasil, termos como
“aleijados”, “incapazes”, “invélidos”, amplamente utilizados até recentemente,
indicam a maneira como a sociedade brasileira encarava essas pessoas: indteis e
sem valor. No entanto, as palavras tornaram-se importantes instrumentos de luta
politica, e a constante mudanca de denominacdes reflete o empenho dos novos
movimentos sociais em rechacar a viséo de “menos-valia” sobre a deficiéncia.

O movimento de pessoas com deficiéncia no Brasil, ao se organizar como
movimento social, buscou novas denomina¢cées que pudessem romper com essa
imagem negativa que gerava exclusdo. A expressdo “pessoas deficientes” foi um
primeiro passo nessa direcdo, usada a partir do final da década de 1970 e inicio da
década de 1980, por influéncia do Ano Internacional das Pessoas Deficientes
(AIPD), promovido pela ONU em 1981. A inclusdo do substantivo “pessoa” buscava
evitar a coisificacdo, contrapondo-se a desvalorizacdo e a inferiorizagdo dos termos
até ento utilizados?.

Posteriormente, a expressdo “pessoas portadoras de deficiéncia” foi
incorporada, a fim de identificar a deficiéncia como um detalhe da pessoa, e ndo sua
caracteristica principal. A expresséo foi adotada pela Constituicdo Federal de 1988
(CF)™ e em constituicdes estaduais, bem como em leis e politicas pertinentes ao
campo das deficiéncias. Associacdes e conselhos passaram a utiliza-la em
documentos oficiais. Foram adotados também eufemismos, como “pessoas com
necessidades especiais”, “portadores de necessidades especiais”, o que foi criticado

pelo movimento em funcdo do adjetivo “especial”, que cria uma categoria
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diferenciada que nédo estd em acordo com a luta por inclusdo e por equiparacao de
direitos. O termo “portador” também passou a ser questionado pelo movimento, pois
transmitia a idéia de que a deficiéncia seria algo que se porta e, portanto, ndo faz
parte da pessoa. Ademais, enfatiza a deficiéncia em detrimento da pessoaZ.

A expressdo adotada contemporaneamente no Brasil para designar esse
grupo social passou a ser “pessoa com deficiéncia”, que demonstra que a deficiéncia
faz parte do corpo e humaniza a denominag&o. Ser pessoa com deficiéncia €, antes
de tudo, ser pessoa humana. A expresséo foi consagrada pela Convengao sobre os

Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU, em 2006,

2.1.3 Impairment, disability e deficiéncia

Dois termos na lingua inglesa séo frequentemente utilizados pelos estudiosos
da deficiéncia, especialmente britanicos e estadunidenses: impairment e disability.
Seus significados sao diferentes, e é fundamental compreender essa diferenca, pois
seu sentido esta estritamente relacionado aos modelos médico e social da
deficiéncia, que serdo discutidos posteriormente neste estudo. Ha uma visivel
dificuldade em traduzir fielmente ambos os termos para o portugués, havendo certa
confusdo entre termos utilizados por diversos autores e organizagdes no Brasil. A
grande maioria dos autores utiliza o termo deficiéncia com ambos os significados,
nao fazendo clara distingdo entre eles.

Disability, que n&do possui tradugéo fiel em portugués, mas poderia significar
“desabilidade”, termo que ndo existe na lingua portuguesa, tem um significado ébvio
em inglés: ndo ter a habilidade necesséria para realizar determinada coisa. Em
termos leigos, diz respeito aquele grupo de pessoas que ndo podem realizar as
atividades “normais” por terem um corpo ou intelecto “anormal” ou um déficit ou
incapacidade.

Conforme Ortega'’, nas Ultimas décadas os estudos da deficiéncia (disability
studies) vém desenvolvendo uma area de reflex@o sobre a deficiéncia (disability) que
foge ao discurso de médicos, educadores e especialistas diversos. O discurso
académico sobre a deficiéncia surge como posicionamento critico sobre o discurso

dos especialistas. Como se deduz do lema dos "estudos da deficiéncia" , "nada
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sobre noés sem nés" (nothing about us without us), o movimento € composto
basicamente por pesquisadores "deficientes" (disabled).

Segundo Diniz et al'®

,ha pelo menos duas maneiras de compreender a
deficiéncia: a primeira a entende como uma manifestacéo da diversidade humana; a
segunda sustenta que a deficiéncia é uma desvantagem natural, devendo se
submeter a intervencdo dos saberes médicos para atenuar o0s sinais da
“anormalidade”.

No Brasil, o termo deficiéncia geralmente € utilizado tanto para significar a
lesdo ou o comprometimento biolégico e funcional, quanto a desvantagem criada
pelo ambiente frente a esses comprometimentos. Na traducdo da Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF)*, da Organizagéo
Mundial de Saude (OMS), utiliza-se impairment como deficiéncia, e disability como
incapacidade. Faz-se uso, também, de outro termo, handicap, com o significado de
desvantagem®. Por outro lado, Ortega'’ optou por utilizar o termo lesdo para
impairment, e deficiéncia para disability. Diniz utiliza tanto lesdo?, quanto
impedimento para o termo impairment'®,

Na CIF, deficiéncia € descrita como as anormalidades nos 6rgaos e sistemas
e nas estruturas do corpo, significado similar ao definido para impairment, pela Uni&o
dos Deficientes Fisicos contra a Segregacao - The Union of the Physically Impaired
Against the Segregation — Upias?; e que Ortega’’ e Diniz** traduziram como les&o.
Jé incapacidade é caracterizada pela CIF como as consequéncias da deficiéncia do
ponto de vista de rendimento funcional, ou seja, no desempenho das atividades; que
para Upias seria 0 mesmo que disability; e para Diniz deficiéncia.

A Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) € o
mais recente dispositivo sobre Direitos Humanos da Organizacdo das Nagobes
Unidas, aprovada pela Assembléia Geral da ONU em dezembro de 2006, tendo
entrado em vigor em maio de 2008. No Brasil, a CDPD foi ratificada com
equivaléncia a emenda constitucional em julho de 2008, passando a fazer parte do
principal ordenamento juridico do pais®.

A Convencao ndo define deficiéncia, pois considera que esta € um conceito
em evolugdo, que “resulta da interagdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras
devidas as atitudes e ao ambiente que impedem a plena e efetiva participacdo
dessas pessoas na sociedade em igualdade de oportunidades com as demais

pessoas"® . Entretanto, define “pessoas com deficiéncia”:
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Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em
interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participacédo plena e
efetiva na sociedade em igualdades de condicbes com as demais
pessoas?’.

Até mesmo na tradugéo oficial da Convencgéo para o portugués hé confuséo
entre os termos disability e impairment. O termo impairment ocorre duas vezes na
versdo em lingua inglesa da Convencdo. No Preambulo o termo foi traduzido como
deficiéncia, enquanto que no Artigo 1° foi traduzido como “impedimentos”. Quanto ao
termo disability, em todas as ocorréncias ele foi traduzido como “deficiéncia” (Quadro
1).



Quadro 1 - Tradugdes para o portugués Disability — Impairment
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Convencao (2009) Upias (1975) Diniz (2007) e Ortega CIF (2001)
(2009)
Termo em | Traducdo em | Significado | Traducdo | Significado Traducdo | Significado Traducao Significado
inglés portugués em em em
portugués portugués portugués
Impairment | Deficiéncia Néo Né&o se Auséncia Lesédo Séo problemas | Deficiéncia Anormalidades
(Preambulo); | informa aplica. parcial ou total na funcédo nos érgaos e
de um membro; corporal ou na sistemas e nas
Impedimentos membro, 6rgdo estrutura, estruturas do
(Artigol) ou mecanismo como desvios corpo.
do corpo ou perdas
defeituoso. significativas.
Disability Deficiéncia Né&o Né&o se Ea Deficiéncia | Caracteriza-se | Incapacidade | Consequéncias
informa aplica. desvantagem pelo resultado da deficiéncia

ou restricao de
atividade
provocada pela
organizacao
social
contemporanea,
que pouco ou
nada considera
aqueles que
tém deficiéncias
fisicas e os
exclui das
principais
atividades

sociais.

de um
relacionamento
complexo entre
as condicdes
de saide de
um individuo e
os fatores
pessoais e
externos. E um
conceito
guarda-chuva
para lesdes,
limitagdes de
atividades ou
restricBes de
participagéo.
Denota 0s
aspectos
negativos da
interacéo entre
o individuo e
os fatores

contextuais.

do ponto de
vista de
rendimento
funcional, ou
seja, no
desempenho

das atividades.

A traducgéo da CIF para o portugués no Brasil foi alvo de criticas, em razéo de

ndo ter considerado trinta anos de debate politico e académico internacional ao

traduzir disability por incapacidade, ao invés de deficiéncia, e impairments por

deficiéncias?. Independente da quest&o terminoldgica, para Hammell?® é lamentavel

que a perspectiva das pessoas com deficiéncia raramente tenha o poder de
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influenciar as teorias do campo profissional e, embora a abordagem da CIF pareca
promissora, ela ndo esta isenta de problemas.

Neste estudo, optou-se por utilizar o termo impedimento para impairment,
conforme ocorre na CDPD, e deficiéncia para disability, por considera-los mais
coerentes com 0s conceitos originais na lingua inglesa e com o esforgo de vérias
areas do conhecimento de reconhecerem a deficiéncia como uma expressdo de
desigualdade social, além de serem de mais facil compreenséo.

No entanto, deve se reconhecer que o termo deficiéncia € amplamente
utilizado com ambos os significados em nosso pais, tanto por estudiosos quanto
pelas préprias pessoas com deficiéncia e, portanto, 0 excesso de preciosismo em

relacé@o a terminologia ndo deve ser o foco das discussoes.

2.2 MODELOS DE DEFICIENCIA

A partir da década de 1970, o arcabouco tedrico existente sobre deficiéncia
passou a ser questionado, especialmente por pessoas com deficiéncia. Desde
entdo, varios modelos de deficiéncia surgiram: modelo psicol6gico, administrativo,
caritativo, etc. Entretanto, dois deles se destacaram por terem visdes ideologicas
contrapostas: o modelo médico, também chamado de modelo individual, e o modelo

social de deficiéncia.

2.2.1 Modelo médico

Segundo o modelo médico, a abordagem da deficiéncia toma como ponto de
partida fundamental a realidade biolégica do impedimento que a pessoa com
deficiéncia apresenta. Embora doenca e saude possam ter origens no ambiente que
circunda o individuo, € no corpo individual que a doenca esta situada e se manifesta.
O modelo médico vé a deficiéncia como um atributo ou caracteristica do individuo,
causada diretamente por doencga, trauma ou outra condicdo de saude, que requer
algum tipo de intervencdo de profissionais para “corrigir’ ou “compensar” 0

problema?.
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O modelo médico é também chamado de modelo individual, porque promove

a idéia de que o individuo com deficiéncia deve se adaptar a maneira como a

sociedade € construida e organizada.

2.2.1.1 Modelo de deficiéncia de Nagi

Nos anos 1960 e 1970, Saad Z. Nagi desenvolveu um influente modelo de
deficiéncia baseado em seus achados no campo da reabilitacdo?”?%. Nagi construiu
um arcaboucgo tedrico que se diferenciava em quatro fendmenos distintos, porém
relacionados, considerados bésicos para o campo da reabilitacdo. Ele se referia a
esses fendbmenos como (i) patologia ativa, (i) impedimento (impairment), (iii)
limitag&o funcional, e (iv) deficiéncia (disability).

A patologia ativa refere-se ao estado de mobilizagdo das defesas do
organismo contra infec¢ao, lesdo traumética, ou alguma outra etiologia. Para o autor,
a patologia representa uma interrupgdo nos processos normais do organismo, ao
tempo em que o corpo tenta restaurar o seu estado normal.

O impedimento (impairment) € definido como anormalidades ou perdas
anatbmicas ou fisiol6gicas. A patologia ativa geralmente resulta em algum tipo de
impedimento, mas nem todos os impedimentos estdo diretamente associados a
patologias ativas. Uma deformidade congénita, por exemplo, n&o esti
necessariamente relacionada a uma patologia.

No nivel individual, Nagi utilizou o termo limitacdes funcionais para se referir
as restricdes no desempenho funcional da pessoa. A reducdo da capacidade de
realizacdo de tarefas, como caminhar ou realizar transferéncias da posi¢cédo sentada

para de pé, € um exemplo de limitagdo funcional que pode resultar de artrite.

Patologia — Impedimento — Limitacdo Funcional — Deficiéncia

Figura 1 - Modelo de deficiéncia: Nagi (1976)

De acordo com o modelo de Nagi, deficiéncia (disability) € um padréo de

comportamento que se desenvolve em situacdes de longo-prazo, que esti
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associado a limitagdes funcionais. Os padrbes de comportamento associados a
deficiéncia s&o influenciados pelas caracteristicas dos impedimentos do individuo,
que incluem o grau de limitagdes impostas a ele e o potencial para reabilitagcdo, bem
como pela interpretacdo individual da situacao, as reacfes e expectativas proprias,
que sdo grandemente influenciadas pela interpretagéo, reacdes e expectativas dos
outros. E importante ressaltar que nem todos os impedimentos ou limitagbes
funcionais resultam em deficiéncia; dois individuos com patologias, impedimentos e
capacidades funcionais similares podem apresentar padrdoes diferentes de
deficiéncia, enquanto padrdes similares de deficiéncia podem ser resultado de
diferentes condi¢cfes de saude.

Os conceitos formulados por Nagi influenciaram fortemente o
desenvolvimento de outros modelos de deficiéncia, inclusive do modelo elaborado

pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS).

2.2.1.2 Classificagéo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens
(CIDID) — OMS

Apesar do reconhecimento da existéncia de diferencas linguisticas e culturais
quanto a definicdo da deficiéncia, havia o entendimento da necessidade de uma
classificagdo internacional que pudesse ser utilizada por todos, em todos os lugares,
para compartilhar e comparar a informagao sobre deficiéncia.

Em 1980, a OMS desenvolveu uma classificacdo complementar a
Classificagéo Internacional de Doencas (CID), com a finalidade de classificar os tipos
e niveis de funcdo e de deficiéncia associados as condicbes de saude, a
International Classification of Impairment, Disabilities and Handicaps (ICIDH)29. Esta
foi traduzida para o portugués como Classificacdo Internacional de Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens — CIDID.

Com base no modelo de Nagi, a CIDID fazia distingdes conceituais entre
impedimentos (impairment), limitagdes funcionais (que, contudo, a OMS designou de
deficiéncia - disability), e deficiéncia (que foi designado pela OMS como

desvantagem - handicap). A CIDID permitiu o reconhecimento de que a deficiéncia
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ndo € baseada apenas nos atributos do individuo, mas também na interacdo entre
individuo e sociedade®.

Na CIDID, o impedimento (impairment) é toda perda ou anormalidade de uma
estrutura ou fungéo psicologica, fisiologica ou anatémica. A deficiéncia (disability) é
toda restricdo ou auséncia da capacidade de realizar uma atividade da forma ou
dentro da margem que se considera normal para o ser humano. E a desvantagem
(handicap) € uma situagdo desvantajosa para um determinado individuo,
consequéncia de um impedimento ou da deficiéncia, que limita ou impede o
desempenho de um papel que é normal em seu caso (em fung¢é@o de sua idade,

sexo, fatores sociais e culturais)°.

Patologia — Impedimento—Deficiéncia —Desvantagem

Figura 2 — Modelo de deficiéncia: CIDID (1980)

Apesar das diferencas terminoldgicas, percebe-se claramente a influéncia do
modelo médico desenvolvido por Nagi. Portanto, 0 modelo médico ainda era a base
da CIDID, isto é, doencas ou outras desordens resultando em impedimentos, que
causam limitagdes funcionais, as quais, por seu turno, reduzem a capacidade do
individuo em participar da sociedade. N&o havia o reconhecimento da complexidade
da manifestacdo da deficiéncia e do papel relevante de fatores contextuais nesse
processo. A CIDID acabou ndo sendo endossada pela Assembléia Mundial da

Saude®.

2.2.1.3 Classificacéo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF

Como uma resposta as preocupacdes de que a CIDID estava desatualizada e
inadequada para atender as necessidades de uma classificacdo internacional
padronizada para caracterizar a deficiéncia, a OMS desenvolveu a Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde — CIF**#®2?* A CIF foi
desenvolvida por meio de um processo de constru¢cdo consensual que envolveu

multiplos stakeholders, incluindo pessoas com deficiéncia. Ao contrario da CIDID, a
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CIF foi endossada pela Assembléia Mundial de Saude em maio de 2001, por meio
da Resolucdo 54-21, como membro da familia de classificagBes internacionais da
OMS. Coerente com os modelos prévios, a CIF tenta fornecer uma visdo abrangente
das condi¢cbes de saude de perspectivas bioldgica, pessoal e individual.

A CIF esta organizada em duas partes, cada uma com dois componentes. A
primeira parte, Funcionalidade e Incapacidade, divide-se em (a) Funcdes do Corpo e
Estruturas do Corpo, e (b) Atividades e Participacdo. A segunda parte, Fatores
Contextuais, esta dividida em (a) Fatores Ambientais e Fatores Pessoais. O quadro
2: Componentes da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e

Saude — CIF, apresenta uma viséao geral da CIF:

Quadro 2: Visédo geral da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude —
CIF®

PARTE 2:
FATORES CONTEXTUAIS
Componentes Fatores Ambientais Fatores Pessoais
Dominios Influéncias externas sobre Influéncias internas
a funcionalidade e a sobre a
incapacidade funcionalidade e a
incapacidade
Impacto facilitador ou Impacto dos atributos
limitador das de uma pessoa
caracteristicas do mundo
Constructos
fisico, social e atitudinal
Aspectos Facilitadores N&o aplicavel
Positivos
Aspectos Barreiras/Obstaculos Né&o aplicavel
Negativos

N&o é objetivo deste estudo o aprofundamento da descricao da CIF. Porém,

importa destacar que € a classificacao vigente de deficiéncia adotada pela OMS com
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0 objetivo de padronizar a terminologia sobre deficiéncia. No entanto, aparentemente
esse objetivo ainda né&o foi alcangcado, em parte em razéo da complexidade de sua
utilizagéo rotineira nos procedimentos institucionalizados dos paises, em parte em
funcdo de questdes outras como a falta de consenso sobre sua utilidade como

ferramenta de definicdo de quem tem e quem néo tem deficiéncia.

2.2.2 Modelo Social

A Unido dos Deficientes Fisicos contra a Segregacdo - The Union of the
Physically Impaired Against the Segregation (Upias), foi uma das primeiras
organizagdes politicas formada e gerenciada por pessoas com deficiéncia?*. Em
1972, Paul Hunt, um socio6logo inglés com deficiéncia fisica, remeteu uma carta ao
jornal inglés The Guardian, propondo a criagdo de um grupo de pessoas com
deficiéncia que levasse ao Parlamento Inglés as idéias das pessoas com deficiéncia
que viviam institucionalizadas. Véarias pessoas responderam a carta e quatro anos
depois estava formada a Upias.

A Upias propunha uma definicgdo de impairment e disability amparada na

situagdo de excluséo social vivida pelas pessoas com deficiéncia:

(...)it is necessary to grasp the distinction between the physical impairment
and the social situation, called 'disability’, of people with such impairment.
Thus we define impairment as lacking part of or all of a limb, or having a
defective limb, organ or mechanism of the body; and disability as the
disadvantage or restriction of activity caused by a contemporary social
organisation which takes no or little account of people who have physical
impairments and thus excludes them from participation in the mainstream of
social activities?(p.14).

Assim, para a Upias, impairment € a auséncia parcial ou total de um membro,
ou ter um membro, 6rgdo ou mecanismo do corpo defeituoso. Disability é a
desvantagem ou restricdo de atividade provocada pela organizagdo social
contemporanea, que pouco ou nada considera aqueles que tém deficiéncias fisicas
e 0s exclui das principais atividades sociais. Importante ressaltar que a Upias estava
ligada a deficiéncia fisica, pois era composta essencialmente por pessoas com esse

tipo de deficiéncia®.
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Davis*® descreveu de maneira sucinta a relacdo entre impedimento e

deficiéncia:

Deficiéncia ndo é somente a auséncia de um sentido ou a presenca de um
impedimento fisico ou mental, mas também a recep¢do ou a construgédo
dessa diferenca. Um impedimento é um fato fisico, mas a deficiéncia € uma
construcdo social. Por exemplo, falta de mobilidade é resultado de um
impedimento, mas um ambiente sem rampas transforma o impedimento em
deficiéncia... Deficiéncia € algo socialmente construido; deve ser a analise
do que significa ter ou ndo ter certas funcdes, aparéncia e assim por
diante®(p.56).

O modelo social foi desenvolvido por pessoas com deficiéncia, como uma
resposta ao modelo médico, e ao impacto que este tinha tido em suas vidas'®!%%,
Para o modelo social, a deficiéncia existe quando esta situada em um contexto
social maior, enquanto o impedimento é uma condic¢éo biolégica. No modelo social, a
deficiéncia é um produto das barreiras fisicas, organizacionais e atitudinais
presentes na sociedade, e ndo culpa individual da pessoa que tem deficiéncia, ou
uma consequéncia inevitavel de suas limitagdes. O problema esté nas barreiras que
impedem qualquer individuo de ser parte da sociedade, e ndo no individuo em si**%,

Se a deficiéncia é uma restricdo de atividades imposta & pessoa com algum
impedimento fisico, sensorial ou intelectual pelas estruturas e praticas sociais
contemporaneas, como isso veio a ocorrer? Segundo Oliver®, gue analisou a
relacdo entre deficiéncia e o modo de produgédo capitalista, a emergéncia do
capitalismo industrial é a causa desse fato. Quando, no final do século XVIII na
Inglaterra, o trabalho assalariado tornou-se cada vez mais ligado a industria de
grande escala, as pessoas com impedimentos passaram a ser sistematicamente
excluidas do envolvimento direto na atividade econdmica. Longas horas de trabalho
nas fabricas requeriam padronizacdo na habilidade, velocidade e intensidade do
trabalho. Muitas das pessoas com impedimentos fisicos, sensoriais e intelectuais
tornaram-se incapazes de vender sua forgca de trabalho sob tais condigdes.
Gradativamente elas foram posicionadas na escala social como dependentes e
excluidas da produgéo mercantil.

Durante o século XIX, a industria de larga escala progressivamente usurpou a
manufatura de pequena escala e a pequena produgdo mercantil, consolidando a
dependéncia das pessoas com impedimentos, e a solugdo politica para o “problema

social” que elas colocaram foi a sua institucionalizagdo e a medicalizagdo do seu
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impedimento. A exclusédo e a dependéncia que as pessoas com deficiéncia
passaram a experimentar no século XX — barreiras na educacao, no trabalho, nos
servigos de assisténcia, na habitacédo, transporte, no lazer e na cultura, nos campos
institucional ou comunitério, podem ter origem nesse rebaixamento das pessoas com
impedimentos & categoria de “ndo-produtivos” e dependentes®>*!. Oliver® resume

sua posicao da seguinte forma:

Portanto a economia, o pensamento e o funcionamento do mercado de
trabalho e a organizacéo social do trabalho, desempenham um papel chave
na producdo da categoria deficiéncia e na determinagcdo das respostas
sociais as pessoas com deficiéncia. Além disso, a opressao que enfrentam
as pessoas com deficiéncia esta enraizada nas estruturas econdmicas e
sociais do capitalismo, que produzem o racismo, 0 sexismo, a homofobia, a
discriminacao etaria e a discriminacdo em relacéo a deficiéncia® (p.33)

Para Thomas®?, a perspectiva das raizes econdmicas da deficiéncia, na qual
a deficiéncia é vista no sentido social-relacional, apesar de ter grande valor,
necessita de atualizacdo de forma a levar em conta os desenvolvimentos
contemporaneos nos sistemas econdmicos capitalistas. O desafio consiste em
verificar se os arranjos econdmicos de um capitalismo global, ou hipercapitalismo -
com corporagdes multi e trans-nacionais, dinheiro supra-territorial, sistema financeiro
e indastrias de informagdo e de comunicagbes - estdo mudando, talvez
transformando, a posi¢ao social das pessoas com impedimentos, para melhor ou
para pior. Estardo as pessoas com impedimentos agora ocupando uma relagao
inteiramente diferente na economia de trabalho assalariado em razdo das “novas
tecnologias”, de forma a ndo mais serem automaticamente excluidas? Talvez isso
dependa do tipo de impedimento, e a relagdo da deficiéncia com a economia
permanece como um tépico que precisa de atualizagdo e maior aprofundamento.

Os estudos sobre deficiéncia foram enriquecidos pela presenca crescente de
perspectivas e temas que tém desafiado essa visdo das raizes econdmicas da
deficiéncia e o funcionamento das barreiras estruturais em um ambiente social mais
amplo. Uma questdo que se coloca diz respeito a adequacdo dessa agenda para
lidar com as questbes das diferengas entre pessoas com deficiéncia, especialmente
aquelas associadas com o sexo, raca, sexualidade ou tipo de deficiéncia®. Mulheres
com deficiéncia ocupam posi¢do social diferente em relagdo aos homens com
deficiéncia, em razao de existir mais de um sistema de opressao operando, de forma

gue elas ndo tenham tido suas prioridades abordadas no modelo social de
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deficiéncia? O modelo social de deficiéncia, portanto, permanece sendo discutido,
para se adequar &s novas perspectivas que se impdem®>3.

Para o modelo social de deficiéncia, o foco ndo deve estar na experiéncia
pessoal do impedimento, mas nas causas sociais da deficiéncia®?**°, Ressaltar o
impedimento colocaria em risco os ganhos auferidos pelo modelo conceitual social e

daria suporte ao que o modelo médico e outras disciplinas sustentam: “o
impedimento causa a deficiéncia”. Como abordado na sec¢éo anterior, no modelo
médico as pessoas com impedimentos séo definidas pela sua patologia ou condi¢ao
de saude. O diagnostico médico é usado para regular e controlar o acesso a
beneficios sociais, habitacdo, emprego, educacdo e lazer. O modelo médico
promove a visdo de que a pessoa com deficiéncia deve ser curada ou cuidada, e
justifica a maneira como as pessoas com deficiéncia tém sido sistematicamente
excluidas da sociedade®. O controle est4 nas méos dos profissionais, as escolhas
individuais estdo limitadas pelas opg¢des providas e aprovadas por esses
especialistas.

Segundo Oliver®®, ndo ha modelo médico de deficiéncia, mas sim modelo
individual de deficiéncia, do qual a medicalizacdo € um componente importante. A
medicalizacdo da deficiéncia é inapropriada porque a deficiéncia é um estado social,

e ndo uma condicdo médica'®*.

Por conseguinte, a intervencdo e o controle
médicos sobre a deficiéncia séo inapropriados. Médicos séo treinados para realizar
diagnésticos, tratar e curar doencas, ndo para mitigar condigdes e circunstancias
sociais. Deficiéncia e doenga ndo séo sinénimas; algumas doengas podem ter como
consequéncia a deficiéncia, e muitas pessoas com deficiéncia ficam doentes em
algum momento de suas vidas. Desse modo, os médicos tém um papel importante
na vida das pessoas com deficiéncia: estabelecer a condig¢éo inicial da deficiéncia e
tratar doengas que podem surgir, sejam elas relacionadas ou nédo a deficiéncia.

O problema surge, de acordo com Oliver™, quando médicos tentam usar seus
conhecimentos e habilidades para tratar a deficiéncia ao invés de ocupar-se das
doengas. Os médicos sdo levados pela sua propria formagéo a acreditarem que sdo
“especialistas”, e que a sociedade confiou a eles esse papel. A deficiéncia é uma
condi¢cé@o social de longo prazo, néo tratavel e sem possibilidade de cura. Quando
confrontados pelos problemas sociais da deficiéncia, os médicos ndo podem admitir
gque ndo sabem o que fazer. Consequentemente, eles sentem-se ameacados e

voltam-se para suas habilidades e treinamento médicos, mesmo que inadequados, e
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impdem sua visdo médica as pessoas com deficiéncia. No papel de “especialistas da
sociedade”, os meédicos tém um grande poder em suas maos e isso da a eles
controle sobre aspectos fundamentais da vida de pessoas com deficiéncia: onde
elas devem viver, se devem ou néo trabalhar, que tipo de escola devem frequentar,
quais servicos e beneficios podem receber e até mesmo, no caso de criangas com
deficiéncia ndo nascidas, se elas devem ou néo viver.

Crow* e Shakespeare®®, no entanto, fazem uma critica em relacdo aos
defensores do modelo social no que concerne a centralidade da deficiéncia na
discusséo e a exclusdo do impedimento da analise, como se este fosse neutro,
irrelevante, e as vezes até positivo, mas nunca o dilema que realmente é. Os autores
argumentam que, embora o movimento das pessoas com deficiéncia tenha se
alinhado a outros movimentos pelos direitos civis, h4 uma diferenga fundamental em
relacdo a esses movimentos: ndo ha nada desagradavel ou penoso nos outros
grupos como a vivéncia do impedimento fisico, sensorial ou intelectual. Género,
sexualidade, e raga séo fatores neutros. Entretanto, por causa dos impedimentos, 0s
corpos das pessoas com deficiéncia experimentardo condi¢cdes penosas e a luta
pessoal das pessoas com deficiéncia permanecerd, mesmo que as barreiras ndo
mais existam.

Segundo Crow®, muitas pessoas com deficiéncia ndo se envolvem
politicamente ndo em razdo de barreiras, como auséncia de um sistema publico
acessivel, mas por causa daquilo que vivenciam em seus corpos. Por exemplo, uma
pessoa que tem um determinado impedimento pode deixar de comparecer a eventos
e reunibes em razdo de ndo ter energia suficiente para permanecer nesses
encontros. O impedimento, portanto, pode sim restringir atividades de maneira
substantiva, o que pode ser particularmente problematico para os defensores do
modelo social de deficiéncia, para os quais a supressdo das barreiras seria a
solugéo para questdo da deficiéncia®.

Nesse sentido, segundo Crow®, sdo guatro as principais respostas aos

impedimentos e a deficiéncia:

1. Eliminagéo / fuga: por meio do aborto, esterilizacdo, negagéo de tratamento a
bebés com deficiéncia, infanticidio, eutanasia ou suicidio;
2. Manejo: os efeitos dificeis do impedimento sdo minimizados e incorporados a

vida individual, sem qualquer mudanca significativa no impedimento;
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Cura: através da intervencao médica;
4. Prevencdo: incluindo vacinacdo, educacdo para saude e melhoria das

condicdes sociais.

Essas respostas diferem em fun¢cédo do modelo de deficiéncia predominante
no contexto em que a pessoa com deficiéncia esté inserida.

Outra critica feita ao modelo social de deficiéncia diz respeito a utopia do
conceito de auséncia de barreiras®3, A idéia da remocdo de barreiras impostas
socialmente ndo garante um mundo plenamente acessivel as pessoas com
deficiéncia. Montanhas, praias, pantanos e outros ambientes naturais permanecerao
inacessiveis para muitas pessoas com deficiéncia. Além disso, muitas das
adaptacbes sdo incompativeis para pessoas com deficiéncias diversas: cegos
preferem degraus e meio-fios definidos, enquanto pessoas em cadeira de rodas
necessitam de rampas, meio-fio rebaixado e superficies planas.

Abberley® ja havia chamado atengéo & consideracdo do impedimento nos
estudos sobre deficiéncia. No desenvolvimento das teorias de opressdo sexual e
racial, os tedricos dos movimentos feministas e anti-racistas tiveram que acertar
contas com a biologia, que em ambos os casos tem sido utilizada para explicar e
justificar a desvantagem social. Para uma teoria da deficiéncia como forma de
opressdo, contudo, uma importante diferenca emerge quando se considera a
guestdo do impedimento. Enquanto nos casos da opressdo sexual e racial a
diferenca bioldgica serve apenas como uma condi¢do de qualificacdo em toda uma
ideologia de opressdo, para as pessoas com deficiéncia a diferenga bioldgica,
embora seja consequéncia de préaticas sociais, é por si prépria parte da opress&o®.
O impedimento é produzido por meio de uma miriade de causas sociais e outros
processos: acidentes e lesdes nos locais de trabalho, erros médicos, terapias
medicamentosas e cirdrgicas (que prolongam a expectativa de vida de muitas
pessoas com impedimentos), guerras, violéncia doméstica, dentre outros. Logo, o
impedimento é tanto social quanto biolégico, o que sugere que os estudos sobre
deficiéncia devem envolver tanto o estudo da deficiéncia como do impedimento.

O campo da reabilitacdo possui uma estreita relacdo com a questdo da
deficiéncia. Segundo Oliver®, toda a industria médica e de reabilitagéo esta baseada
na ideologia da normalidade e isso tem profundas implicagdes no tratamento. Sua

meta é retornar a pessoa que tem alguma deficiéncia a normalidade, seja l4 o que
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isso signifique. Quando isso ndo é possivel, essa meta basica ndo é abandonada;
passa-se entdo a tentativa de tornar a pessoa com deficiéncia o mais proximo
daquilo que é considerado normalidade. Assim, em nome da ideologia da
normalidade, intervencdes cirlrgicas e tratamentos de fisioterapia sdo sempre
justificados, nédo importando quais sejam o0s custos em termos de dor e sofrimento

para as pessoas com deficiéncia.
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3 DEFICIENCIA, LEGISLACAO E POLITICAS PUBLICAS NO BRASIL

No presente capitulo, a legislagdo brasileira sobre deficiéncia sera
apresentada, e sua relacdo com os modelos médico e social de deficiéncia sera
analisada, com foco no desenvolvimento de politicas publicas.

A visdo da sociedade sobre a deficiéncia e sobre as pessoas com deficiéncia
esta refletida nas definicbes sobre o que seja deficiéncia, especialmente no
contetdo da legislacdo. Em grande parte, o que esta estabelecido nas leis € que
define quais politicas publicas devem ser executadas. A inser¢cdo de acdes voltadas
para minorias na agenda governamental é resultado da busca por espacos de
participacdo e direitos realizada por organiza¢des proprias de grupos considerados
marginalizados, como homossexuais, mulheres, negros, bem como pessoas com
deficiéncia. Embora vérios atores politicos disputem espago na agenda de governo,
a legislacao cria obrigagbes para os gestores publicos e muitos temas com pouca
visibilidade e forca politica s&o inseridos nas a¢des governamentais®.

As proéprias pessoas com deficiéncia tém desenvolvido conceitos sobre
deficiéncia com o objetivo de esclarecer os efeitos incapacitantes que a sociedade e
a maneira como ela esta organizada tém sobre suas vidas. A preponderancia do
modelo médico e a interpretacdo individualista da lesdo como uma tragédia pessoal
e como causa de desvantagem e dificuldades leva os policy-makers a procurarem
uma solugéo por meio da “remog&o” do impedimento®-*. Em diferentes momentos e
em diferentes contextos, essas solu¢des buscam reduzir o nimero de pessoas com
deficiéncia. O resultado, em geral, € o debilitamento dos direitos humanos das
pessoas com deficiéncia. No Brasil, em um passado recente, as politicas publicas
destinadas a populagdo com deficiéncia concentravam-se basicamente em obras
caritativas e assistenciais, acdes de satde e medidas educacionais?.

No campo da saude, a prevencdo das deficiéncias por meio de medidas de
saude publica recebe pouca atencdo e poucos recursos. Quando a eliminagdo da
deficiéncia n&do é possivel por meio de medidas preventivas, a abordagem se volta
para o manejo da deficiéncia. Mas ao invés de aumentar o acesso e o controle do
individuo quanto ao tipo de ajuda que ele pode vir a precisar, como, por exemplo,

equipamentos de tecnologia assistiva, as ag¢0es estdo voltadas para o
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escamoteamento e para a dissimulagdo da deficiéncia. Grandes quantidades de
recursos sao empregados por servicos médicos e de reabilitacdo com esse fim.

Em relacdo as medidas assistenciais, como sera apresentado a seguir, ha
politicas voltadas especificamente para pessoas com deficiéncia em situacdo de
pobreza. Quanto a educacdo, ha uma secretaria nacional no Ministério da
Educacéo, a Secretaria Nacional de Educagéo Especial, que desenvolve programas,
projetos e acdes destinados aos alunos com deficiéncia nos sistemas publicos de
ensino.

Recentemente, foi criada também a Secretaria Nacional de Promoc¢édo dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, na Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica. A institucionalizagdo do tema € um reflexo do crescimento

da relevancia da questéo da deficiéncia nas politicas publicas.

3.1 LEGISLACAO BRASILEIRA SOBRE DEFICIENCIA

3.1.1 Constituicéo Federal de 1988

A Constituicdo Brasileira de 1988 trouxe avancos em relagdo as questes
sociais, de garantia de direitos e de cidadania, inclusive para os brasileiros com
deficiéncia'®. Até entdo, em termos constitucionais, a Unica referéncia aos direitos
das pessoas com deficiéncia era a Emenda n° 12, de 1978, conhecida como
“Emenda Thales Ramalho”.

E assegurado aos deficientes a melhoria de sua condicdo social e
econbmica especialmente mediante: |. educagdo especial e gratuita; Il.
assisténcia, reabilitacdo e reinsercdo na vida econdmica e social do pais;
. proibicdo de discriminacao, inclusive quanto a admisséo ao trabalho ou
ao servico publico e a salarios; IV. possibilidade de acesso a edificios e

logradouros publicos. Emenda Constitucional n° 12, de 19 de outubro de
1978. Artigo Unico®.

No Capitulo Il da CF/1988, que trata dos Direitos Sociais, 0 inciso XXXI do
artigo 7° proibe qualquer discriminagdo no tocante a salario e critérios de admisséo
do trabalhador com deficiéncia. O artigo 23, inciso Il, prevé que é competéncia

comum da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios tratarem da
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saulde e assisténcia publica, da prote¢éo e da garantia dos direitos das pessoas com
deficiéncia. O artigo 24, inciso XIV, define que é competéncia da Unido, dos Estados
e do Distrito Federal legislar concorrentemente sobre a protecéo e integragéo social
das pessoas com deficiéncia. A reserva de percentual de cargos e empregos
publicos para pessoas com deficiéncia é tratada no artigo 37.

Na secdo dedicada & Saude, o texto constitucional define satde como um
direito de todos e dever do Estado e garante o acesso universal e igualitario as
acOes e servigos para sua promogao, protecao e recuperacgédo. Interessante notar
que é utilizada somente a expresséo “recuperacdo”, citada no artigo 196. Os termos
“habilitacdo” e “reabilitacdo” das pessoas com deficiéncia surgem na secdo da
Assisténcia Social, artigo 203, assim como a promoc¢ao de sua integracdo a vida
comunitaria. Essa sec¢ao trata ainda do beneficio de um salério minimo mensal para
as pessoas com deficiéncia que comprovem ndo possuir meios de prover a propria
manutencgdo, ou de té-la provida por sua familia. Nesse sentido, na Constituicdo
Federal de 1988, direitos basicos e essenciais foram formalizados, mas medidas de
carater assistencialista foram mantidas.

Na sec¢édo sobre Educacéao, artigo 208, € garantido o atendimento educacional
especializado as pessoas com deficiéncia, preferencialmente na rede regular de
ensino. A criagdo de programas de prevencdo e atendimento especializado bem
como de integracao social do adolescente com deficiéncia, mediante o treinamento
para o trabalho e a convivéncia, e a facilitagdo do acesso aos bens e servigos
coletivos, com a eliminagdo de preconceitos e obstaculos arquitetbnicos, séo
tratados na Secado da Familia, da Crianca, do Adolescente e do Idoso, artigo 227.
Ainda nesse artigo, a CF remete a regulamentacdo posterior a elaboracdo de
normas de construcdo dos logradouros e dos edificios de uso publico e de
fabricacdo de veiculos de transporte coletivo, a fim de garantir acesso adequado as

pessoas com deficiéncia.
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3.1.2 Legislagéao Infraconstitucional

A legislacdo infraconstitucional que trata de questbes relacionadas as
pessoas com deficiéncia é bastante extensa, abrangendo além da esfera federal, as
esferas estaduais e municipais. Para o presente trabalho, interessa destacar os
principais documentos normativos federais, e sua relagdo com os modelos
conceituais de deficiéncia.

A Lei n° 7.853/1989 e o Decreto n° 3.298/1999, que a regulamentou,
correspondem aos principais documentos normativos referentes a garantia da
cidadania das pessoas com deficiéncia. Os principios, as diretrizes, os objetivos e os
instrumentos da politica tratam da a¢do governamental e das responsabilidades de
cada setor, determinando pleno acesso a saude, a educacdo, a habilitacdo e a
reabilitacdo profissionais, ao trabalho, a cultura, ao desporto, ao turismo e ao lazer,
bem como normas gerais de acessibilidade nos espacos fisicos, nos transportes, na
comunicacao e informacdo e no que tange as ajudas técnicas. As definicbes sobre
deficiéncia, incapacidade, e de quem é considerado pessoa com deficiéncia pelo
Estado estdo contidas no Decreto n® 3.298/1999. Tais definicbes foram
posteriormente alteradas pelo Decreto n® 5.296/2004, e pela Convencéao sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, da ONU, promulgada com equivaléncia de
emenda constitucional.

Alguns ordenamentos juridicos, com base na equiparacao de oportunidades,
garantiram direitos especificos aos cidaddos com deficiéncia e outros segmentos. A
Lei n°® 8.213/1991 estabelece reserva de 2% a 5% de cargos para beneficiarios
reabilitados pelo sistema de previdéncia social e pessoas com deficiéncia, em
empresas com 100 ou mais empregados; a Lei n® 8.899/1994 concede passe livre as
pessoas com deficiéncia e idosos no sistema de transporte coletivo interestadual. A
Lei n® 10.226/2001 acrescenta paragrafos ao Codigo Eleitoral, determinando a
expedicdo de instru¢des sobre a escolha dos locais de votacdo de mais facil acesso
para o eleitor com deficiéncia; a Lei n°® 10.436/2002 dispde sobre a Lingua Brasileira
de Sinais — Libras; a Lei n° 11.126/2005 disp6e sobre o direito da pessoa com
deficiéncia visual de ingressar e permanecer em ambientes de uso coletivo
acompanhado de cdo-guia.

As Leis n° 10.048 e n° 10.098, ambas de 2000, estabelecem as normas

gerais e critérios basicos para a promocdo da acessibilidade das pessoas com
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deficiéncia ou com mobilidade reduzida. Essas duas leis foram regulamentadas pelo
Decreto n° 5.296/2004, que dispde sobre o atendimento prioritario a pessoas com
deficiéncia, trata da implementacdo da acessibilidade arquitetonica e urbanistica, do
acesso aos meios de transporte, do acesso a informacdo e a comunicagdo, das
Ajudas Técnicas e estabelece o Programa Nacional de Acessibilidade e o Comité de
Ajudas Técnicas.

A Lei Organica da Assisténcia Social (Lei n°® 8.742/93) regulamenta as agdes
relativas ao atendimento de habilitagdo e reabilitacdo, tendo como publico-alvo
familias com renda inferior a meio salario minimo. Também trata do beneficio
assistencial ndo-contributivo destinado as pessoas com deficiéncia severa, a ponto
de incapacité-las para a vida independente e para o trabalho, se a renda familiar per
capita for inferior a um quarto do salario minimo — o Beneficio de Prestacéo
Continuada (BPC). O Decreto n°® 6.214/2007, que também trata do Beneficio de
Prestacdo Continuada — BPC, considera os principios da CIF para avaliacdo da
deficiéncia, e introduz a avaliacdo social, que leva em conta também fatores
ambientais, sociais e pessoais.

Por fim, o Decreto n° 6.969/2009 promulgou a ja citada Convencédo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, assinados pelo
Brasil em Nova York, em 30 de marco de 2007, que foi incorporada a legislacao

brasileira em equivaléncia de emenda constitucional.

3.2 GESTORES PUBLICOS, CONSELHEIROS DE DIREITOS E POLITICAS
PUBLICAS

Na Administragdo Publica, os gestores publicos figuram como responsaveis,
dentre outras atividades tipicas de Estado, pela formulagdo, execucdo e
monitoramento de politicas publicas. Ha vérios niveis de gestdo, e sdo muitos 0s
aspectos que influenciam a agenda politica em relacdo ao que serd ou néo
executado. Conforme abordado anteriormente, sdo varios os atores que disputam
poder e exercem press&o na arena decisoéria das politicas publicas®, dentre eles, os
Conselhos de Direitos.

De maneira geral, os conselhos sdo 6rgaos colegiados, com representacao

paritaria de entidades da sociedade civil e de 6rgdos governamentais, que tém como
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finalidade propor, acompanhar e avaliar as politicas publicas. No Brasil, ha diversos
Conselhos de Direitos que atuam junto as estruturas governamentais na execucao
de politicas publicas setoriais: Conselho de Defesa dos Direitos da Pessoa Humana,
Conselho Nacional dos Direitos do Idoso, Conselho Nacional de Combate a
Discriminacdo, Conselho Nacional de Saude, Conselho Nacional dos Direitos da
Crianca e do Adolescente, dentre outros.

A atuacao de gestores governamentais e de conselheiros de direitos, embora
esteja calcada nos principios da Administracdo Publica® (legalidade,
impessoalidade, moralidade, publicidade e eficiéncia), podem vir a ter perspectivas
diferentes em relacdo a elaboracdo e a execucdo de politicas publicas. Em um
contexto de recursos escassos e necessidades ilimitadas, definir quem sera alvo de
determinada politica publica é uma disputa entre varios grupos e interesses. O papel
dos Conselhos, nesse aspecto, é buscar o equilibrio na disputa por recursos,
defendendo os interesses de minorias.

O Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE) foi
criado com o objetivo de acompanhar e avaliar o desenvolvimento da Politica
Nacional de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n° 12.314/19 de agosto de
2010). No presente trabalho, foram convidados a participar do estudo conselheiros
de direitos da pessoa com deficiéncia e especialistas em politicas publicas e gestao
governamental, pois supde-se que, em razao do papel que desempenham enquanto
atores publicos, esses dois grupos apresentem perspectivas diferentes sobre
questdes bioéticas que envolvam a deficiéncia e a construcédo de politicas publicas.

O CONADE é um o6rgdo superior de deliberagdo colegiada, criado para
acompanhar e avaliar o desenvolvimento da politica nacional de inclusédo da pessoa
com deficiéncia e das politicas setoriais de saude, educacéo, trabalho, assisténcia
social, transporte, cultura, lazer, turismo, desporto e politica urbana dirigidos a esse
grupo social. O conselho tem natureza permanente, integra a estrutura basica da
Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, e é composto
paritariamente por representantes da sociedade civil e do governo. Os conselheiros
nacionais do CONADE retinem-se ordinariamente a cada dois meses, e as reuniées
sdo publicas. Sao 19 representantes e seus respectivos suplentes dos seguintes
orgaos governamentais:

a) Casa Civil da Presidéncia da Republica;

b) Ministério das Cidades;



41

c¢) Ministério da Ciéncia e Tecnologia;

d) Ministério das Comunicag0es;

e) Ministério da Cultura;

f) Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome;

g) Ministério da Educacéo;

h) Ministério do Esporte;

i) Ministério da Justica;

j) Ministério da Previdéncia Social;

[) Ministério das Relag6es Exteriores;

m) Ministério da Saude;

n) Ministério do Trabalho e Emprego;

0) Ministério dos Transportes;

p) Ministério do Turismo;

q) Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica;

r) Secretaria Especial de Politica para as Mulheres da Presidéncia da
Republica;

s) Conselhos Estaduais; e

t) Conselhos Municipais.

Sao 19 representantes da sociedade civil organizada, com a seguinte
composicao:

a) treze representantes de organizagbes nacionais de e para pessoa com
deficiéncia;

b) um representante da Ordem dos Advogados do Brasil (OAB);

C) um representante de organiza¢&o nacional de empregadores;

d) um representante de organizagéo nacional de trabalhadores;

e) um representante da comunidade cientifica, cuja atuagéo seja correlata aos
objetivos da politica nacional para inclusdo da pessoa com deficiéncia;

f) um representante e respectivo suplente do Conselho Federal de
Engenharia, Arquitetura e Agronomia; e

g) um representante da Associacdo Nacional do Ministério Publico de Defesa
dos Direitos dos Idosos e Pessoas com Deficiéncia (AMPID).

Os Especialistas em Politicas Publicas e Gestdo Governamental (EPPGG), ou

Gestores Governamentais, como sao conhecidos os membros da carreira de
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EPPGG, tém similares no Canada, Franca, Espanha, Estados Unidos, Australia,
Nova Zelandia, Uruguai, Argentina e Reino Unido. Os Gestores Governamentais sao
servidores publicos federais que atuam em atividades de formulagdo, execucéo e
avaliacdo de politicas publicas e de direcdo e assessoramento nos escalbes
superiores da Administracdo Federal direta, autarquica e fundacional. A época da

realizacdo do presente estudo, a carreira contava com 888 gestores’.

o EXERCICIO DE EPPGG _ i
QUANTITATIVO DE SERVIDORES NOS ORGAOS E ENTIDADES DA ADMINISTRACAO DIRETA, INDIRETA E EM OUTRAS SITUACOES

Atualizada em: 31/03/2011

Indireta/Vinculada/

ORGAO SUPERIOR Direta Coli Total Percentual

Ministério do Pl j 1to, Orgamento e Gestio 114 15 129 13,19%
Ministério da Agricultura, Pecuaria e do Abastecimento 18 0 18 1,84%
Ministério da Ciéncia e Tecnologia 11 1 12 1,23%
Ministério da Cultura 29 30 59 6,03%
Ministério da Defesa 15 4 19 1,94%
Ministério da Educagio a8 1 49 5,01%
Ministério da Fazenda 66 2 68 6,95%
Ministério da Integragio Nacional 19 0 19 1,94%
Ministério da Justiga 47 a0 7T 7.87%
Ministério da Pesca e Aquicultura 7 0 7 0,72%
Ministério da Previdéncia Social 8 1 9 0,92%
Ministério da Saude 30 23 53 5.42%
Ministério das Cidades 15 0 15 1,53%
Ministério das Comunicagdes 21 5 26 2,66%
Ministério das Relagdes Exteriores 0 0 0 0,00%
Ministério de Minas e Energia 22 9 il 3,17%
Ministério do Desenvolvimento Agrario 19 3 22 2.25%
Ministério do Desenvolvimento Social e Combate & Fome 73 0 73 7.46%
Ministério do Desenvolvimento, Industria e Comércio Exterior 17 0 17 1,74%
Ministério do Esporte 9 0 9 0,92%
Ministério do Meio Ambiente 24 12 36 3,68%
Ministério do Trabalho e Emprego 25 1 26 2,66%
Ministério do Turismo 2 0 2 0,20%
Ministério dos Transportes 2 5 7 0,72%
Presidéncia 68 1 79 8,08%
Advocacia-Geral da Unido 5 0 5 0,51%
Controladoria-Geral da Unido 2 0 2 0,20%
Secretaria de Politicas de Promogiao da Igualdade Racial/PR 3 0 3 0,31%
Secretaria de Direitos Humanos/PR 14 0 14 1,43%
Secretaria de Portos/PR 3 0 3 0,31%
Secretaria de Politicas para as Mulheres/PR B 0 B 0,61%
Vice-Presidéncia 0 0 0 0,00%
Afastados ( afastamento p/estudo no Pais ou no exterior) 32 0 32 3,27%
Licengas ( acompanhar cénjuge; trato de assuntos particulares; Org. Internacional ) 30 0 30 3,07%
Diversos ( Cedidos p/ outros Poderes /Estados) 21 0 21 2,15%

TOTAL 815 163 978 100%

Figura 3: Quantitativo de EPPGG
Fonte: Ministério do Planejamento, Orcamento e Gestao.

Os membros da carreira tém a possibilidade de movimentacdo entre os
diversos 6rgédos e entidades, formando uma ampla distribuicdo dos EPPGG, criando
uma rede de atuacdo abrangente, nos mais diversos setores da administracao

publica federal.

! Na data de aplicacdo dos questionarios aos EPPGG, uma nova turma de gestores encontrava-se
ainda realizando o curso de formacdo e ainda ndo haviam sido empossados, 0 que explica a
diferenca quantitativa entre o nimero informado na tabela (978) e o nimero de gestores informado no
texto (888).




43

DISTRIBUIGAO DE EPPGG POR AREA EM DEZ/2010
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Figura 4: Distribuicdo dos EPPGG por area
Fonte: Ministério do Planejamento, Orcamento e Gestao.



44

DISTRIBUICAO DE EPPGG POR ORGAO SUPERIOR EM DEZ/2010
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Figura 5: Distribuicdo dos EPPGG por 6rgao
Fonte: Ministério do Planejamento, Orcamento e Gestao.

3.3 MODELOS MEDICO E SOCIAL DE DEFICIENCIA NA LEGISLACAO
BRASILEIRA E POLITICAS PUBLICAS

Conforme apresentado na secao anterior, a legislacéo brasileira apresenta
conceitos e definigcbes relacionados a deficiéncia, e estes afetam a construgéo de
politicas publicas, ao passo em que definem quem terd ou ndo acesso a essas
politicas. A politica publica envolve atividade e decis@o politica dos governos, 0s
guais buscam satisfazer as demandas que Ihe sdo dirigidas por atores sociais, ou
gue sdo originadas pelo préprio sistema politico.

Politicas publicas que tém como objetivo a reducdo da pobreza tém impacto
positivo na qualidade de vida das pessoas com deficiéncia. A pobreza é tanto uma
causa quanto uma consequéncia da deficiéncia: pessoas pobres tém maior

probabilidade de adquirirem alguma deficiéncia e pessoas com deficiéncia sdo mais
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susceptiveis de se tornarem pobres. Embora nem todas as pessoas com deficiéncia
sejam pobres, em paises de baixa renda as pessoas com deficiéncia estao sobre-
representadas entre os pobres. Elas sdo frequentemente negligenciadas,
discriminadas e excluidas e tém dificuldade de ter acesso a saude, educacéo,
habitacdo e emprego. Isso resulta em mais pobreza, isolamento e morte prematura.
Os custos de tratamento médico, reabilitacdo e equipamentos assistivos também
contribuem para o ciclo de pobreza de muitas pessoas com deficiéncia. Por
conseguinte, a redugdo da pobreza também tém implicagbes em relagéo a melhoria
da situagéo social da populacdo com deficiéncia®’.

No entanto, o Brasil possui legislagdo especifica, e por conseguinte politicas
especificas, voltadas a populacdo com deficiéncia. No caso da deficiéncia, o Decreto
n°® 3.298/1999, com as alteragdes introduzidas pelo Decreto n° 5.296/2004, definiu

conceitos importantes:

Art. 3° Para os efeitos deste Decreto, considera-se:

| - deficiéncia — toda perda ou anormalidade de uma estrutura ou
funcdo psicoldgica, fisiolégica ou anatdbmica que gere incapacidade para o
desempenho de atividade, dentro do padrédo considerado normal para o ser
humano;

Il - deficiéncia permanente — aquela que ocorreu ou se estabilizou
durante um periodo de tempo suficiente para ndo permitir recuperagéo ou
ter probabilidade de que se altere, apesar de novos tratamentos; e

Il - incapacidade — uma reducéo efetiva e acentuada da capacidade
de integracdo social, com necessidade de equipamentos, adaptacdes,
meios Ou recursos especiais para que a pessoa portadora de deficiéncia
possa receber ou transmitir informagcfes necessarias ao seu bem-estar
pessoal e ao desempenho de funcao ou atividade a ser exercida.

Em relag&o as pessoas com deficiéncia, estas sdo caracterizadas da seguinte

forma:

Art. 42 E considerada pessoa portadora de deficiéncia a que se enquadra
nas seguintes categorias:

| - deficiéncia fisica - alteracdo completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da funcao
fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia,
monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo ou auséncia de membro,
paralisia cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou
adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que nao produzam
dificuldades para o desempenho de funcgdes;

Il - deficiéncia auditiva - perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um
decibéis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas freqiiéncias de 500HZ,
1.000HZ, 2.000Hz e 3.000Hz;
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Il - deficiéncia visual - cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor
gue 0,05 no melhor olho, com a melhor correcéo éptica; a baixa visdo, que
significa acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor
correcdo Optica; os casos nos quais a somatdria da medida do campo
visual em ambos os olhos for igual ou menor que 60° ou a ocorréncia
simultanea de quaisquer das condi¢des anteriores;

IV - deficiéncia mental — funcionamento intelectual significativamente
inferior a média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e limitacBes
associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas, tais como:

a)comunicagéo;
b)cuidado pessoal;
c)habilidades sociais;
d)utilizacdo dos recursos da comunidade;
e)salide e seguranca;
f)habilidades académicas;
g)lazer; e
h)trabalho;
V - deficiéncia multipla — associacao de duas ou mais deficiéncias.

Percebe-se, portanto, que a caracterizacdo da deficiéncia € baseada no
modelo médico de deficiéncia, pois se relaciona a um diagnéstico definido por
profissionais de saude, especialmente da classe médica.

O Decreto n® 1.774/1995, estabelece, para fins de concesséao do BPC, que
pessoa com deficiéncia é “aquela incapacitada para a vida independente e para o
trabalho, em razdo de anomalias ou lesdes irreversiveis de natureza hereditaria,
congénitas ou adquiridas, que impegam o desempenho das atividades da vida diaria
e do trabalho”. Para a comprovacdo da deficiéncia, a pessoa € submetida a uma
pericia médica realizada pelo Instituto Nacional de Seguridade Social (INSS).
Conforme o Decreto n® 5.296/2004, citado anteriormente, limitacdes visuais e
auditivas graves, tipos de paralisia fisica de origem neurolégica, auséncia de algum
membro e uma lista de incapacidades mentais manifestadas antes dos 18 anos séo
as incapacidades consideradas elegiveis para o acesso ao BPC.

Diniz et al 8

analisaram o conceito de deficiéncia adotado para o BPC em um
estudo que se propOs a contrastar os critérios de selecdo regulamentados pelo
programa aos critérios efetivamente utilizados pelos médicos peritos encarregados
de avaliar e selecionar os beneficiarios do BPC. Segundo os autores, se as
definicbes fossem estritamente seguidas, pessoas com problemas neurol6gicos
degenerativos, artrite, limitagdes circulatérias graves, HIV/Aids sintomatica, doengas

renais e esquizofrenia intermitente, por exemplo, ndo seriam elegiveis ao BPC,
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mesmo quando essas condi¢des impedissem o trabalho, causassem dependéncia
para os cuidados de atividades de vida diaria e resultassem em extrema pobreza.

Os resultados da pesquisa com os médicos peritos indicam, entretanto, que
novas interpretacdes guiam a pratica de concessao do beneficio. Uma pessoa com
insuficiéncia renal crdnica, que ndo esta caracterizada conforme a legislacao, seria
considerada elegivel para 28% dos médicos peritos. Se essa insuficiéncia fosse
combinada com diabetes, a taxa de aprovagcdo dobraria para 57% dos
examinadores, e isso ndo seria causado pela presenca de diabetes, mas pela
combinacgdo das duas condi¢fes. A intensidade da condigdo também € uma variavel
para determinar a elegibilidade: uma crianga com anemia falciforme, com crises
regulares de dor, seria elegivel ao BPC para 14% dos médicos peritos. Mas, se essa
mesma criancga ja tiver apresentado dois acidentes vasculares cerebrais, o indice de
aprovacao seria de 90%. Ou seja, os médicos peritos ja& ponderam a existéncia de
incapacidades multiplas, de graus variados de intensidade da condi¢&o ou de fatores
agravantes, apesar de a legislagéo ser omissa em relacéo a isso.

Considerando-se o modelo social de deficiéncia, em que a deficiéncia € um
produto das barreiras fisicas, organizacionais e atitudinais presentes na sociedade, e
ndo culpa individual da pessoa que tem a deficiéncia, constata-se claramente que o
pilar do desenho das politicas publicas voltadas para a populacdo com deficiéncia no
Brasil estd assentado no modelo médico de deficiéncia. Reforcando as
consideracées de Oliver® os médicos, chancelados pela legislagéo vigente, exercem
controle sobre aspectos fundamentais da vida de pessoas com deficiéncia ao definir
se elas devem ou néo trabalhar, que tipo de escola devem freqlientar, quais servicos
e beneficios podem receber.

Conforme visto anteriormente, a questdo do impedimento tornou-se um
problema social ndo apenas em fungéo da intervencdo médica. A politica econdmica
também desempenhou um papel fundamental nesse sentido, na medida em que o
sistema capitalista excluiu pessoas com impedimentos da producéo industrial. O que
fazer com as pessoas consideradas improdutivas para o sistema econémico? Em
uma sociedade em que a forca de trabalho é determinante na posi¢do social
ocupada pelos individuos, as pessoas com impedimentos que ndo se enquadravam
eram vistas como refugo e, portanto, a solu¢do oferecida pelo modelo médico, de
criar espacos institucionalizados de exclusédo, servia bem ao propdsito de solucionar

a questdo. Consideradas como uma classe de desafortunadas, elas deveriam até
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sentir-se agradecidas pelo fato de receberem assisténcia, seja do Estado ou de
acOes caritativas, para ndo viverem na miséria.

Questiona-se, portanto, se, tendo em vista a escassez de recursos para a
populac@o em geral, a caracterizagdo da deficiéncia baseada no modelo médico ndo
seria uma ferramenta do Estado para controlar o gasto de recursos publicos com
esse segmento. Aparentemente, no caso do BPC, em que as pessoas com
deficiéncia representam quase metade do total de beneficiarios, chegando a 1,3
milhdo de pessoas®, essa pode ser uma possibilidade.

No entanto, percebe-se, na legislacdo mais recente, que o modelo social de
deficiéncia tem influenciado a elaboracgéo de leis e normas e, consequentemente, 0
desenho das politicas publicas. Conforme a CDPD®, a eliminacdo de obstaculos e
barreiras a acessibilidade possibilita &s pessoas com deficiéncia viverem de forma
independente e participarem plenamente de todos os aspectos da vida. Assim, as
pessoas com deficiéncia deve ser assegurado, em igualdade de oportunidades com
as demais pessoas, 0 acesso ao meio fisico, ao transporte, a informacéo e
comunicacdo, bem como a outros servigcos e instalagdes abertos ao publico ou de
uso publico, tanto na zona urbana como na rural. Logo, a acessibilidade é
efetivamente uma das bases para a equiparagcdo de oportunidades para pessoas
com deficiéncia e para sua incluséo social, conforme o ideal do modelo social de
deficiéncia.

Nesse sentido, ha diversas leis, decretos e normas que visam garantir a
acessibilidade as pessoas com deficiéncia. A CF, embora ndo traga a palavra
acessibilidade em seu texto, ja trata da facilitagdo do acesso aos bens e servigos
coletivos, com a eliminagdo de preconceitos e obsticulos arquitetdénicos. Na Lei n®
7.853/1989 o termo acessibilidade também ndo ocorre, mas a garantia de acesso
para pessoas com deficiéncia aos estabelecimentos de salde publicos e privados,
por exemplo, € mencionada. Por seu turno, o Decreto n° 3.298/1999, editado cerca
de dez anos depois, apresenta a ocorréncia da palavra acessibilidade dez vezes,
demonstrando que, ap6s uma década, de alguma maneira, houve influéncia dos
Nnovos marcos conceituais, como do modelo social de deficiéncia, na elaboracédo de

normativas brasileiras.

® Dados do Ministério de Desenvolvimento Social e Combate a Fome.
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Da mesma forma, véarias das legislacdes ja citadas neste estudo tratam da
questdo da eliminacdo de barreiras e obstaculos ao meio fisico, ao transporte, a
informacg&o e comunicagao, a exemplo das Leis n® 10.048 e n° 10.098, de 2000; Lei
n°®10.226/2001, Lei n°® 10.436/2002; e da Lei n°® 11.126/2005.

A adocéo dessa nova perspectiva e da absor¢cdo dos novos referenciais
tedricos na legislag@o impactou a formulacdo de politicas publicas, ndo apenas para
pessoas com deficiéncia, mas para toda a sociedade em geral. A arquitetura e o
urbanismo das cidades tém sofrido modificagbes a fim de promover o acesso das
pessoas com deficiéncia e mobilidade reduzida. Os meios de transporte, a
comunicacdo e informagdo de massa estdo sendo adaptados para garantir a
inclusdo social desse segmento. No campo da saude, tém-se investido em
reabilitacdo, Orteses e proteses, desenvolvimento de novas tecnologias e em
promog¢éo de qualidade de vida. Para isso, recursos publicos e privados tém sido
despendidos e, consequentemente, questionamentos tém surgido no tocante a
alocacgéo de recursos publicos para o que é considerada uma minoria.

Nesse sentido, € interessante notar que a legislacdo que vai ao encontro dos
interesses das pessoas com deficiéncia e outras minorias frequentemente séo
associadas a perdas financeiras de outro grupo, ou a alocacéo ineficiente de
recursos. Como exemplo, pode-se citar a dificuldade de efetivagdo da legislagao
referente & acessibilidade em transporte coletivo urbano municipal. As
concessionarias de transporte coletivo municipal apresentam resisténcia a compra
de veiculos acessiveis, apesar da previsdo legal, e uma das alegacfes € que a
compra desses veiculos nao é economicamente viavel.

Pires® analisou a legislacéo brasileira sobre gratuidade no transporte publico,
a fim de verificar como as politicas de transporte garantem o direito a mobilidade
urbana as pessoas com deficiéncia no Brasil. Uma das conclusdes do estudo € de
que, como ndo ha transferéncia de recursos do governo para o sistema de
transporte publico, o impacto dos descontos e das gratuidades é incluido nos
calculos finais das tarifas e pago pelos demais passageiros, que, em sua maioria,
séo pobres.

Além disso, segundo a autora, um dos grandes desafios enfrentados pelas
politicas de transporte € a auséncia de consenso sobre a elegibilidade a gratuidade.
As legislac6es municipais referentes as pessoas com deficiéncia sao amplas, e ndo

hé& definicdo sobre quem séo essas pessoas. Por fim, para a autora, a aplicacdo de
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medidas redistributivas pelo Estado, como é o caso das gratuidades tarifarias para
pessoas com deficiéncia e seus acompanhantes no transporte coletivo publico,
também € necesséria para que sejam superadas as varias formas da opresséo.

Outrossim, como apontado por Bernardes et al*’, nas reflexdes acerca da
alocacé@o de recursos para pessoas com deficiéncia, o enfoque bioético constitui
uma contribuicdo significativa. A questdo da alocacdo de recursos é um tema
constante nas discussdes bioéticas em saude publica. Diante de recursos escassos,
a que segmento populacional deve ser dada a prioridade? Como alocar recursos de
maneira equanime? Alguns referenciais tedricos em bioética, como o principialismo,
a bioética de protecdo e de intervencdo, e o utilitarismo, fornecem aporte a
discusséo em face desses dilemas.

E importante ressaltar, portanto, que os modelos conceituais de deficiéncia
tém exercido impacto significativo na construgéo de politicas publicas e alocacéo de
recursos para efetivacao de tais politicas, ndo apenas no campo da saude, mas em
diversos outros elementos estruturantes da sociedade. A perspectiva do enfoque
bioético na discussédo de alguns aspectos que afetam a vida em sociedade das
pessoas com deficiéncia, em especial com a introducdo do modelo social de

deficiéncia, sera o tema do capitulo que se segue.
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4 BIOETICA E DEFICIENCIA

Até o surgimento dos avancos tecnologicos que permitiram salvar bebés
prematuros, pessoas jovens lesionadas em guerras ou em acidentes de carro e
pessoas idosas acometidas por derrames ou problemas cardiacos, as sociedades
nao precisaram considerar se a vida de pessoas com tais acometimentos deveria ser
mantida. A medicina hoje pode diminuir a mortalidade, mas ndo sem aumentar o
ndmero de pessoas de todas as idades que poderdo viver com patologias crénicas
ou com deficiéncia. SituagBes sobre vida e morte, infanticidio e eutanasia de bebés
e pessoas com deficiéncia, alocagdo de recursos em saude para minorias, dentre
outras, suscitaram reflexdes bioéticas que serdo objeto de analise do presente

capitulo.

4.1 BIOETICA E MOVIMENTO SOCIAL DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA:
ORIGENS

Tanto a Bioética quanto o movimento pelos direitos das pessoas com
deficiéncia tornaram-se mais conhecidos na segunda metade do século passado, e
ambos surgiram como uma reacdo a paradigmas dominantes nas profissées médica
e de assisténcia. Adultos com deficiéncia e familiares de criangas com deficiéncia
protestaram contra abusos cometidos por instituicdes governamentais e filantropicas
que historicamente haviam usurpado sua autoridade para tomar decisdes. O poder e
o paternalismo da medicina na conducdo de pesquisas médicas e na utilizagéo de
novas tecnologias para o prolongamento da vida foi alvo de criticas por parte das
pessoas com deficiéncia e de seus familiares.

A eugenia, abominada pela bioética, nasceu do determinismo genético,
ideologia das classes dominantes do século XIX e da primeira metade do Século XX,
que ofereceu a base intelectual para a discriminagdo racial e marginalizacédo de
grupos pobres e privados de direitos, além de estigmatizar pessoas com alguma
deficiéncia®*. Segundo essa concepcéo pseudocientifica, os tracos humanos, sob
influéncia dos genes, sao totalmente fixos em sua caracterizacéo fenotipica e pouco

afetados por mudancas no ambiente fisico e social. Tais idéias s&o, porém,
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contrérias a nocao correta de que os tracos sado influenciados por interacdes entre
genes e ambiente®.

O determinismo genético estava por trés da ideologia da “higiene racial” posta
em pratica pelos nazistas nos anos 1930, que resultaram em politicas de proibicao
de casamentos inter-raciais, esterilizagdes forgadas de pessoas com deficiéncia e
assassinatos de pacientes com sindromes genéticas, culminando no genocidio de
ciganos, judeus e outras minorias consideradas inferiores. O determinismo genético
caiu em descrédito apos a Il Guerra Mundial, com a revelacdo das atrocidades
cometidas pelos nazistas. Posteriormente, nas décadas de 1950 e 1960, a idéia de
gue as pessoas possuem o direito de fazer escolhas apés terem sido devidamente
informadas sobre sua condicdo prenunciava o desenvolvimento da bioética
moderna®,

Originalmente, a Bioética possuia uma conotagdo de ética global, voltada a
preservacgdo futura do planeta, em razdo da preocupagdo com as consequéncias
das novas descobertas cientificas e tecnolégicas para o futuro da humanidade e
para 0 ecossistema terrestre**. Durante os anos 1960 e 1970, Beauchamp e
Childress introduziram uma proposta tedrica em bioética, que buscava reunir em
quatro principios universais o ferramental basico para a discussao de dilemas éticos:
autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica, posteriormente conhecida como
principialismo®. Nesse modelo tedrico, a bioética perdeu a conotacdo de ética
global, reduzindo seu escopo de atuagéo para o campo biomédico.

Interessante registrar que a época da formulagdo da teoria principialista,
também no campo da deficiéncia, novos paradigmas estavam se formando tanto na
academia quanto no ativismo, com demandas por auto-determinagdo e por
mudancas amplas na sociedade. No inicio dos anos 1970, foi criado o primeiro
Centro de Vida Independente, na Universidade da California, em Berkeley, nos EUA,
que buscava resgatar a autonomia e a independéncia da pessoa com deficiéncia,
reconhecendo sua capacidade de gerir a propria vida e tomar suas proprias
decisdes*®. Percebe-se, assim, uma confluéncia entre a bioética e deficiéncia no
tocante & valorizagdo da autonomia do individuo.

Os estudos sobre deficiéncia que mesclavam teoria e politica também tiveram
inicio nos anos 1970, nos Estados Unidos da América e no Reino Unido, e foram
desenvolvidos principalmente por socidlogos de tradicdo marxista. Conforme

demonstrado anteriormente, a definicAo de deficiéncia esta alicercada em dois



53

modelos distintos: o0 modelo médico e o0 modelo social. Para o modelo médico, a
deficiéncia é consequéncia natural da lesdo (ou impedimento) de um corpo, e a
pessoa deficiente deve se submeter a cuidados médicos. A deficiéncia é, portanto,
uma questéo individual, circunscrita ao corpo lesionado, cujas incapacidades frente
ao meio sdo decorréncia das limitagdes corporais®’.

O modelo social de deficiéncia, por outro lado, questiona a compreensao
tradicional de deficiéncia da abordagem biomédica. Para os tedricos defensores
desse modelo, a deficiéncia é uma questdo eminentemente social*>***?, Segundo
Abberley®, a incapacidade, que é tida como uma propriedade natural, na verdade é
um produto social. A separacdo entre lesdo e deficiéncia é crucial, pois a lesdo é
apenas uma expressao bioldgica isenta de sentido, enquanto deficiéncia é tida como
um fendmeno socioldgico.

Dessa forma, a baixa escolaridade e a pequena empregabilidade das
pessoas com deficiéncia seriam explicadas pelas barreiras sociais que limitam a
expressao de suas capacidades, e ndo pelas restricbes decorrentes das lesdes. A
experiéncia da deficiéncia ndo é fruto de lesdes, mas do ambiente social hostil a
diversidade. Os tedricos do modelo social criticam duramente a visdo biomédica e
pedagogica da deficiéncia, retirando a deficiéncia do A&mbito individual e transferindo
a responsabilidade para o coletivo. Ha, para o modelo médico e o modelo social,
portanto, uma diferenga na causalidade da deficiéncia. Enquanto no modelo médico
a causa esta no individuo, para o modelo social a causa esta na estrutura
social®3132,

Ainda na década de 1970, em meio aos achados e avancos cientificos e
tecnoldgicos, surgem questionamentos éticos relacionados a terminalidade da vida
face ao desenvolvimento de novas tecnologias no campo da medicina: pessoas em
estagio terminal deveriam receber suporte tecnologico, como ventilador mecénico e
alimentagcédo por sonda, para continuarem vivas? Quais seriam as bases morais e
legais para permitir que pacientes com graves sequelas resultantes de lesbes
traumaticas, cancer, derrame, doencas renais ou cardiacas recusassem tratamento
médico e prolongamento do tempo de vida proporcionado pelas novas tecnologias?
Tais questbes afetavam diretamente a vida de pessoas com deficiéncia,
especialmente aquelas que somente sobreviveram e se mantinham vivas gracas as

novas tecnologias®®.
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A bioética pode ser dividida em dois grandes campos de atuagéo, de acordo
com sua historicidade: bioética das situacfes emergentes e bioética das situacbes
persistentes. A bioética das situacdes persistentes trata de temas bioéticos
presentes desde a Antiguidade, como as que dizem respeito a exclusdo social;
discriminagOes de género, raga, dentre outras; temas da equidade, universalidade e
da alocacéo e distribuicdo de recursos econdmicos em saude; direitos humanos e
democracia, aborto e eutanasia. Por outro lado, a bioética das situa¢cdes emergentes
trata de temas surgidos mais recentemente, ligados ao desenvolvimento
biotecnocientifico dos Ultimos anos, como o projeto genoma humano e situagdes
relacionadas com a genética humana, como a medicina preditiva e a terapia génica;
doacdes e transplantes de 6rgéos e tecidos humanos; saude reprodutiva, desde a
fecundacao assistida, passando pela selecéo e descarte de embrides, a eugenia e a
clonagem, etc.; além de pesquisas envolvendo seres humanos®.

A deficiéncia, por seu turno, apresenta dilemas éticos em ambos 0s campos
de atuagdo da bioética, tanto no que se refere as situacfes persistentes como no
tocante as situacdes emergentes. Por conseguinte, o estudo de questdes bioéticas
envolvendo a deficiéncia é bastante rico, pois abrange desde questdes histéricas
como o aborto, a eutanasia e a alocagao de recursos, até as questdes atuais como o
uso de células-tronco embrionéarias e a medicina preditiva.

ApoOs a década de 1990, o principialismo foi alvo de criticas, pois foram
introduzidas na discussdo bioética outras questBes e perspectivas tais como a
insercado de diferentes atores sociais e contextos culturais, e a necessidade de
responder de modo ético e concreto a dilemas relacionados a equidade do acesso a
salde e aos beneficios oriundos do desenvolvimento cientifico e tecnolégico®. Uma
das criticas fundamentais a teoria principialista dizia respeito a maximizagcédo do
principio da autonomia face aos demais, decorréncia da visdo anglo-saxénica do
mundo, que privilegia a visao individual em detrimento da contextualizacdo do
conflito bioético>. Da mesma forma, questdes atinentes as pessoas com deficiéncia
e a bioética foram alvo de criticas e mudancas de perspectiva ao longo do tempo.

A deficiéncia e as consequéncias de sua expressao no ambito privado e
coletivo envolvem dilemas éticos que foram vivenciados pela sociedade ao longo do
tempo e ainda o sdo. O preconceito, a discriminacdo e a exclusdo em relagdo as
pessoas com algum tipo de deformidade ou incapacidade tém atravessado varias

geracdes em diferentes tipos de comunidade e contextos culturais, gerando
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guestionamentos éticos sobre como essa caracteristica da diversidade humana deve
ser interpretada individual e socialmente.

Nos tempos mais recentes, pessoas com algum tipo de deficiéncia continuam
sendo alvo de conflitos bioéticos. Um caso célebre, ocorrido nos Estados Unidos da
América em 1969, foi o do John Hopkins Baby. Os pais de uma crian¢a nascida com
oclusdo intestinal e sindrome de Down nédo permitiram a realiza¢@o de cirurgia para
correcdo da ocluséo. O hospital respeitou a deciséo dos pais e crianga morreu de
fome 15 dias depois™'.

Em 1982, outro caso tornou-se famoso, o caso Baby Doe. Tratava-se de uma
crianga nascida com trissomia do 21, atresia do es6fago e fistula traqueoesofagiana,
cujos pais também ndo permitiram a realizacdo de cirurgia reparadora. A crianca
morreu seis dias depois e o caso foi levado & Suprema Corte dos Estados Unidos da
América. No mesmo ano, em outro caso de um recém-nascido com espinha bifida,
Baby Jane Doe, os pais ndo permitiram a realizagdo de tratamentos, o que gerou a
emissdo de diretrizes severas sobre os tratamentos de recém-nascidos com
deficiéncia nos Estados Unidos>".

A discussdo ética nos casos citados, ocorridos no contexto anglo-saxao,
sofreu influéncia da cultura daquele pais, estava mais voltada para a questao da
autonomia no ambito individual. Entretanto, novos referenciais tedricos, como a
Bioética de Intervencdo e o Principio da Protecdo, de origem latino-americana,
trouxeram novos questionamentos envolvendo a deficiéncia no ambito coletivo e
social®®. Nos paises periféricos, questdes relacionadas a alocagdo de recursos
escassos no campo da saude € um tema controverso, principalmente quando uma
minoria apresenta demanda por mais recursos em razdo de suas condigdes sociais
e sanitarias.

Segundo Asch®, embora a bioética se assemelhe ao movimento pelos
direitos das pessoas com deficiéncia em seu comprometimento com a autonomia do
paciente e no ceticismo quanto ao paternalismo profissional, ela nunca aceitou as
reivindicagdes do movimento e dos estudos mais recentes sobre deficiéncia em
relacdo a avaliacdo do impacto da deficiéncia. Seja na perspectiva religiosa ou
secular, a bioética sempre tendeu a discutir questdes sobre vida e morte baseada na
contraposicdo entre “sacralidade da vida” e “qualidade de vida”. Entretanto, o
argumento predominante na bioética é de que a vida humana deve ser valorizada e

respeitada, mas nao necessariamente a qualquer custo e nem em qualquer
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condi¢cé@o de lesdo ou deficiéncia. Ao invés da pergunta médica “essa vida pode ser
salva?”, bioeticistas questionam: “essa vida deve ser salva?” E correto utilizar
tecnologia para manter a vida de alguém que pode vir a ter uma deficiéncia?

No entanto, a bioética tem, nos ultimos anos, reconhecido que as complexas
decisdes sobre vida e morte feitas por individuos e suas familias ndo podem ser seu
Unico campo de atuagdo. Debates mais recentes também tém se voltado para
questbes como a justa distribuicdo de recursos sociais na assisténcia a saude® e
em quais situacdes as decisdes sobre vida e morte deveriam estar sob a algada da
medicina. Um tratamento experimental para o cancer ou situagdes tais como o
alcolismo, dependéncia quimica, depresséo, infertilidade, “desordem de identidade
de género” deveriam ser pagos pelo plano de saude? A sociedade deve apoiar e
financiar pesquisas em clonagem humana, gestacdo masculina ou manipulagéo
genética? Para os bioeticistas, a qualidade de vida ap6s o tratamento deve ser um
fator a ser considerado na tomada de deciséo acerca da alocagéo de recursos.

A reflexdo bioética, portanto, € de fundamental importancia para que diversos
atores sociais embasem suas decisdes acerca do montante de recursos que devem

ser direcionados & satde de minorias, exemplo das pessoas com deficiéncia®.

4.2 O ENFOQUE LATINO AMERICANO DA BIOETICA E A DEFICIENCIA

Bioeticistas latino-americanos tém desenvolvido, ja h4 alguns anos, propostas
tedricas diferenciadas sobre o pensamento bioético, em contraposicdo a bioética
principialista dos paises anglo-saxfes. Segundo algumas correntes da bioética de
origem latino-americana, o modelo principialista, baseado nos quatro principios de
“ndo-maleficéncia”, “beneficéncia”’, “autonomia” e “justica”, mostra-se inadequado
quando se tenta aplica-lo diretamente na abordagem de problemas que ocorrem em
contextos coletivos, como € o caso da saude publica. Duas propostas latino-
americanas que tratam dessa vertente da Bioética sdo a Bioética de Intervencgéo e a
Bioética de Protecdo. Ambas buscam inserir uma perspectiva bioética que seja
capaz de responder a realidade dos paises periféricos.

Conforme j& discutido no presente estudo, a deficiéncia é causa e
consequéncia da pobreza, e a maior parte das pessoas com deficiéncia no mundo

vivem em paises em desenvolvimento®. Logo, o enfoque bioético latino-americano é
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de fundamental importancia, visto que os paises da América Latina sdo paises em
desenvolvimento e abrigam um grande numero de pessoas com deficiéncia em

situacao social vulneravel.

4.2.1 Bioética de Intervencao

A bioética de intervengdo introduz na discussdo ética as diferengas
econdmicas e sociais entre paises “centrais” e “periféricos” e é apresentada através
do conceito de equidade, em que se busca “tratar desigualmente os desiguais”, em
defesa dos interesses e direitos histéricos das populagcbes dos paises periféricos.
Nesse sentido, esse modelo tedrico propde a andlise de dilemas tais como
autonomia versus justica/equidade; beneficios individuais versus beneficios

coletivos; individualismo versus solidariedade®?%.

Um dos referenciais tedricos da bioética de intervencdo € o principio de
utilidade, inicialmente descrito por Bentham®. De acordo com esse referencial,
levando-se em conta a escassez de recursos disponiveis, a tomada de decisédo no
campo publico e coletivo deve priorizar o maior nUmero de pessoas, durante o maior
espaco de tempo possivel e que resultem nas melhores consequéncias, mesmo que
em prejuizo de certas situagdes individuais, com algumas excegdes pontuais®.
Dessa forma, resguardados os direitos humanos fundamentais, o bem estar da
maioria é o fator determinante da alocag&o de recursos publicos.

A bioética de intervencdo defende como moralmente justificavel, tanto no
campo publico quanto no coletivo, que a priorizacdo e a tomada de decisdo se
fundamentem no principio da utilidade. No campo privado e individual, preconiza a
busca de solugbes viaveis e praticas para os conflitos localmente identificados,
levando em consideragdo o contexto em que ocorrem e as contradicdes que
fomentam™. A bioética de intervengdo tem como marco teérico e conceitual o prazer
e a dor como indicadores da necessidade de intervencédo, defendendo a idéia de que
0 corpo é a materializagdo da pessoa, e que a corporeidade é o marco das
intervengdes éticas, por ser o corpo fisico que sustém a vida social em toda e
qualquer sociedade™.

Apesar de ndo haver referéncia explicita a questédo dos direitos das pessoas

com deficiéncia, os direitos humanos sao tidos como referenciais norteadores no
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arcabouco teérico da bioética de intervencdo. Conforme Porto e Garrafa®, a bioética
de intervenc@o prop6e em seu escopo tedrico o reconhecimento das garantias
universais e indivisiveis para todos os grupos humanos, particularizando os
segmentos historicamente vulneraveis pela situagdo/condi¢do desfavoravel em que
se encontram.

Outro fundamento da bioética de intervencéo diz respeito ao chamados “4
Ps”: prudéncia, frente as possibilidades que os avancos cientificos e tecnolégicos
possam vir trazer problemas futuros; prevengéo, considerado como o conhecimento
a respeito da intervencdo antecipada frente a possiveis danos e iatrogenias;
precaucao diante de riscos potenciais; e prote¢&o aos mais frageis e desassistidos*.
No entanto, a questéo especifica da garantia dos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia face a escassez de recursos a serem divididos para toda a populagéo
ainda néo foi aprofundada nos estudos da bioética de intervencdo. A questdo que
surge é como conciliar, na perspectiva utilitarista, a garantia de direitos de grupos
minoritarios e a promoc¢do de qualidade de vida da maioria da populacéo,
especialmente levando-se em consideragdo a escassez de recursos e a situagéo
econdmica e social dos paises periféricos.

No que tange a populacdo com deficiéncia, se considerarmos o dispéndio per
capita, poderia se concluir que os gastos com assisténcia a saude do individuo com
deficiéncia seriam maiores comparados ao individuo sem deficiéncia. Afinal, grande
parte das pessoas com deficiéncia necessita de tratamentos de saude variados,
desde sessdes de fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, passando por
cirurgias e equipamentos de tecnologia assistiva, como Orteses e proéteses, e
dispositivos eletrébnicos que, nos paises em desenvolvimento, geralmente s&o
providos por politicas de publicas de saude, ou seja, pelo Estado. Entretanto, é
necessario considerar que pessoas com deficiéncia que ndo sdo reabilitadas
acabam dependendo de medidas assistencialistas para garantia de sua
sobrevivéncia, o que onera a sociedade. Uma vez reabilitadas e habilitadas ao
trabalho, elas transformam-se em mao de obra produtiva, contribuindo para o
crescimento econdmico e social do pais.

Outro ponto que merece destaque é o da corporeidade, tido como referencial

teérico da bioética de interveng&o®®,

Conforme apresentado neste estudo, a
deficiéncia resulta da interacdo de um corpo com algum impedimento fisico,

sensorial ou intelectual com a estrutura social na qual ele esta inserido. Sendo o
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corpo o local em que a dor ou o prazer se realiza, seria interessante refletir sobre a
questdo da corporeidade em um corpo fora dos padrbes da “normalidade”, como é o

caso das pessoas com deficiéncia.

4.2.2 Bioética de Protecéo

Para Schramm e Kottow®’, o Estado deve assumir obrigacdes sanitarias que
implicam em uma ética de responsabilidade social correspondente, a que os autores
designam de bioética de protecdo. Ela € definida com base em uma ética da
assimetria, na qual ha dois polos diferentes: um fraco, que necessita de apoio,
incapaz de enfrentar a vida sem ajuda; e outro com poder e energia suficientes para
repartir e assumir a responsabilidade de cuidar do fraco. Além de assimétrica, a ética
de protecdo é também coletiva, e o Unico ente politico capaz de assumir funcdes de
protecéo coletiva é o Estado. Segundo Kotow™:

A ética de protecdo € por antonomasia uma ética da assimetria, assim
como o é, embora em outro sentido, a ética da libertagao. A figura moral da
protecdo se compde de uma instancia forte — o pai, o Estado — e outra

fraca que tem que ser protegida — os enfermos, o0s pobres, os
discriminados, os débeis (p.39).

Para a ética de protecdo, a justica, que € universal, deve ser aplicada as
necessidades especificas dos mais susceptiveis, focalizando as ac¢des sociais a
favor dos mais necessitados. Significa assumir que aqueles que tém menos recursos
dever&o receber mais protecéo do Estado®.

A bioética de protecdo propOe a utilizacdo do “principio da protecao”, por
considera-lo mais adequado & abordagem de problemas morais relacionados a
saude publica®®. A utilizacdo do principio de protecéo é um resgate do papel protetor
do Estado, e para os autores esse principio atende aos requisitos de uma ética em
saude publica e permite a justificacdo e a analise moral de politicas publicas, ao
requerer a clara identificagdo dos objetivos e dos atores envolvidos em sua
implementagdo, assim como a especificagcdo dos meios adequados de sua
execucgao.

S&o caracteristicas da bioética de protecdo: a “gratuidade”, em que o Estado
oferece espontaneamente a protecdo como um servigo gratuito que pode ou n&o ser

aceito pelos participantes a serem protegidos; a “vinculacéo”, no sentido de que,
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uma vez assumida pelos participantes a serem protegidos, a prote¢cédo se converteria
em um compromisso irrenunciavel; e a “cobertura” efetiva das necessidades do
afetado que merecem legitimamente protec&o®.

Analisando a questdo da deficiéncia sob a 6ética do principio de protecédo, o
aporte de recursos para 0 segmento de pessoas com deficiéncia poderia ser
justificado, pois a populagdo com deficiéncia é caracterizada como vulneravel e
sujeita a violacdo de direitos humanos. Logo, o Estado deve dispender esfor¢os para
proteger esses individuos.

Siqueira-Batista e Schramm®, ao tratar do debate moral sobre o fim da vida
inserida no contexto da bioética de prote¢do, argumentam que a eutanasia € um ato
de compaixdo laica, citando o personagem tetraplégico Ramon Sanpedro, do filme
Mar Adentro, que desejou a morte por considerar que a vida indigna de ser vivida no
estado em que ele se encontrava. A possibilidade de acabar com o sofrimento por
meio de uma boa morte é considerada pelos autores como ato de compaixao.

Segundo os autores:

A experiéncia de viver um profundo sofrimento — como, por exemplo, estar
morrendo vitimado por uma doenca grave e incuravel, ou, ainda, estar
“encarcerado” no proprio corpo (por uma tetraplegia e/ou uma doenca
degenerativa) —, pode se constituir em algo insuportavel para o titular da
existéncia. Nestes casos, quando o desespero e a agonia ddo o tom,
preenchendo completamente os dias e noites, a interrup¢do — definitiva —
do martirio torna-se, muitas vezes, a melhor (ou Unica) opcao para aquele
gue se esvai, de tal sorte que uma “boa morte”, a eutanasia, pode se
constituir em uma genuina libertacao® (p.1248).

A deficiéncia, no citado estudo, é tida como um profundo sofrimento, o que
justificaria a opg&o por ndo continuar vivendo. E essa visdo da deficiéncia que os
representantes do movimento de pessoas com deficiéncia criticam e que sera um

dos temas a serem discutidos na se¢ao seguinte.
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4.3 CONTROVERSIAS ENTRE A BIOETICA E O MOVIMENTO DAS PESSOAS
COM DEFICIENCIA — O PENSAMENTO UTILITARISTA DE PETER SINGER

O movimento organizado das pessoas com deficiéncia tem expressado sua
indignacdo com o pensamento bioético de que, em certos casos, a vida de pessoas
com deficiéncia ndo deve ser mantida. A eutandsia e o infanticidio tém sido
amplamente defendidos nas situacdes em que a qualidade de vida de uma pessoa
com deficiéncia é considerada inaceitavelmente baixa®. O suicidio entre pessoas
com deficiéncia é frequentemente considerado muito mais racional do que em
pessoas sem deficiéncia, como se a lesdo ou o impedimento tornasse essa
alternativa 6bvia, sendo a Unica opcdo. A préatica do infanticidio é justificada por
razdes de que matar uma crianca deficiente ndo € moralmente equivalente a matar
uma pessoa®’.

As controvérsias tém se acirrado principalmente no contexto de tomada de
decisdo pela familia, quando pessoas com deficiéncia solicitam a suspenséo de
tratamento ou quando solicitam ao médico ajuda para morrer. A tomada de decisédo
sobre a vida das pessoas com deficiéncia geralmente ocorre em trés situacdes®:

e Decisdes dos pais sobre submeter ou ndo a tratamento criangas ou
menores que terdo deficiéncia apds a intervencdo, mas que poderéo
morrer sem tratamento;

o Decisbes de futuros pais sobre criar ou ndo uma crianca que podera ter
deficiéncia, e;

e Decisdes sobre submeter ou ndo a tratamento familiares que n&o tem

capacidade de decidir por si mesmos.

No caso de recém-nascidos com deficiéncia, o desafio para a bioética
emergiu com questdes a respeito do tratamento médico de crian¢as nascidas com
graves deficiéncias. Os pais de uma crian¢ca com sindrome de Down, com problemas
cardiacos ou bloqueio intestinal, deveriam ser aconselhados pelos médicos a
deixarem a crianga morrer, ou deveriam permitir a realizagdo das cirurgias que
permitiriam que essa crianga com Down sobrevivesse? Deveria ser permitido aos
pais de uma crianga com espinha bifida recusarem a realizagdo de cirurgia para
fechar a abertura na coluna vertebral, o que reduziria o potencial para infecgdo? Um

bebé muito prematuro deveria ser colocado no ventilador contra a vontade dos pais,
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se as chances de sobrevivéncia dessa criangca fossem insignificantes? Outras
questdes relacionadas a essas também surgiram: até que ponto essas criangas, com
pouquissimas chances de sobreviver ndo estariam servindo como sujeitos de
pesquisa para determinar a eficacia de tratamentos experimentais? A decisdo dos
pais, baseada em suas crencas e no que eles consideram melhor para sua familia e
para seu filho, deveria ter precedéncia em relagdo a expertise dos médicos?

Essas questdes tém sido discutidas ha anos, e muitos acreditam ser
aceitavel, ou moralmente desejavel, para pais e médicos, permitir a morte de
criancas que poderdo permanecer com deficiéncias apos as intervengdes cirurgicas.
Justificativas para a nao realizagdo de tratamento tém se concentrado no sofrimento
fisico e na dor do tratamento em potencial, bem como nas préprias deficiéncias; na
convicgdo de que a tecnologia utilizada manterd vivas criangas que terdo uma vida
curta, dolorosa e miseravel independentemente do que tenha sido feito por elas; na
angustia de pais, que tém que assistir a seu filho morrer lentamente apds a
realizac@o de procedimentos médicos sem resultados positivos; no desapontamento
de pais, que ndo terdo a crianca saudavel que eles esperavam e desejavam, e terdo
que criar uma crianga com deficiéncias permanentes; e na crengca de que 0s
recursos gastos em tais tratamentos deveriam ser utilizados de outra maneira>.

Em razdo de seus pontos de vista sobre a vida de pessoas com sindrome de
Down, espinha bifida, hemofilia e outros impedimentos sensoriais, cognitivos e
fisicos, Singer foi alvo do furor do movimento das pessoas com deficiéncia. Segundo
Singersz: “(...) tirar a vida de um bebé deficiente n&o equivale, moralmente, a tirar a
vida de um bebé normal. Quase sempre ndo constitui erro algum”(p.200). O autor
reconhece que pessoas em tais condigdes podem vir a ter uma vida satisfatoria, mas
afirma que os impedimentos necessariamente tornam suas vidas menos satisfatorias
do que as vidas das pessoas que nao tém tais impedimentos. Consequentemente,
sustenta que € justificavel a atitude de pais que preferem deixar que recém-nascidos
nessas condi¢cdes morram, a fim de serem substituidos por uma crianga saudavel,
que sera mais feliz e que podera trazer mais felicidade a familia. Contudo, ele insiste
gue, uma vez que as pessoas com deficiéncia tenham passado de um ano de idade,
elas ttm o mesmo direito a vida de qualquer outra pessoa sem deficiéncia, desde
que tenha racionalidade, autoconsciéncia e senciéncia, e capacidade de diferenciar

o passado e do futuro®,
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Singer® classifica a eutanésia em trés tipos: eutanasia voluntaria, que é feita
a pedido da pessoa que pretende ser morta; a eutanasia involuntéria, quando a
pessoa a ser morta tem condi¢des de consentir com a propria morte, mas néo o faz,
tanto porque ndo Ihe perguntam se quer morrer quanto porque perguntam, e ela
opta por continuar vivendo; e a eutandsia ndo voluntéria, que ocorre quando um ser
humano néo é capaz de compreender a escolha entre a vida e a morte. Dentre os
incapazes de dar seu consentimento estariam incluidos os bebés que sofrem de
doengas incuraveis ou com graves deficiéncias, e as pessoas que, por motivo de
acidente, doenca ou velhice, perderam a capacidade de compreender o problema
em questdo, sem que tenham previamente solicitado ou recusado a eutanésia
nessas circunstancias.

Conforme Singer®, os recém-nascidos ndo podem ter o desejo de
continuarem vivendo, pois eles ndo podem ver-se como seres que podem ou néo ter
um futuro. E, da mesma forma, se o direito a vida tem como fundamento a
capacidade de querer continuar vivo, ou a capacidade de ver-se como um sujeito

Y

mental continuo, um recém-nascido ndo pode ter direito a vida. Para o autor, a
protecdo absoluta dada por nds a vida de bebés é uma atitude especificamente
cristd, e ndo um valor ético universal, pois o infanticidio tem sido praticado em
diversas sociedades, distintas tanto geogréafica quanto culturalmente. Em algumas
dessas sociedades, o infanticidio ndo era simplesmente permitido, mas em certas
circunstancias, era visto como moralmente obrigatorio, como por exemplo, nos casos
de um bebé doente ou deformado. A Cristandade é que foi responséavel pela
mudanca das atitudes ocidentais diante do infanticidio, desde a época romana. O
autor pondera, entretanto, que devem ser estabelecidas condigbes muito rigorosas
em relacdo ao infanticidio permissivel.

Discutindo sobre decisfes de vida e morte nos casos de bebés deficientes,
Singer® afirma que os bebés, deficientes ou ndo, ndo possuem as caracteristicas
gue definem um ser como um ser humano, como a racionalidade, a autonomia e a
consciéncia de si. Portanto, para o autor, mata-los ndo é comparavel a matar seres
humanos normais, ou quaisquer outros seres que tenham consciéncia de si. A
diferenca entre tirar a vida de bebés deficientes e a de bebés néo deficientes néo
estd baseada em nenhum suposto direito a vida que os Ultimos tenham e os
primeiros ndo, mas em outras consideragdes sobre o tirar a vida, como a diferenca

qgue normalmente existe nas atitudes dos pais.
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Os pais, em geral, aguardam o nascimento da crianga como um grande
acontecimento e fazem planos para o bebé e para a familia. Logo, matar uma
crianca € quase sempre uma coisa terrivel, em razéo do efeito dessa morte sobre os
pais. Mas para o autor®’, essa situacdo é bem diferente quando o bebé nasce com
uma grave deficiéncia, pois os pais tém bons motivos para lamentar esse
nascimento, que pode transformar a alegria normal desse evento em uma ameaca a
felicidade do casal e dos outros filhos que possam ter. Nesse caso, o efeito da morte
da crianca sobre os pais pode ser um motivo para que ela seja morta, ao invés de
ser mantida viva.

Partindo do pressuposto de que os pais ndo querem que a crianga seja
mantida viva e que n&do exista nenhum casal diposto a adota-la, Singer®® analisa a
questdo da perspectiva utilitarista. Segundo essa viséo, quando a vida de um bebé
vai ser tdo miseravel que nem valera a pena vivé-la, e se ndo houver razdes
“extrinsecas” para se manter vivo o bebé&, como, por exemplo, o sentimento dos pais,
€ melhor que se ajude a crianga a morrer sem sofrimento.

Em alguns paises com tecnologia médica avancada e leis liberais sobre o
aborto, é pratica comum, em casos especificos, o diagnostico pré-natal seguido de
aborto. Para o autor®?, essa prética é justificavel, quando se examina a quest&o da
perspectiva utilitarista “total”. No utilitarismo classico, as a¢des sédo julgadas de
acordo com sua tendéncia a intensificar o prazer ou a felicidade e a mitigar a dor ou
a infelicidade. De acordo a perspectiva utilitarista “total”, aumentar a quantidade de
prazer (e reduzir a quantidade total de sofrimento) pode se dar por meio do aumento
do prazer dos seres existentes ou do aumento do nimero de seres que existem.
Nesse Ultimo caso, portanto, substituir um feto ou recém-nascido deficiente porque
essa crianga terd uma vida miseravel em razdo da deficiéncia € justificavel, pois
aumentara a felicidade geral. Logo, um feto ou bebé recém-nascido com deficiéncia
poderia ser substituido por outro ndo deficiente, caso os pais assim o desejassem.

O autor®® afirma ainda que, embora objetar que a substituicio de um feto ou
recém nascido é um erro, pois sugere a todos os deficientes vivos que suas vidas
sdo menos dignas de ser vividas do que as pessoas que ndo tém deficiéncia
alguma, seria inteiramente contrario a realidade negar que, em termos gerais, iSSoO
seja verdadeiro. Ele cita como exemplo a talidomida: muitas mulheres que a
tomaram tiveram filhos sem bragos ou pernas. Quando foi constatada a causa dos

nascimentos anormais, o remédio foi tirado de circulacdo e o fabricante teve que
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pagar indenizacdes. Se realmente considerassemos ndo haver motivo para pensar
que a vida de uma pessoa com deficiéncia é pior do que a vida de uma pessoa sem
deficiéncia, isso ndo seria considerado uma tragédia e essas criancas seriam
apenas consideradas diferentes, dentro da diversidade humana. O medicamento
poderia até ser mantido & venda no mercado, para que as mulheres que desejassem
fizessem uso dele.

Singer® afirma:

Seja como for, a posicdo aqui assumida ndo implica que seria melhor
gue as pessoas nascidas com graves deficiéncias ndo devessem
sobreviver; fica implicito, apenas, que os pais desses bebés
deveriam ser capazes de tomar essa decisao. Essa posicdo também
ndo implica em falta de respeito, ou de igual consideracéo, pelos
deficientes que hoje vivem as suas vidas de acordo com 0s seus
desejos. (...) o principio da igual consideragdo de interesses rejeita
qualquer subestimacédo dos interesses das pessoas com base em
suas deficiéncias (p.199).

Considerar os bebés recém-nascidos substituiveis, como hoje os fetos séo
considerados nos paises que permitem o aborto ap6s o diagnostico pré-natal, teria
para Singer® vantagens consideraveis em relacédo ao aborto pés diagnéstico pré-
natal, pois este ainda ndo consegue detectar as principais deficiéncias. Além disso,
algumas deficiéncias nédo estao presentes antes do nascimento, pois podem resultar
de partos prematuros, ou outras intercorréncias durante o parto. Atualmente, os pais
s6 podem optar por manter ou destruir seus filhos com deficiéncia durante a
gravidez. Para o autor ndo ha fundamento légico para restringir a opg¢do dos pais a
essas deficiéncias especificas.

Entretanto, ativistas dos direitos das pessoas com deficiéncia tém uma visao
critica da pratica generalizada da realizagdo de diagndstico pré-natal seguido de
aborto, quando ha possibilidade da gestacdo resultar em uma crianga com
deficiéncia®®. Suposicdes de que as pessoas com deficiéncia estdo fadadas a
experimentarem uma qualidade de vida pobre influenciam o desenvolvimento de
screenings pré-natais e a pratica do aborto. Segundo Saxton® é irdnico que, apés
tantos ganhos alcancados pelas pessoas com deficiéncia na legisla¢do, no acesso a
educacdo e ao emprego; e dos avangos nos campos medico e da reabilitacdo, que
possibilitaram vidas mais longas e saudaveis a essa populagdo, as novas
tecnologias genéticas e de reproducao estejam prometendo eliminar nascimentos de

criangas com deficiéncia — criancas com sindrome de Down, espinha bifida, distrofia
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muscular, anemia falciforme, e centenas de outras doengas. Muitos ativistas dos
direitos das pessoas com deficiéncia e feministas referem-se ao aborto seletivo
como a “nova eugenia”.

H&, para Saxton® uma diferenca chave entre os objetivos do movimento
pelos direitos reprodutivos e o movimento pelos direitos das pessoas com deficiéncia
em relacdo a liberdade reprodutiva: enquanto o movimento pelos direitos
reprodutivos enfatiza o direito de realizar o aborto, 0 movimento pelos direitos das
pessoas com deficiéncia busca a garantia pelo direito de n&o ter que realizar o
aborto. Os defensores dos direitos das pessoas com deficiéncia acreditam que
mulheres com deficiéncia devem ter o direito de terem filhos e serem mées, e de que
toda mulher tem o direito de resistir & pressédo para abortar quando existe potencial
para o feto ter uma deficiéncia.

Além disso, existe um vazio de informacdo sobre deficiéncia no contexto
dentro do qual as atitudes publicas sobre o diagnostico pré-natal e o aborto seletivo
sdo formados. Nos Estados Unidos da América, esse vazio de informacao rendeu
varios pressupostos que nado foram adequadamente examinados, incluindo a crenga
de que a qualidade de vida de pessoas com deficiéncia €, necessariamente, inferior;
que criar uma crianga com deficiéncia é uma experiéncia inteiramente indesejavel;
que o aborto seletivo salvara as maes do fardo de criar uma crianga com deficiéncia;
e que nds, enquanto sociedade, temos 0s meios e o direito de decidir quais devem
ou ndo nascer®,

Atualmente, até mesmo pessoas que ndo tém lesdo alguma podem vir a ser
consideradas pessoas com deficiéncia. Testes genéticos séo utilizados para predizer
a probabilidade de pessoas desenvolverem deficiéncias, e o0 medo de que essa
predisposicdo genética seja usada como base para discriminagdo, especialmente
em relacdo a servicos meédicos, levou ao desenvolvimento de instrumentos
internacionais de protecdo dos dados genéticos dos individuos, a exemplo da
Declaracao Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos, da UNESCO®%.

Os ativistas dos direitos das pessoas com deficiéncia tém grande resisténcia
ao aborto seletivo e isso esta relacionado a forma como as pessoas com deficiéncia
se auto-definem. A visdo esteriotipada da vida com deficiéncia como “tragédia” e
“sofrimento” seria resultado do isolamento experimentado pelas pessoas com
deficiéncia e das atitudes discriminatérias; o consequente ostracismo e a falta de

adaptacdo € que tornam a vida das pessoas com deficiéncia dificil.
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Cameron et al®®

avaliaram a satisfagdo de vida de pessoas com deficiéncia
em dois experimentos. No primeiro experimento, foram entrevistadas 144 pessoas
com deficiéncia e 46 pessoas sem deficiéncia, e 151 pessoas com deficiéncia e 44
pessoas sem deficiéncia no segundo experimento. As respostas dadas por pessoas
com deficiéncia foram comparadas as respostas dadas por pessoas sem deficiéncia
e ndo foram encontradas diferencas em relagdo a satisfagdo com a vida, frustracao
com a vida e humor. Por outro lado, foram encontradas evidéncias de que pessoas
com deficiéncia tém menos tendéncias suicidas, sdo mais religiosas, e sentem que
suas vidas sdo mais dificeis. Os resultados s&o interpretados como prova da
equivaléncia na satisfagéo de vida para pessoas com e sem deficiéncia.

Albrecht e Devlieger® examinaram o paradoxo da deficiéncia: por que muitas
pessoas com deficiéncias sérias e permanentes relatam experimentar boa ou
excelente qualidade de vida, quando para a maioria dos observadores externos
esses individuos parecem viver uma vida indesejavel? Por meio de entrevistas semi-
estruturadas realizadas com 153 pessoas com deficiéncia, 54,3% dos entrevistados
com deficiéncias sérias ou moderadas relataram ter boa ou excelente qualidade de
vida, confirmando a existéncia do paradoxo. A andlise das entrevistas revelou que
tanto para aqueles que disseram ter boa, quanto para os que relataram ter pobre
qualidade de vida, esta depende de se encontrar o equilibrio entre corpo, mente e
espirito em si mesmo, e de estabelecer e manter um conjunto harmonioso das
relacdes dentro do contexto social da pessoa e do ambiente externo.

Uma das justificativas mais comuns para o aborto seletivo é que ele “impede
o sofrimento”. Mas frequentemente ndo sdo considerados os fatores sociais que
contribuem para tal sofrimento. Para Saxton®, aqueles que resistem ao aborto
seletivo insistem que ha algo profundamente valioso e humano em amar e conviver
com uma crianga ou adulto com uma deficiéncia severa. Portanto, as contribuigbes
dos seres humanos ndo podem ser julgadas pelo modo como eles se encaixam nos
moldes da normalidade, produtividade e custo—beneficio. Pessoas diferentes de
nds tém muito a compartilhar quanto ao que significa ser humano. Para a autora, n6s
ndo podemos negar a n0s mesmos a oportunidade de nos conectarmos a
humanidade simplesmente descartando a existéncia de pessoas rotuladas como
“severamente deficientes”.

Hubbard®’, analisando a questdo dos testes pré-natais, afirma que, assim

como no passado cientistas e médicos propuseram medidas eugénicas para impedir
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deficiéncias hereditarias, uma vez mais eles estdo engajados em desenvolver meios
para definir quem deve ou ndo habitar este mundo. Apds ser informada por meio de
algum teste pré-natal de que seu futuro filho terd uma deficiéncia, a gravida tem
apenas que “escolher” se quer ou ndo interromper uma gestacdo, a principio
desejada (embora ndo seja possivel dizer a essa mulher qudo grave seri a
deficiéncia). Se ela “escolhe” ndo realizar o teste pré-natal, ou ndo interromper a
gestacao a despeito de um teste positivo, ela assume a responsabilidade pelo que a
deficiéncia significard para a crianga, para ela e para o resto da familia. Nesse caso,
seu filho ou filha, sua familia e o resto da sociedade podera censurd-la por ter
“causado” sofrimento em um ser humano, assim como pelo sofrimento social que
seu filho ou filha ira experimentar em uma sociedade que ndo tem um olhar
compreensivo para as pessoas com deficiéncia. Para a autora, essa situacdo é
terrivelmente errada pois, embora seja, de muitas maneiras, diferente do que
ocorreu na Alemanha nazista, em que pessoas consideradas “indignas” de viverem
foram exterminadas, tanto por razdes eugénicas quanto econdmicas, ela possui
similaridade aos mesmos principios de selecéo e erradicacao.

Hubbard® afirma que o argumento da busca pela “qualidade de vida” das
futuras criangcas que os cientistas tém utilizado para justificar o desenvolvimento
desses testes é muito proximo ao argumento das “vidas indignas de viverem”, que
justificaram as medidas de exterminio do nazismo. Para a autora, ninguém pode
tomar esse tipo de decisdo sobre outra pessoa. Ninguém atualmente sugere
abertamente que certos tipos de pessoas devem morrer — eles simplesmente dizem
gue essas pessoas nao devem nascer. Mas, outra vez, iSso envolve um processo de
selecéo e deciséo sobre que tipos de pessoas devem ou ndo habitar esse mundo.

Segundo Asch®, para os defensores do modelo social de deficiéncia, a
compreensdo medica da deficiéncia contém dois falsos pressupostos: Primeiro, que
a vida de alguém que tem uma doenca crénica ou uma deficiéncia esta interrompida
para sempre. Segundo, que se uma pessoa com deficiéncia experimenta isolamento,
impoténcia, pobreza, desemprego ou baixo status social, tudo isso é consequéncia
da limitacdo biolégica. Para a autora, a bioética generaliza problemas e
desorientacdo experimentadas por algumas pessoas no inicio da deficiéncia,
assumindo que essa situagcéo nao pode ser alterada por reabilitagdo, adaptacéo,
dominio de novos meios para alcancar os fins desejados, ou mudancgas nos planos

de vida que alguém possua. Além disso, a bioética falha em reconhecer até que



69

ponto as desvantagens experimentadas pelas pessoas com deficiéncia resultam da
falta de adaptacdo da sociedade as diferentes maneiras de realizar atividades
importantes como aprendizagem, comunicagéo, deslocamento, dentre outras. Para

os estudiosos da deficiéncia®!:323346.47

, em primeiro lugar, a vida com deficiéncia n&do
é a tragédia sem fim retratada na literatura médica e bioética; e segundo, o culpado
ndo € o aparelho biolégico, psiquico ou cognitivo, mas o mundo social, institucional e
fisico em que as pessoas com deficiéncia tém que atuar — um mundo desenhado
para as caracteristicas e necessidades de uma maioria sem deficiéncia. Um bracgo
com um impedimento torna-se uma deficiéncia manual ou uma desvantagem social
apenas por causa da interagdo de uma fisiologia particular com um ambiente social,
legal e atitudinal especifico.

Além disso, Asch® afirma que, assim como muitos profissionais da area
médica, os bioeticistas em geral sdo individuos com alto nivel educacional que
valorizam o intelecto, a racionalidade e a saude humana como objetivo. Poucos
bioeticistas se identificam como pessoas que tém deficiéncia ou como membros do
movimento pelos direitos das pessoas com deficiéncia. Os valores e as perspectivas
dos bioeticistas influenciam profundamente a maneira como eles avaliam a
qualidade de vida das pessoas com deficiéncia e, por sua vez, influenciam os
debates sobre como, e se, esse tipo de avaliacdo deve ser utilizada para resolver
questdes de tomada de deciséo clinica ou de alocagéo de recursos. Para a autora, a
maior parte da literatura de bioética e a maioria das decisdes legais em casos
bioéticos concluem que a deficiéncia reduz a qualidade e o valor, tanto para si
mesmo quanto para os outros, da vida a ser vivida, o que justifica o emprego de
menor esforgo em recuperagao e preservagao.

Ha, também, outra corrente da bioética, a chamada bioética personalista, para
a qual a alternativa ontoldgica é radical: ou se é pessoa ou ndo. A natureza humana
é prioritaria em relagdo as suas fungfes sensitivas, racionais, autoconscientes ou
voluntarias; o ser pessoa faz parte da natureza propria de cada organismo
biologicamente humano, em qualquer fase do desenvolvimento, independente da
manifestacéo externa de determinadas operagdes ou das condi¢gdes de possibilidade
das suas expressdes. Para a bioética personalista, um autista ou uma crianga com
sindrome de Down sera sempre uma pessoa, independente do grau de

comprometimento de sua capacidade cognitiva, de relagdo ou de comunicacdo. O
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fato de n&o exercitar a autoconsciéncia ou a autodeterminagao néo significa que ela
perdeu a estrutura de sua esséncia, o ser pessoa’®.

Para Immig®®:

a bioética personalista tem uma proposta clara, que exige que cada pessoa
seja considerada e valorizada no ambito da sociedade em base a suas
especificas atitudes e as suas efetivas possibilidades e potencialidades.
Assim, pode-se reencontrar, no terreno ético, um denominador comum que
sirva, também, para todas as pessoas com as mais diversas tipologias de
deficiéncia, sendo tratadas na sua individualidade, pois cada pessoa, com
suas necessidades especificas, deve ser reconhecida na sua plena
dignidade de pessoa humana (p.144).

Outro tema que afeta a vida das pessoas com deficiéncia e que tem sido alvo
da reflexdo bioética € a alocagdo de recursos para assisténcia a saude. De acordo
com Asch®®, uma preocupacéo importante para a comunidade de pessoas com
deficiéncia que surge no contexto do acesso aos servicos de saude € se a
deficiéncia que o individuo possui deveria influenciar o tipo de servico que ele
recebe. A deficiéncia as vezes tem sido usada maliciosamente para negar as
pessoas com deficiéncia tratamentos dos quais elas poderiam se beneficiar. Por
exemplo, negar a alguém com sindrome de Down um transplante renal, baseado no
entendimento de que essa pessoa nao sera capaz de cumprir com as exigéncias do
tratamento, ou na avaliacdo de que a vida de alguém com sindrome de Down é
menos digna dos escassos recursos do que a vida de alguém sem deficiéncia.

A “qualidade de vida” muitas vezes tem sido utilizada como parametro para
definir como os recursos em salde devem ser alocados. Contudo, se a expectativa €
auferir o maior beneficio por meio da maximizagdo da qualidade de vida,
esteredtipos sobre como a deficiéncia diminui a qualidade de vida podem limitar a
assisténcia recebida pelas pessoas com deficiéncia. Sobre quais perspectivas a
gualidade de vida deve ser julgada? Seria correto pessoas sem deficiéncia tornarem-
se juizes da qualidade de vida de pessoas com deficiéncia? Conforme
Wasserman®, as implicacdes da deficiéncia para a alocagéo de recursos segundo a
visdo utilitarista sdo bastante controversas em relacdo a tomada de decisdo na
assisténcia a saude. Em sua forma classica, o utilitarismo avalia o valor das vidas
pelo prazer, felicidade ou satisfacéo que elas possuem e julga entre as vidas pelo
seu impacto na soma de prazer, felicidade ou satisfacdo no mundo. Individuos
importam apenas como portadores e produtores de utilidade: quanto mais utilidade

eles ganham ou produzem a partir de um recurso, maior é sua reivindicacao sobre
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esse recurso. Na medida em que a deficiéncia reduz a utilidade, a preservacao de
vidas de pessoas com deficiéncia tem menor prioridade; na medida em que a
correcdo da deficiéncia aumenta a utilidade, o tratamento médico de pessoas com
deficiéncia torna-se mais prioritério.

O calculo utilitarista classico fornece respostas simples, embora muitas vezes
desagradaveis, as questdes a respeito da duracéo e prolongamento da vida. Se o
nascimento de uma crianga com deficiéncia aumenta globalmente a felicidade, essa
crianca deve nascer; caso contrario, ela deve ser “substituida” por uma crianga sem
deficiéncia, para aumentar ainda mais a utilidade®®.

Para Wasserman®, alguns utilitaristas tentam negar essas implicacoes,
insistindo que € necessario considerar toda uma gama de consequencias — ndo
somente as vidas em jogo, mas também a possibilidade de julgamentos
equivocados, bem como os receios e a desmoralizagdo que podem resultar da
utilizacdo do critério de decisdo utilitarista. Outros utilitaristas ndo negam que tais
consequéncias devem ser levadas em conta, e estdo mais inclinados a desafiar do
que a se acomodar ao sentimento popular, a exemplo do fildsofo Peter Singer, ja
citado no presente estudo. O utilitarismo frequentemente é visto como algo que avilta
a vida de pessoas com deficiéncia. Ao contrario de algumas teorias de justica
igualitarias e “prioritarias”, o utilitarismo nédo trata pessoas com deficiéncia como
casos especiais.

Conforme Asch®, é urgente que os estudos sobre deficiéncia se oponham a
idéia de racionar a assisténcia a saulde utilizando uma métrica de presumida
qualidade de vida apds o tratamento, pois isso poderia automaticamente classificar
pessoas com deficiéncia de forma inferior as pessoas sem deficiéncia, corroendo os
ganhos alcangados pela populagdo com deficiéncia na obtencdo de assisténcia a
saude e de outros recursos que diminuem o impacto negativo da deficiéncia na vida,
e que aumentam as oportunidades de participacdo e igualdade desse segmento.

De acordo com os principais trabalhos desenvolvidos no campo da bioética,
especialmente no marco referencial da bioética principialista, o individuo deve ser
autonomo e capaz de decidir sobre quais circunstancias ele considera a vida
intoleravel. Entretanto, como definir o que é intoleravel? Seria intoleravel viver com
as sequelas inerentes da quadriplegia, do acidente vascular cerebral, ou de uma
doenca neurologica degenerativa, ou viver em uma sociedade que ndo esta

preparada para incluir pessoas nessas condicdes? Ademais, 0 que pensam as
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pessoas com deficiéncia acerca de dilemas éticos que tocam suas vidas? E os
formuladores de politicas publicas, como véem a questdo da deficiéncia enquanto

um tema coletivo?
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5 METODO

Este capitulo descreve o método utilizado para a realizacdo do estudo. Foi
realizado estudo descritivo, de carater exploratorio, utilizando técnicas quantitativas

de anélise da dados.

5.1 OBJETIVO

O objetivo do presente estudo foi identificar, analisar e comparar a percepgéo
de gestores e conselheiros de direitos sobre modelos de deficiéncia, politicas

publicas relacionadas e questdes bioéticas concernentes.

5.2 COMPOSICAO E CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

A amostra foi composta de um grupo formado por Conselheiros de Direitos da
Pessoa com Deficiéncia do Conselho Nacional de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (CONADE) (Grupo Conselheiros) e outro grupo de Especialistas em

Politicas Publicas e Gestdo Governamental (Grupo Gestores).

5.3 INSTRUMENTOS

Para a presente pesquisa foram elaborados questionarios para os dois grupos
de participantes. Lakatos e Marconi® conceituam o0 questionario como um
instrumento para recolher informag&o. E uma técnica de investigagdo composta por
questdes apresentadas por escrito a pessoas. O questiondrio permite que o
pesquisador conheca algum objeto de estudo’. Segundo Silva e Menezes’, o
questionario deve ser objetivo, limitado em extensdo e estar acompanhado de
instrucdes, que devem esclarecer o propdsito de sua aplicagdo e facilitar o seu

preenchimento.
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Foram utilizados dois instrumentos diferentes de coleta de dados
(questionario conselheiro e questionario gestor), um para cada subamostra,
compostos por perguntas de multiplas escolhas, em linguagem acessivel ao
informante. (Apéndices A e B)

Os questionérios compunham-se de 24 questbes, sendo que o primeiro bloco
de perguntas referia-se aos dados pessoais do participante e o segundo bloco era
composto por afirmacdes as quais o sujeito de pesquisa deveria responder se
concordava, concordava parcialmente ou se discordava. As afirmac¢des do segundo

bloco eram idénticas para ambos os grupos.

5.4 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

5.4.1 Aspectos Eticos

Obteve-se, inicialmente, a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Saude da UnB (Anexo), declarando que o estudo estaria

adequado aos preceitos éticos exigidos pela legislacdo vigente.

5.4.2 Participantes

Grupo Conselheiros

O tamanho da populagéo é de 76 individuos, entre conselheiros titulares e
suplentes. A amostra foi composta por 21 individuos, dos quais 66,7% (n=14) eram
do sexo masculino e 33,3% (n=7) do sexo feminino. Para um intervalo de confianca
de 85%(P=0,85), o nivel de confian¢ca para a amostra obtida (n=21) € de cerca de
90%. Apds ter sido obtida autorizagédo da Presidéncia do CONADE para a realizacao
do estudo junto aos seus membros, os instrumentos de coleta de dados foram
apresentados e distribuidos aos conselheiros durante a Reunido Extraordinéria do
Conselho realizada no dia 15 de outubro de 2010. Adicionalmente, para 0s
conselheiros ausentes naquela reunido, enviaram-se o TCLE e o questionario em

formato digital via correspondéncia eletronica. Nesta condi¢cédo, cada participante
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manifestou sua concordancia apos a leitura desse documento e assinalando um “x”
no campo correspondente para tal finalidade. Foram contatados por meio eletrénico
todos os 38 conselheiros e seus respectivos suplentes, totalizando 76 individuos.
Destes, 23 concordaram em participar, sendo que dois foram excluidos da amostra
por ndo terem preenchido o TCLE.

Critérios de inclusdo: ser membro de Conselho Nacional de Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, ser maior de 18 anos, ser alfabetizado.

Critério de exclusao: ter deficiéncia intelectual que afete a capacidade de

compreensdo do TCLE ou do questionério proposto.

Grupo Gestores

O tamanho da populacéo é de 888 individuos. A amostra foi composta por 29
individuos. Para um intervalo de confian¢a de 85%(P=0,85), o nivel de confianca
para a amostra obtida (n=29) é de cerca de 90%.

Os participantes do estudo foram contatados por mensagem eletrbnica
enviada por meio do mailing da Associacdo Nacional de Especialista em Politicas
Publicas e Gestdo Governamental — ANESP e convidados a participarem do estudo.
A ANESP é uma entidade de direito privado, com personalidade juridica prépria, sem
fins lucrativos, que congrega cerca de 800 associados membros da carreira de
EPPGG. O TCLE e o questionario foram encaminhados por meio eletrénico para
preenchimento, para todos os associados, via boletim informativo da Associacdo, em
28 de outubro de 2010. Cada participante manifestou sua concordancia apés a
leitura desse documento e assinalando um “X” no campo correspondente para tal
finalidade. Devido a baixa adesao dos gestores ao estudo, o instrumento de coleta
de dados também foi enviado por meio de mensagem eletrbnica pela propria
pesquisadora, que também é membro da carreira de EPPGG, a um grupo virtual
composto somente por gestores. Foram recebidos um total de 30 respostas, sendo
que uma delas de forma duplicada, o que gerou uma subamostra de 29
participantes.

Critérios de inclusdo: ser membro da carreira de EPPGG héa pelo menos um
ano atuando na Administracéo Publica Federal.

Critério de excluséo: estar em gozo de licenca ndo remunerada.
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5.5 ANALISE DE DADOS

Os dados foram organizados, agrupados e analisados por meio das técnicas
de distribuicdo de frequéncia e cruzamento de tabelas. A distribui¢édo de frequéncia é
uma distribuicdo matematica cujo objetivo € obter uma contagem do numero de
respostas associadas a diferentes valores de uma variavel, e expressar essas
contagens em termos de percentagens. O cruzamento de tabelas consiste na
“técnica estatistica que descreve duas ou mais variaveis simultaneamente, e origina
tabelas que refletem a distribuicdo conjunta de duas ou mais variaveis com um
nimero limitado de categorias ou valores distintos””®. Para analise estatistica
recorreu-se a uma planilha eletronica, sendo os resultados apresentados, sempre
que util, na sua perspectiva percentual. Em razdo da baixa adesé&o de individuos da
populacdo de gestores, a amostra obtida ndo foi representativa desse grupo,
optando-se pela ndo realizacdo de testes de hipéteses (a exemplo do Qui-
Quadrado).
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

O presente estudo se propds a refletir sobre questées bioéticas que tocam a
vida de pessoas com deficiéncia, especialmente aquelas relacionadas a vida e
morte, a alocagdo de recursos publicos e as politicas publicas destinadas a essa
populagdo. Os estudos sobre deficiéncia ainda sdo escassos no pais, e a interface
entre dilemas éticos e questbes relacionadas a deficiéncia necessita de maior
embasamento tedrico em nosso meio.

O utilitarismo tem sido a base tedrica de vérias correntes da bioética. Ao
assumir que a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia € menor, assume-se
gue essas pessoas agregam, no computo total, menor prazer ou felicidade. Logo, a
substituicdo dessas vidas por outras que agreguem maior prazer ou felicidade seria
justificavel. Além disso, seria igualmente justificavel alocar menos recursos para
pessoas com deficiéncia, sob o mesmo argumento de que deve-se investir mais
naqueles que potencialmente contribuem mais para o aumento geral da felicidade.
No entanto, o que os estudiosos do campo da deficiéncia tém questionado € se o
entendimento das implicagdes da deficiéncia tém sido suficientemente
compreendidos por aqueles que utilizam a viséo utilitarista como fundamento para a
tomada de deciséo.

Neste estudo, algumas questbes que envolvem dilemas éticos relacionados
as pessoas com deficiéncia foram apresentadas a conselheiros de direitos das
pessoas com deficiéncia e a gestores governamentais, com o objetivo de verificar
qual € a percepcdo desses atores a respeito do tema. Em razdo do perfil dos
participantes de pesquisa, optou-se por utilizar um instrumento de coleta de dados
de facil aplicagdo, répido e que pudesse ser preenchido a distancia. Dessa forma,
foram desenvolvidos e aplicados questionarios com perguntas de mdltipla escolha,
gue pudessem ser enviados e respondidos tanto presencialmente quanto por meio
eletrébnico. Apesar desse cuidado, a adesdo ao estudo mostrou-se aquém do
esperado, o que pode ser explicado, tanto no caso dos conselheiros de direitos
quanto no dos gestores, por uma cultura avessa a participacdo em estudos que
possam revelar opinides pessoais a respeito de temas controversos, mesmo tendo
sido informado no TCLE que as informagdes coletadas junto aos participantes séo

protegidas pelo sigilo.
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6.1 PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

6.1.1 Grupo Conselheiros

O grupo de conselheiros reuniu 66,7% (n=14) participantes do sexo masculino
e 33,3% (n=7) do sexo feminino; 66,7% (n=14) informou ser casado ou viver com
companheiro, 19% (n=4) comunicou ser solteiro, 14,3% (n=3) divorciado ou
separado. Quanto & escolaridade, 52,4% (n=11) alcangcou o ensino superior
(completo ou incompleto); 38,1% (n=8) fez pds-graduacgdo (completa ou incompleta);
e 9,5% (n=2) cursou o ensino médio (completo ou incompleto). No que se refere a
renda mensal, 47,6% (n=10) relatou ter mais de 10 salarios minimos; 28,6% (n=6)

entre um e seis salarios minimos; e 23,8% (n=5) entre seis e 10 salarios minimos.

Tabela 1: Perfil dos Conselheiros

Estado civil n %
Casado 14 66,7
Solteiro 4 19,0
Divorciado ou separado 3 14,3

Escolaridade

Ensino fundamental 0 0

Ensino médio 2 9,5
Ensino superior 11 52,4
P6s-graduacao 8 38,1

Rendimento mensal

1 a 5 salarios minimos 6 28,6
6 a 10 salarios minimos 5 23,8
Mais de 10 salarios 10 47.6

minimos
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6.1.2 Grupo Gestores

A subamostra de gestores foi integrada por 65,5 % (n=19) participantes do
sexo masculino e 34,5% (n=10) do sexo feminino. Em relag&o ao estado civil, 75,9%
(n=22) informou estar casado; 20,7% assinalou ‘solteiro’ (n=6); e 3,4% ‘divorciado ou
separado’ (n=1). Todos os gestores comunicaram possuir nivel superior completo e
renda superior a 10 salarios minimos. Em relacdo ao local de trabalho, 27,6%
trabalham no Ministério da Fazenda (n=8); 10,3% (n=3) no Ministério do
Planejamento, 10,3% (n=3) no Ministério de Minas e Energia; 10,3% (n=3) na
Presidéncia da Republica; 6,8% (n=2) no Ministério do Desenvolvimento Social e
Combate & Fome; 6,8% (n=2) no Ministério da Educacéo; 3,4 % (n=1) no Ministério
de Agricultura, Pecuéria e Abastecimento; 3,4 % (n=1) no Ministério das
Comunicagfes; 3,4 % (n=1) no Ministério do Desenvolvimento Agrario; 3,4 % (n=1)
no Ministério da Justica; 3,4 % (n=1) no Ministério do Meio Ambiente; 3,4 % (n=1) no
Ministério da Saude; e 2 gestores encontravam-se afastados para pés-graduagéo
(6,9%).



Tabela 2: Perfil dos Gestores

Sexo

Feminino

Masculino
Estado civil

Casado

Solteiro

Divorciado ou separado
Local de Trabalho

MF

MP

MME

PR

MDS

MEC

MAPA

MDA

MJ

MMA

MS

Afastados

10

19

22

%

34,5

65,5

75,9
20,7

3.4

27,6
10,3
10,3
10,3
6.9
6.9
3.4
3.4
3.4
3.4
3.4

6.9

80
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6.2 DEFICIENCIA

6.2.1 Grupo Conselheiros

Doze conselheiros (57%) afirmaram ter deficiéncia: 25% (n=3) tinham
deficiéncia auditiva, 50% (n=6) deficiéncia fisica ou motora e 25% (n=3) deficiéncia
visual; 91,7% (n=11) afirmaram ter deficiéncia ha mais de cinco anos. Um
participante ndo respondeu a essa questéo; 25% (n=3) declararam deficiéncia leve;

33,3% (n=4) deficiéncia moderada; e 41,7% (n=5) deficiéncia grave.

6.2.2 Grupo Gestores

Apenas um gestor declarou ter deficiéncia fisica ou motora moderada h& mais

de cinco anos. Os demais gestores ndo assinalaram este item do questionério.

6.3 MODELOS DE DEFICIENCIA

As questbes de nove a 14 buscavam averiguar o entendimento dos
participantes de pesquisa sobre a questdo da deficiéncia sob a perspectiva dos
modelos apresentados na literatura, pois a maneira como a deficiéncia é encarada
reflete-se no desenho das politicas publicas e também interfere na maneira de se
analisar dilemas éticos.

A maioria dos conselheiros (61,9%) afirmou concordar que pessoas com
deficiéncia devem se submeter a todos os tratamentos possiveis para diminuir ou
corrigir a deficiéncia como, por exemplo, o uso de células-tronco embrionarias como
forma de tratamento. Diferentemente, apenas 24,1% dos gestores concordam com a

afirmacao, e a maioria deles concorda apenas parcialmente (55,2%).
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Correcéo da Deficiéncia por meio de tratamento com células tronco
embrionarias

Gestores

Conselheiros

0% 20% 40% 60% 80% 100%

O Concordo E Concordo parcialmente ODiscordo

Figura 6: Correcao da Deficiéncia

Sobre a afirmacéo de que a deficiéncia € uma questédo pessoal, circunscrita a
propria pessoa e a familia, oitenta e um por cento dos conselheiros discordaram,
14,2% (n=3) concordaram parcialmente; e 4,8% concordaram (n=1). Quanto aos

gestores, 55,2% discordaram, enquanto 37,9 % concordaram parcialmente.

Deficiéncia como questdo pessoal circunscrita a prépria pessoae a
sua familia

55,2 l
81 l

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Gestores

Conselheiros

O Concordo B Concordo parcialmente ODiscordo

Figura 7: Deficiéncia como questao pessoal

Dos 21 conselheiros, 10 (47,5%) discordam da afirmagdo de que pessoas
com deficiéncia ndo estado plenamente aptas a tomarem decisdes sozinhas, devendo
ser auxiliadas por familiares, médicos e outros profissionais de saude. Ja entre o0s

gestores, 75,9% discordaram da afirmacéo, 42,9 % concordaram parcialmente e
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nenhum concordou. Nove conselheiros concordaram parcialmente (42,9%); e dois

concordaram (9,5%) com a afirmacéo.

Dependéncia das pessoas com deficiéncia para a tomada de
deciséao

75,9 '
47,5 '

60% 80% 100%

Gestores

9,5

Conselheiros

0% 20% 40%

O Concordo B Concordo parcialmente O Discordo

Figura 8: Dependéncia para a tomada de decisdo

Enquanto 47,5% dos conselheiros discordam da afirmacdo de que pessoas
sem deficiéncia tém uma vida mais satisfatoria do que pessoas com deficiéncia,
52,5% concordam ou concordam parcialmente com a afirmacdo. Percentuais
semelhantes foram encontrados entre os gestores: 20,7% concordaram, 34,5%

concordaram parcialmente e 44,8% discordaram.

Pessoas sem deficiéncia tem vida mais satisfatdria que as pessoas
com deficiéncia

44,8 l
47,5 l

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Gestores

Conselheiros

O Concordo B Concordo parcialmente ODiscordo

Figura 9: Vida satisfatoria
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A maior parte dos conselheiros (57,1%; n=12) concorda que a deficiéncia é
muito mais uma questdo social do que individual; 28,6% (n=6) concordam
parcialmente com essa afirmacgéo e apenas 3 (14,3%) discordam. Entre os gestores,
20,7% concordaram, 62,1% concordaram parcialmente e 17,2% discordaram da

afirmacao.

Deficiéncia como questao social

Gestores

Conselheiros

0% 20% 40% 60% 80% 100%

O Concordo E Concordo parcialmente ODiscordo

Figura 10: Deficiéncia como questao social

A maioria dos conselheiros (81%) discorda da afirmacéo de que pessoas com
deficiéncia devem permanecer a maior parte do seu tempo em instituicbes especiais
para terem melhor qualidade de vida. Entre os gestores, esse percentual foi ainda
maior: 96,6%. Apenas um conselheiro concordou com a afirmacgéo (4,7%), e dois
concordaram parcialmente (9,6%). Nenhum gestor concordou com a afirmacéo e

apenas um concordou parcialmente.
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Institucionalizacdo de pessoas com deficiéncia para uma vida mais
satisfatéria

96,6 ('
81 4,7l

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Gestores

Conselheiros

O Concordo B Concordo parcialmente O Discordo O N&o responderam

Figura 11: Institucionalizacdo das pessoas com deficiéncia

No modelo médico da deficiéncia, a deficiéncia é vista como uma tragédia
pessoal e, de acordo com esse modelo tedrico, devem ser tomadas medidas para
“corrigir’ a deficiéncia, tanto quanto for possivel, e tornar os individuos com
deficiéncia mais préximos daquilo que se considera “normal”. O modelo social de
deficiéncia, entretanto, entende que a deficiéncia é fruto das estruturas sociais
opressoras, que ndo permitem a expressdo da diversidade humana, cerceando a
participacao das pessoas com deficiéncia na vida comunitaria. As medidas adotadas
para correcao da deficiéncia é vista, pelos defensores do modelo social, como uma
forma de opressdo>! ou de aumentar a utilidade das pessoas com deficiéncia®®.

De acordo com Diniz et al**

, 0 reconhecimento do corpo com impedimentos
como expressdo da diversidade humana é recente, e ainda é um desafio para as
sociedades democraticas e para as politicas publicas. No Brasil, 0o modelo médico da
deficiéncia ainda é predominante, o que ficou patente ao se analisar a legislacéo
brasileira relacionada as pessoas com deficiéncia.

O diagnostico médico tem um papel preponderante na definicdo de quem tem
ou nado deficiéncia, quais pessoas podem ou nédo ter acesso as politicas publicas
voltadas para esse segmento populacional, e em que extensdo. Além disso, 0
acesso das pessoas ao meio fisico e aos bens sociais também é dificultado por
barreiras arquiteténicas e atitudinais, as quais também refletem a visdo da sociedade
sobre as pessoas com deficiéncia. Porém, as legislacdes mais recentes tém,

paulatinamente, incorporado conceitos derivados do modelo social, a exemplo da
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introducgdo, por meio da lei federal n° 10.098/2000 e do decreto n° 5.296/2004, da
preocupacdo com a acessibilidade das pessoas com deficiéncia ao meio fisico, a
comunicacdo e a informacdo, ao transporte, & habitacdo e outros bens da
sociedade.

A visdo medica da deficiéncia também tem implicacbes em relacdo a
assisténcia & saude das pessoas com algum impedimento fisico, sensorial ou
intelectual. Conforme abordado no presente estudo, os avangos tecnolégicos obtidos
nas Ultimas décadas no campo da medicina tém originado conflitos éticos
relacionados a terminalidade da vida, os quais, muitas vezes, envolvem fetos,
criancas e adultos com deficiéncia. A reflexdo bioética, portanto, tem sido uma
contribuicdo importante para a tomada de decisdo para a manutencdo ou nao de
vidas de pessoas com deficiéncia, considerando-se a presumida qualidade de vida e
a utilidade como pressupostos.

O que se observa, entretanto, por meio de varios autores ligados ao estudos
sobre deficiéncia, é que h& pouco conhecimento da realidade da deficiéncia por
parte dos bioeticistas, pois via de regra assume-se que as pessoas com deficiéncia
tém baixa qualidade de vida e s&o insatisfeitas®®. Segundo os ativistas dos direitos
das pessoas com deficiéncia, essa visdo equivocada da realidade daqueles que tem
deficiéncia se reflete na analise de dilemas bioéticos, a exemplo da decisdo sobre a
realizacdo de abortos apoés testes diagndsticos pré-natais de deficiéncia fetal, do
infanticidio de recém-nascidos com deficiéncia, da eutandsia em adultos com
deficiéncia, e da alocacao de recursos na assisténcia a saude®.

Oitenta e um por cento dos conselheiros discordou da afirmacéo de que a
deficiéncia € uma questdo pessoal, circunscrita a propria pessoa e a familia,
indicando que, para esse grupo, a deficiéncia deve ser vista como um tema a ser
compartilhado com a sociedade. Entre os gestores, o percentual de individuos que
discordaram foi relativamente menor, o que pode estar relacionado & viséo geral que
as pessoas tem da deficiéncia como tragédia pessoal.

Em relagdo a tomada de deciséo por pessoas com deficiéncia, interessante
notar que o percentual de individuos que discorda da afirmacéo de que pessoas com
deficiéncia ndo estdo aptas a tomarem decisdes sozinhas foi maior entre os
conselheiros do que entre os gestores. ISSO suscita questionamentos a respeito da
maneira como as conselheiros percebem a autonomia dos que tém deficiéncia.

Haveria ainda uma visdo paternalista por parte dos defensores de direitos desse
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segmento? Ou a vivéncia da realidade da deficiéncia pelos conselheiros os levou a
considerar que as pessoas com deficiéncia necessitam de auxilio para a tomada de
deciséo?

Quanto & satisfagdo com a vida, mais da metade dos conselheiros concorda
ou concorda parcialmente com a afirmagédo de que a vida de pessoas sem
deficiéncia é mais satisfatéria porque elas ndo enfrentam barreiras em sua
participagdo na sociedade. Percentual semelhante foi encontrado entre os gestores.
Interessante verificar que, especialmente na opinido dos conselheiros, as barreiras a
participacdo na sociedade podem ser um fator relevante quanto a obtencdo de uma
vida satisfatoria e, por conseguinte, de qualidade de vida. Conforme discutido em
outra secao do presente estudo, na perspectiva utilitarista, a qualidade de vida tem
sido utilizada como critério para definir alocagc&o de recursos, e em geral considera-
se gue as pessoas com deficiéncia tem qualidade de vida pior que as pessoas sem
deficiéncia®. O que se pode inferir das respostas dos conselheiros é que a vida
satisfatéria de uma pessoa com deficiéncia estq diretamente relacionada a
eliminacdo de barreiras & sua participacdo na sociedade. Questiona-se, portanto, se
seria correto definir alocagdo de recursos com base na qualidade de vida, se tal
qualidade de vida, especialmente no caso de pessoas com deficiéncia, é

diretamente afetada pela alocagéo de recursos.

6.4 ALOCACAO DE RECURSOS ESCASSOS

Para 76,2% dos conselheiros, recursos publicos devem ser utilizados para
realizar modificagdes em locais publicos utilizados por pessoas com deficiéncia,
mesmo com recursos insuficientes para o atendimento das necessidades béasicas da
populacdo; 23,8% concordaram parcialmente e nenhum entrevistado discordou da
afirmacéo. 41,4% dos gestores concordaram com a afirmacgéo, 51,7% concordaram

parcialmente, e apenas um discordou (3,4%).
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Adequacdo de locais publicos as pessoas com deficiéncia com
recursos publicos em contexto de recursos escassos

Gestores

76,2

Conselheiros

0% 20% 40% 60% 80% 100%

O Concordo B Concordo parcialmente O Discordo O N&o responderam

Figura 12: Adequacéo de locais publicos

Em relagcdo a medidas governamentais para evitar o aumento do nimero de
pessoas com deficiéncia, a fim de destinar recursos que seriam utilizados com essas
pessoas as caréncias da maioria da populagcdo, 42,9 % dos conselheiros
concordaram parcialmente (n=9); 33,3% discordaram (n=7) e 23,7% concordaram
(n=5). Percentuais semelhantes foram encontrados entre os gestores: 41,4%
concordaram parcialmente, 27,6% discordaram e também 27,6% concordaram.

Prevencdo de deficiéncias pelo governo para beneficiar a maioria
da populacdo com mais recursos publicos

Gestores 27,6 B,
Conselheiros 23,7 33,3 '
I
0% 20% 40% 60% 80% 100%

O Concordo B Concordo parcialmente O Discordo O N&o responderam

Figura 13: Prevencéo de deficiéncias

Cerca de metade dos conselheiros (47,6%, n=10) concorda que recursos

publicos devem ser investidos para equiparacdo de oportunidades para pessoas
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com deficiéncia, mesmo que isso signifique prejuizo para segmentos majoritarios da
populacédo; 28,6% concordaram parcialmente e 19,0% discordaram da afirmacdo. Ja
entre os gestores, 20,7 % concordaram, 62,1% concordaram parcialmente e 13,8%

discordaram.

Investimento de recursos publicos para equiparacéo de
oportunidades mesmo com prejuizo para a maioria

Gestores 20,7 13,8 B,
Conselheiros 47,6 19 4,8
| \
0% 20% 40% 60% 80% 100%

O Concordo B Concordo parcialmente O Discordo O N&o responderam

Figura 14: Investimento para equiparacao de oportunidades

Y

Em relacdo a criagcdo de leis especificas para a garantia de direitos das
pessoas com deficiéncia, 85,7% dos conselheiros concordaram que o governo deve
crid-las, enquanto 9,5% (n=2) concordaram parcialmente com sua criagcéo, e 4,8%
(n=1) discordaram; 62,1% dos gestores concordaram com a afirmagéo, 34,5 %

concordaram parcialmente e apenas um (3,4%) discordou.

Criacdo de leis para protecéo de pessoas com deficiéncia

Gestores 62,10%

85,7
|

Conselheiros

0% 20% 40% 60% 80% 100%

O Concordo B Concordo parcialmente O Discordo

Figura 15: Leis de protecdo para pessoas com deficiéncia
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Em relagdo a prevencdo de deficiéncias, 42,9%(n=9) dos conselheiros
concordaram que o governo deve ter agcdes nesse sentido, uma vez que pessoas
com deficiéncia podem ter menos qualidade de vida quando comparadas as
pessoas sem deficiéncia. 38,1% (n=8) concordaram parcialmente, 9,5%(n=2)
discordaram e 2 participantes de pesquisa néo responderam (9,5%). Entre os
gestores, 55,2% concordaram; 41,4 % concordaram parcialmente e apenas um
(3,4%) discordou.

Prevencdo de deficiéncias pelo governo devido a menor qualidade
de vida das pessoas com deficiéncia

Gestores

9,5

Conselheiros

0% 20% 40% 60% 80% 100%

O Concordo B Concordo parcialmente O Discordo O N&o responderam

Figura 16: Prevencéo de Deficiéncias

Nenhum entrevistado concorda com a afirmagéo de que é melhor investir em
pessoas sem deficiéncia, que podem ser mais produtivas do que em pessoas com
deficiéncia. Vinte conselheiros (95,2%) e 27 gestores (93,1%) discordaram da

afirmagdo. Um gestor e um conselheiro n&o responderam a essa questao.
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Investimento preferencialmente em pessoas sem deficiéncia

Gestores S 3”

Conselheiros 95,2 4’8l

0% 20% 40% 60% 80% 100%

‘El Concordo B Concordo parcialmente ODiscordo ON&o responderam ‘

Figura 17:Investimento preferencialmente em pessoas sem deficiéncia

Mais de 75% dos conselheiros concordaram que recursos publicos devem ser
utilizados para realizar adaptacfes necessérias as pessoas com deficiéncia em
locais publicos, mesmo que os recursos disponiveis ndo sejam suficientes para
atender as necessidades basicas da maioria da populacdo. Entre os gestores, esse
percentual foi de 41,4%. A visao diferenciada entre os grupos pode ser resultado de
perspectivas diferentes em relacdo a alocacao dos recursos publicos.

Aparentemente a percepgdo dos conselheiros se aproxima mais da idéia de
que as politicas publicas devem também alocar recursos para grupos minoritarios,
independente da escassez de recursos para suprir caréncias basicas da populacao.
A protecdo do Estado a minorias vulneraveis, ou vulneradas, esta de acordo com o
principio da protecdo, abordado anteriormente neste estudo"***°, Para Kottow™, o
Estado deve exercer sua funcdo protetora frente as necessidades de parte
majoritaria da populagéo, baseado em uma ética da protecdo; e a sociedade tem o
dever de proteger, por meio de instituicbes e préticas, atenuando, reduzindo e, se
possivel, eliminando as incapacidades. Segundo Schramm® a bioética de protecéo
refere-se as medidas que devem ser necessariamente tomadas para amparar ou
proteger individuos ou populagbes que ndo dispdem de outras medidas que
assegurem as condicdes necessarias para uma vida digna. Esse enfoque esta em
acordo com o que preconiza a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia?®, na medida em que esse instrumento internacional determina que os
estados partes devem levar em conta, em todos os programas e politicas, a protecao

e a promocéo dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia, dado que essa €
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uma populacdo que continua a enfrentar violagdo de seus direitos em todas as
partes do mundo.

Boa parte dos gestores, no entanto, parece corroborar a perspectiva
utilitarista, de que a tomada de decisdo no campo publico e coletivo deve priorizar o
maior namero de pessoas, durante o maior espaco de tempo possivel e que
resultem nas melhores consequéncias, mesmo que iSSO gere prejuizo para grupos
menores, visao também defendida, predominantemente, pela bioética de

48525  No entanto, os direitos humanos sdo também tidos como

intervencgao
referenciais da bioética de intervencdo>, o que leva a necessidade de se encontrar,
nessa perspectiva tedrica, o equilibrio entre a aplicagéo do utilitarismo e a promocéo
e garantia dos direitos humanos de individuos e popula¢gdes vulneraveis. Como
tornar isso viavel, com tantas demandas por recursos, especialmente em paises
periféricos, onde também esta concentrada a maior parte da populagéo socialmente
vulneravel? Essa é uma questdo que pode ser objeto de futuros estudos.

Em ambos os grupos foram encontrados altos percentuais (conselheiros:
95,2% e gestores: 93,1%) de discordancia quanto a afirmagdo de que deve se
investir mais recursos em pessoas sem deficiéncia porque elas podem ser mais
produtivas. Por um lado, é possivel que ambos os grupos avaliem que as pessoas
com deficiéncia podem ser tdo produtivas quanto pessoas sem deficiéncia, em um
contexto inclusivo. Por outro lado, seria esperado que o grupo de gestores
avaliassem, na perspectiva utilitarista, 0 segmento de pessoas com deficiéncia como
um grupo com menor utilidade e, portanto, que menos recursos deveriam ser
investidos nessa populagéo. Investigar a razéo dessa aparente incoeréncia por meio

de analises qualitativas pode ser o objeto de estudos posteriores.
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6.5 ABORTO, EUTANASIA E DIREITOS REPRODUTIVOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Sobre o aborto de fetos com deficiéncia, em razdo da grande possibilidade de
baixa qualidade de vida que uma pessoa com deficiéncias muito severas pode ter
que enfrentar, mais da metade dos conselheiros discordou da afirmagéo (57,2%),
19% concordaram, e também 19% concordaram parcialmente. Quanto aos gestores,
41,4% discordaram, 31,0% concordaram parcialmente e 27,6% concordaram.

Legalizacdo do aborto de fetos com graves deficiéncias

Gestores 216 41,4 '

Conselheiros 57,2 4’8l

0% 20% 40% 60% 80% 100%

O Concordo B Concordo parcialmente O Discordo O N&o responderam

Figura 18: Legalizacdo do aborto de fetos com deficiéncia

Mais da metade dos conselheiros (52,4%; n=11) discordaram da afirmacgao
segundo a qual deve se dar o direito as pessoas com deficiéncias muito graves e
confinadas ao leito de decidirem se querem ou ndo continuar vivendo. Entre os
gestores, esse percentual foi de 20,7%. Seis conselheiros concordaram (28,6%); e
guatro (19%) concordaram parcialmente. Dos gestores, 55,2% concordaram com a

afirmacéao; 24,1 % concordaram parcialmente e 20,7% discordaram.
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Direito legal de praticar a eutanasia para pessoas com graves
deficiéncias

Gestores

52,4 l

0% 20% 40% 60% 80% 100%

28,6

Conselheiros

O Concordo E Concordo parcialmente ODiscordo

Figura 19: Direito legal de praticar eutanasia

Entre os conselheiros, 52,4% (n=11) discordaram da afirmacdo de que os
pais devem ter o direito de decidir se seu filho recém-nascido com graves
deficiéncias deve ou ndo se submeter a cirurgia cardiaca para sobreviver. Seis
(28,6%) concordaram, enquanto quatro (19%) concordaram parcialmente. Dos
gestores, por sua vez, 48,3% discordaram, 31,0% concordaram parcialmente e

17,2% concordaram.

Direito legal dos pais de decidirem pelarealizagdo de tratamentos médicos para
salvar um filho com deficiéncia

|
48,3 PA'
52,4 '

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Gestores

Conselheiros

‘DConcordo W Concordo parcialmente [JDiscordo [JN&o responderam ‘

Figura 20: Direito dos pais de decidirem pela realizacédo de tratamentos médicos

Em relagéo a afirmacdo de que mulheres com deficiéncia mental ndo devem
ter filhos e devem ser submetidas a tratamento para evitarem a gravidez, 57,1% dos
conselheiros (n=12) e 58,3% (n=17) dos gestores discordaram; sete conselheiros

concordaram parcialmente (33,3%) e nove gestores (31,0%) concordaram
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parcialmente; um (4,8%) conselheiro e trés gestores (10,3%) concordaram; e um

conselheiro ndo respondeu (4,8%).

Esterilizacdo de mulheres com deficiéncia

58,6 '
57,1 4,8'

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Gestores

Conselheiros

O Concordo B Concordo parcialmente O Discordo O N&o responderam

Figura 21: Esterilizacdo de mulheres com deficiéncia

Em relacdo a legalizacdo do aborto de fetos com graves deficiéncias em
funcdo de uma possivel qualidade de vida ruim, a maioria dos conselheiros é
contraria (57,7%). Mas, somando-se 0s que concordaram com aqueles que
concordaram parcialmente, o percentual é de quase 40%, o que nos leva a pensar
mais uma vez que a baixa qualidade de vida experimentada por aqueles que tém
deficiéncia em nosso pais pode ter relevancia na questdo em tela. A qualidade de
vida das pessoas com deficiéncia é afetada pela sua satisfagcdo com a vida e,
conforme apresentado neste estudo, esta depende de se estabelecer e manter um
conjunto harmonioso das relagcdes dentro do contexto social da pessoa e do
ambiente externo®. Logo, a maneira como o contexto afeta a qualidade de vida das
pessoas com deficiéncia pode ser objeto de estudos futuros.

Quando se trata de dar o direito legal de adultos com deficiéncia muito graves
decidirem se querem continuar vivendo, semelhantemente, a maioria dos
conselheiros discordou da afirmacgéo (52,4%), com a ressalva de que o percentual
dos que concordam é de quase 30% e 0s que concordam parcialmente se aproxima
aos 20%. Diferentemente, entre os gestores, 55,2% concordam que o direito legal de
pessoas com graves deficiéncias decidirem se querem ou ndo continuar vivendo

deve ser concedido.
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No que diz respeito & percepgdo dos conselheiros quanto a satisfacdo e
qualidade de vida, pode-se perceber que nas questdes que envolvem a
terminalidade da vida, seja em fetos, recém nascidos e adultos com deficiéncia, a
maioria dos individuos posicionou-se de forma contréria a finalizar a vida de quem
tem deficiéncia, provavelmente porque entendem que a deficiéncia ndo torna a vida
menos satisfatoria, embora bioeticistas argumentem o contrério e, por essa razao,
defendam a prética do aborto de fetos com deficiéncia e da eutanésia de pessoas
com deficiéncia®. A posicdo dos conselheiros corrobora a posicdo de estudiosos da
deficiéncia®*®®, que avaliam que a vivéncia da deficiéncia ou a convivéncia com
pessoas com deficiéncia é fundamental para que se possa avaliar a qualidade e a
satisfagcdo com a vida experimentada por elas.

Conforme apontado por Asch® e Saxton®® é necessario que exista uma
aproximacao entre bioeticistas, estudiosos da deficiéncia e defensores dos direitos
das pessoas com deficiéncia, pois a vivéncia da deficiéncia e o conhecimento da
experiéncia do viver com deficiéncia é fundamental para que a reflexdo bioética
acerca de dilemas que tocam as vidas de pessoas com deficiéncia seja coerente. A
maioria das pessoas com deficiéncia tém sido excluida dos debates sobre temas
bioéticos, os quais tém sido afetados pelo preconceito e por uma visdo negativa da
qualidade de vida das pessoas que tém deficiéncia. Os argumentos favoraveis a
terminalidade da vida de fetos, recém-nascidos ou adultos com deficiéncia
apontados pelos bioeticistas que se baseiam na crenga de que a vida das pessoas
com deficiéncia é uma vida miseravel devem ser revistos, pois tanto os estudiosos
sobre deficiéncia quanto os defensores dos direitos das pessoas com deficiéncia
questionam o critério da baixa qualidade de vida como uma realidade.

Da mesma maneira, é importante que gestores publicos busquem conhecer a
realidade da vida de pessoas com deficiéncia, pois suas decisdes profissionais sobre
alocacdo de recursos e formulacdo de politicas publicas para pessoas com
deficiéncia, as quais afetam a coletividade, podem estar fundamentadas em falsos
pressupostos. O desenho das politicas publicas, tanto para o segmento das pessoas
com deficiéncia, quanto para a populacdo em geral, poderd se beneficiar de um
corpo técnico de gestores com conhecimento sélido acerca de sua populacao-alvo.

Face ao exposto no presente trabalho, a declaracdo sobre Bioética da

|74

Disabled People’s International™ merece ser aqui reproduzida:



97

O direito de viver e ser diferente®

Nada sobre nés sem nés

Até 0 momento, a maioria de nds tem sido excluida dos debates sobre
temas bioéticos. Esses debates tém tido uma visdo preconceituosa e
negativa sobre nossa qualidade de vida. Eles tém negado nosso direito a
equidade e tém, portanto, negado nossos direitos humanos.

NOs exigimos que sejamos incluidos em todos os debates sobre
formulacao de politicas referentes a temas bioéticos.

No6s devemos ser as pessoas que decidem sobre nossa qualidade de vida,
baseados em nossas experiéncias.

NOs somos seres humanos completos. NOs acreditamos que a sociedade
sem pessoas com deficiéncia seria uma sociedade inferior. Nossas
experiéncias individuais e coletivas, Unicas, sdo uma importante

contribuicdo a uma sociedade humana e valiosa...

¢ Traduc3o livre da autora.
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7 CONCLUSAO

A despeito do ponto de partida em comum que tiveram a bioética e o
movimento pelos direitos das pessoas com deficiéncia na década de 1970, fica
evidenciado pelo presente estudo o distanciamento existente entre bioeticistas e
defensores dos direitos das pessoas com deficiéncia em relagdo a compreenséo da
realidade da deficiéncia no contexto social. A preponderéancia, no Brasil, do modelo
médico de deficiéncia em relacdo ao modelo social foi demonstrada por meio da
andlise da legislacdo voltadas ao segmento de pessoas com deficiéncia. Porém, a
mudanca de paradigma observada internacionalmente em relacdo & compreensao
da deficiéncia como resultado da interagéao entre pessoas com deficiéncia e barreiras
fisicas e atitudinais ja pode ser constatada em nosso pais, por meio de mudancas na
legislacdo e no desenho de politicas publicas mais inclusivas.

E fundamental que gestores publicos conhegcam a realidade da populag&o
alvo de suas ag0es, para que o desenho das politicas publicas seja compativel com
as reais necessidades do publico para o qual elas estdo sendo direcionadas. Assim,
0 segmento de pessoas com deficiéncia podera ser beneficiado por politicas mais
inclusivas e menos discriminatérias, e a distribuicdo de recursos para toda a
populagéo se dara por critérios mais justos e equanimes. Importante ressaltar que a
utopia de uma vida livre de barreiras defendida por alguns teéricos do modelo social
de deficiéncia ndo garante a plena participagéo de todas as pessoas com deficiéncia
na sociedade, o que deve considerado pelos gestores publicos pois, embora a
efetiva incluséo e a equiparagcéo de oportunidades para pessoas com deficiéncia
seja uma importante meta a ser perseguida, a propria CDPD defende a adogéo de
adaptacgOes razoaveis, que ndo acarretem 6nus desproporcional ou indevido. Logo,
tanto a bioética de intervencdo, quanto a bioética de protecdo, desde que
amparadas por um maior conhecimento da realidade da vida de pessoas com
deficiéncia, podem ser referenciais teéricos a serem utilizados em nosso contexto
para o processo decisoério de formulacé@o e execucao de politicas publicas para esse
grupo considerado minoritario.

De maneira geral, o que se depreende das respostas obtidas junto aos
defensores de direitos das pessoas com deficiéncia neste estudo € que vivenciar a

deficiéncia é fundamental para a compreensdo da realidade do que seja a
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deficiéncia dentro de um contexto social, e de seu impacto para a satisfagdo com a
vida. Os dilemas bioéticos que envolvem pessoas com deficiéncia, especialmente
naqueles que envolvem questdes do viver e morrer, ou deixar viver e deixar morrer,
devem ser analisados também da perspectiva de quem vivencia a deficiéncia, dia
apods dia, em seus corpos e mentes. Portanto, a compreensédo de bioeticistas quanto
a realidade do impedimento e da deficiéncia, e seu impacto na discusséo de dilemas
bioéticos envolvendo a vida daqueles que tem ou que possam vir a ter uma
deficiéncia pode ser objeto de estudos futuros.

Quanto aos gestores governamentais, percebe-se que, em alguns temas
investigados neste estudo, a percepcdo de dilemas bioéticos relacionados a
deficiéncia é similar ao pensamento dos defensores de direitos. No entanto,
especialmente no que se refere a alocagcdo de recursos, a visdo dos gestores
distancia-se do pensamento dos defensores de direitos. Enquanto as respostas
dadas pelos defensores de direitos estdo mais alinhadas com uma perspectiva de
protecdo de grupos vulneraveis e minorias, as respostas dos gestores apontam para
uma alocacdo de recursos embasada na perspectiva utilitarista, mais préxima
daquilo que preconiza grande parte dos bioeticistas.

O advento da Convencgéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia € uma
marco fundamental para a formulacdo de politicas publicas, pois institui uma nova
compreensdo da deficiéncia, segundo a qual assegurar uma vida digna néo se
resume & oferta de bens e servicos médicos, mas também a eliminagéo de barreiras
e equiparacdo de oportunidades, com a garantia de um ambiente acessivel aqueles
com impedimentos fisicos, sensoriais e intelectuais. A deficiéncia deve ser tratada
como uma questao de justica e direitos humanos.

No entanto, para além do que preconiza o modelo social de deficiéncia, é
preciso levar em conta 0 desenvolvimento dos sistemas econOmicos
contemporaneos, e refletir acerca dos impactos positivos e negativos que estes
podem vir a ter na vida das pessoas com deficiéncia®. Retomando referenciais
bioéticos abordados nesse trabalho para analisar as questdes bioéticas envolvendo
pessoas com deficiéncia, é pertinente recordar dois dos chamados “4 Ps” da bioética
de intervencdo®®: prudéncia, frente aos avancos cientificos e tecnoldgicos, que, por
um lado, podem trazer problemas futuros, mas, por outro, também podem contribuir
com soluc¢des para ampliar a inclusdo de pessoas com deficiéncia; e protegcado aos

mais frageis e desassistidos.
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Nesse sentido, os referenciais tedricos para a reflexdo ética de questdes
sobre deficiéncia apontados no presente estudo, principalmente da bioética latino-
americana, contribuem para uma andlise mais equanime e justa da situacdo de
populacbes vulneraveis, que é o caso da populacdo com deficiéncia. Entretanto,
ainda percebe-se um distanciamento entre bioeticistas e defensores dos direitos da
pessoa com deficiéncia, especialmente no que se refere a percep¢éo da qualidade
de vida, o que poderia ser diminuido por meio de maior didlogo entre as partes.

Em sintese, o modelo social da deficiéncia fornece subsidios, tanto para
gestores, quanto para bioeticistas, para uma melhor compreensio da deficiéncia. E
mister considerar a realidade do impedimento e da deficiéncia para a tomada de
decisdo, tanto no que se refere a construgdo de politicas publicas (que envolvem a
alocacdo de recursos escassos), quanto em relacdo ao enfoque bioético de temas

complexos que envolvem a deficiéncia.
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APENDICE A - QUESTIONARIO EPPGG

Universidade de Brasilia
Programa de Pds-Graduagdo em Bioética

Pesquisadora responséavel: Liliane Cristina Gongalves Bernardes

NUmero do instrumento de coleta: Data:

Instrugdes: Vocé deve marcar apenas uma das alternativas nos parénteses que
correspondem a sua resposta.
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DADOS DE IDENTIFICACAO

1.Sexo: ( ) Feminino( ) Masculino

2. EPPGG de qual turma?
()rr()a()()a()s()e()7()e()o()100( )10
(()12a( ) 132( )1a=

3. Estado Civil:

( )Solteiro (a)

( )Casado (a) ou vivendo com Companheiro (a)
( )viavo (a)

( )Separado (a) ou Divorciado (a)

4. Org&o onde atua:

( ) Presidéncia da Republica

(Especifique: )
() Ministério do Desenvolvimento Agrério

Ministério de Minas e Energia

Ministério da Fazenda

Ministério da Agricultura, Pecuaria e Abastecimento
Ministério do Planejamento, Orcamento e Gestéo
Ministério da Defesa

Ministério da Justica

Ministério da Ciéncia e Tecnologia

Ministério da Saude

Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome
Ministério das Cidades

Ministério das Comunicacgoes

Ministério do Desenvolvimento, Industria e Comércio Exterior
Ministério da Educacéo

Ministério do Esporte

Ministério da Integracdo Nacional
Ministério do Meio Ambiente
Ministério da Previdéncia Social
Ministério das Relagbes Exteriores
Ministério do Trabalho

Ministério dos Transportes
Ministério do Turismo

Qutro:

()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()MinistériodaCuItura
()
()
()
()
()
()
()
()
()
()
)
2.E

PPGG de qual turma?
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1 ()2()3()a()s()e()7()s()o( )r0e( )10

)
)12a( ) 132 ( )14a
3. Estado Civil:

)Solteiro (a)

)ViL’Jvo (@)
)Separado (a) ou Divorciado (a)

4. Org&o onde atua:

) Presidéncia da Republica
(Especifique: )
) Ministério do Desenvolvimento Agrario

(
(
(
( )Casado (a) ou vivendo com Companheiro (a)
(
(
(

Ministério de Minas e Energia

Ministério da Fazenda

Ministério da Agricultura, Pecuaria e Abastecimento
Ministério do Planejamento, Orcamento e Gestéo
Ministério da Defesa

Ministério da Justica

Ministério da Ciéncia e Tecnologia

Ministério da Saude

Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome
Ministério das Cidades

Ministério das Comunicacgoes

Ministério do Desenvolvimento, Industria e Comércio Exterior
Ministério da Educacéo

Ministério do Esporte

Ministério da Integracdo Nacional
Ministério do Meio Ambiente
Ministério da Previdéncia Social
Ministério das Relagbes Exteriores
Ministério do Trabalho

Ministério dos Transportes
Ministério do Turismo

Qutro:

(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(

)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
) Ministério da Cultura
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
)
D

DADOS SOBRE DEFICIENCIA

5. Vocé tem deficiéncia?

() sim

( ) N&o (se respondeu “ndo”, va para a questao 9)
6. Qual é a sua deficiéncia?
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( ) auditva () fisicaou motora (' ) visual () mattipla

7. Tempo de Deficiéncia:
( ) Menos de 1 ano ( ) 1 a5 anos ( ) Mais de 5 anos

8. Qual € o grau da sua deficiéncia: ( ) Leve ( ) Moderada ( ) Grave

Instrugdes: Marque nos parénteses a alternativa que corresponde ao que vocé
pensa das seguintes afirmagdes. Vocé deve dizer se concorda, se concorda
parcialmente ou se discorda:

9. “As pessoas que adquirem alguma deficiéncia devem se submeter a todos
os tratamentos possiveis para que a deficiéncia seja diminuida ou até mesmo
corrigida, como, por exemplo, realizar tratamento com células-tronco
embrionérias caso esse procedimento seja legalmente permitido”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

10.“ A deficiéncia € uma questdo pessoal, que deve estar circunscrita a propria
pessoa e a sua familia, e o envolvimento da sociedade deve ser o menor
possivel, para que seja garantida privacidade da vida da pessoa em relacéo a
sua deficiéncia”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

11.“ As pessoas com deficiéncia geralmente ndo estado plenamente aptas a
tomarem decisdes sozinhas, e por isso devem ser auxiliadas por familiares,
meédicos e outros profissionais na tomada de decisé&o.”

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

12. “As pessoas sem deficiéncia tém uma vida mais satisfatéria do que as
pessoas que tem deficiéncia, pois elas ndo enfrentam barreiras na sua
participagdo na sociedade.”

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

13. “Apesar da deficiéncia se manifestar no corpo ou na mente da pessoa, ela
€ muito mais uma questdo social do que individual, pois essa caracteristica €
acentuada pelos obstaculos impostos pela sociedade”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

14. “Oideal é que as pessoas com deficiéncia permanecam a maior parte do
seu tempo em instituicdes especiais, totalmente adaptadas para suas
possibilidades, para terem uma vida mais satisfatoria tendo suas
caracteristicas respeitadas”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

15. “Os locais publicos por onde as pessoas com deficiéncia passam e
permanecem devem estar adequados a elas, e devem ser feitas todas as
modificagdes necessérias utilizando-se recursos publicos, mesmo
considerando que os recursos disponiveis nédo séo suficientes para atender as
necessidades basicas da maioria da populacéo”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

16. “O governo deve tomar medidas para evitar o aumento do nimero de
pessoas com deficiéncia, para que 0s recursos que seriam destinados
exclusivamente a essa minoria sejam direcionados as caréncias da maioria da
populagéo”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo
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17. “Recursos publicos devem ser investidos para garantir que as pessoas
com deficiéncia tenham as mesmas oportunidades que as demais pessoas
tém, mesmo que outros segmentos majoritarios da populacéo sejam
prejudicados.”

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

18. “O governo deve criar leis especificas para garantir que as pessoas com
deficiéncia tenham os mesmos direitos das outras pessoas, pois elas correm
mais risco de terem seus direitos desrespeitados”

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

19. “Como hé& grande possibilidade da qualidade de vida de uma pessoa com
deficiéncias severas ser muito ruim, o aborto de fetos com graves deficiéncias
deveria ser legalmente permitido”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

20. “Para aquelas pessoas com deficiéncias muito graves, que sao
conscientes, vivem no leito e séo totalmente dependentes de outras pessoas,
deveria ser dado o direito legal de decidirem se querem ou n&o continuar
vivendo”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

21.“Os pais de um recém-nascido com graves deficiéncias, que depende de
uma cirurgia cardiaca para sobreviver, devem ter o direito de decidir se a
crianca deve ou ndo se submeter a esse tipo de procedimento cirdrgico para
garantir sua sobrevivéncia, uma vez que a crianca vivera com grandes
incapacidades”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

22.“Como as pessoas que tém deficiéncia podem ter menor qualidade de vida
comparada as outras pessoas por causa das barreiras que elas encontram na
sociedade, é fundamental que as deficiéncias sejam prevenidas com a¢fes do
governo”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

23. “Entre investir recursos publicos escassos em pessoas com deficiéncia ou
em pessoas que ndo tem deficiéncia alguma, o melhor é investir em pessoas
sem deficiéncia, pois elas podem ser mais produtivas.”

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

24.“As mulheres com deficiéncia mental ndo devem ter filhos e devem ser
submetidas a algum tratamento para evitarem a gravidez, pois elas em geral
néo tém condi¢cdes de assumir a guarda de um filho”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo
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APENDICE B - QUESTIONARIO CONSELHEIROS

Universidade de Brasilia
Programa de Pés-Graduagdo em Bioética

Pesquisadora responséavel: Liliane Cristina Gongalves Bernardes

NUmero do instrumento de coleta: Data:

Instrugdes: Vocé deve marcar apenas uma das alternativas nos parénteses que
correspondem a sua resposta.

DADOS DE IDENTIFICACAO

1. Sexo:
( ) Feminino
( ) Masculino

2. Estado Civil:

( ) Solteiro (a)

( ) Casado (a) ou vivendo com Companheiro (a)
( )ViL’Jvo (@)

( ) Separado (a) ou Divorciado (a)

3. Escolaridade:

( ) Ensino Fundamental completo ou incompleto
( ) Ensino Médio completo ou incompleto

( ) Ensino Superior completo ou incompleto

( ) Pés-Graduagédo completo ou incompleto

4. Rendimento mensal familiar:

( ) Menos de 1 salario minimo

( ) Entre 1 e 5 salarios minimos
( ) Entre 6 e 10 salarios minimos
() Mais de 10 salarios minimos

DADOS SOBRE DEFICIENCIA

5. Vocé tem deficiéncia?

() sim

( ) N&o (se respondeu “ndo”, va para a questao 9)

6. Qual é a sua deficiéncia?

( ) auditva () fisicaou motora (' ) visual () mattipla

7. Tempo de Deficiéncia:
( ) Menos de 1 ano ( ) 1 a5 anos ( ) Mais de 5 anos

8. Qual é o grau da sua deficiéncia: ( ) Leve ( ) Moderada ( ) Grave

Instrugdes: Marque nos parénteses a alternativa que corresponde ao que vocé
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pensa das seguintes afirmagdes. Vocé deve dizer se concorda, se concorda
parcialmente ou se discorda:

9. “As pessoas que adquirem alguma deficiéncia devem se submeter a todos
os tratamentos possiveis para que a deficiéncia seja diminuida ou até mesmo
corrigida, como, por exemplo, realizar tratamento com células-tronco
embrionérias caso esse procedimento seja legalmente permitido”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

10.“A deficiéncia é uma questdo pessoal, que deve estar circunscrita a
propria pessoa e a sua familia, e o envolvimento da sociedade deve ser o
menor possivel, para que seja garantida privacidade da vida da pessoa em
relacdo a sua deficiéncia”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

11.“As pessoas com deficiéncia geralmente ndo estado plenamente aptas a
tomarem decisdes sozinhas, e por isso devem ser auxiliadas por familiares,
meédicos e outros profissionais natomada de decisé&o.”

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

12. “As pessoas sem deficiéncia tém uma vida mais satisfatéria do que as
pessoas que tem deficiéncia, pois elas ndo enfrentam barreiras na sua
participagdo na sociedade.”

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

13. “Apesar da deficiéncia se manifestar no corpo ou na mente da pessoa, ela
€ muito mais uma questdo social do que individual, pois essa caracteristica €
acentuada pelos obstaculos impostos pela sociedade”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

14. “Oideal é que as pessoas com deficiéncia permanecam a maior parte do
seu tempo em instituicdes especiais, totalmente adaptadas para suas
possibilidades, para terem uma vida mais satisfatoria tendo suas
caracteristicas respeitadas”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

15. “Os locais publicos por onde as pessoas com deficiéncia passam e
permanecem devem estar adequados a elas, e devem ser feitas todas as
modificagdes necessérias utilizando-se recursos publicos, mesmo
considerando que os recursos disponiveis ndo séo suficientes para atender
as necessidades basicas da maioria da populacéo”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

16. “O governo deve tomar medidas para evitar o aumento do nimero de
pessoas com deficiéncia, para que 0s recursos que seriam destinados
exclusivamente a essa minoria sejam direcionados as caréncias da maioria
da populagéo”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

17. “Recursos publicos devem ser investidos para garantir que as pessoas
com deficiéncia tenham as mesmas oportunidades que as demais pessoas
tém, mesmo que outros segmentos majoritarios da populagdo sejam
prejudicados.”

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

18. “O governo deve criar leis especificas para garantir que as pessoas com
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deficiéncia tenham os mesmos direitos das outras pessoas, pois elas correm
mais risco de terem seus direitos desrespeitados”

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

19. “Como hé& grande possibilidade da qualidade de vida de uma pessoa com
deficiéncias severas ser muito ruim, o aborto de fetos com graves
deficiéncias deveria ser legalmente permitido”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

20. “Para aquelas pessoas com deficiéncias muito graves, que sao
conscientes, vivem no leito e sdo totalmente dependentes de outras pessoas,
deveria ser dado o direito legal de decidirem se querem ou n&o continuar
vivendo”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

21.“Os pais de um recém-nascido com graves deficiéncias, que depende de
uma cirurgia cardiaca para sobreviver, devem ter o direito de decidir se a
crianca deve ou ndo se submeter a esse tipo de procedimento cirdrgico para
garantir sua sobrevivéncia, uma vez que a crianca vivera com grandes
incapacidades”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

22.“Como as pessoas que tém deficiéncia podem ter menor qualidade de
vida comparada as outras pessoas por causa das barreiras que elas
encontram na sociedade, é fundamental que as deficiéncias sejam
prevenidas com agdes do governo”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

23. “Entre investir recursos publicos escassos em pessoas com deficiéncia
ou em pessoas que ndo tem deficiéncia alguma, o melhor é investir em
pessoas sem deficiéncia, pois elas podem ser mais produtivas.”

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo

24.“As mulheres com deficiéncia mental ndo devem ter filhos e devem ser
submetidas a algum tratamento para evitarem a gravidez, pois elas em geral
néo tém condi¢cdes de assumir a guarda de um filho”.

( )Concordo ( )Concordo parcialmente ( ) Discordo
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ANEXO - APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA FACULDADE DE
CIENCIAS DA SAUDE DA UNB

Universidade de Brasilia

Faculda’de de Ciéncias da Saude
Comité de Etica em Pesquisa — CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Registro do Projeto no CEP: 042/10

Titulo do Projeto: “Percepgdo de defensores de direitos e gestores publicos sobre
questdes bioéticas envolvendo a deficiéncia™.
Pesquisadora Responsavel: Liliane Cristina Gongalves Bernardes

Data de Entrada: 15/04/10

Com base na Resolucio 196/96, do CNS/MS, que regulamenta a ética em
pesquisa com seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Faculdade de Ciéncias da Sadde da Universidade de Brasilia, apds andlise dos aspectos
éticos e do contexto técnico-cientifico, resolveu APROVAR o projeto 042/10 com o
titulo: “Percepgio de defensores de direitos e gestores publicos sobre questdes bioéticas
envolvendo a deficiéncia™, analisado na 4* Reunido Ordindria, realizada no dia 04 de
maio de 2010.

A pesquisadora responsdvel fica, desde jd, notificada da obrigatoriedade da
apresentacao de um relatério semestral e relatorio final sucinto e objetivo sobre o
desenvolvimento do Projeto, no prazo de 1 (um) ano a contar da presente data (item
VIIL.13 da Resolugdo 196/96).

Brasilia, 08 de julho de 2010. é = = L

Prof. Volnei Garrafa
Coordenador do CEP-FS/UnB

Comité de Ftica em Pesquisa com Seres Humanos - Faculdade de Ciéncias da Salde
Universidade de Brasilia - Campus Universitario Darcy Ribeiro - CEP: 70.910-900
Telefone: (61)- 3107-1947 Email: cepfs@unb.br




