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RESUMO

Esta tese analisou aspectos da apropriacamattelo socialda deficiéncia pelas
narrativas do ativismo brasileiro em prol dos iesses dos deficientes. Partiu-se do
pressuposto que o modelo social, ja em sua géressignifica a deficiéncia de modo a
relativiza-la e atenuar as dimensdes de gravidamlecahdicdo de deficiente. Para
empreender esta andlise se considerou o referidenad enquanto consubstanciado na
atuacédo das principais entidades brasileiras det@&ssia aos deficientes mentais. Partiu-se,
ainda, da premissa que a militAncia desta categonaritaria se expressa, basicamente, na
bandeira pelo fim da discriminacdo, pautada nanaffdo da igualdade de direitos e, em
grande medida, na negac¢do da diferenca, enquardovanante do discurso relativizador
acerca da deficiéncia. A pesquisa que fundamemirieamente a tese foi empreendida a
partir de dois estudos de caso que evidenciam daemgnte a incorporacdo de premissas
do modelo social: 1) a campanha governamental,ndo2800, pela inclusédo dos alunos
deficientes nas escolas comuns, focada em uma pedgaitaria do Governo Federal
amplamente divulgada e 2) o grau de participacdaefaridas entidades de deficientes em
um longo e polémico debate nacional — aqui recortexdperiodo de 1996 a 2001 - sobre o
aborto de fetos com anomalias, que teve a midiaoqueico de expressdo e a producéo
cientifica das entidades como espaco ideal decegsiio. A analise de discurso empregada
buscou privilegiar as condi¢cdes socio-historicaspo®ucdo da linguagem, valendo-se,
para isto, das reflexdes de Bourdieu acerca daatelms campose de Foucault sobre
formacgbes discursivasEstes estudos de caso demonstraram inconsisédoigrojeto
identitario de uma categoria minoritaria que expernta dificuldades em operar um campo
discursivo que €, ao mesmo tempo, um campo palifiendo em vista que o modelo social
foi originalmente elaborado a partir da reflexawita de académicos e militantes de paises
centrais, concluiu-se que, para o Brasil, paisfégr@d caracterizado por uma sociedade
civil fracamente organizada, a inconsisténcia ediseurso pregado e pratica politica na
militancia pelas pessoas deficientes resulta, ene,pda apropriacdo acritica de uma
reflexdo gestada em um outro contexto. Ainda queaeancorporado um certo tom de
dendncia, na medida em que expde a distancia wbjatiistente entre os ideais de uma
causa e suas realizacbes concretas, a reflexdoatafire embasou esta tese buscou, de
algum modo, superar o dualismo maniqueista que siiacurso e pratica em polos
distintos. Assim sendo, se espera ter reafirmadaaidade dependente e complementar
gue ha entre discurso e pratica no processo denoantonstrucéo destes.

PALAVRAS -CHAVE : politicas publicas, pessoas deficientes, anébsgiscurso, sindrome de
Down, educacéao inclusiva, aborto por anomalia fetal
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ABSTRACT

This thesis analyzed aspects of the appropriatibrthe social model of the
deficiency by the narratives of the Brazilian astim on behalf of the interests of the
deficient ones. It was assumed that the social madleady in its genesis, redefines the
deficiency in order to make it relative as welllassen the dimensions of gravity of the
conditionof deficient. To undertake this analydise referred activism was considered
while based on the performance of the main Braz#atities of assistance to the mentally
deficient ones. It was moreover assumed, as a pegrthiat the militancy of this minority
category is expressed, basically, by the idea ®fetid of the discrimination, based on the
statement of the equality of rights and, in greatsure, in the denial of the difference, as a
variant of the speech of relativity concerning thediciency. The research that based the
thesis empirically was undertaken starting from -t@se studies that evidence well the
incorporation of premises of the social model: H§ government campaign, of the year
2000, for the deficient students' inclusion in tbemmon schools, focused on and
advertising piece of the Federal Government thdmbugublished and 2) the degree of
participation of the referred entities of deficiemtes in a long and controversial national
debate - here cut out from the period of 1996 t6120 on the abortion of fetuses with
anomalies, that had the media as expression stagjegha scientific production of the
entities as ideal space of repercussion. The spaealysis used looked for to privilege the
social-historical conditions of production of trenguage, thus using Bourdieu's reflections
concerning the theory of the fields and of Foucabliut discursive formations. These case
studies demonstrated inconsistencies of the pragiecttitary of a minority category that
has difficulties in operating a discursive fieldatht is, at the same time, a political field.
Considering that the social model was elaboratéginally starting from the academics'
theoretical reflection and militant of central ctngs, it was concluded that, to Brazil, a
periphery country characterized by a civil sociéyntly organized, the inconsistency
between speech and political practice in the mmitiyafor the deficient people results,
partly, from a non-critical appropriation of a esftion generated in another context.
Although it has incorporated a certain accusationet while exposing the objective
distance that exists between the ideals of a candeits concrete accomplishments, the
theoretical reflection that based this thesis &ublfor, somehow, to overcome the
manichaean dualism that places speech and practidiéferent poles. So, one hopes to
have reaffirmed the dependent and complementarltytizat exists between speech and
practice in the process of continuous construatiothese.

Keywords: public policies, persons with disabilities, speemalysis, Down syndrome,
inclusive education, abortion for differentiate avady of the fetus.



INTRODUCAO

Minha aproximacdo como pesquisadora ao tema dei&&fia esta relacionada ao
trabalho que realizei, durante seis anos em umitabgara paraplégicos, tetraplégicos,
sequelados em sua maioria por acidentes de tratisi® e derrames cerebrais, ou mesmo
por problemas de nascenca. Meu trabalho naquelgthlome colocou frente a um tipo
especifico de deficiéncia fisica, caracterizada peimprometimento cerebral, ainda que
nao necessariamente pela deficiéncia mental. Betaafde deficiéncia chama-se paralisia
cerebral, e a condicdo paradoxal de sua existéna@menos aos olhos do senso comum,
para 0s quais cérebro e mente estdo reciprocdusieamente relacionados — foi objeto de
minha pesquisa e dissertacdo de mestrado.

Muito embora a postura profissional me obrigassenaenfoque medicalizante da
deficiéncia, foi o confronto com os limites da pratbiomédica — principalmente em se
tratando de doencas crbnicas, que me impeliu aabusnhecer a deficiéncia a partir de
outros contornos epistemolégicos. Realizei, erd&sforco de apresentar a deficiéncia, ou
a experiéncia da deficiéncia - como me ensinowmanfenologia — como resultado de uma
construcdo social. A deficiéncia foi, naquela c@asiestudada em uma pequena escala:
como um fendmeno experimentado num nivel de retaiiersubjetivas. Apoiada, ainda,
na dramaturgia social de Goffmann, descrevi o gfie como um personagem.

No ambito daquele hospital minha atividade comdgssora era variavel. Ora se
assemelhava aquela tipica do ensino especial —@glagla mesma se realizava no espaco
segregado da instituicdo, ora se assemelhavaidaaté&/inovadora da educacéo inclusiva —
pois voltava-se para a insercdo de pacientes dpitalbbsias escolas da rede publica,
estadual ou municipal de Salvador e regido metitapal. Visitei escolas, convenci
diretores acerca da viabilidade da aceitacdo dardatadas criangas, busquei o Ministério
Publico, levei a questdo aos jornais. Assim, puad#ecer muito vividamente, os limites e

possibilidades desta pratica, bem como o refrédsexiacdo do discurscAo mesmo tempo

! Na realidade, mesmo ainda hoje, me vejo envoleata a vida académica de alguns desses alunos. Trés
deles superaram o ensino médio e se véem, agovaltas com o ingresso na Universidade. Por essra



em que propugnava e realizava esta prética edugdcie vanguarda, mantinha a
ortodoxia do encaminhamento de algumas criancasielges para as escolas especiais.
Nestas circunstancias foi possivel, entdo, conhegerentro e de perto as tradicionais
entidades de assisténcia aos deficientes, memagsi@ maioria: APAEs, Pestalozzis, lares
beneficentes e congéneres. (Muito embora as pesesaasleficiéncia mental ndo fossem
clientela preferencial daquele hospital, de algurmadonla chegavam: ou porque a
deficiéncia fisica se somava a deficiéncia meotaporque a fase de triagem que resultaria
no direcionamento para outra instituicdo previgegmlguma forma de estudo da questao).

Quando me afastei do trabalho no hospital, esteisgroximacao que ja mantinha
com a Secretaria de Educacao do Estado da Bailuiadia em razdao dos procedimentos de
inclusdo de deficientes no ensino regular. Naqueliasunstancias prestei servigcos
ministrando cursos de capacitacdo para professtre®de publica acerca do tema da
inclusdo de alunos deficientes. Em tal oportunidadie apreciar de perto outro aspecto da
implantacdo de uma politica educacional: a perseaios professores de ensino
fundamental e médio na qualidade de executoresiagtide uma politica. Desse modo,
propus o tema na forma de projeto a selecdo, sprdwada para o doutorado em Ciéncias
Sociais desta Faculdade de Filosofia e Ciénciasafas

Logo no inicio do curso voltei a Brasilia e me ags@omo pesquisadora a uma
ONG - Instituto de Direitos Humanos, Bioética e &érlNessa ocasido fui apresentada a
uma vertente de reflexdo filoséfica — a bioéticae glegia, como categoria preferencial de
analise, grupos em situacao de vulnerabilidadepcpar exemplo, os deficientes. Pela via
da reflexdo da bioética cheguei a questdo do alpatcanomalias fetais. Através desta
aproximacdao, acabei reelaborando aquilo que erajetp original apresentado por ocasiao
da selecdo de doutorado, cabendo depois reaproaia@referencial tedrico das ciéncias
sociais. Entdo, nessa passagem de dois anos &ilidreealizei parte da coleta de dados
junto as bibliotecas e centros de documentacadedizsacoes de entidades das Apaes e
associacoes de sindrome de Down e outras agémcaadicao facilitada pelo fato de

Brasilia centralizar a dire¢cdo da maioria dos Gsgéesquisados. Junto a ONG referida foi

me pedem ajuda no sentido de lidarem com a exeessinicidade exigida para a realizagdo das prdeas
vestibular (tempo de resposta, modo de preenchargmtgabaritos, tipo de letra cobrada para a pdeva
redacdo) ou para o ingresso e permanéncia as alethslsa, tendo em vista que, a partir deste ano,
Governo contemplou os portadores de deficiénciageeplo dos afrodescendentes e provenientes diagsc
publicas, no ambito das a¢bes afirmativas.



possivel ainda levantar toda a parte do materiative & midia impressa, que seria
posteriormente analisado quando de meu retornévadge.

Quando deveria prosseguir no levantamento dos dadmsalise aprofundada do
material coletado, a luz de bibliografia extensameselecionada acerca de aborto,
anomalias fetais, em suas variaveis socio-antrgzaé, mas também epidemiolbgicas e
biomédicas, me descobri gestante. Ficara gravidaample uma cirurgia de esterilizacao
anteriormente realizada estando, desse modo, séhseante despreparada e surpreendida
com a situacdo. Somou-se a isso, o fato de queguavédez ocorrida & minha idade, se
consubstanciava em risco de ma-formacao fetal, ® e levou a busca de exames
diagnosticos de triagem pré-natal, que nunca descade todo a possibilidade de tais
ocorréncias. Neste contexto, manter-me ativamenfgepehada com o estudo do tema do
aborto e das anomalias fetais, mostrou-se sigtifaraente dramatico. Sendo assim, apoés
discussdes com meu orientador, optei por reincarpw desenho da investigacdo aspectos
da tematica apresentada por ocasido da longindp@isgyara o doutorado — a inclusédo de
deficientes no ensino regular - o que se confornmprimeiro estudo de caso da tese. Essa
tematica, de trato mais brando, dado o estado emaicem que me encontrava, me
permitiu manter o envolvimento com a pesquisa. Destfio do aborto por anomalia fetal,
restou, em uma forma enxugada, o segundo estudasgeque aqui consta. O que une 0s
dois estudos de caso € um modo muito proprio deseptar, de se referir a uma condicao
humana — proprio em sua capacidade de se despréndeferente e ganhar vida quase
autbnoma.O que une os dois estudos de caso sdscossds que orbitam em torno da
deficiéncia.

Se esta tese é uma analise dos discursos emanadadsrre® de questbes da
deficiéncia, ela pareceria, entdo, a principio,atemse, principalmente, a linglistica e a
semiotica. Contudo, dado que a deficiéncia € alardapartir das instituicdes sociais que
se organizam para tratd-la e posteriormente recteamalireitos de cidadania para as
pessoas que tém deficiéncias, o remetimento sg@oléda analise € premente. Além
disso, parte-se da premissa que, no caso destaiangmo especifico — os deficientes — foi
possivel identificar o modelo tedrico-conceitua¢ @limenta a argumentagao politicamente
correta dos discursos. Sendo este modelo fundadobases que tomam a relacdo



individuo/sociedade como condicdo preferencial desighacdo da deficiéncia, ele
mereceria uma critica a partir da reflexdo dasctédrsociais.

Este modelo € uma maneira alternativa, do pontostie tedrico e conceitual, de se
falar sobre a deficiéncia. A maneira ja consagiela uso é agquela que nos remete aos
locais do corpo onde a deficiéncia se expressa eladaparece; € aquela que nos diz que
a deficiéncia ndo tem cura, e por isso, em geemkadas pessoas que ouvem estes relatos
com vontade de chorar. Essa maneira consagraddoésanso comum, mas é também a
maneira de falar dos especialistas autorizadosp amsymeédicos e outros profissionais de
saude e é também aquela maneira de falar a quefiese 0 senso que transita entre o leigo
e o informado: o dos jornalistas, por exemplo.

Entretanto, ha alguns anos, militantes de ent&latke deficientes dos Estados
Unidos e da Inglaterra, principalmente, concluitpra esta maneira usual de se falar sobre
a deficiéncia ndo era muito Gtil do ponto de vigtditico, porque resultava num certo
imobilismo no que tangia a necessidade de transfgdas sociais. (Algo comparavel
aguela velha questéo filosofica, reeditada pel@sc@s sociais na forma do “Somos nés
natureza ou cultura? Pois se somos natureza, eetdwmda adianta tentar mudar, pois
estamos predestinados pela biologia, mas se santasa¢ entdo somos senhores de nosso
destino”) Logo, aqueles militantes, colocaram asti da deficiéncia mais ou menos nos
mesmos termos: deficiéncia seria imanéncia ou demmt€ncia? E concluiram pela
transcendéncia, ou seja, ela estaria posta alésn mesma, estaria posta na sociedade e
deveria ser entendida a partir do meio ambientéalsdoefiniram assim, esta maneira
alternativa, do ponto de vista conceitual, de k& &obre a deficiéncia. A sociedade, a qual
sendo limitadora a expressdo da diversidade hungnaseus mudultiplos graus de
possibilidades, é que favoreceria a evidenciacaaldficiéncias.

Este outro modo - aqui chamado de alternativosedfalar acerca da deficiéncia se
denomina modelo social da deficiéncia e é apredenta primeiro capitulo desta tese. Esta
forma académico-cientifica (e isto € importantsa#ar, porque ela ndo € propria do senso-
comum) de descrever a deficiéncia é caracterizatlampaneira como, em seus discursos,
nas referéncias que se faz a pessoa deficiente, s viver com uma deficiéncia, se
relativiza o sofrimento experimentado.Isto € paasiva medida em que o enfoque é

voltado ndo ao corpo do individuo, mas ao meio anibisocial, que estando ou mais ou



menos adequado as necessidades daquele individwoca o sofrimento que ele, entéo,
experimenta. Esta forma de pensar e de falar sobediciéncia ndo é hegemdnica, mesmo
no meio académico.Ha, portanto, uma série de qurstientos cabiveis a este modelo, que
estdo presentes ainda neste primeiro capitulo.misesta tese ja estara partindo do
pressuposto de uma inconsisténcia fundamental ddelmosocial de descricdo da
deficiéncia

Logo, o0 que esta tese apresenta de novo, o quengdesmostrar, € que do ponto de
vista da pratica politica, aplicada ao Estado ecéedade civil, este enfoque de descricdo
da deficiéncia - que caracterizei de relativizad@®e mostrou pouco operativo em um pais
periférico como o Brasil. Pelo menos aqui ele ndoseguiu municiar, efetivamente, as
entidades de deficientes para que elas pudesspondes a altura, aquilo que a militancia
de deficientes de outros paises do mundo entendaram uma afronta aos seus interesses.

O modelo social que parece, a principio, apenagogm de interpretacdo, pelo
menos em paises com larga tradicdo em associativisomo os Estados Unidos,
representou ganhos do ponto de vista politico gandas de defesa dos interesses das
pessoas deficientes: acessos mais urbanizadosideaies para cadeiras de rodas, para
guem usa bengalas, para quem precisa de sirenasapavessar a faixa de pedestres,
sinalizacdo em Braille, e etc. Mas ndo resta duwd& resultou sim, em todo um novo
discurso sobre a deficiéncia. Um jogo de interg@aé, no fim das contas, também um
jogo de palavras. Entédo, pode-se dizer que dedse jeito de se falar sobre a deficiéncia
se extrai e se abstrai uma outra retorica.

Mas aqui no Brasil o associativismo das entidadeslaficientes s6 apropriou a
forma do modelo social, mas ndo o conteudo. Fiau o discurso — vazio, por assim
dizer, com a retérica no sentido pejorativo - p@e tém conseguido realizar a préatica. No
nosso contexto, quando aplicado ao mote do atividem@omunidade de deficientes, o
modelo social, que deveria lastrear a consecucmliticas publicas, termina reduzido a
palavras de ordem que se exercitam numa guerritfgdiistica e num patrulhamento
semantico de proporcdes exageradas promovida pentdees de conhecimento sobre a
deficiéncia, que buscam reconhecimento desta datti escrevendo livros, em sua

maioria, sobre inclusdo de deficientes no ensigolae.



Assim, 0 que esta tese realizou foi uma analiseasgmlavras de ordem — que por
vezes se traduzem em discursos politicamente osfrdiem como uma andlise da
pretensdo aliscurso sério(nos termos instituidos por Dreyfus e Rabinowudissos de
Foucault) reclamada pela comunidade de deficierdaando no ambito dos arranjos
académicos e coorporativos produzem conhecimenttoer de questdes como a defesa
de interesse de pessoas deficientes. Em outragrgmlaima analise de alguns caminhos
percorridos no processo de legitimacdo da autoeidmee os detentores de conhecimento
acima citados reclamam.

Embora sejam empreendimentos complementares entferam analisados em
momentos diferentes. O primeiro deles — a analisediscursos politicamente corretos -
esta mais evidente no primeiro estudo de casocapugta do capitulo trés desta tese. Trata-
se da analise da propaganda do Ministério da Edoadg governo brasileiro, veiculada no
ano 2000, acerca da inclusao de alunos deficier@e®scolas da rede regular de ensino —
escolas convencionais, frequentadas por todo #peridnca. A inclusdo de deficientes foi
escolhida como objeto de analise, porque se teatanth manifestacdo aplicada do modelo
social. Este modelo, em sua forma bruta, comundastos modelos, como apresentado no
primeiro capitulo, € uma construcdo abstrata, ndpegacionalizavel para analise. Permite
elucubracdes tedricas, mas requer um enquadramambelhor realidade possivel.

Deve-se dizer, em tempo, que estes aspectos,veoslafis nuancas teorico-
metodoldgicas, nas quais se discutiram as melhovesienos piores, opcdes de analise, se
fizeram presentes no capitulo de nimero dois des¢a A analise de discurso prevista, que
teve as narrativas do ativismo em prol dos defieercomocorpus empirico, buscou
incorporar contribuicbes de Bourdieu na teoria dasipos bem como, contribuicdes de
Foucault acerca das formacgdes discursivas, quandamtbito da teoria do conhecimento
discorreu sobre a arqueologia dos saberes. Egtmd®e capitulo ndo centralizou toda a
metodologia.Apenas apresentou 0s pressuposto®bakiaeferencial tedrico utilizado. Ao
invés disso, optou-se por distribuir a discussadde-metodoldgica dentro dos estudos de
caso, haja vista a natureza especifica de cadaegezopirico — matérias de jornal, pecas
publicitarias, livros de resumos dos eventos déslaes coorporativas — e a consequente
exigéncia de abordagens que respondessem melbadaanecessidade. Desse modo, 0 que

este capitulo de nimero dois espera ter cumpmidoprincipalmente, a tarefa de ampliar a



compreensdo do conceito de discurso, estendendoegé&d deSabersem, entretanto, se
desfazer da instrumentalidade do apelo & nocduatsagene da extensdo deste apelo a
nocao denarrativa, advindas da linguistica e da teoria literariapeetivamente.

Voltando aos objetivos da tese, diga-se que o slkegempreendimento desta — a
analise da pretensaodiscurso sériodas narrativas que surgem atreladas a temética da
deficiéncia - é imediatamente evidenciado pelaismala producdo cientifica de duas
grandes federacOes de entidades de deficientemyqamta a partir da polémica do aborto de
fetos com graves anomalias, que se sucedeu nalpeat@1996 a 2001. Este foi o segundo
estudo de caso e, assim como o anterior, buscquesddo deste tipo de aborto, uma chave
de aproximacdo conceitual com o modelo social dfici@lecia para objetivamente
exemplifica-lo. Constou do quarto capitulo da t€3esentido de discurso sério deve ser
tomado como sendo aquele que comporta falas deidade e o fato de que esta
autoridade enquanto tal, ou seja, enquanto indditwficialmente, ndo € simplesmente
outorgada, mas conquistada, sendo seu reconheoiroentinuamente disputado junto as
falas concorrentes. Uma andlise de discurso quermmhe esse aspecto deve, entéo, tentar
capturar o dinamismo desta tensao, congelando nmome&m que algumas palavras de
ordem eram chanceladas em sua cientificidade eaddsva condicdo de politicamente
correta e nos quais determinados atores eram elg@acbndicdo de autoridade no assunto.

E oportuno esclarecer que, do aborto por anomfgtass, na verdade sé interessou
a esta tese um aspecto contingencial: a inclinagéwocada pela sindrome de Down. Pois
0 modo como a midia noticiou 0s tantos eventos gitegam em torno do aborto por
anomalia fetal, fez parecer que também aquela dromaa sindrome de Down - se
aplicava esta forma de aborto, o0 que, no enta@dim,ena verdade. E a sindrome de Down
foi especialmente enfocada na investida empiristadgesquisa porque ela permitia uma
aproximacao entre os dois estudos de caso: estasanpe em destaque na propaganda do
MEC, sendo um elemento-chave para a analise daalgegn desta, e era a deficiéncia para
a qual se voltavam, preferencialmente, as entidadganizadas que foram objeto de
analise em suas producdes cientificas.

Desse modo, o capitulo quatro da tese, que analipepoducdo documental e
cientifica das federacfes de entidades de assst@&widencia este aspecto da inclinagédo

da cobertura jornalistica a utilizacdo da imagensig@rome de Down, bem como traz



dados que expdem a omissao, ou debilidade da &eflexttica, por parte da comunidade de
deficientes, no que tange a contestacdo do abortamomalia fetal. Mundo afora, se
interpreta este tipo de aborto, em que o feto destam anomalias graves, com base
naquilo que ensina a perspectiva social de apradaficiéncia, ou seja, que essa forma de
aborto é discriminatéria. Logo, esse tipo de abértoomo um grande precedente que
justificaria atitudes preconceituosas que ferir@srinteresses das pessoas deficientes. Mas
aqui no Brasil, a despeito de toda visibilidadeefila pela midia ao aborto por anomalia
fetal, as entidades de deficientes, depositari@pmdutoras dos discursos da deficiéncia,
mantiveram-se notavelmente alheias a qualidadeopativa da questdo, apesar dos
inUmeros eventos cientificos que realizaram.

Tanto quanto o aborto de fetos com anomalias, siaste inclusao incondicional de
todo tipo de crianca na escola regular também aotoenodelo social & prova em seus
limites.Neste caso, o que esta tese demonstraiapeeno ja assinalado estudo de caso do
capitulo terceiro, € que o modelo social é facilimeaxposto em suas fragilidades e
incongruéncias intrinsecas, quando submetido aafideta execugdo de politicas publicas
em um pais periférico. Ou seja, quando o discuos@rgamental propde uma coisa e na
pratica realiza outra, ou quando no ambito de elifis instancias administrativas de uma
mesma gestao de Governo, a traducéo discursivareasssas de defesa dos interesses das
pessoas deficientes, se contradiz. Assim, por elkermpgue foi proposto no dominio do
Ministério da Educacdo, acabou sendo contradito pele se realizou em termos de
propaganda social no dominio do Ministério da Saude

O capitulo quinto demonstra que, apreciadas a &zedlidade brasileira, estas
respostas insatisfatérias da aplicacéo praticaaltelo social da deficiéncia se evidenciam
porque sdo potencializadas pela qualidade fracaweganizada da nossa sociedade civil,
gue perpetua o formato assistencialista da atepp@stada ao deficiente. Assim, dois
aspectos explicam aquela postura de alheamentelagéio ao aborto por anomalia fetal
por parte dos ativistas - que sdo ao mesmo tempaoladores discursivos. O primeiro
remete-se as dificuldades inerentes de operactagaldb do modelo social da deficiéncia-
ou seja, a ferramenta conceitual que tém em maokdhsistente — e 0 segundo as
dificuldades circunstanciadas pela nossa condiciadezdo politica nos ambitos de uma

democracia participativa incipiente, que vai seletef na estrutura organizativa da



sociedade civil. Nosso associativismo clienteligtacoorporativo, em sua maioria,
principalmente no que tange a atencédo ao deficiesti@ia, inclusive, despreparado, do
ponto de vista de seus quadros funcionais, pae tdm as sutilezas argumentativas
requeridas pela retorica do modelo social da defaa.

O circulo interpretativo da andlise de discurs@psta estaria, por fim, fechado, ou
guase, caso fosse possivel sistematizar a traetérilegitimacdo de conhecimentos que
permitiu que a referéncia aos discursos sobre miéefia a remetesse a um campo
epistémico proprio. Contudo, avaliar o percurso esi@tuto de um conjunto de saberes e
valores forjados em torno de um conceito, requpernite um tracado analitico pouco
ordinario. Logo, ndo ha um capitulo em particutargqual possa se identificar esse objetivo
da analise. Mesmo antes, quando se discorria sopr@posta do Ministério da Educacéo e
acerca da impropriedade de sua politica educaciarahalise ja assinalava elementos da
conformagéo de um campo nascente de conhecimenemlucacao inclusiva. Desse modo,
no processo de compreensdao de um dos aspectos diledtaica de conformacdo do
discurso sobre a deficiéncia, entendido enquansaler sobre a deficiéncia, esta tese
constatou que, ndo por acaso, agueles especialigtasemprestaram autoridade e
reconhecimento a este discyréoram, no caso da deficiéncia organizada no Brasil
mesmos que estavam informando e instrumentalizatalponto de vista técnico e tedrico,
politicas publicas e o ativismo das entidades.

Entdo, fechando senéo o circulo hermenéutico, amsne circulo que conforma o
saber em um campo, uma destas especialistas pesassl o Ministério da Educacgéo —
uma escritora e jornalista - seria a mesma a sabsidomentos de consagracdo da
cientificidade, requerida pelos discursos que ame afirmacdo de sua autoridade de fala.
(Momentos como congressos, simposios e outros @vemganizados pelas entidades de
assisténcia ao deficiente.) Logo, se considerouegteeperspectiva de descricao conceitual
da deficiéncia — o modelo social- chegou até oswgrees de politicas publicas bem como
até os conselhos cientificos das federacdes deaees de deficientes fazendo o percurso
proprio de um discurso, quando se amplia a compéeedeste termo e o entendemos como
um campo disciplinar. Isto porque, na medida em iguse acumulando conhecimento

acerca da deficiéncia, em torno dele, também sawaevam modos proprios de falar sobre



esse conhecimento. Modos que as vezes, concorrgm re que, neste sentido, criam
sempre algo mais a se dizer.

Na medida em que um dos fundamentos da anélisésdarsb € o assinalamento
das suas condic¢des historicas de producdo — sndg:ges de possibilidade - entdo pode-
se dizer que uma de suas finalidades é evidenc@araier socialmente construido deste
discurso. Tomada desse modo, a analise de disempoeendida nesta tese por sobre
algumas narrativas assentadas no modelo socialpramiio tenha ambicionado de
imediato este fim, o demonstrou secundariaments. d&screver os passos de elaboragéo
do slogan de uma campanha de uma politica sociagxemplo, destinada aos deficientes,
€ desnaturalizar palavras de ordem que, repetida® chavdes, fazem adormecer a
percepcdo de que um dia elas néo estiveram la.d3onmmodo, cuidados éticos no uso de
termos que designem um tipo de deficiéncia, resudia expressdes que s6 sao corretas no
plano da moral de uma sociedade, ou seja, enquaergurar o acordo socialmente
instituido — sempre arbitrario e substituivel - questabeleceu.

Logo, se no ambito do mestrado o empenho se dedesnonstrar o carater de
construcao social préprio ao fendbmeno da deficégmbesta vez ele se deu no sentido de
evidenciar aspectos também de uma construcéo stdalvia, do conhecimento acerca da
deficiéncia. Mas deve-se dizer que este anguloinf@mica da analise encontrou-se, de
certo modo, diluido, ao longo de toda a tese.
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CAPITULO 1

O MODELO SOCIAL : A DEFICIENCIA RELATIVIZADA

A questdo da deficiéncia pode ser analisada ar pdetiabordagens de ordem
biomédica - que privilegia a descri¢ao clinico-epiiblégica, a eleicdo de diagndsticos e a
busca de cura ou tratamentos - e de ordem soqgaé-privilegia a apreensao histérica do
fenbmeno, sua construcdo discursiva e sua categédza partir de variaveis culturais. A
estas duas tradicdes deu-se o0 nome de modelosaeéslicial, respectivamente.

Pensar a deficiéncia em termos de diferentes lidiadefinicdo conceitual sé foi
possivel porque havia um substrato tedrico queunatreflexdo, denominadDisability
Studies(LINTON,1998). Sem uma traducdo conveniente paporugués, nao porque o
|éxico ndo permita, mas antes, porque nao possuinmos escola de pensamento
correspondente, este termo designa os estudog)igese reflexdes teoricas produzidas
em torno das questdes da deficiéncia. Nos Estadaos] Inglaterra, Franca e Canada, a
referéncia ao®isability Studiegepresenta a coesdo de pesquisadores com estEach®
comum, ainda que as filiacdes tedrico-metodolégmessam ser diversas. Aqui no Brasil,
por outro lado, a pessoa deficiente, tomada conetmblde pesquisa, encontra-se dispersa
por catedras como a fonoaudiologia, a pedagogisgreico social, a psicologia ou a
fisioterapia.Além disso, ndo ha, a diferenca ddsgsaque agregaram a deficiéncia em
suas mdultiplas variaveis sob a rubrica dosability Studies,praticamente nenhuma
aproximacao da reflexdo ao referencial tedricoai@scias sociais € humanas e, portanto,
dos departamentos de histéria, antropologia owkuga das universidades.

O modelo médico explica a deficiéncia a partir d&eperspectiva mensuradora em
relacdo ao parametro de normalidade. Descreveieé&teia clinicamente, ressaltando o
carater de auséncia, deformidade e/ou insuficiédeia fungbes do corpo bioldgico.
(COLIN,1997). O modelo social, por outro lado, reipmna este modo de valoragdo da
deficiéncia, na medida em que busca a leitura si@stséncias e insuficiéncias sempre a luz
de um contexto. Isto leva a relativizar a carganeigatividade originalmente destinado no

julgamento da deficiéncia. Segundo esta perspectivar como uma pessoa deficiente
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pareceria tdo dificil, ndo devido a circunstanémanentes a deficiéncia em si, mas em
grande medida, devido as condi¢bes impostas por sougedade que ndo favorece a
adaptacdo daqueles que ndo preenchem os paraoetrosmalidade.

Desse modo, este modelo apregoa que as diferefgasisto mais contingentes e
passiveis de serem entendidas como resultantesuaiéciéncias do meio ambiente social
desprovido de reordenamentos urbanisticos e admstayquitetdnicas, por exemplo, do
gue indicativas das incapacidades inerentes a pesdiwiente. Sao préprios das narrativas
do modelo social preceitos como: “deficientes sotodss, uns mais identificaveis, outros
menos”, ou “deficiente é a sociedade que esta ejgsm@da para receber pessoas com
necessidades especiais”, ou ainda expressfes cditas ‘hormais”, huma alusdo a
superficialidade ou efemeridade da condicdo de alorapresentada por alguém em
contraposicéo a um deficiente.

Segundo GLEESON (1997), a reflexdo tedrica quevderino modelo social
remonta a década de setenta e coincide com o @mginde uma entidade britanica de
atencdo aos deficientes — a Liga dos Lesados Bismatra a Segregacao, de carater nao
assistencialista, e portanto inédita, neste senfidd iniciativa se deu no Reino Unido,
tendo por tedricos precursores 0s sociologos Pant &l Michael Oliver, ambos deficientes
fisicos, os quais, no contexto das atividades dagemtidade — que aliava reflexdo
intelectual e ativismo politico em prol dos defites, buscaram redescrever a forma como
a deficiéncia era tradicionalmente apreendida. Mssalternativamente a perspectiva
medicalizadora e biologicista, foi proposto o modsbcial da deficiéncia. Tratou-se de
uma proposta ousada, pois 0 que pareceria, a paimvésta, uma mera disputa pela
predominancia de um conceito, representava, aetesais nada, um redirecionamento do
foco de responsabilizacdo pela condicdo experirdanizelo deficiente: da disfuncéo
organica contida no corpo para a insensibilidadectgedade em considerar a diversidade
em suas multiplas manifestacdes (OLIVER,1990).

Neste sentido, outras manifestacdes da diversidadey a condicdo de ser mulher
ou de ser negro, ja haviam sido contempladas pospeetivas que buscaram
desessencializa-las ou reposiciona-las ao outro gal tensdo natureasgersus cultura.
Colocada nestes termos, a deficiéncia passava dssercomo uma forma especifica de

opressdo. A causacdo da deficiéncia estava deala@dndividuo para a coletividade
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social, de dentro do corpo, para fora deste, pareio ambiente externo. Desse modo, a
disfuncdo organica (auséncia de um membro, atdafieamada de cortex cerebral, reducéo
do numero de neurdnios, insuficiéncia do metabalism quaisquer outras circunstancias
fisiologicas ou anatdmicas) seria interpretativai@er@utra, isenta de significacapréori.
Mas, ao sofrerem o impacto com uma sociedade fendaa relacbes de producéo e
ordenamentos institucionais que privilegiam a c@E@s@e produtiva das pessoas,
valorizando apenas as aptas e eficientes, € qudisAsn¢cdes se converteriam em
desvantagens, entdo verdadeiramente denominaveefidiéncias:

Logo, a superacdo da adversidade experimentada coeldicdo de deficiente
passaria nao somente pela busca de recursos tiécap&la medicina de reabilitacdo ou da
educacao especial, como, acima de tudo, pela agditicg transformadora que
proporcionasse arranjos sociais menos excludeptas, que, ampliados a necessidades
outras que nao somente aquelas comuns a maiopepddacdo. Essa transformacao social
pressuporia, acima de tudo a subverséo da ordeialtsip de organizacéo das sociedades,
privilegiadora da produtividade e da eficiénciato Isndicava, segundo OLIVER &
BARNES (1998) que a inspiracéo filoséfica da esc@gensamento do modelo social da
deficiéncia era o marxisno.

Esta politizacdo na perspectiva de enfrentamenteflaiéncia implicaria em uma
reedicdo do léxico empregado para referir a condigadeficiente. Desse modo, para além
da sugestdo de banimento de termos vulgarizadovesagrados por uma longa tradicéo
gue enfocava a negatividade da deficiéncia no iddiv deficiente, o discurso
proporcionado pela reflexdo do modelo social, eas snanifestacdes mais radicais, chega
até mesmo a afirmar a impropriedade de certos g&rm@ pratica quase sindnimos dos
termos mais autorizados, mas que no entender deqtegiricos, retrocederiam os ganhos
conceituais adquiridosAssim, por exemplo, na lingua inglesa, palavrasaorippled,
gue poderia ser traduzida como aleijado e o telnamdcappedque, embora ndo fosse

usado em sentido pejorativo, remete-se etimologicden a condicdo de pedinte, de

2 A referéncia conceitual para o debate que remetie@ogia da opressdo sofrida pelos deficientes ao
capitalismo é ABBERLEY,1987.

% A respeito da filiagéo tedrica marxista do modwloial da deficiéncia, ver ainda GLEESON, 1997.

* Acerca da discussao terminoldgica ver BARNES,1999.
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mendigo — pessoa com um chapéu na mao — foramiteidesd pelas expressdes
compostasphysically disable@u mentally disabled

Este apego preciosista com o vocabulério utilizaaia denominar a deficiéncia se
estendeu a realidade de paises de outra lingugien@Brasil, manifestou-se em exageros
de vigilancia terminolégica que beiram a guerriihguistica® Eis que assim, por exemplo,
autores brasileiros como WERNECK(1999), SASSAKIO20p.15) e MONTOAN (2002),
gue escrevem acerca da inclusdo do deficienteamaa®gular — uma politica educacional
claramente inspirada no modelo social da defic&nojastam muitas paginas e energia
propondo a distincdo e suposta melhor adequacdandegermo como “pessoa com
deficiéncia”, em substituicdo a “pessoa deficiemped, por sua vez, substituiu, as custas de

igualmente longas celeumas, “pessoa portadorafapéaeia”.

“Apesar de seu crescente uso na midia, na edueag# legislagdo, a palavra
‘portador’ deve ser evitada, sendo utilizada apegasndo a midia esta
reproduzindo falas de um profissional ou trechosl@®imentos. De acordo com o
que esta escrito nblanual da Midia Legaleditado em novembro de 2002 pela
Escola de Gente [Comunicacdo em Inclys&im parceria com o Ministério Publico
Federal, a Universidade do Estado do Rio de JameisoRede ANDI, existem
varios argumentos para n&o nos utilizarmos dess®gbuto: [...] Ndo nos
utilizamos de expressdes como ‘portador de olhoswag’ (porque também néao
h& como dissociarmos os olhos da pesso@)IVARTA, 2003, p.24). (grifo meu)

No ambito das politicas de assisténcia, o modeldicnée o modelo social
produziram estratégias de intervencao distinta8cenecessariamente consoantes. Assim,
grosso modo, o modelo médico se detém na supedacéeficiéncia a partir da correcéo,
nos individuos, dos defeitos e falhas que a torid@mtificavel. O modelo social, por outro

lado, no que tange as praticas, propde a modificdg@ambiente, na forma da remocéo dos

° E curioso observar, todavia, que, os termos ngudninglesablind e deaf ndo requisitaram versées
politicamente corretas ou, se o fizeram, estasvirigaram. Assim, também, aqui no Brasil, os respest
‘cego’ e ‘surdo’ sdo palavras usadas sem constraergbs, tanto como autodenominagéo pelas categorias
respectivas (vidé&Jnido Brasileira de_Cegos Federacdo Nacional de Educacéo e Integracio de &urd
como pela midia, de maneira geral. Isto sugereoquaiciamento seméantico empreendido para termosco
‘aleijado’ e ‘retardado’, seja resultante da origganreflexdo sobre o Modelo Social, relacionaddliéémcia

e ao ativismo dos deficientes fisicos, e que tepbganto, como resultado, o fato de que em relacéste

tipo de deficiéncia o cuidado preciosista com o das palavras esteja mais inclinado a excessos@de p
retorica.

® A esse respeito ver FONTES, 2000.
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impedimentos e propde, sobretudo, a modificacdoatiasdes, no sentido da afirmacao
positiva da deficiéncia. Por esta razdo, o modelnak é amplamente apropriado pelos
movimentos civis de pessoas deficientes, mundaafos discursos de enfrentamento do
preconceito e da discriminacdo sdo um aspecto madednsédo entre 0 modelo médico e o
modelo social de explicacao da deficiéncia, pongara ela convergem elementos como o
valor da deficiéncia, o papel do deficiente e ansicao identitaria da categoria, descritos
pelo modelo social na sua confrontacdo com o madéldico.

Desse modo, a tensdo entre estes dois modelogadal@ principio apenas em
termos tedricos, se V€ recorrentemente atualizaslas pquestdes que emergem da
mobilizacdo participativa no plano politico, daeggdria minoritaria correspondente. Pois, a
adocao das premissas oferecidas pelo modelo stemalalimentado a implementacao de
demandas pautadas pelos movimentos de defesa t@ossgses das pessoas deficientes.
Nesta destacam-se a exigéncia da garantia deodim@itis reclamados, por exemplo, em
aspectos como equiparacao de oportunidades, asdaclle alunos deficientes em escolas
regulares ao invés de escolas especiais e 0 coaingie e militante a todas as formas de
discriminacao em relacao as pessoas deficientes.

O modelo social da deficiéncia se converteu, assim,uma via subsidiaria de
instrumentacdo da comunidade de deficientes pamalalizacdo politica, na medida em
gue reunificava os interesses daquela comunidadeoem de um mesmo projeto de
superacdo da exclusdo. Para OLIVER e ZARB (1997a pussivel comunhdo de
interesses nos segmentos desta comunidade estdea diluida em funcdo da
fragmentacdo promovida pelo modelo médico. Aqueddeto, ao centrar sua intervencao
no corpo fisico dos individuos deficientes e aborda partes ou funcdes afetadas
distintamente, classificava a deficiéncia em diaersategorias - fisica, mental, visual ou
auditiva — para fins de otimizar a atencdo terap@umedicalizante ou educativa.
Entretanto, esse recurso segmentador acabava gtandar as categorias de deficientes
umas das outras e enfraquecia-lhes o poder deiaggogunto as esferas politicas.

Os avancos taticos mais recentes da reflexdo #ed@a modelo social e da
mobilizacdo politica dele derivada estdo preseetasum documento da Organizacdo
Mundial de Saude, apresentado na forma de uma deetassificacdo, que representa a

tltima geracdo daquela sistematica tradicionalmelgeominada CID - Classificagédo
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Internacional de Doencas (WORLD HEALTH ORGANIZATION001). Este novo
sistema - Classificacdo Internacional de Funcidade - na medida em que incorpora as
premissas do modelo social, termina por ampliacatiente o universo das possibilidades
de incapacidade e deficiéncia, dando suportesatfiei maximas afirmadas pelo discurso
da militdncia como “Deficientes somos todos” oulf@ido de perto, ninguém €& normal”.
O que faz, em esséncia, é apropriar-se da relat@wdo conceito de normalidade, a ponto
de, aproximar, enquanto sujeitos eleitos a pads e@nquadramentos de um mesmo rol,
usuarios permanentes de cadeiras de rodas a ssul@ridculos para correcdes visuais
banais, por exemplo.

As criticas que podem ser dirigidas ao modelo toefarem-se, de imediato, ao
fato de que sua légica argumentativa foi constraigartir da experiéncia de um segmento
de deficientes muito especifico — homens jovenssguernaram deficientes fisicos devido
a lesbes na medula ou a poliomielite. Desse modeflexdo teérica do modelo social
agregava preferencialmente valores proprios a candnasculina, como a produtividade, a
capacidade para o trabalho e a independéncia duierieam’ Assim, os rearranjos sociais
propostos seriam aqueles que permitissem a retodesd@s niveis de atividade produtiva,
como a colocacao de rampas para cadeiras de pmasda a cidade, por exemplo ou, no
caso da surdez, o ensino abrangente da linguagainais a uma populacéo de individuos
ouvintes (convertida, entdo, numa comunidade hiBngomo uma nacdo qualquer que se
expressa na lingua nativa e noutro diafeto)

Na origem de sua reflexdo e ainda hoje, o modead@lsgnora, contudo, que para
algumas formas muito graves de deficiéncia, ndartsinjos arquitetdnicos, urbanisticos ou
semanticos que permitam a expressao produtivasdesteiduos, os quais estardo sempre

submetidos a dependéncia e aos cuidados de terceode-se dizer, entdo, que em grande

" Acerca do reconhecimento dos teéricos do modetialsés criticas oferecidas pelas teéricas fengisist
sobre a inclinagdo deste modelo a uma ideologilggiadora de valores do universo masculino, ver
OLIVER,1990.

8 Embora ndo se trate de deficiéncia fisica, a goesta surdez é particularmente interessante para
incrementar o0 debate. Seguindo a mesma linha dexdef do modelo social, ha tedricos que propdem a
compreensdo inovadora, segundo a qual os surdosemion, definitivamente, deficientes auditivos,sma
sim, apenas, e tdo somente, falantes de uma dugnaal — a lingua dos sinais. E, dadas as idiossias
deste modo préprio de expressdo, com seus peauliados de se fazer rir, murmurar um segredo, mama
histérias, por exemplo, poderia-se até mesmo fderuma Cultura Surda. Questionamentos a essa
perspectiva, que denominou de “Nacionalismo Suréstio bem elaboradas em REE (2000)
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medida, o modelo social descreve a deficiéncia daeima eufemizada. Nao considera
deficientes grandemente incapacitados — como alggéen perdeu por completo os
movimentos do pescoco para baixo, ndo considerei&w®fias multiplas - como alguém
surdo, cego e deficiente mental ao mesmo tempop dambém, quem tem sindromes
severas. Do mesmo modo, omite a dramaticidade dadros de deficiéncia e doencas
progressivas que levam a morte e, das poucas ggzgsie assume a concretude das dores
fisicas experimentadas por essas formas extrenasr{&o raras) de sofrimento, apenas as
menciona, para em seguida, centrar-se na questdordacial causada pelo isolamento e
pela discriminacdo, enquanto produtos de uma sadéedxcludente.lsto se d4 porque as
narrativas sobre a experiéncia de dor e a sulgeatie do sofrimento seriam personalistas
demais para servirem de matéria-prima as demanddEgs e coletivas reclamadas pelo
modelo social. Além disso, a plataforma tedrica gustentaria tais narrativas — como a
Fenomenologia ou o Interacionismo Simbdlico— naidadsuporte ao projeto politizador e
contextualizador do materialismo histérico presembe modelo social de descricdo da
deficiéncia’

Este apego epistemolégico do modelo social dai@efi@a a teoria marxista careceria
mesmo de uma revisdo, no sentido de mostrar-se atbrap com a grandiosidade do
projeto de transformacgao social proposto, como icandde incluséo dos deficientes nas
agendas da modernidade. Questionar as contradigid®micas ndo parece estar,
entretanto, na esséncia do discurso e da praxmatielo social. Pois, suas realizacbes
objetivas limitam-se, basicamente, a exigir jusdipipacdo no mercado de trabalho em
medidas, por exemplo, como politicas de cotas geendequiparacdo para os deficientes e
a reclamar o ingresso e permanéncia de alunosiaeigéis no sistema regular de ensino,
sistema este mais operacional as exigéncias doordmttabalho. Entretanto, o que parece
silenciado, é um questionamento cuja remissdo éomanterior. aquele relativo aos
pressupostos da produtividade reclamada pelo mapitatista de producéo e, assim, ao

pressuposto da eficiéncia como condicéo de recambato positiva’’ Isso passaria por

® Acerca da critica, fundada em premissas fenomgiuals, de que o modelo social promove uma separagéo
artificial entre corpo e deficiéncia, ver HUGHE®ATERSON, 1997.

19 Acerca do reconhecimento por parte de teéricoprdprio modelo social, de que a insercéo na sodeda

através da atividade produtiva, ndo pode ser uetigbjalmejavel a todos os deficientes, devendotuzto,
manter-se como uma critica interna ao movimentdefieientes, ver ABBERLEY, 1997.
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discutir que o capitalismo é essencialmente exaligde perpetuador de iniquidades. Essa
discussao careceria, contudo, de ser ressignifdadarma critica, no sentido de permitir a

atualizacdo da grande narrativa do marxismo ortodmxpartir das narrativas menores,

proprias das especificidades de género, de eteigedacdo e outras, que privilegiam o

sujeito em suas particularidades até entdo subagmigla categorizacao de classe.

Talvez, mais anterior ainda e tao silenciada qua®ja a pergunta que nos remete ao
porqué da dificuldade em se lidar com a dramatitgdda deficiéncia. E se ndo € possivel
de todo respondé-la, fica como suposicdo que eddstaldade, expressa também como
dificuldade em assumir a auséncia de sentido dainsaito, que nos leva
desesperadamente a tentar explicar a deficiéncga,de uma maneira, ora de outra.
Reconhecer as coisas nesses termos, todavia, @gquarstilar um pouco do niilismo
nietzscheano no olhar que se destina a experiédadigficiéncia, para a partir da assuncao
desta auséncia de sentido reconhecer que, nemamproutro modelo conceituais dao

conta da dimens&o tragica da deficiértia.

Concluindo, pode-se dizer que, neste ideal de cow@igdo a novos patamares de
tolerancia e convivéncia social, propalado pelo @mdocial da deficiéncia, h4 embutido o
pressuposto ndo apenas da igual consideracao eitoglirmas, em alguma medida, da
proposicdo de uma igualdade de fato, promovidatasiezes, ao pre¢co da atenuacao e
mesmo da negacdo da diferenca. E assim que a wgAwstdiscursiva do modelo social
denuncia uma dificuldade, por parte de seus paidgldem assumir a diferenca, aquela
singularidade constitutiva da deficiéncia que ena fspecificidade prenuncia uma
distincdo da pessoa deficiente em relacdo as deAmisiesmo tempo, todavia, esta logica
discursiva suscita reordenamentos que inaugurarfirmagdo do direito a diferenca.
Diferentes de fato, mas iguais em direitos, estgefr ambiguo, dificilmente defensavel
para além das elucubracdes teoricas que o susten@enrefinamento I6gico de dificil
alcance na execucéo pratica das politicas publifdsanalisado, por PIERUCCI (1999), a
partir da questdo do direito a diferenca enquargoraento dos movimentos das minorias.
Segundo PIERUCCI, (1999, p.37)

' Ambos os modelos conceituais seriam, desse modjetgs moralizadores os quais, nos termos e
tipificacdo propostos por DINIZ (2002) atenderiasraagUstias dos “herdis antitragicos”.
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“Dizer que a prépria antitese — igualdade versuferetica — oculta a

interdependéncia dos dois termos, porquanto adgdeal ndo é a eliminacdo da
diferenca e a diferenca ndo obsta a igualdadenédéeida, uma posicao dificil de

traduzir em idéias claras e distintas e, pelaslegas que implica e pela
complexidade intelectual que exige de quem a apmagés dificil ainda de ser

vivida e passada adiante, no quotidiano ou em gtm#énstitucionais e politicos

mais imediatamente conflitivos. [...] Noutras patsy ndo hé vulgata possivel de
uma teorizagdo toda feita em filigrana [...] E seumlgata ndo ha ativismo que se
mantenha minimamente nutrido.”

Os estudos de caso apresentados nesta tese emdenaspectos da
insustentabilidade de um projeto politico de relatéicdo da deficiéncia. Ou seja, de como
€ dificil manter na pratica — ou, melhor dizendas mréticas politicas — o ideario do
modelo social da deficiéncia.

Precedendo a apresentacdo destes estudos de egse;se um capitulo com a
descricdo do modo como esta tese se serviu da fgara trabalhar metodologicamente a

guestao enfocada.
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CAPITULO 2

BASESTEORICO-METODOLOGICAS : A ANALISE DE DISCURSO

O modo como a linguagem e as analises linguistdasconsideradas nesta tese é
tributario da perspectiva ndo-representacionatisg Ciéncias Sociais, concebida, por sua
vez, a partir das correntes filosoéficas herdeimsgiliinada linglistica” que impregnou o
pensamento no século XX. Ao longo desse sécultlexde filosofica foi submetida & uma
profunda modificagdo na concepcdo de linguagemedida em que ela deixou de ser
considerada como um simples meio para traduzir xquressar nossas idéias, para ser

considerada um instrumento para exercitar e cairstigsas idéias.

“ [A linguagem] deixou de ser vista como um meiogpeepresentar a realidade e
passou a ser considerada um instrumento ‘para fe@ems’. Junto com suas
funcbes ‘descritivo/representacionais’ a linguagera adquirir, portanto, um
carater ‘produtivo’ e se apresentava como um elenéormativo de realidades’.
(GRACIA, 2004, p.47)

As criticas ao carater representativista da lingoagontribuiram, desse modo, para
a consolidacao das abordagens construcionistasaiseanas Ciéncias Sociais.

Assim, parte-se da consideracdo que, se a distgoeiasepara a representacao do
objeto que a ela corresponde é comum a todas fosimdsolicas de significacdo, esta
distancia também deve ser apreciada na considedgambjetos culturais - objetos de
limites difusos, carregados da subjetividade irteresss vivéncias das pessoas e da
historicidade que o forjaram em seu percurso; objetomo, por exemplo, os ideais
apregoados em favor dos interesses de um grupaitdiim Assim, a vigilancia que o
pesquisador deve exercer para evitar a compreagamtanea que presume apreender
significacdes do atores sociais requer-se ainda anaeriosa em se tratando da analise das
narrativas emissarias destes ideais. Esta vigdangi o exercicio continuo de
reconhecimento da distancia existente entre olgatepresentacdo. O desvendamento da

gualidade socialmente construida deste objeto eérsecindispensavel nesse processo
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interpretativo. Neste sentido € que se inscrevapoitancia da ferramenta da anélise de
discurso.

Definir os limites e possibilidades metodoldgicasamhalise de discurso passa por
discorrer, antes, sobre o proprio sentido da paldiscurso. Pois, a palavra “discurso” é
um desses conceitos, aplicados as ciéncias huneasasiais, que se sabe utilizar, ou se
pensa que se sabe, mas dificilmente se consegng dtframente.O sentido que se possa
tomar emprestado do ambito cotidiano é aquele gsece@ 0 termo discurso a linguagem
em uso em um dado momento, ou sejapaaressocomunicativo, a conversacdo. Mas
dadas as dificuldades metodologicas de abarcar (lplos aspectos de um processo
complexo como este e, principalmente, dado o qagételinamismo de qualquer processo,
muitas vezes o termo discurso € usado no sentidoaapdoproduto deste processo
comunicativo. Nesse aspecto, os termos “discurstéxo”, podem até ser tomados como
sinénimos (ORLANDI, 2000).

Considerados numa perspectiva muito ampla, os toscele “discurso” se
estendem desde aquele que o restringe a uma @esliniguistica, a um segmento continuo
de linguagem, falada ou escrita, ou codificadameio de outros signos, até aquele que o
define na forma de um macroconceito comdéoasacdes discursivade Foucault. Grosso
modo, esta versdo do conceito busca definir discoosno uma formacédo ideoldgica que
organiza sistematicamente o conhecimento e a &quéi no dominio em que se exerce
(DISCURSO0,1996).

A depender de como se considera conceitualmetgesmm discurso, uma ou outra
vertente de andlise derivam. No entanto, ndo éapuan, desde que haja um compromisso
tedrico-metodolégico consistente, se valer da egd@® “anadlise de discurso”
indistintamente. A sdécio-linguistica e a semiodtimanvencionaram que, a analise de
discurso, verdadeiramente falando, é aquela queresta a elucidar, acima de tudo, as
condi¢cbes socio-histéricas de producdo dos enuosifidglisticos. Uma analise assim
definida pode ser aplicada mesmo as conceituac@aés pontuais de discurso — como o
trecho de uma fala, por exemplo - desde que sa part principio de que um discurso,
tomado como um fendbmeno cultural de comunicaca®m, pade ser compreendido
independentemente da situacdo social que Ihe dgenarLogo, o que define este tipo de
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analise é menos 0 que vem a ser discurso, ja qumdk ser entendido de varias maneiras,
e mais o0 modo como se empreende a analise.

Héa de se considerar, ainda, que mesmo a concestuagid restrita de discurso néo
€ assim tao estreitamente previsivel, na medidaj@m ndo se restringindo a expressao
falada ou escrita, pode chegar a prescindir dacggio verbal. Ndo se limitando nem ao
uso de letras, mesmo imagens e ilustracdes, osdamnte cores, sdo significativas o
suficiente para dizerem algo. O que se analisa pedaum conjunto de varios recursos
expressivos — como um filme de cinema, mas podesamnas e tdo somente uma palavra
isolada, que para os fins da andlise, ganha csstigtwm texto. Desse modo a uma figura,
simplesmente, como aquela que ilustra uma pecacfgabh, também se aplica uma analise
de discurso. E, neste sentido, se reitera queeofagivaler a denominacdo “Analise de
Discurso”, serdo o carater metodolégico do empliegrtto e as remissdes socio-histéricas
gue buscam situar aquele discurso no plano dadddal

Se o termo discurso, por si so, € confundivel corac@io de texto ou de fala, entao,
se tomada como um todo a expresm@@lise de discurso que se tem é um confundimento
adicional para com a expressatalise de conteud@dssim, se as ciéncias da comunicacao
e da linguagem convencionaram a analise de discatretada as suas condi¢cdes de
producéo, por outro lado, para analises que sa¥ach no resultado mais que no processo,
mais no produto do que na producdo, ou em termme-Boguisticos, mais no enunciado
gue na enunciacdo, preferiu-se a denominacdoanmidises de contelUdoEsta é,
basicamente, operacionalizada através de claggiBsasemanticas, sintaticas e de analises
I6gicas do encadeamento das proposicdes (afirmad@etaracdes, juizos.) Parte-se do
conteudo lexical do texto e se chega a tabulacde=yaéncias estatisticas das categorias
elegidas (MINAYO, 1996. p.197). Enquanto técniearmtamento de dados, esta forma de
analise é caudataria das metodologias quantitativasy tanto pelo rigor da suposta
objetividade dos numeros, mas principalmente pelavéncia concedida ao contetdo
manifesto das comunicagbes. A vigilancia que reeoahdistancia entre objeto e

representacao fica meio esquecida.

Dada a abrangéncia com a qual pode ser compreeadigdacdo de discurso,

identificam-se outras intersecc¢des conceituaisivals por exemplo, aos termos discurso e
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narrativa. Muito embora, narrativa seja um concewe designe um género discursivo
proprio, caracteristico das estorias contadasgamnao se restringe as reflexdes da teoria
literaria. Pois, tomados de licencas poéticas, medentistas sociais e filosofos referem-
se, algumas vezes, ao ocaso da modernidade conwul@eaaracterizado pelo “fim das
grandes narrativas”, querendo com isso referirem-ago como o fim das grandes certezas
explicativas que ordenavam sentido no mundo. Degdeese dai, que a questado do sentido
e do significado sdo centrais para uma compreans#&sofisticada dearrativa que ndo a
encerre nos limites do texto, de um conto ou de novala. Se partirmos do principio que
as analises linguisticas sdo andlises interpratatie possibilidades de sentido ou de
significado, o conceito de narrativa a ele aplicadtende sua definicdo para além de um
mero encadeamento de acdes, préprio do estilostidisas contadas. Assim, uma narrativa
€ melhor compreendida se considerada como acOadeatdas que guardam uma estrutura
I6gica entre elas, mas que acima de tudo estaaiadae a razdes de agir, ou seja, ao
significado das acdes, ou em outros termos, a agii dos agentes (ABDALA JUNIOR,
2002). Desse modo, a prépria definicAo dos elersentmstituintes da narrativa, se
aproxima desta compreenséo. A intriga, um eleméistmtivo de uma narrativa — tomada
no sentido de novela - € melhor entendida comdratesa de relacionamento pela qual os
eventos adquirem significado.

Esta sofisticacdo e refinamento tedrico no modooepreender e explorar a nogéao
de narrativa € tributaria, em grande medida, al@st® pensamento fenomenoldgica. Para
compreendé-la, parte-se do conceito de experiésitiando-a enquanto um modo de viver
ambientado nas praticas cotidianas, o qual, quapdiblematizado por situacdes
extraordinarias, como a doenca, por exemplo, éoentdletido, isto é, organizado
reflexivamente. Logo, a narrativa seria uma dimersé@nstitutiva da experiéncia que se
expressa tanto intersubjetivamente, ou seja, astigessoas, quanto intrasubjetivamente -
dentro da pessoa tdo somente. A narrativa serspace e o0 momento desta tentativa de
organizacao reflexiva da experiéncia vivida. Nessetido, para o semidlogo e linglista
Umberto ECO “a narrativa talvez seja a maneira cua o proprio mundo mental se
constitui” (CALLIGARIS, 2003, p.192).

Como se Vvé, tanto quanto com a nocao de discussonpdambém a nocgdo de

narrativa permite uma ampla gama de possibilidadegeituais, do ponto de vista da
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operacionalidade e recorte de um objeto empirieotd pode se falar em narrativas de
mitos, de lendas, se pode falar de um romance aoanctiva, ou das narrativas da
imprensa, quanto se pode falar nas narrativasiaoéid da vida familiar. Pode-se falar num
relato autobiografico como narrativa, ou mesmo arativa no sentido da continua
localizacdo dselfno mundo. No entanto, na medida em que um romaste sim, e, por
conseguinte, a mensagem nele contida, tem commé&ate distinguiveis os seus polos de
emissdo e recepgdo — autor e leitor, respectiv@anentandlise das narrativas do tipo
literarias contribuiu, de modo destacado, a refleacerca da analise de discurso.

As andlises linguisticas predominantes no sécXls&X davam de modo fechado e
excessivamente preso ao texto do romance. Nesbguenfo privilegiamento se fazia no
sentido da desarticulacdo das partes daquela imarrgara identificacdo de descritores
como 0s personagens, as acbes por eles desempgnhadeategorias de lugares e as
categorias temporais convocadas, as vozes e gepevas narrativas, a organizacao dos
tempos verbais, dentre tantos outros. Do mesmo madadlises que enfocavam
preferencialmente a logica interna da mensagem aveup-se em descrever, para
posteriormente justificar suas funcdes, elementoprips a sintaxe, ao Iéxico, ao arranjo
linguistico de tal modo que fosse possivel deriaigo como que uma formula. Esta
vertente de analise denominou-se estruturalistarowalista. O trabalho de Wladmir Propp
sobre 0 conto russo e as analises dos mitos pesppst Levi-Strauss constituem, até o
momento, os grandes paradigmas para analise eatrudo discurso. (ALVES &
RABELO, 1999, p.174) Se fosse buscada uma analomia o classico e francamente
difundido esquemamissor/mensagem/recept@roposto pela linguistica estruturalista de
Jakobson, poderia se dizer que esta forma de aniiésaria se prendia apenas na
mensagem.

Neste sentido, 0s progressos experimentados pela tiéeraria e que reverberaram
nas reflexdes acerca da analise de discurso sendbesicamente, porque as nocdes de
autor (comparavel a emissor, no esquema de JaKobskwitor (comparavel a receptor)
passaram a ser mais valorizadas no plano da gnadisecomo reelaboradas pela inclusdo
das categorias paralelas de narrador e narrat@gpectivamente. Assim, no que tange ao

narrador, tome-se como exemplo as consideracoas dedrico da ficcao:
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“O escritor € um ser humano que existiu ou exista, carne e 0SS0, N0 NOSSO
universo. Sua existéncia se situa no ‘nédo-texto’'sAu lado, o narrador — aparente
ou ndo — so existe no texto e mediante o textoinpermédio de suas palavras. De
qualquer modo, ele é um enunciador interno: agugele, no texto, conta a
historia.[...]” (REUTER,2002,p.19)

Do mesmo modo,

“O leitor € um ser humano que existiu, existe ogtea em carne e 0SS0, N0 NOSSO

universo. Sua existéncia situa-se no ‘ndo textr.9da vez, o narratario — aparente

Ou ndo — sO existe no texto e mediante o texto,npeio de suas palavras ou

daquelas que o designam. Ele & quem, no textotaesaué a historia.”( REUTER,

2002,p.20)

Essas remissdes ao “ndo-texto” permitem uma swHigD da andlise para além da
tradicional abordagem centrada na mensagem emssnaeColocado em outros termos,
pode-se dizer que:

“na teoria literaria, o conceito de discurso repnés um meio de romper as
divisbes entre textos literarios e ndo-literariosstatus especial do texto poético é
substituido por um continuum de praticas linguéstique sdo mais ou menos
dependentes de contexto. A diferenca entre ‘discoasvida e discurso na poesia’
torna-se assim uma questdo de grau, e ndo um #hbs8kgundo Volosinov, 0
discurso € ideoldgico no sentido de que surge emme/iduos socialmente
organizados e ndo pode ser compreendido fora deaaaexto.” (DISCURSO,
1996, p.214-215)

Estavam dados, desse modo, para a teoria liteo&ri@caminhamentos necessarios
para analises que considerassem também as condi@dieshistoricas de producédo dos
discursos. Deixou-se para trds as andlises fechamlasi mesmas, analises internas e
abstratas e partiu-se para analises circunstasctadeeferenciadas.

Entdo, a vanguarda das analises, no sentido eresgas se estabeleceram enquanto
criticas as abordagens ortodoxas, se interessampylo texto-producéo, pelas condi¢bes
da criacdo literaria. Relacionando, portanto, datex o escritor — sua origem social, sua
formacédo cultural, suas posicdes ideoldgicas, ogimentos aos quais pertenceu, ou aos
guais se op6s. De modo complementar estudou, apda) 0 conjunto das instancias da
vida literaria, expresso por editores, impressopejcos, prémios literarios pode ter
importancia na producdo do texto e nele deixaogaspecificos. No ambito da recepcgéo
do texto, a analise considerou igualmente impagtanpublico visado, aquele realmente

25



alcancado, em sua quantidade, em sua composic8osuas formas de leitura, nas
interpretacdes sucessivas que recebeu. Neste ertidanalise de discurso, assim
denominada, veio ser aquela vertente de andligaiitica que procurou incorporar essa
perspectiva critica em relacdo as analises detivasaradicionais de formatos estruturais,
tomando por objetos uma ampla gama de realiza¢iesass.

Segundo ALVES e RABELO (1999) as criticas as aesltentradas no texto foram
enriquecidas, particularmente, pelas reflexbes @@ Ricouer acerca da relagdo entre
tempo e narrativa. Na qualidade de filésofo existdista, a contribuicAo de Ricouer
configurou-se, em grande parte, na incorporacadadoseitos de experiéncia e vivéncia a
nocdo de narrativa. “Procurando superar as limisgda analise estruturalista sem, no
entanto, abdicar de uma nocéo de estrutura, nes@uil discurso, Paul Ricouer sugere que
o discurso se fundamenta em uma dialética entret@ve significado.”(ALVES e
RABELO, 1999, p. 175).

Ricouer partiu, ainda, da idéia de que o tempo mamalo modo como é
culturalmente concebido e percebido, € um tempontado. Ou seja, 0 tempo torna-se
tempo humano quando articulado de modo narrativ@juanto a narrativa ganha
significagdo quando esboca os tracos da experiéaiporal. Para desenvolver sua tese
elaborou os conceitos de mimese |, mimese Il e senik. A mimese | € o mundo pré-
concebido de a¢cbes e a mimese Il € o mundo de reemgdo do leitor. A mimese Il foi
por ele assim definida: “Considero estabelecidomuaese Il constitui o pivé da andlise;
por sua funcédo de interrupcdo, abre o mundo da @siggn poética e institui, como ja
sugeri, a literalidade da obra literaria.” (RICOUBER95, p.86).

O ambito do néao-texto, aqui referido anteriormersghdividiria-se, assim, no
mundo do autor e no mundo do leitor, os quaisf@ga de distintas experiéncias vividas,
mesmo que ndo separados pela distancia histériséotéos, nunca coincidem.

Mas a analise ndo se encerraria no mundo do gxéRicouer denominou mimese
Il. Ele criticou uma ciéncia do texto que se ed&dmsse apenas sobre a abstracdo da
mimese |l, que sO considerasse as leis internashbdaliteraria, sem dar atencdo ao que
denominou montante e jusante do texto, respectiveanes mundos do autor e do leitor.
Para Ricouer, numa analise estrutural s6 nos € @atmmento da mimeses I, como se ndo

houvesse o mundo pré-concebido de a¢des e o ndendompreensédo do leitor. Quando,
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no entanto, todos nds temos familiaridade com odoujue nos é dado, sendo a vida
cotidiana o elemento paramétrico para interpretagdm horizonte interpretativo. Em suas
palavras isto fica claro:

“Mas minha tese é que o proprio sentido da operdedconfiguracao constitutiva
da tessitura da intriga resulta de sua posicaomediaria entre as duas operacdes
que chamo de mimese | e mimese lll. Ao fazer ipsoponho-me a mostrar que
mimese |l extrai sua inteligibilidade de sua faauald de mediacdo, que € conduzir
do montante a jusante do texto, de transfigurapotamte em jusante por seu poder
de configuracdo.[..] Para uma semiética, o Uni@mceito operatorio que
permanece, é o do texto literario. Uma hermenéutitacompensacao, preocupa-se
em reconstruir o arco inteiro das operacoes pelas @ experiéncia pratica se da:
obras, autores e leitores.” (RICOUER, 1995, p.86)

O exercicio interpretativo realizado de modo inotde como o que se observa no
oficio da tradu¢cdo de um romance para uma outgudinda testemunhos interessantes
desta mesma preocupacdo, aqui assinalada, de rabddutexto para o universo de
concepcao/recepcdo. E oportuno referi-lo, nesteentomtendo em vista o caréater aplicado
do empreendimento hermenéutico ali desenvolvidse®e-se, assim, o que consta no
Prefacio do Tradutarna edicdo brasileira de um classico da literatusaa, que tem sua

primeira traducéo direta do original para a lingoguguesa.

“[...] Nao podemos enfrentar um texto literarioca pretensdo do dois e dois sdo
quatro, pois estamos diante de discurso literano mda a sua carga polissémica, o
gue nos obriga constantemente a interpretar odgeati os sentidos de uma palavra
ou expressdo no contexto especifico deste discargwocurar 0 modo mais
adequado de transmiti-los2ara tanto, € indispenséavel, € essencial, que o
tradutor conheca, e bem, o universo cultural em quee produz esse discurso e
0s seus referentes varios..]” (grifo meu) (BEZERRA, 2003, p.7-13)

Tendo em vista a finalidade de aplicacdo imediatesgnte nesta tese, 0s
pressupostos tedrico-metodoldgicos da analise sturdio foram aqui apresentados num
percurso historico muito breve. Nao sendo este pages para extensas reflexdes, se
reconhece, de todo modo, que as lacunas destergercaberiam ser preenchidas com
remissdes a outros empreendimentos reflexivos. $etrocesso buscasse suas géneses
primeiras, as lacunas seriam ainda maiores, poanakses linguisticas foram objeto de

tantas escolas de pensamento quantas foram asgerap filoséficas que se voltaram
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para o estudo da linguagem ou que considerararmBu@ncia no acesso ao real. O olhar
sobre a linguagem, ao longo dos séculos, osciltre enxerga-la como instrumento para se
chegar ao conhecimento, e fonte mesma desse com@o, passando ainda por
considera-la como obstaculo que impediria a refles&ional. Ainda, a depender de como
se concebeu o estatuto de verdade do saber e datampa que se deu ao papel das
representacdes sobre a realidade, derivou-se urnatmuabordagens epistemologicas que
permitiram referir o estudo da linguagem. O carétato ou adquirido como prevalecendo
a instituicdo da linguagem humana, sempre nortecseolas filosoficas que sobre ela se
debrucaram; de modo que, ora como produto, ora oEESSo, ora como fim, ora como
meio, ora como forma ora como conteldo, a reflégadca sobre a linguagem percorreu
caminhos distintos. Desse modo, corresponderamedifes filiacdes das perspectivas de
analises linguisticas. A andlise de discurso énguarda, mas € apenas uma delas. E ainda
assim, estritamente falando, ndo existe uma Uminalise de discurso”, mas muitos estilos

diferentes deste tipo de andlise.

“ O gue estas perspectivas partiilham € uma rejeiighmocao realista de que a
linguagem é simplesmente um meio neutro de reflatidescrever o mundo, e uma
conviccao da importancia central do discurso nattogdo da vida social.” ( GILL,
2004, p. 244).
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AGREGANDO CONTRIBUICOES A ANALISE DE DISCURSO. FOUCAULT

Apreciada em uma perspectiva metodolédgica, estaédsasicamente uma anélise
de discursos. Pode-se assim dizer no sentido ermajoensideram discursos simplesmente
as narrativas da militdncia em prol da deficiénEiatdo, panfletos e libelos com palavras
de ordem pela causa seriam meros atos de linguabgros de analise. Mas esta tese €
também uma andlise de discursos, porque muito dotepanfletos se fazerem objetos de
analise e muito antes da deficiéncia ganhar a woatidismo politico, ela ja vinha sendo
construida como um campo do saber, reconstruid&gsars mesmas praticas cientificas,
por aquelas outras politicas e assim, em processorttinua construcao, sendo forjada nos
moldes do que Foucault chamou mtética discursiva ou simplesmente dgiscurso Por
isso, esta tese trata-se acima de tudo de umaeaiidiscurso. Logo, no sentido em que
se considera a Ciéncia uma grande narrativa egrde modo, no sentido em que Foucault
considerou possivel o “inquérito das ciéncias huasgnos modelos de descricdo da
deficiéncia — modelo biomédico e modelo social e Barrativas menores inseridas em
contextos socialmente construidos.

Do trabalho de Foucault essa tese apropriou, endgmmedida, a nocdo de discurso
aplicada a um campo disciplinar. Assim, por exempgjoando Foucault se refere ao
‘discurso médico’, ao longo ddascimento da Clinicau emA Histéria da Loucuraa
categoria ‘médico’ a qual ele se refere é da ordamiéncia da medicina — um campo do
saber, um campo epistémico.

Como os discursos atuais evocados em nome daé&hedigj sejam eles produzidos
por um ou por outros modelos conceituais, tém sigem num mesmo referencial — o da
biomedicina (ou porque o reafirma ou porque oa@)tipareceria Obvio justificar a opcao
tedrico-metodoldgica a partir de Foucault em tiabsl comoNascimento da Clinica
principalmente, (dada a proximidade de doenca @efleiéncia), ou mesmo erlistéria
da Loucura na Idade Classic@lada a similaridade entre deficiéncia e doencatat)e
Contudo, € muito mais o carater de discurso coigstre em continua construcdo, que
aproxima os pressupostos desta tese do pensangeRtudault, do que qualquer referéncia

a um campo disciplinar especifico que ajudassesereler a deficiéncia. Por isso, da obra
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de Foucault, os trabalhos que efetivamente seaaptit aos propoésitos e ao alcance desta
tese foramA Arqueologia do Sabe(FOUCAULT,2002a) A Ordem do Discurso
(FOUCAULT,1996)e As Palavras e as Coisg&OUCAULT,2002b). Ou seja, aplicou-se
do pensamento de Foucault, se ndo exatamente dargigueologico de analise, ao menos
o instrumental derivado pela rede subsidiaria deeibos tecida junto aquele método.

Destes conceitos, sem duavida, o mais operacional gafins desta tese foi o de
‘discurso’. No conjunto das obras citadas, Foucdedtigna o termo quase como sinénimo
de saber. Para ele, ‘discurso’ é o proprio penstortamano institucionalizado nas tantas
e diversas carreiras da Ciéncia. Neste sentidigross discurso e pensamento inclusive se
intercruzam do ponto de vista semantico, se coraide na perspectiva semioldgica, a
relacdo entre linguagem e cognicdo. (Esta é umaalasas e rarefeitas proximidades da
teoria de Foucault com a Linguistica do Discursonawez que o interpretaram muito mais
a luz da Filosofia da Ciéncia do que da Filosofid.shguagem).

Definir um discurso passa necessariamente peloadehento de suas condicbes de
producdo. Neste sentido, um empreendimento lingaisjue quiser experimentar bons
resultados nesta empreitada retrospectiva, asémd e alcancar a contextualizacdo sécio-
histérica que situa aquele discurso. Nestas citéooms, a qualidade da reflexdo de
Foucault € das mais produtivas. Foucault olhou pgrassado com os olhos do presente.
Levou ao extremo o combate ao anacronismo — ess@fde etnocentrismo temporal.
Entendeu que de nada adiantaria entrar numa “maginempo” carregando um exemplar
do objeto que ele ansiava por descobrir a origera partir dai, buscar pistas que se
ligassem a ele, como outros objetos parecidos owrda menor complexidade que
apontariam para formas mais simples, menos evaudida mesmo objeto em um seu
estagio primeiro. Muitas vezes 0 objeto — um costumm juizo moral, um predicado tido
como humano — nao estaria 14, nem embriées dolqueria a ser. Nem um fossil daquilo
gue ele é hoje.

A este tipo de arqueologia, de relacBes linearegjuase que diretamente
observaveis, Foucault preferiu outra. Preferiu, aioar para o passado vasculhando
documentos histéricos ou a literatura de uma époelementos daorpusde analise que
ele denominariatos discursivos- buscar vestigios que apontassem, no arranjetigdes

sociais vigentes, que prioridade no estabelecimeatoordem, as instituicbes sociais
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favoreciam, para que certas praticas e conduta®rgessem. Ou, que brechas nesses
arranjos, permitiriam o emergir daquelas praticasredutas, as quais, transformadas pela
sucessdo e sobreposicdo de outras conjunturasaesteontinuamente se adaptando a
novas denominacdes. Caso entdo, de posse destamida@pdes, nos voltemos para o
passado, o que se pode ver é a correspondéncie estd movimento de isolamento
conceitual e uma perpétua e sempre atualizadaitentie definicho do homem, por ele
mesmo.

Quando esta empreitada ganha contornos suficientenséstematizados, ela se
institui sob a forma das Ciéncias. Logo, as Ciénestariam para os homens, assim como
0s brinquedos estéo para as criangas. Seriam nandérenquadramento do mundo e das
coisas do mundo que, aqui € 14, estariam semprargi® como tentativas de representacao
do humano, manipuladas e elaboradas para o fintulgdd de algum controle sobre
designios além do alcance. As Ciéncias Humanas s#&@m ciéncias, mas sim
representacoes, enderecadas ao homem no sentaforndacdo dele. Representacdes que
inventam o homem e a partir dai, justificam est@&mgao atraves de campos de saber — de
discursos. O que Foucault propdem, em Ultima icg&a® uma andlise dos discursos que
constroem o homem. Assim, o trabalho de Foucaulg ge estabelece como uma
Arqueologia do Sabe® muito mais uma empresa ontoldgica do que epidémica. Até
porque, diferentemente da Epistemologia, que anaisracionalidade cientifica e a
producdo das verdades nas ciéncias, a Arqueol@gféodcault se desliga dessa questao
para se situar no nivel de um Saber que n&o regmiviéégio de verdade, apenas de
reconhecimento e legitimacéo social.

Foucault denominou sua empresa, como angaeologia talvez porque, dado o
momento estruturalista de sua trajetoria, quisessa metafora que marcasse o carater
objetivista de sua empreitada tedérica. Como o eemglienento dos arquedlogos
tradicionais, quando aproximado daquele dos anlwmgps, dos etndlogos, ou dos
historiadores, € o mais material de todos, € oligascom artefatos concretos, no dizer do
proprio Foucault, “ a arqueologia [no sentido ddgsé a disciplina dos monumentos
mudos ", a analogia com aquele entdo empreendinteditico nascente — a Arqueologia do
Saber - se prestou para afirmar o, tido como, sécesdistanciamento do pesquisador de

seu objeto de estudo. Distanciamento no sentidorderequerida neutralidade em relagéao
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a verdade desses saberes. Rabinow e Dreyfus edo egitofundado acerca do trabalho de

Foucault afirmam que:

“O principal aspecto do método arqueoldgico, quetanéase é tdo importante para
Foucault, a ponto do termo ‘arqueologia’ intitulaés de seus livros, € que o
arquedlogo, diante de todo tipo de discurso e Hersaspecialmente diante de seu
proprio, se posiciona com o mesmo distanciamentediade e do significado que
nos atribuimos, naturalmente, aos relatos médicas eutras teorias da Epoca
Classica.” (RABINOW & DREYFUS, 1995, p. 14).

Assim, o objetivo Ultimo da analise arqueoldgiedia descrever como certos
discursos adquiriram estatuto cientifico, como eh&gy a ter aceitacdo social a ser
legitimados como tal. Mas para tanto, Foucault pnbla tratar os discursos como
discursos-objetos e, alcancando seus resultaddsyral uma teoria geral das regras que
governassem o que ele chamava sistemas de prdiscassivas. Controvérsias a parte, isto
gue hoje se considera um certo ranco estruturalstbordagem de Foucault, foi, a época,
uma necessidade em face ao esforco pelo desconsinat que se impunha para
apresentar a caracteristica construida das relagdes fatos sociais.

“[...] Entretanto, ele conserva a técnica estrutdeaenfocar o discurso e também
aquele que fala, como objetos construidos, um passessario para se libertar de
considerar os discursos e as praticas desta sdeiedamo simplesmente
expressando a maneira como as coisas sao.” (RABINOMREYFUS, 1995, p.
XXI1I)

De todo modo, este distanciamento requerido pa postura que se acreditava
influenciavel enquanto pesquisador, sucumbiu quatmlaeconhecimento, pelo proprio
Foucault do papel do investigador na conformacaordonumentos discursivos, quando
entdo, se elaboraria um segundo momento de suexdeflfilosofica, denominada
Genealogia.

O método arqueoldgico, tera sido talvez, antes dis mada, uma questdo de se
definir de uma nova maneira um conceito e, a pdatfir desenvolver um método de analise
gue viesse a incorporar este novo conceito. Assom Foucault, termos comsaber,

conhecimento e pensamento univerpaksam a ser descritos a partir da nocéo dersiiscu
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conceito que até entdo, se prestava apenas aoéspospda linguistica das teorias
conversacionais.

A nocéo de discurso, por sua vez, foi também reedala a partir do aspecto de sua
continua reconstrucdo. Pois, o discurso ndo seriaebrucar gosteriori por sobre uma
pratica, como a pratica médica, por exemplo, pasagr@ver-lhe os meandros ou relatar-lhe
as especificidades. Ou seja, um objeto ndo edfada, para depois haver um discurso
acerca deste. O objeto se faria ao mesmo tempauersegdesenrolariam discursos acerca
dele. Entdo, tendo em vista este carater dinandeoum fazer em acdo continua dos
discursos, Foucault preferiu denomina-lmsiticas discursivas Assim Foucault define

discurso emA Arqueologia do Saber

“[...] ndo como conjunto de signos (de elementagificantes remetendo a
conteudos ou a representacdes), mas como pratieaforqmam sistematicamente
0s objetos de que eles falam. Certamente os doxgéo feitos de signos; mas o
que eles fazem é mais do que utilizar estes siga@sdesignar coisas. E esse mais
que os torna irredutiveis a lingua e a fala. E esaie que € preciso fazer aparecer e
descrever.” (FOUCAULTpudMACHADO, 2000, p.119)

Quer sejam chamados de praticas ou de atos digasyrsistes tanto remetem a acao
praticada, o que permitiria classificar sermdesc@s, promessas, por exemplo, como tais,
(RABINOW & DREYFUS, 1995, p.51guanto comportam a materialidade de objetos
concretos, como relatérios de pesquisa, bancosadesd biografias(RABINOW &
DREYFUS, 1995, p. 79). Entretanto, o recorte caiafalecisivo no universo das
possibilidades de atos discursivos considerados Hoaicault, segundo seus objetivos
arqueologicos em relacdo as ciéncias, é dado [@{@e@ apenas daqueles que resultam da
atividade de peritos, especialistas em algum assiésse sentido, importa menos o
conteudo do ato discursivo em si e mais a refeaéeiautoridade de quem o assina. Desse
modo, a Foucault, ndo interessam os discursosia@obtisl Apenas aqueles que RABINOW
& DREYFUS denominaram de “sérios” (1995, p.53). Aisstema de relacdes estabelecidas
entre atos discursivos sérios, do mesmo e de otpas Foucault denomindtormacdes
Discursivas.

Desse modo, a centralidade do método arqueoldgicmisse menos na sua postura

estruturalista e objetificadora do que na maneoen@ reconcebeu 0s conceitos que
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instrumentalizariam a reflexdo em torno da emergéecda permanéncia de saberes
denominados de Ciéncias Humanas. Mesmo enquantmlonbé que se considerar que a
proposta de Foucault suscitou muito mais a adogdairda nova postura empirico-

reflexiva, do que prescreveu um roteiro de técnp=as a realizacdo de uma pesquisa. A
esse respeito € valido referir o reconhecimentdedaspecto salientado pelo proprio
Foucault e citado por pesquisador brasileiro dadegtliblica que logrou realizar uma

arqueologia da medicina preventiva:

“Em entrevista concedida a Rouanet & Merquior (39Fbucault considera que o
principal problema (ou defeito) da Arqueologia dab& € que ndo se trata nem
completamente de uma teoria, nem completamentendenoetodologia, mas sim
de uma tentativa de definicdo do lugar ‘ao quahalista deve se colocar para fazer
aparecer a existéncia do discurso cientifico efgsecionamento na sociedade.’ ”
(AROUCA, 2003, p.80)

Caso tomassemos por deficientes, aqueles quelgemas de suas conformacdes,
Foucault denominou de anormais, a compilacédo das ao Curso do Collége de France
de 1974/75, muito acrescentariam, sendo a umaadogig ao menos a uma analise critica
do modelo social da deficiéncia. Estas aulas foparblicadas sob o titulo de “Os
Anormais”. (FOUCAULT, 2001) Nele Foucault realizaha arqueologia dos discursos
produzidos em torno do conceito de anormalidadejroa arqueologia do saber médico-
legal (ou juridico-psiquiatrico). Boa parte de dembalho € destinada a qualificar, em
termos arqueoldgicos, 0 anormal, ou seja, expliciteno se chegou a chamar aquilo que
hoje se conhece como anormal, descrevendo circwiataentos histéricos e interseccoes
entre subcategorias de anormais (0 monstro, o rigb@ e o0 onanista) que se
influenciaram mutuamente nesse proc&sso

“O individuo ‘anormal’ que, desde o fim do séculdXX tantas instituicdes,
discursos e saberes levam em conta deriva ao mesnpm da excec¢do juridico-
natural do monstro, da multiddo dos incorrigiveisggs nos aparelhos de
disciplinamento e do universal secreto da sexuddidafantil.”(FOUCAULT, 2001,
p.418)

12 Este trabalho trata-se de material ainda pouctoeago pelos estudiosos de Foucault, dentro e dora
Brasil, como Roberto Machado ou Paul Rabinow, ejpscapanhados da obra deste pensador, nenhuma
referéncia se faz constar a este conjunto de aolapiladas; talvez devido ao fato de que mesmoraiagh,

a primeira edi¢éo € datada do ano de 2001.
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Dito de uma outra maneira, este trabalho de Foyaanta que néo tenha tido este
objetivo imediato, permitiria esclarecer, ou ao otelevantar razoaveis hipéteses, de como
chegamos, hoje, a fazer circular em um mesmo discyprnalistico, por exemplo,
expressdées como “matou e estuprou — cometeu morastruosidadee, num mesmo
momento historico, ou seja, na mesma péagina dagoeial, chegar a ler: “0 que nos
preocupa acerca da clonagem com seres humanos éapuem nascimentos de
monstruosidadés

A influéncia de Foucault, argumentando contra @&mog aceitacdo dos modelos
tedricos das ciéncias do homem, foi também muite foa criacdo da concepcéo segundo a
gual o conhecimento médico (ndo menos que a pndieica) € socialmente construido e
vinculado aos mais amplos desenvolvimentos do pe:is® social, ndo podendo
simplesmente ser aceito como dado incontestavelUGADLT, 1998). Embora
inicialmente Foucault tenha mostrado, com mais éddh, a clinica médica como
resultante de construcdes, a conceitualizacdo Isataa deficiéncia seria também
demonstravel como resultante de construcdes sptigjadas pela reflexdo academicista
de tedricos de paises centrais, ou pela aproprige@o dela fazem as entidades de
assisténcia, configuradas ou ndo em movimentogiso€iois o discurso socioldgico, e ndo
somente o discurso médico, como um discurso deenm@b cientifica tratado na
perspectiva mais ampla dos discursos como jogtamBém parte do percurso analitico
deste filésofo. (FOUCAULT, 1996).

Mas o fato, € que esta tese ndo pretendeu replagpriamente uma arqueologia do
modelo social da deficiéncia. Pelas razbes expagt@sico, ou seja, porque do trabalho de
Foucault interessa menos o meétodo arqueoldgico & raainstrumentalidade da
reelaboracdo do conceito de discurso, aplicavelefisxdes em andlise de discurso de
fundamentacdo sociolinguistica e por uma razadnsgca a propria condicdo de modelo
conceitual experimentada pelo modelo social.

Um modelo € sempre uma abstracdo, tem de se red¢izaodo substantivo. Logo
€ impossivel chegar até o modelo social sem passarma expressao concreta, por uma
manifestacdo aplicada. Como o modelo social temm sidito operativo do ponto de vista

politico, ou seja, tem sido muito utilizado pelatagades organizadas que buscam justificar
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demandas como 0 acesso ao ensino, por exemplo, pata contornar a qualidade abstrata
do modelo buscou-se manifestacbes exemplares dapicacdo, desse modo pautadas
n'alguma politica publica. Foi a partir do modelacial que se previu que as criancas
deficientes poderiam estudar nas mesmas escolasgquetas que ndo sdo deficientes,
desde que as escolas se modificassem bastantexsdizando para receber o que os
especialistas no assunto chamam de necessidadeaciemhais especiais. Esta politica
educativa denominou-se Inclusdo Escolar. Enquamtétiga publica sua eficacia é
controversa e se, nesta tese, se chegou até eldpingendo porque ela representa uma
manifestacdo aplicada do modelo social da defi@énk isto se prestou a andlise dos
discursos da politica de inclusdo escolar, na medith que ela se mostrou uma
manifestacdo exemplar do modelo social.

Mas tratar uma politica pablica em toda sua subithtade - leis, decretos,
portarias, discursos oficiais, emendas, parectgslacdo complementar, indices, cifras,
gréficos e etc — seria um enfoque valido para untea@bordagem metodoldgica que ndo
aguela pretendida nesta tese. Logo, ao inves digemdo em vista a intengdo em captar a
minima esséncia pretendida pelo Governo Federal @opolitica de inclusdo escolar,
optou-se entdo, por buscar o meio de veiculacdonelesagens breves: a propaganda
governamental. Logo, analisando o discurso da pepda do Governo sobre inclusao
escolar do deficiente, se buscou alcancar o disamsmodelo social da deficiéncia. Esta
investida resultou no primeiro estudo de caso aptado nesta tese.

Outra maneira de capturar uma manifestacdo iliastralo modelo social da
deficiéncia, que consiga extrai-lo de sua condajiirata de modelo tedrico, é localiza-lo
no exercicio de suas premissas. Uma questdo camaodelo social € o combate a
discriminacdo em relacdo aos deficientes. E umanads novas frentes de combate tem
sido agir no sentido da proibicdo do aborto quamdpavidez é de fetos com anomalias.
Entdo, para os fins desta tese, foram também adaBsAnais de congressos cientificos de
entidades organizadas de pessoas deficientes spatae por exceléncia para realizacéo
discursiva do modelo social de deficiéncia — a diaz provocacao incitada por grande
polémica gerada pela midia em torno de possivelvapéo para aquele tipo de aborto. Esta
investida resultou no segundo estudo de caso.
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E uma vez que a arena onde se viu confrontarenmféitaem interesses em jogo
despertados pela questédo do tal aborto, foi a nmgeessa, agregou-se a analise contida
neste segundo estudo de caso, a avaliagdo do @graparicipacdo, neste meio de
comunicacgdo, de representantes dos interesseficsmtes.

Foucault esteve presente num e noutro estudosste @ exatamente no sentido
de ajudar a delinear as etapas de abordagem do,abgs efetivamente no modo como se
dirigiu o olhar a esse objeto. No modo como, pangxo, se considerou a Educacao
Inclusiva um discurso cientifico nascente, comemebes a seriedade (que o qualificariam,
noutra oportunidade, a uma analise de suas corsdig8&ricas de possibilidades.) Ou
ainda, no modo como contribuiu a uma analise ddyp@o cientifica e documental das
entidades de deficientes, andlise esta que tommo discursoa relagédo inseparavel entre
as partes e o todo — entre os momentos instadasl@oente, como as falas dos programas
de TV que tinham representantes das entidadesrecegso continuo de conformacédo de
um campo de saber disciplinar, cujos contornogséa além até mesmo dos titulos dos

tantos livros que se publica sobre o tema da Edickgclusiva.
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AGREGANDO CONTRIBUICOES A ANALISE DE DISCURSO: BOURDIEU

O processo de reflexdo sobre as condigbes soédiaribes de producdo de um
discurso reclama que a apreensdo dos significagjashascada nos produtos linguisticos
elaborados nos diversos ambitos da vida sociauaheasta imerso aquele discurso. Como
ja foi assinalado, na andlise de discurso, o téxttmmado como unidade minima, que pode
ser tanto uma palavra, apenas, quanto um conjuatéraszes, como por exemplo, as
palavras de ordem que conformam a bandeira polé&aima determinada categoria
minoritaria.

O progresso que a analise de discurso logrou tizado sobre as andlises
linguisticas tradicionalmente estruturais, pode tsaduzido em um deslocamento da
objetivacdo dirigida a uma abstracdo — a linguaniam) para a concretude dos sujeitos
falantes historicamente situados. Contudo, a apé&eerdesta dimensdo dialdgica da
manifestacdo da linguagem, manteve-se ainda proxiasa microanalises proprias da
etnometodologia e do interacionismo simbdlico. Assa despeito da analise de discurso
introduzir a nogéo de situacao social e histoxgeando aplicada a objetos empiricos como
a pregacao militante em prol de grupos minoritaritesiva-se que, trabalhar as condicdes
de producdo da palavra resulte ainda em um empreentb que encerra aquelas
narrativas em si mesmas.

Estas analises estavam ainda desprovidas de re@qus@videnciassem as relagbes
de poder mantidas a partir das trocas discursivd@asehierarquias estabelecidas, ou seja,
gue evidenciassem a lingua para além da possitélide@ compreensdo, apresentando-a
também como instrumento de reconhecimento, legifimale autoridade e afirmacéo de
posicdes no espaco social. As exigéncias de tratammetodoldgico requeridas pelo
objeto desta tese levaram a arriscar que tais esasig se fariam possiveis a partir de
macroanalises que apreciassem os determinantestgsitiricos dos discursos a partir de
locus maiores, inter e intra-relacionais, algo comocampos propostos por Bourdieu.
(BOURDIEU, 2001).

Trata-se o conceito de campo, de uma arena eg@edfferenciada de uma outra

pelas atividades sociais proprias que ali se paierealizar e onde se travam lutas por
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distingbes hierarquicas e de poder. Embora sejaetiatios a partir das diversas
atividades sociais — campo cientifico, campo liteyacampo juridico, campo jornalistico,
ndo se deve esperar que seja possivel identificarcampo em sua substancialidade
concreta, pois que cada campo se constitui nagdedadindmicas estabelecidas dentro do
mesmo e fora deste com outros campos, relacbes Bsta sempre apreensiveis no
momento que se lhe recorta para analise.

Assim, se tomamos por objeto cultural a causafiadpra do ativismo politico das
entidades de deficientes, ou a mensagem relatmiaaacerca da deficiéncia nela contida,
sua logica interna e sua dindmica como linguagermamsenais apropriadamente alcancadas
com a consideracdo também, na analise que se erdpese, da atividade do grupo que
produz esse objeto cultural — intelectuais (acadése militantes) e membros (dirigentes e
associados) das entidades de deficientes — quelagdes estabelecidas dentro e fora deste
espaco social, constituem o campo em questao.

Segundo Bourdieu, cada campo é relativamente amdnma medida em que se
apresenta como um microcosmo social com suas psofmis de funcionamento, mas seu
maior ou menor grau de autonomia sera dado pelo gesnfluéncia de outros campos
sobre ele. O campo a que se pode referenciarisrativde uma minoria € pouco autébnomo,
dadas a relacbes de dependéncia com o Estado,utoye ambitos da sociedade civil, com
as agéncias internacionais que fomentam recursdsnm@ndam projetos, com partidos
politicos, com sindicatos, com a midia, com a kgrej

A contribuicdo oferecida por Bourdieu, através dooeito de campo, a questao da
apreciacao dos condicionantes socio-histéricondlise de um bem simbdlico, representa,
no caso da analise dirigida a um conjunto de patagle ordem da bandeira politica de uma
minoria, uma ampliacdo significativa do escopo der@cio das relagbes causais
explicativas da mensagem veiculada por aquelessideais, quando valendo-se da nocao
de poder simbdlico aplicada a uma critica dos padts saussurianos da lingiistica
(BOURDIEU 1996, p. 129-177) este autor retoma kex&b sobre campo e sobre situacao
de fala, e oferece pistas que poderiam ser destib@ara a compreensdo de um produto

cultural. Compreenséo dimensionada em questdegagieziam ser assim colocadas:
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- Como a linguagem sofreria formulagdes, ou sejaocarsubstancia de uma palavra
seria readequada em outras formas? (Como, por éxempalavraexcepcional
gue num contexto quer dizer “estupendo, extraorinaurpreendente”, perde sua
carga de positividade para passar a significarsaficiéncia, a incapacidade da
crianca deficiente?)

- Como a censura, uma interdicdo colocada com o gesam modo de violéncia
simbolica, se exerceria na selecdo do léxico apica narrativa da missdo das
entidades de deficientes? (Por que palavras, comitada excepciongl foram
banidas do jargdo de especialistas e peritos nataypueda deficiéncia e,
principalmente de militantes pela causa? Por queé@ossivel recuperar-lhe a
origem filoldgica de positividade?)

- Que tipo de jogos de palavras, que em esséncigesam correlacdes de forca,
comporiam o jargdo em prol da causa dos deficignBx que umas palavras
vencem e outras ndo?

- Como o discurso relativizador acerca da deficenegitima autoridade e se faz

reconhecido, para além de compreendido?

Como ja assinalado, uma sécioanalise desta momntaideneste percurso, abarcar
as propriedades do campo, as multiplas e mutuaddsrexercidas por e sobre 0s agentes
daguele campo. Agentes como entidades organizaalasodedade civii — ONGs ou
entidades beneficentes; a Igreja Catolica, em apelgunto a beneficéncia e a filantropia;
o Estado — na figura da Previdéncia Social, degthdgente a questdo das aposentadorias
por invalidez e aposentadorias do Beneficio det&és Continuadd ou na figura do
Ministério da Saude e da Educacdo em suas poligicasse conflitam; agentes como o
empresariado apropriador do mote da responsabglidadcial; agentes como a
Universidade, dentre outros. Deveria ainda, comaideas disputas por poder e

reconhecimento que se impuseram na trajetoria olmagfdo da assisténcia a pessoa

130 Beneficio de Prestacdo Continuada — BPC- é wgrama de transferéncia de renda do Governo Federal
implantado em 1996. Consiste no repasse de umasalarimo mensal as pessoas idosas com mais 70eanos
aos portadores de deficiéncias de baixa renda @uéemham condi¢cdes de prover seu sustento, neéilde
provido por sua familia, tendo assim, como clientpteferencial, os portadores de deficiéncias grave
incapacitantes para o trabalho e os deficientesaise respeito do BPC, ver GOMES, 2001.
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deficiente, bem como, na trajetéria de afirmac&oadtridade dos saberes acerca da
deficiéncia.

Estas, no entanto, seriam as condicdes ideais dareendimento de uma
investigacdo. Aquelas que postulam os limites qrenppem afirmar verdades absolutas e
certezas exatas. Nao sendo esta, contudo, a [#etets empresa cientifica nas
humanidades, para esta tese deu-se como sufidestesso aos pontos de contato mais
imediatos na rede de relagdes que envolvia osazbjetortados para estudo. Assim, por
exemplo, em se tratando da peca publicitaria acdacaclusdo de deficientes no ensino
regular, a aplicacdo do conceito dempqg como proposto por Bourdieu, a analise de
discurso, levou a extensao desta andlise ao pamomfeccdo da campanha no ambito da
agéncia de publicidade e no ambito do MinistérioEdcacdo. Este, por sua vez, foi
contextualizado sécio-historicamente no sentidoedidenciacdo do significado de uma
Secretaria destinada a implementacéo daquelagaoliti

Na impossibilidade de apreciar multiplos fatoreoedicionantes, de apreciar toda
a gama de interseccdes prevista pela sobreposg@&@andpos variados, foram apreciados
para a analise de discurso empreendida, aquelesctasp por fim, que a luz de
circunstancias particulares,como as criadas ar gtsustentacdo de determinada postura,
provocaram aproximacoes de interdependéncia comsocampos.

Este segundo capitulo ndo condensou toda a reflexé@odoldgica elaborada.
Preferiu-se dilui-la nos capitulos que descrevenesisdos de caso. Aqui, apenas se
introduziu aspectos fundamentais sobre Andlise ideudso e as contribuicdes de tedricos
gue se acreditou validas, de sorte que, a caddaedii caso que se seguira, a analise de
discurso estard aplicada e discutida paraogous empirico em questdo, bem como
acrescida de referéncias a outros autores, regsepiela especificidade de cada investida

analitica.
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CAPITULO 3

DEFICIENTES EM ESCOLAS REGULARES : O MODELO SOCIAL NA REALIDADE BRASILEIRA

Este estudo de caso teve como proposito analidiscarso em favor da inclusao de
alunos deficientes em escolas regulares. Para, tedtescolheu commrpusde analise a
propaganda do Governo Federal - representado pieistétio da Educacao — tendo, como
recorte especifico, a peca publicitaria que enacabasta, que foi a segunda campanha
governamental pela inclusdo escolar de deficieet@§o lancada no inicio do ano 2000. A
analise empreendida foi situada em seus condidiesadcio-historicos a partir de duas
contextualizagbes que se entrecruzaram: as cidnsias operacionais de criagcdo e
discussdo da peca publicitaria entre a agénciarojgaganda contratada e o MEC, e a
postura de Governo presente em discursos que stificavam a inclusdo como uma
politica publica, ora denunciavam intencdes comches como aquelas expostas por
campanhas de saude publica. A analise de disamgweendida buscou, em ultima
instancia, assinalar os limites da inclusdo conatiqa politica.

42



A PROPAGANDA COMO OBJETO DE ANALISE DE DISCURSO.

Uma das finalidades da anélise de discurso € desaad sentido mesmo de expor
0 que estava encoberto, outros significados aléueales imediatamente observaveis, bem
como, descrever de que modo o arranjo da linguagéimada permitiu os significados
possiveis. Mesmo os didlogos travados no cotidiaem ser alvo de analises cuidadosas,
posto que, entdo principalmente os discursos d@a-dia, sdo veiculos dos valores, da
moral, das concepgdes por assim dizer, do sensomof atividade humana em sociedade
resulta em produtos culturais que estdo sempre o nmpregnados de valor, de
significacdes e de sentidos ndo declarados. Eateses nunca estdo dados a compreenséo
de imediato, ou seja, sem a mediacao que uma amdtidamentada pode proporcionar.

Qualificada como um produto cultural, a propagapaissui os valores da sociedade
moderna ocidental, presentes de modo institucizerddi. Como a propaganda atua no nivel
da persuaséao, ela opera a aproximacado dos prodwgesvicos que vende com os ideais
ambicionados pelos consumidores potenciais. Pagtp @ consumidor ndo deve se sentir
obrigado a comprar, mas apenas sugerido e ind@i@mto, a linguagem utilizada pela
propaganda deve conter recursos tais que sejapzesi@ essa funcdo de convencimento,
ao mesmo tempo, que ndo permitam a elucidagdo amaedio processo. Por isso a
linguagem da propaganda € essencialmente retoncasentido classico do termo - sendo
seus enunciados compostos por figuras de estilo ajeadam a esta finalidade.
(SANDMANN,2003). Em sua maioria sdo metaforas, mighdas, hipérboles,
paralelismos, e outras. Entdo, concordando ou oo anuncio publicitario, (na maior
parte das vezes isentando-se mesmo do compromessplgh-lo) vocé vai acabar
comprando, sem saber muito bem o porduBeste modo, camuflando as intencées
originais de venda, o discurso da publicidade raestr promissor para analises

linglisticas. Pois, se decifrar intencdes ndo meatdk pode ser tido como um dos objetivos

14 A respeito da postura cética do apreciador/exgec@a publicidade, quando considerada em seutmmte
e da paradoxal relacdo de dependéncia para conveistdo- a publicidade em si, ver BAUDRILLARD
(2002)
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de uma analise de discurso, ai reside o caraterisheo da analise do discurso da
propaganda.

A maior parte das andlises de discurso que se gialargobre um corpus linguistico
como a propaganda, o fazem numa perspectiva metrarfegmal, propondo apenas algo
como o desvendamento dos recursos de linguagemadtis. Sdo analises que demonstram
0S arranjos sintaticos presentes e suas correspoadé&om as possibilidades seméanticas
de interpretacdo. Apontam as figuras de linguageadas e oferecem, a maneira das
analises estruturais correntes, algo como uma faroque permitiria a reproducdo de uma
peca publicitaria similar. Uma sofisticacdo maiar a@halise incorpora uma perspectiva
critica, a qual, na medida em que pretende eludsi@ementos ideoldgicos presentes na
mensagem publicitaria, pode ser denominada desar@iagmatica. (GUILLEM,1996).

Mas a rigor, toda propaganda é ideoldgica, porgyzoduto anunciado, que se
pretende que seja comprado, € uma necessidada gisduma sociedade que pauta as
vidas das pessoas em consumos. Crer na obsolesc@ntdinua dos objetos, na sua
inexoravel substituicdo por outra marca ou modé@& em si, um modo de afirmar como
deve ser vivida a vida. Ha, portanto, sempre uns& de ideologia embutida, na sociedade
capitalista, em todo e qualquer anuncio publiatgiROCHA, 1995).

Entretanto certos formatos da linguagem publictggodem tornar ainda mais
evidente o carater de apelo ideoldgico da propagandis € comum, neste ramo, que se
associe a aquisicdo de produtos ou servicos aegtmmumente ambicionados, como o
sucesso, a felicidade, a popularidade, a tran@iiéid a juventude, a seguranca e outros
tantos. Esse recurso leva o leitor/consumidor @esélir pela compra, ndo porque precise
do produto em si, mas porque acha que os prodottenp ajuda-lo a obter os tais sucesso,
felicidade ou juventude.

Em reconhecido estudo acerca da linguagem pubi&itaCO (1997), afirmou que
a eficacia da persuasédo da propaganda € medidageelale estranhamento do leitor do
anuncio, estranhamento este que se alcanca talut® qreanjos sintaticos e semanticos,
pelas figuras de estilo e outros arranjos dirigida®mbinacdo e a manipulacdo de cores e
imagens, quanto pela originalidade ou qualidadsiiada da afirmacdo de valores e ideais,
entdo subjacentes ao anuncio. Simplificadamentndal, tanto pela forma do anuncio,

guanto pelo seu contetdo. As reflexbes deste autlmvaram a uma classificacdo da
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linguagem da propaganda que possibilita avaliareor tpersuasivo da mensagem
publicitaria, nos ambitos da forma ou do contetdguanto “redundante” ou “nutritiva”
para cada um dos ambitos. Assim, muito emboragadigem publicitaria, ou mesmo antes,
a relacao significante/significado seja constr@geartir de um referencial de ordenamento
do mundo essencialmente ideoldgico, ha mensagetdicitirias cujo poder de
convencimento se faz destacar por uma subversdwettdades estabelecidas no senso
comum e que, portanto, “mudam os cédigos de irgtapéo de determinado significante”
(ECO, 1997, p.174). Seriam mensagens de conteudalmenmte inovador, por ele
chamado nutritivo. Essa qualidade, por Eco denominada de “subversacadapo
ideoldgico” ndo €, entretanto, de tal magnitude ‘tyise a finalidades éticas superiores”,
bem como ele reconhece que “ ndo chega minimanaerdgeolucionar o modo de ver de
todo um sistema de vida” . Isto ja era esperad@ uez que “na constante ambicdo de
poder controlar o futuro a fim de planejar o flwk® producéo e da venda dos produtos, a
propaganda sempre procura resguardar as formolesaores estaveis e consagrados pelo
tempo, bem como a situacéo vigente, contra no\@gas e atitudes” (VESTERGAARD&
SCHRODER, 1996 p. 119).
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A PROPAGANDA SOCIAL

O carater persuasivo e 0s respectivos recursosgsensos da propaganda ensejam
uma classificagdo especifica que ndo concorreyi@deom a possibilidade mais imediata
de classifica-la em tipos como propaganda polificapaganda comercial ou propaganda
social.

Sob esse aspecto, o tipo de propaganda no qualgsed¥a a peca publicitaria,
objeto da andlise empreendida neste primeiro estadmso, chama-se propaganda social.
E uma ferramenta ou estratégia que pertence aoniaomd Marketing Social. Muito
embora, em certo sentido, todo marketing seja umketing de idéias, este foi assim
denominado como o emprego de principios e técreasmarketing para a promoc¢ao de
uma causa, idéia ou comportamento.

“Os profissionais de marketing social podem persedjuersos objetivos. Podem
querer produzir compreensdo (conhecimento sobre ator vnutritivo de

determinados alimentos), ou provocar uma acgédo #g@edunindo-se a uma
campanha de imunizacdo em massa). Podem quererr mudamportamento
(desestimular dirigir embriagadopu mudar uma crenga basica (convencer
empregadores de que as pessoas deficientes podemgtandes contribui¢cdes a

forca de trabalho)” (KLOTER & ARMSTRONG, 1998, p. 466). (grifo meu)

Atualmente, contudo, no Brasil, o termo marketiogia tem se prestado mais para
“designar a atuacdo empresarial no campo social &dmalidade de obter diferenciais
competitivos, sem que essas acdes tenham o obgiviafluenciar um comportamento
coletivo.”(MENDONGCA, 2002, p. 157). E o que ocgrigor exemplo, quando uma
empresa doa parte de seu estoque a instituicbearitlade, condicionando a doacéo ao
anuncio, em destaque, por parte da instituicdo fiogaa, de sorte que a imagem da
empresa, frente ao publico, figue associada a @msacsocial; 0 que se da, todavia, apenas
pontualmente. O patrocinio de eventos culturaististi@os atrelados a contrapartida da
divulgacdo da marca do patrocinador também se dmguma forma atualizada e
desvirtuada da concepcéo original do marketingabo&guilo que, no ramo dos negécios,
se cunhou atualmente como “responsabilidade sdemlempresas”, querendo significar
algo como o compromisso ético das induastrias em, g@@mplo, ndo poluir o meio

ambiente, ou ndo utilizar mao-de-obra infantil,essariamente divulgando essas condutas
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na composicdo da imagem institucional divulgadaa parpublico, € as vezes também
apropriado como sendo marketing social.

Desse modo, optou-se, no curso desta tese, pref@mante pelo termo
propaganda social. Além disso, o marketing so@abiém da simples propaganda publica,
ou seja, falar em marketing implica em falar de eaonjunto de a¢bes, que ndo somente a
divulgacdo de anuncios publicitarios. Por issoreseera a razdo pela qual se manteve a
preferéncia pelo termo Propaganda Social.

Importante aqui distingui-la, ainda, da propagam#guivocamente comercial, a
qgual, embora ndo esteja voltada em nenhum niveha questdo social, na retdrica que
captura a atencdo do leitor, pode apelar para sidpaliticamente corretos em uma
apropriacdo que se configura claramente oportaaisthtravés das ja citadas manobras de
agregacéo e transferéncia de valor, um anuncio gadiear credibilidade afirmando que o
uso do produto € compativel com objetivos que todosnhecem como grandiosos como a
necessidade de poupar energia ou lutar contraugcfol por exemplo. Ainda que tenham
tomado de empréstimo refrées do discurso politiceeneorreto — produto biodegradavel,
produzido sem o uso de mé&o-de-obra infantil, pgrresa amiga da crianca — a publicidade
em questdo tera, em Ultima analise, finalidadesecdiais. Aqueles serdo apenas outros
valores, preocupacoes ideologizadas, que a progagasa para associar aos produtos que
vende.

Por vezes, a associagdo € de natureza razoaved, qoamdo se vende papel, por
exemplo, as custas do clamor pela preservacéotdeepa endossado por uma empresa que
utiliza madeira de reflorestamento. A associacdindaa que n&o necessariamente
verdadeira, € ao menos verossimel. Outras vezdsetanio, esse recurso inaugura
formatos inusitados de publicidade.Assim foi, poeraplo, com uma confeccéo de roupas
de prestigio internacional que anunciou sua marc@egas publicitarias que chamavam a
atencédo do leitor pelo suposto apelo a causasis@capolémicas da modernidade. Fotos
gue destacavam a morte e a terminalidade na AlD& pgpvocavam o dogma do celibato
clerical, ou a intolerancia racial, eram os unisgmos linguisticos sobre os quais, em
diferentes campanhas publicitarias, se estampaw@raa da confeccdo. Ainda que o
publicitéario idealizador tenha argumentado em fadorcomprometimento social de seu

trabalho, em prol de causas como a superacao donu&to, a0 mesmo tempo em que
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condenava o carater mercantil e esvaziado de setidigppropaganda corrente, (TOSCANI,
2000) mesmo aquela publicidade se reduzia as damd#is comerciais. O mecanismo de
transferéncia dos nobres ideais apregoados pam@rdo produto a ser consumido era
apenas mais sutil, mas nem por isso menos eficifitdéncia esta que residia ainda no
fato de que o produto anunciado era dirigido a uilipo de alto poder aquisitivo, o qual,
por sua vez, era também aquele publico virtualmemdgs distante da pobreza e das
mazelas sociais que a acompanham (expressas, eoplex no continuo processo de
pauperizacdo da epidemia de AIDS, ou no eclodiessico de guerras civis, ou no
submetimento da populacdo negra a violéncia e lus&a). Logo, se esse consumidor
sofisticado assim quisesse se manter distante rmeamo tempo relacionado a questdes
sociais, sem precisar efetivamente se mobilizestaba ostentar a marca da confeccéo.
Pois esta marca, dada a recorréncia do apelosasatasas, terminou por se fazer num signo
indicativo de atitudes, ou ao menos do discurshtigaonente corretos. O que, aos modos
do anunciante, redundou, para o consumidor, numaeinga descompromissada de
demonstrar compromisso social.

Esclarecimentos feitos, diga-se entdo que, parinesdesta tese, a propaganda
social é aquela encomendada por 6rgaos governamentgpor entidades da sociedade
civil que ocupam lacunas na prestacao de servigdssthdo, de carater social. Destinada a
alcancar a populagdo do Pais como um todo ou guapasteresse especificos, ela busca
provocar mudancas de comportamento. E paradigmdgisaampanhas de satde publica.
Em geral, objetiva a adog&o de novas atitudes Emae a praticas alimentares, a condutas
sexuais, a habitos de higiene. Mais recentemeteetipe de propaganda tem promovido a
participacdo politica e cidadd e a mudanca de iposimentos morais em relacdo a
categorias de pessoas, muito comumente grupos ithimms. A propaganda social é
constituida dos mesmos elementos que a propaganuzaal tradicional. O tom retdrico
da mensagem publicitaria também faz uso de figdeasstilo adequadas a uma ou outra
necessidade de convencimento, a um ou outro puldicargumentos. Entretanto,
equivalente em seus objetivos a propaganda potiiegida por ECO, pode-se dizer que

este tipo de propaganda é aquele:
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“onde a informacéo [novidade] ideoldgica constddim primeiro do ato suasério
(0 que se pretende é persuadir a mudar os quatkokgicos); ao passo que ha
publicidade comercial, o fim primeiro € a persuasfonsercdo num quadro
pragmatico (0 consumo), que requer um fundo idéoddga pré-constituido,
conhecido do destinatério, e mais para ser reafiong® que subvertido [...] Além
disso, permanece aberto o setor dos anuncios pabtis sobre problemas que
concernem ao bem-estar coletivo (auxilio a infanprapaganda contra o fumo,
campanhas pela seguranca de transito, etc.), ign&nvoltados, em primeiro
lugar, para a modificacdo de quadros ideolégicosigados.” ( ECO, 1997, pp.
177-8).

A propaganda do Ministério da Educacdo em favoesizolarizacdo de criancas
deficientes no ensino regular é, portanto, classith como propaganda social. Este tipo de

publicidade pode ser denominado aind@agpaganda governamental de servigcos sociais

“Utiliza-se a comunicacdo como um instrumento lAsde relacionamento

governo/sociedade, na medida em que o0 governosedsg#ios utilizam os meios de
comunicacdo de massa para expor, informar e orieataidaddos contribuintes. E
esta a razdo que exige o uso da comunicacdo petostarios, secretarias ou

departamentos como necessidade de informar e arianpopulacdo sobre seus
proprios servicos.” (SANT’ANNA, 2002, p.69).

A eficacia da propaganda social é de dificil julgato, posto que, para 0 sucesso
de seus objetivos concorrem muitas variaveis faraaldance das politicas publicas. O
ambito privado, o espaco doméstico onde se negoasarelacionamentos familiares, por
exemplo, palco de onde se espera operarem as nasdaec atitude apregoadas pela
propaganda social, € regido por subjetividadest@ias a prescricdes homogenizadoras
advindas de um Estado que enxerga as coletividedle® mera soma de individuos.
Discorrendo sobre este aspecto do alcancemdtdketing social, pesquisadores sédo da
opinido que:

“[...] a comunidade-alvo pode opor-se as mudangaslancas sociais geralmente
envolvem alteracOes de atitudes das pessoas @smeites, o objeto da campanha
ou ‘produto’, € um resultado a ser atingido a lopgazo. Os custo de ado¢do de um
determinado comportamento geralmente excedem ogfibieis tangiveis. O
raciocinio do custo-beneficio estd sendo utilizasto,que nesse caso o custo é
imediato, ao passo que o beneficio sO sera atirggldago prazo.” (MENDONCA,
2002, p. 157).
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Para atingir seus objetivos, a propaganda sdeia ter em vista ainda, o papel da
concorréncia, no mesmo sentido em que esta seac@a@ a propaganda comercial.
Assim, inclusive, algumas vezes, na propagandagukigado de habitos de vida saudaveis
para a prevencdo de doengas, esta concorréncidada dpelo consumo de bebidas
alcodlicas e de cigarro promovido pela propagamaeccial, adversario este que torna os

termos da disputa muito pouco justos ou compestivo
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A PECA PUBLICITARIA DO MINISTERIO DA EDUCACAO

Empreender uma andlise de discurso da peca pakkcito Ministério da Educacéo
gue promoveu a politica de inclusdo escolar doscidetes requer, inicialmente, a
descricdo de sua estrutura fisica. Alguns formdtsnalise apresentam a descricdo dos
elementos sintaticos, semanticos e pragmaticosodeaf segmentada e esquematizada.
(GUILLEM, 1996, p. 196). No entanto, por considagae figura e frase, forma e contetido
estdo mutuamente oferecendo um suporte continuotedplietacdo, preferiu-se, aqui,
aborda-las em conjunto.

A peca publicitaria em questdo (vide Anexos, nésse, p.187) consta de uma
ilustracao - uma foto que captura 0 momento emuyua classe de alunos, criancas por
volta dos oito anos de idade, se arrumava parfbosgrafada. Nao se trata de uma escola
especial. A turma é de criancas normais, sem @efi@s fisicas, mentais ou sensoriais, a
excecdo de uma delas — um garoto com sindrome daen.DBle estd postado nédo
exatamente no centro da foto, pois melhor do ge® stua-se um pouco mais a direita —
em um ponto privilegiado do campo visual do obs#ova no centro-6éptico.
(VESTERGAARD & SCHRODER, 1996 p.41). Tem, diferenente dos demais colegas,
os bragos cruzados, 0 que mais uma vez o colocpeespectiva de destaque. E o Unico
menino, de uma fileira de alunos composta todayginas, o que novamente faz ressaltar
sua presenca. Logo, para o publico receptor da agens publicitaria, ndo resta opgéo
sendo reparar na presenca deste garoto com sindeoB@wn.

Todavia, e 0 percurso descritivo desta analise adetaro, o modo como a
propaganda nos faz notar as coisas, é sempre greGudjue se quer que seja visto, nunca é
abruptamente atirado em nosso olhar. O destaqueedo € 6bvio, mas ndo parece ali
colocado de propdsito. Caso se abstraia o caréelupido, o carater confeccionado da
imagem — e é isso que fazemos quando introjetamasnuincio - a impressao que se tem é
gue o grupo de criancas, na algazarra que é pr@jpdiede e a situacdo de tirar uma foto, se
empurravam umas as outras para caberem no campsadedo fotografo, de sorte que o

lugar que coube ao garoto com Down foi meramenteatal. Esse efeito parece reforcado
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pela qualidade espontdnea da expressdo das cridmgaitmente captada: ha muitas
sorrindo, mas vé-se algumas aborrecidas, bem cesaidhadas e distraidas do comando
do fotografo.

A foto que ilustra a peca aparece para o observddanuncio - o receptor da
mensagem, nos termos de uma analise linglisticane ce fosse uma foto de um album.
Esta como que sustentada por cantoneiras e pre@ndeimpressao de ser daquelas fotos
gue cada um de ndés — hoje adultos - tirou um dg&atempos de colégio: uma primeira,
sozinho, e esta que se seguia, tirada em meiod@gas da turma. Olhar para uma foto
destas € como que recordar. No entanto, a proploesMinistério da Educacédo nao é se
voltar para o passado, e sim projetar o futuroseja, projetar um sentido duradouro a
proposta de insercéo das criancas deficientesamdaa®gular. Apresentar a imagem desta
turma na forma de uma fotografia que um dia serécégma a frente no tempo €, entdo, um
modo de dizer que o que se quer, € nao somenta qranca deficiente entre na escola,
mas que la permaneca.

O titulo do andncio: “Toda crianca tem direito &a@s”, que tem o peso de um
slogan, parece, a primeira vista, uma colocacaalpdada a obviedade. Seu significado so
€ esclarecido através do destaque subsequenteaargpdtoda”. O tom de exagero,
empreendido pelo uso deste advérbio, € caracterigth linguagem publicitaria. “Para
chamar a atencdo e despertar interesse, enquanisit@es de uma propaganda, as
declaracdes hiperbdlicas sdo muito comuns e amplemesadas.” (VESTERGAARD &
SCHRODER, 1996, p. 94). A palavra ‘toda’, entdo,nsestra em letras grandes para
reforcar o sentido de abrangéncia que se queedsta impressa por cima de quaska a
foto. A respeito deste recurso retdrico pode-sénalss ainda que: “O poeta e alguns
publicitérios estabelecem uma relagéo iconica esures e grafia do significante, de um
lado, e significado e realidade, de outro, em uerdativa de estabelecer uma relagio
motivada do signo com a realidade.” (ANDRADE, 20088). Assim, o significado que se
guer dar a essa palavra ‘toda’ esta reforcado gmlpacdo de quase ‘todo’ o espaco de
uma linha.

Como, entretanto, esta abrangéncia ndo podedsgersar em meio a diversidade
de tipos de criancas presentes na turma — ha asdogas, negras, japonesas — ela é

retomada e circunscrita a condi¢cdo de deficieste. é feito, gracas ao destaque dado ao
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menino com Down, conforme ja assinalado, o quefrneado através do posicionamento
desta criangca exatamente acima da letra “D” davpaldoda”. Letra que, ndo por acaso
inicia as palavras Down e deficiente.

A afirmacdo do direito da crianca deficiente aoirmsegular ndo estad expressa
literalmente, pois ndo se diz, em lugar algum dmaio, algo como: “A crianca deficiente
(ou termo que o valha) também deve estar na esegldar’, ou ainda: “Lugar de crianca
especial(termo assim escolhido) é na escola comum juntoe @® outras criancas”. Nao,
nada como isso € explicitamente afirmado. A egifatérgumentativa que permite afirmar
a politica de inclusdo do aluno deficiente é caidér, do ponto de vista do arranjo
linglistico, através de um mecanismo de deducdoddde modo que a afirmacdo deste
direito esta contida de maneira implicita no tex@e.um menino com deficiéncia é uma
crianca e, se “Toda crianca tem direito a escelatdo um menino com deficiéncia deve ter
direito a escola.

Essa crianca com deficiéncia, contudo, ao tentareggesentada, provocou, por
forca do tipo de deficiente que se escolheu, umbigidade na interpretacdo da
mensagem. Pois, tendo em vista ser a Sindrome den Dauela condicdo mais
imediatamente associada a deficiéncia no imagirngpular — nem tanto pela incidéncia
numérica, mas muito pela qualidade organizativardielades assistenciais préprias que lhe
deram evidéncia — as diretrizes da politica edocatide inclusdo de deficientes pareceram
se aplicar mais especificamente a esta sindrome.

Esse cuidado em falar sem dizer, em deixar lacpaesinterpretacdo que poderdo
sempre ser preenchidas de uma ou outra maneiegeader do angulo que se olhe, parece
presente ainda no periodo que esté disposto abaixoto que ilustra a publicidade. Nele
se |é: “Crianca especial na escola é licdo de yiaiea todos.”"Observe-se que nao se
especifica que tipo de escola. Fala-se s6 em ‘@sddeduz que se trata da escola regular,
da escola comum para criangas normais, porque gust esta representado na foto. Se nao
se menciona o termo especial como qualificativeesieola, é porque trata-se mesmo da
escola comum. Especial é o adjetivo que definebstantivo “crianca”. O termo “crianca
especial” mostra-se, neste sentido, inclusive unt@aetrégrado, pois a recomendacédo da
“gramatica das minorias” (FONTES, 2000), € pelongloamo de termos comexcepcionak

especial para preferir o termo crianca comecessidades educacionais especi&ié se
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entende o apelo a este termo, tido como ultrapassathcongruente com a proposta
modernizadora da inclusdo, caso se considere acpUidra o qual se volta a campanha:
um publico adulto, em sua maioria pais e diretalesescolas. Este publico, apegado a
tradicdo, vai enxergar familiaridade em expressi@esso corrente as praticas que se clama
serem entéo, superadas.

E destacavel deste periodo ainda, enquanto es#rdiégiiistica, o uso do verbo
“ser” no presente do indicativo: crianca espec#kscolé licdo de vida para todos. Este
artificio de retorica permite retratar algo queagat num futuro por vir, como uma
realidade ja estabelecida. “E com sentido de ‘\d&dsterna’ que encontramos com maior
frequéncia o presente do indicativo na ancoragens dextos publicitarios.”
(VESTEGAARD & SCHRODER, 1996. p. 31).
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SITUANDO A ANALISE DE DISCURSO : CONTRIBUIGOES DA NOGAO DE CAMPO EM BOURDIEU

A andlise apresentada até este ponto deteve-sasapanmensagem em si — uma
analise seca. O que se deu, basicamente, foi @g¢dp do significado da mensagem,
através da decifracdo de seu codigo. A peca ptilecifoi tratada como um objeto
linguistico fechado, independente de sua producéecepcdo. Contudo, uma vez que a
analise de discurso, propriamente dita, deve abita aos determinantes sécio-historicos,
previu-se, no ambito da pesquisa realizada, o tawanto de informacOes sobre a
confeccéo e a veiculagédo daquela campanha pubbcita

Neste sentido, tendo em vista que uma agéncia pnatia propaganda sempre por
encomenda de um anunciante, pode-se dizer que, daaéncia que confeccionou a peca
publicitaria da campanha quanto o Ministério da dagéo eram o0s emissarios da
mensagem pela inclusdo. Todavia, manter-se pres@sgoemaemissor/mensagem/
receptor, (0 esquema estrutural classico da linglistica dkohkon) restringe as
possibilidades de analise de discurso, mesmo queorsgidere o carater de multiplos
emissores dos discursos que circulam socialmentém Adisso, os condicionantes
histéricos que ajudaram a configurar os discurs@s sdo alcancaveis apenas pelas
remissdes que porventura se dirijam a um determieadssor da mensagem.

Desse modo, seria melhor aplicavel ao projetopnég¢ativo, ndo apenas a nocao de
contexto - como uma dimensado que abarque o esqgaenssor/mensagem /receptor em
toda a sua amplitude, como a nocao de “ndo-tegtomimeses | e Il, no sentido proposto
por Ricouer. A andlise de discurso ndo se encaatndensada em um referencial tedrico
definitivo. Nutre-se de contribuicdes da hermer@ud da fenomenologia, que assinalam
gue a empresa interpretativa é sempre um projetdcab inacabado. O modelo abstrato
proposto por Paul Ricouer, por exemplo, mostraastainte Util a consolidacéo da reflexéo.
Mas dada a necessidade de proceder-se quase aptma rmetodoldgica, tendo em vista
gue a analise de discurso ndo trabalha com regmmreatica, mas com sistemas de
dispersao e com a determinacgdo historica dos posete significacdo (ORLANDI, 1986,
p. 67), esta tese buscou outras orientacdes tedetodologicas que permitissem maior

operacionalidade na analise. Neste sentido, busesgaas contribuicbes da nocao de
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campq segundo Bourdieu, como ja assinalado no capiiois, quando se discorreu
introdutoriamente acerca do conceito.

Um campo, enquanto especificidade socio-historice ge realiza nas suas
interdependéncias, pode ser de grande auxilio ngpre@nsdo da estrutura dos objetos
culturais por ele produzidos. Esta preocupacao/este propdsito, na génese do conceito

de campo. Discorrendo sobre o campo literarioBoiardieu :

“[...] supondo que possamos chegar a determinaurgdes sociais da obra, isto é,
0S grupos e os ‘interesses’ a que ela ‘serve’ @uel exprime, teriamos avancgado,
por pouco que fosse, na compreensao da estrutwhrda Dizer que a religido é o
‘Opio do povo’ ndo ensina grande coisa sobestauturada mensagem religiosa: e
posso dizé-lo ja, antecipando a logica de minhaosigfo, é a estrutura da
mensagem que é a condicdo de realizacdo da fused@d funcdo. Foi contra essa
espécie de curto-circuito redutor que desenvolve@ia do campo. De fato, a
atencdo exclusiva as funcdes [sociais] levava arggra questdo da logica interna
dos objetos culturais, sua estrutura coinguagens mas, mais profundamente,
levava a esquecer 0s grupos que produzem esse®solfjgadres, juristas,
intelectuais, escritores, poetas, artistas, mateasaetc.) através dos quais eles
também preenchem funcdes.” (BOURDIEU, 2001,p.60).

Assim, se tomarmos por objeto cultural, andnciobliparios, ou a mensagem
neles contida, sua estrutura e dindmica como logguaseria mais apropriadamente
alcancada a partir da consideracdo, na analisseeenpreendesse, da atividade do grupo
gue produz esses objetos culturais — as agénciagrapmganda - que nas relacfes
estabelecidas dentro e fora deste espac¢o socstitc@m o campo em questao.

O conflito e a concorréncia que se expressam ensampo, se dao tanto entre os
especialistas daquele campo, por Bourdieu chamaeosprofissionais da producdo
simbdlica”, quanto entre aquele campo e outrosvétdade, a identificacdo das fronteiras
precisas de um e outro campo que se aproximamgregmpre possivel. No mais das
vezes, 0 que se tem é o delineamento de relacd&® @efora de um determinado espaco
social. Assim, por exemplo, as relacbes estabelsaigntro das agéncias de publicidade,
entre diretores de arte, pessoal de atendimemispres e outros, podem ser chamadas de
ambito mais interno do campo publicitario. Nest@p shotérios os conflitos pelo
reconhecimento da capacidade criativa na produgg&oaduncios premiados. A propria

existéncia de uma esfera de premiacao da criatigida propaganda, ja assinala a presséo
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da competitividade entre os pares. (ROCHA, 1998gs(e sentido, o deslocamento da
premiacdo do “publicitario do ano” para “o melhardacio por categorias”, embora

indique o reconhecimento da atividade conjunta d® wequipe na realizacdo de um
produto que encerra marcas de expresséao individaaldéia - ndo atenua as disputas por
exceléncia no ramo.)

No que tange a definicdo dos limites do espacabkdai publicidade, ha ainda os
servicos subsidiarios que sdo usados pelas agénmimso estudios de fotografia,
laboratorios cinematogréficos, agéncias de modelddicas, estudios de gravacao, dentre
outros. E, uma vez que a sustentacdo financeirprdais, revistas, radio e televiséo,
provém da publicidade de produtos e servicos, datada entre uma e outra matéria
impressa ou anunciada nos intervalos comerciaisndaslas, ndo ha como ignorar as
relacbes que estes veiculos de comunicacdo de maasstm com as agéncias de
propaganda, que entdo também se fazem parte integta mundo da publicidade, a partir
de um pertencimento mais amplo ao mundo da ind(sittural.

A essa rede de trabalho interligada em graus décipacdo variavel na
conformagéo do campo da publicidade, acrescentaamda os clientes das agéncias - as
empresas anunciantes produtoras dos bens e segueae quer vendidos; empresas, cujo
dinheiro é aquele que de fato suporta financeiréenes veiculos de comunicacéo, veiculos
estes para 0s quais as agéncias de publicidadepsf@as intermediarios que edulcoram
selvagens inten¢des de venda.

A rigor, as empresas anunciantes constituem-se mesm campo distinto — o
mercado. Segundo Bourdieu, cada campo é relativ@naemmdnomo, na medida em que se
apresenta como um microcosmo social com as sugsiggdeis de funcionamento, mas
seu maior ou menor grau de autonomia sera dadmpstoda influéncia de outros campos
sobre ele. Quando, estudando o campo da produgéditaee 0 modo como este se realiza
pela oposicdo exercida em relagdo ao campo datira@sltural (ou campo da cultura
média, como ele denominou), Bourdieu assinalouen@#imo, a caracteristica comum de
grande dependéncia das pressbes comerciais. (BAELRDP00la). O campo da
publicidade, enquanto um subcampo da indUstriauraljt € entdo dotado de pouca

autonomia, pois que extremamente influenciado peado.

57



Neste sentido, uma perspectiva abrangente do ¢ombeicampo da propaganda,
gue permita efetivamente uma compreensdo lingaistimpliada dos sentidos da
mensagem publicitaria, deverd integrar também oiténtos anunciantes no plano da
analise de discurso. A aplicabilidade se faz pessia medida em que, eleito um
determinado tipo de mensagem publicitaria, segrdanfgor um tema, se recorta, por
conseguinte, uma determinada categoria de anuacidssim, por exemplo, a propaganda
governamental de servigos sociais tem os Miniggri®ecretarias de Governo como
anunciantes tipicos. (Na verdade, o anuncianteatte &quele que paga as agéncias de
publicidade para ter seu servico divulgado, é,aseshsos, o Governo Federal, o qual,
inclusive, co-assina as pegas publicitarias atrdedsgomarca. Instancias administrativas,
autarquias e fundacgbes, na medida em que cumprpap@ mais amplo do Estado na
prestacao de servigos essenciais, gerenciam fragdegerbas de publicidade do Governo
Federal.)

Se na propaganda comercial o anunciante pertencampo que se possa chamar
de mercado, sendo com este que se estabelece gralagéo de dependéncia, na
propaganda governamental por causas sociais o iantepertence ao ambito do Estado,
que se configura assim, em um campo com contomdpsips:>

Todavia, a dimenséao e a natureza da dependénatardpo da publicidade para
com o Estado, ndo se distingue muito das relacéeefendéncia com o mercadddo
dominio da prestacdo de servigos essenciais agfumutessalta-se que os Ministérios da
Educacédo e da Saude sdo anunciantes de destagbevdmo Federal e respondem por

fatias significativas do mercado publicitario bleiso.!” O dinheiro movimentado com a

15 A propaganda social, ndo governamental, pode deTocanunciantes tipicos entidades assistenciais,
organiza¢des-ndo-governamentais ou outras agénstitsicionais do chamado Terceiro Setor, 0 quedtaz
Sociedade Civil igualmente um campo relacional.

8 para que fosse completa e 0 mais abrangente phsaicaracterizacéo das relacdes com o campo da
publicidade deveria considerar, ainda, a existédeiam outro tipo de relagdo de dependéncia paracco
Estado, a saber, aquela que se estabelece no &habitormatizacdo e da regulamentagédo da profissao n
forma de cédigos e conselhos de classe e queiitatifas e taxas, bem como limites ao exercicio da
propaganda. Ndo sendo este o nivel da relagdordpockstado/Agéncias de Publicidade que se interessa
explorar, esta sendo aqui apenas superficialmefagdo.

17«0 Ministério da Educacéo foi 0 6rgdo do governo quenais investiu em publicidade(mais de R$ 52
milh&ées) no ano passado, segundo a publicagcdo mge&icAnunciantes, da Editora M&M. Mais de 99% do
investimento foi feito na midia TV, sendo o restadistribuido entre revistas e jornais.[...] O Mtério da
Justica (R$ 30 milhdes), o Banco do Brasil (R$ 2thdes), a Petrobrds (R$ 26 milhdes) e a Caixa
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propaganda governamental resulta, entdo, em k@sgoncorridas, promovidas, por
vezes, em funcdo de campanhas especificas, cornasnodaquelas voltadas para o tema
da AIDS.

Foi a partir da publicidade sobre a AIDS, a pro@ysjue se inaugurou uma nova
forma de relacionamento das agéncias de propagamdanstancias do Governo Federal.
Este relacionamento passou, a partir da décadaodenta, a ser intermediado por
organizacdes nao-governamentais, ciosas pelo t@eoldigico das mensagens que
porventura manifestassem ou contribuissem pararsey@racdo de preconceitos contra
aidéticos e soropositivos. (PAZ, 2000). Logo, emguaia medida, pode-se dizer que
também o plano da sociedade civil organizada coiapoo caso de analise de propaganda
governamental, o campo, no sentido proposto pordsew.

Entdo, empreender uma analise do discurso contddopecas publicitarias pela
inclusdo de deficientes no ensino regular, presspotegrar na analise os ambitos da
agéncia de propaganda contratada, do ministéreddaeacao na condicdo de anunciante e
de possiveis entidades de assisténcia aos de@isi@eiosas pela qualidade da imagem
veiculada. Contudo, para atender aos pressupostosoddo de campo em Bourdieu,
enguanto contribuicdo a andlise de discurso hasgquéestacar e aplicar a interpretacéao
elementos que assinalem disputas de poder, prebgFasquicas, o peso da tradicdo na
legitimacdo de posi¢des, as correlacdes de forgatoraadas de decisdo, dentre outros
fatores, nas relacdes estabelecidas entre os toamss do campo da propaganda, em
especial da propaganda governamental por causasissolsto resulta em levantar
perguntas acerca da trajetoria de afirmacdo deagesymla por causas sociais, enquanto um
segmento de atuacdo das agéncias de publicidaslepatas dificuldades das agéncias em
superar a reproducdo das configuragbes discursipesis da comunicacdo de bens de
consumo; acerca das implicacdes da insercéo des tepegais na rotina produtiva da vida
publicitéaria, que leva, por exemplo, as agéncissem que ouvir representantes de grupos

minoritarios, alvos diretos ou indiretos das canmaananunciadas; acerca do compromisso

Econémica Federal (R$ 25 milhdes), que em 199&dides investimentos em publicidade na area do
governo, completam as outras quatro posi¢des dingah (CALZA & ANDRADE, 2000). (grifo meu)
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e responsabilidades implicados em atender uma dentatorno financeiro elevado, como
aguelas cujo cliente € do ambito governamental.

Uma socioandlise do anuncio publicitario deveriast@ percurso, abarcar as
propriedades do campo da propaganda, as multipfagas tensdes exercidas por e sobre
0s agentes daquele campo — publicitarios, fotografesenhistas, diretores de arte, atores,
modelos, editores de jornais e revistas, contawweaiculos, atendimento de clientes,
camera-man produtores, roteiristas, etc - que se constitm@npratica rotineira de uma
agéncia de publicidade. Deveria buscar compreeegpecificidades da heteronomia
daquele campo — as relacdes de dependéncia para nowmrcado/Estado e as pressbes das
agéncias concorrentes. Estes condicionantes havéaiabém de ser apreciados a luz das
circunstancias particulares criadas a partir donaioide determinado produto ou servico
cuja magnitude, repercussao ou desdobramentospdétiiticos, porventura acentuassem as
variaveis ou, ainda, provocassem aproximacOes terdependéncia do campo da
publicidade com outros campos, que nao aquelesipsipa esfera econdmica.

A principio, um empreendimento analitico desta mosé mostraria ou nao
exequivel, em funcéo da versatilidade que deverssyr um pesquisador, entdo alcado a
condicdo de verdadeiro investigador dos meandrgspaéiticas interna e externa que
influenciam tomadas de decisdo nos escritérisfldiosde uma agéncia de publicidade.
Entretanto, apesar do empenho com que se dedieassta quase etnografia da vida
publicitéria, muita coisa ndo seria mais tangieetalvez nunca tivesse sido, haja vista
serem aspectos nao sistematizados do processodigf@o de uma campanha publicitaria.
Aspectos que fogem do ambito formal, que possdidado de algum modo registrado.
Assim sendo, manter-se fiel aos pressupostos dmeitorde campo, segundo proposto por
Bourdieu, aplicando-os em sua totalidade a esteemngimento investigativo, ndo seria de
todo possivel.

Além da complexidade ja descrita, acrescente-sea@rsideracdo, por exemplo, o
carater itinerante do profissional de atendimeras dgéncias de propaganda, aquele
publicitéario que atua na interface existente eat@gyéncia e o cliente/anunciante. Ocorre
gue este intermediador, responsavel pelo balizamdat possibilidades logisticas da
agéncia e veiculos de comunicacéo e das necessidaddiente, conhece muito de perto a

politica interna destas empresas anunciantes ddioasincrasias: dotacdes orcamentérias,
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meandros burocraticos ou mesmo dividas clientedistassumidas por gestbes de governo,
gue o leva a impor como condi¢cdo a autorizacaoetierminada propaganda, a realizagéo
de alguma parte intermediaria do servico, em urstader de seu interesse. Entdo, se a
“conta” deste cliente € bastante rentavel, e assgéo as contas dos orgdos do Governo,
uma vez findas as vigéncias dos contratos estatdete@s novas agéncias de publicidade
licitadas para um determinado Ministério, por exEmpmpregam em seus quadros de
trabalho o profissional de atendimento que ja tretsa para aquele Ministério
anteriormente na ultima agéncia, que entdo se gqroafiquase como um funcionario do
Ministério a servi¢co da propaganda governamental.

No dominio do Estado também se observa este tiglifidaldade para viabilizar a
reconstituicdo da trajetoéria da politica interna, &mbito de um Ministério, como o da
Educacdo. A memodria de trabalho do Estado pamgtitadla aos governos, ou seja, sempre
gue se troca a gestao, mudam os cargos de confiapeasoas-chave saem, entram outras.
E a depender das filiacdes partidarias, mudancdgaia sdo instituidas. Programas
implementados mudam de nome, de sorte que, no eggecifico do Ministério da
Educacéo, a escolarizacdo do aluno deficientei,jadoogo dos ultimos cinco anos, desde
objeto, exclusivo, de uma secretaria denomin&dicacdo Especialaté objeto de
concomitante atencdo desta e de outra secretasi@enominada em torno do conceito de
inclusdq ora em torno do conceito dkversidade™® O que deveria perdurar como uma
politica de Estado, fica reduzida a efemeridadenda politica de governo.

Desse modo, concluiu-se que, realizar uma efethdisee de discurso da peca
publicitaria em questdo, passaria por agregar a asélise aspectos do contexto de
producdo da mesma, a partir de sua inscricAo nesunstancias operacionais,
imediatamente alcancaveis, de criacdo e discusgBmaagéncia de propaganda e o MEC,
com énfase que contextualizasse a trajetéria hiat@ue situou, no plano do Estado, as

politicas publicas voltadas a escolarizagdo daefie.

18 A Secretaria do MEC referida especificamente &ipalde inclusdo chamava-se SECRIE — Secretaria de
Inclusdo Educacional Foi criada em 2003 e extinta em menos de um Anatual chama-se SECAD —
Secretaria de Educacédo Continuada, Alfabetizaddiversidade Por ‘diversidade’ se entende o atendimento
educacional prestado a grupos populacionais cordigenas, quilombolas, ciganos, grupos fixados em
assentamentos rurais,bem como, pessoas deficidhés.recentemente, a despeito da sigla originakenen
ndo contemplar a palavra ‘inclusdo’, esta foi atdesa denominacgdo desta Secretaria do MEC.
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Logo, para os fins da pesquisa desenvolvida, &séreias aos planos do
Ministério da Educacéo, das Politicas de Ensine&apdo Governo Federal e da agéncia
de publicidade, executora dos elementos que miaaraos discursos oficiais do Estado,

foram apreciados de modo interconectados. E ogsegue.
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A TRAJETORIA DAS POLITICAS EDUCACIONAIS : ENSINO ESPECIAL E EDUCAGAO INCLUSIVA

Uma maneira de avaliar o percurso das politicascamilonais dirigidas ao
deficiente, para melhor localizar historicamenteodtica de inclusdo, € situar a trajetoria
destas politicas sociais em comparacdo aos granae®s relativos ao ensino no Brasil.
Assim, quando se instituiu, em 1971, o ensino pabdi obrigatorio, dos 7 aos 14 anos de
idade, para todas as criancas brasileiras, o qumls® para o estrato dos portadores de
deficiéncia, era o ensino especial. Por ensinocgspge entendia a escolarizacéo realizada
por entidades filantropicas como APAEs, SociedaBHestallozi e assemelhadas, que
tradicionalmente prestavam assisténcia no ambiteadde, principalmente, mas que, dada
a caracteristica de marginalizacdo de sua clientalmbém os acolhiam enquanto
instituicdes asilares.

Essa forma de atendimento assistencial/educagiéeah comum no Brasil desde o
inicio do século dezenove, tendo herdado da Ewapadelo dos internatos e, dos Estados
Unidos, as conquistas dos movimentos organizadgsaede portadores de deficiéncia.
(MAZZOTTA, 1996, p. 189). Contudo, essas iniciativado estavam integradas as
politicas publicas, tendo sido preciso passar amadkamente um século, para que o entdo
chamadoensino especialiesse a constar oficialmente como uma das conmpesiedo
sistema educacional brasileiro, o0 que se deu ardeélLei de Diretrizes e Bases da
Educacgéo do ano de 1961.

Assim, do inicio do século XX até meados dos arbslaguele século uma das
caracteristicas do ensino no Brasil era a insthalizacdo de parte do contingente dos
deficientes no ensino especial, sendo que o restiaste contingente ndo tinha nem mesmo
acesso aquele tipo de escola, dado que o modelmeeente da assisténcia, levava a
precariedade e insuficiéncia na prestacio doscsstvi(E curioso notar que a década de 40
ndo chega a registrar, em documentos que recontémt@ia da época, um possivel
acirramento do traco segregador préprio das insd#s de ensino especial. Um enfoque
adequado, que se voltasse a tanto e considerasgsmento historico vivido assinalado
pela incitacdo nazista ao exterminio dos deficenédiado a inclinagdo germanofila do
entdo presidente Getulio Vargas, talvez levasshadas interessantes.)
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O gue vale destacar remete-se ainda a décadaaitasqiois nesta se iniciam, nos
Estados Unidos, pesquisas e publicagbes cientifictiadas para a questdo da educacéo
inclusiva. Neste ponto é importante situar o redgatos mutilados da Guerra do Vietna e a
consequente repercussao politica, em ambito ndceomaternacional, para aquele pais,
como condicionantes histéricos que motivariam audisdo acerca da inclusao social de
deficientes, principalmente fisicos, contexto nalge inscreveu a reflexdo sobre o modelo
social de descricdo da deficiéncia. Desse modoue lgpje vem se chama&ducacéo
inclusivatem inicio nos Estados Unidos através da lei 94ddzno de 1975. Tal lei viria
estabelecer a modificacdo dos curriculos escolaesriacdo de uma rede de informacao
entre escolas, bibliotecas, hospitais e clinicaslnglaterra, um documento oficial de 1978,
denominado Relatorio Warnock, também seria precudsoinser¢cdo de criancas com
deficiéncias no sistema regular de enstho.

No Brasil, a intencdo em estabelecer e garantiteadamento pedagdgico em
educacao especial se iniciou coma LDB de 1961 ermhtou-se em 1972 quando, por
ocasido da formulacdo do | Plano Setorial de Edigaipi criado o Centro Nacional de
Educacéo Especial — CENESP. Hoje extinto, as resjidades deste organismo estao
redirecionadas para a atual Secretaria de Edudag@ecial do Ministério da Educacéao.
(BRASIL, 1994, pp. 7-8). Em nosso Pais, no finalddgada de setenta ainda se vivia a
afirmacdo do paradigma da educacdo especial, épocgue seria instituido Blano
Nacional de Educacdo Especi@mbora o texto da politica ja contemplasse o andnto
sistema regular como alternativa aos alunos comi@etias, na pratica o que vigia eram
as escolas especiais e as classes especiais d&ss esgularesEsta medida de governo
estipulava como objetivo geral a ampliagdo de “podades de atendimento educacional
adequado aos excepcionais, no sistema regular enslituicdes especializadas, nos
diversos niveis e tipos de ensino, propiciandoreaizacao pessoal e integracdo social.”
(BRASIL,1977, p.19).

Ao longo dos anos 80 e 90 tratados mundiais passaafender a inclusdo de
deficientes nas escolas comuns. Em 1985, a Assen&¥al das Nacdes Unidas lanca o

Programa de Acdo Mundial para as Pessoas Deficggerqae recomenda: "Quando for

19 A Inglaterra ndo possui uma Constituicdo unificads modos dos Estados Unidos ou do Brasil, por
exemplo. Relatérios como este acima citado fazasimg as vezes de parametradores para a legigiecédo
questdes tratadas em outros paises por artigostaomais.
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pedagogicamente factivel, o ensino de pessoaseaigéis deve acontecer dentro do sistema
escolar normal”'No Brasil, o interesse pelo assunto € provocado giefhate antes e depois
da Constituinte. A nova Constituicdo, promulgada &888, garantiria atendimento
educacional especializado aos portadores de defieiépreferencialmente na rede regular
de ensino. Em seguida, legislacdo complementamessp na Lei n° 7.853, de 24 de
outubro de 1989, que versa sobre o direito dasopesgortadoras de deficiéncia e sua
integracdo social, disporia, no tocante a areaddeagdo e enquanto responsabilidade do
Poder Publico, que este deveria assegurar: “daukrcompulsoria em cursos regulares
de estabelecimentos publicos e particulares deasg®rtadoras de deficiéncia capazes de
se integrarem no sistema regular de ensino.” (BRAS3d).

A despeito da disposi¢cao inovadora contida nest® tegal, nunca viria a ficar
claro, entretanto, quem seriam aqueles deficiecapmzes de se integrarem ao sistema
regular de ensino, nem que organismos, instituigiegntidades estariam autorizadas a
executar a avaliacdo dessa capacidade. Assim sesd@scolas, principalmente as
particulares, que se véem menos sujeitas ao aladadescalizacdo das Secretarias de
Educacgédo dos Estados, se entendem autbnomas pérarareste sentido, deliberando,
muitas vezes, contra a aceitagdo de alunos poemdiar deficiéncia. Além disso, caso se
aprecie com cuidado em que termos sdo concediddgedo a escola regular aos
deficientes, se constata que a linguagem nuncarftitica o suficiente para que néo
houvesse duvidas da pretensa obrigatoriedade impe#t legislacdo. Pelo contrario, o que
se encontra na redacdo da lei, com se pode veusé de expressfes como: “quando for
factivel”, ou “preferencialmente”.

Desse modo, no Brasil, até meados da década deifflusdo dos portadores de
deficiéncia no sistema regular de ensino, ndo viobgendo alcance e receptividade
efetivos. Isto de dava, talvez, em parte, porqustapa na capacidade de resposta de um
sistema publico regular que, ja ha algumas décadsm francos sinais de faléncia,
atestando a incapacidade de arcar até mesmo cponsadilidades originalmente menos
complexas, do que educar portadores de deficiéncias

Ao propor o desafio de colocar o portador de d&ficia em salas de aula de escolas
regulares, a politica de inclusdo depositou graatteela da responsabilidade pelo sucesso

do empreendimento naquelas escolas, a0 mesmo tempgue apostou em uma nova
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postura do ensino - mais construtivo, flexivel enase arraigado em resultados
guantificaveis e pontuados. (MONTOAN, 2002). Acidetudo apostava na transformacéao
da sociedade, até entdo despreparada para a daggscomo apregoa o modelo social ao
assinalar as deficiéncias da sociedade. A polifieainclusdo queria crer, ainda, nos
beneficios mutuos advindos deste convivio. Na asominum se teriam pessoas deficientes
desconectadas do rétulo estigmatizante da escpkeciaf bem como, estimuladas em
patamares mais altos de seus desempenhos cognitivitas vezes subestimados naquelas
escolas. Ao mesmo tempo, os alunos normais, ageelasdeficiéncias, estariam sendo
educados para o exercicio da tolerancia em rekaciersidade. (CARVALHO, 2004).

Mundo afora, em sintonia com a mobilizacao transmat pelos direitos humanos,
pela independéncia de colbnias e etnias, pelo &nsahsdes comerciais, pelo perdao de
dividas, e por toda uma série de medidas que, befbe reconheciam a importancia da
educacao dos povos como ferramenta de alavancageobdrania econémica de um pais,
conferéncias internacionais sobre educac¢do, imoluia pauta o tema da diversidade e,
neste, a questdo da deficiéncia. Assim, em marcd99® realizou-se &onferéncia
Mundial sobre Educacgé&o para Todna cidade de Jomtien, na Tailandia. Nela reafirs®u
a importancia da oferta de recursos educacionasgcds para mulheres, camponeses,
refugiados, negros, indios, presos, bem como, ¢ghefieientes, através da universalizacao
do acesso, da promocdo da igualdade, da ampliagfiondios e conteudos da Educacéo
Béasica e melhoria do ambiente de estudo.

Foi ainda em 1990 que, no Brasil, se aprovou o tlstada Crianca e do
Adolescente. Este estatuto reiterou os direitoargatos na Constituicdo, de atendimento
educacional especializado para portadores de @edia, preferencialmente na rede regular
de ensino.

Em 1991, o Brasil se fez signatario de resolucabetecida pela ONU naquele ano
— a de n. 45/91- que disp0ds sobre o conceitsodeedade inclusiveEste conceito haveria
de ser amplamente apropriado pelos falas dos pldmejs de politicas sociais, intelectuais
e académicos das interfaces da saude, da edudacampito legislativo que intercambiam
saberes que interessam a questdo da deficiéncia.

Em junho de 1994, dirigentes de mais de oitentaegase reunem na Espanha e

assinam a Declaracdo de Salamanca, tida pelodesiadias areas acima citadas como um

66



dos mais importantes documentos de compromisscac®iip de direitos educacionais.
Essa declaracdo proclama as escolas regularesivaducomo o meio mais eficaz de
combate a discriminacdo, determinando que as asatalham todas as criangas,
independentemente de suas condicbes fisicas, dniele, sociais, emocionais ou
lingUisticas.
Neste mesmo ano, no Brasil, a Secretaria de Edodagdecial daquele Ministério

— a SEESP - da nova face a Politica Nacional ded@o Especial, e publica o texto de
divulgacdo da mesma através dos cadeBéom InstitucionalAlém de documentos de teor
técnico, aquela publicacdo era um material instnadi dirigido aos secretarios de ensino
dos municipios e diretores de escola que fundawerdaetrizes politicas e acreditava
subsidiar a realizacdo da pratica educativa. Aeiesplesta publicacdo vale destacar o que

observou pesquisadora que se dedicou a estuda-los:

“Servem de diretrizes para os governos municipaikvoos que compdem a Série
Diretrizes. Cada numero, de 1 a 11 desta sérigg tta areas com as quais a
educacdo especial trabalha, segundo a SEESPQ[.interessante ¢ que novos
conceitos vao sendo incorporados sem que haja natideada coeréncia entre eles
e a proposta; assim ao mesmo tempo em que o puiesdoca a Politica Nacional

de Educacdo Especial a partir do movimento de riat@®, como esbocado no
primeiro capitulo, 0s numeros posteriores vao pa@ndo o0s discursos

provenientes dos direitos humanos,dos direitos cliasicas, da educacgédo para
todos, da incluséo.” (SILVA,2000, p.87).

Aquela altura, a Politica de Educacéo Especialad@mo brasileiro, muito embora
mantivesse em sua denominacéo o termo “especigliepportanto a remeteria as escolas
especiais do tipo assinaladas, ja trazia no composel discurso e de suas metas,
asseveradas publica e oficialmente, a intencdondeisdo do deficiente nas escolas
regulares.

Em 1995, em consonancia com sua a Politica Nagionlinistério da Educacéao
lanca o Projeto de Municipalizacéo da Educacao daspem instrumento de disseminagao
e interiorizagdo, Brasil afora, das estratégiaspprsitissem o atendimento do portador de

deficiéncia, preferencialmente, na rede regulagrdggno. (SILVA, 2000).

67



Em 1996, a Lei de Diretrizes e Bases da Educacd@®Ban. 9394, ajusta-se a
legislacdo federal e aponta que a educacéo dasdpoes de necessidades especiais deveria
dar-se preferencialmente na rede regular de ensino.

A apropriacdo do discurso do modelo social da wefaa na inclusdo de alunos
deficientes no ensino regular ficaria bem evidedaigela postura excessivamente
preciosista em torno da nomenclatura, por partendé@os ativistas que insistiam na
distincdo de termos que melhor definiiam aquelditipa. Para eles, no inicio da
mobilizacdo, o discurso subjacente ainda afirmadefeciéncia como presente no aluno,
cabendo assim, a este, se transformar para mataataptar a escola comum. O termo que
coube aquele momento fora, entidegracdo Em um segundo momento, definitivamente
inspirado pelo modelo social, que postulava a pggsela deficiéncia na sociedade, em
detrimento de reconhecé-la no individuo, passoe @regar a transformacdo do meio
ambiente social ou, mais imediatamente, da estolgo, nalnclusaq termo preferido
pelos tedricos, e por muitos ativistas alardeadooco Unico aceitavel, a escola € que
deveria se adequar aos alufibs.

Assim, nos anos que se seguem, 0 movimento petacaw de portadores de
deficiéncia no ensino regular das escolas braafieiganha forma e, em sintonia com a
tendéncia mundial, assenta-se com o nome definil@imclusao Internacionalmente, ao
menos no corpo de seus discursos, especialmenteldagqque se remetem a producéo
intelectual e académica de tedricos e militantessfara de alcance do movimento abrange
outros ambitos além da escola e outras categodasxduidos além dos deficientes. E
dessa maneira, inclusive, que atestam os livrosawderes estrangeiros, britanicos e
estadunidenses (MITTLER, 2003; STAINBACK & STAINBA(1999) traduzidos para a
lingua portuguesa, fartamente citados por autasléiros dedicados ao tema da incluséo
e adotados unanimemente pela comunidade acadé&mectiva.

Desse modo, embora apropriados pelos teoricosldirasi para a questdo da
deficiéncia, nestes livros é evidente e explicita g aplicacdo da tematica da inclusdo é
dirigida imediatamente, e quase que exclusivamantenorias étnicas, como imigrantes e

seus descendentes ou refugiados politicos e ecoo$nu que expressa, exemplarmente, a

20 Expressoes da guerrilha lingiiistica aplicada @rgé® e permanéncia de deficientes na escola resfida
bem discutidas em AMARAL, 1998.
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situacdo de conflito multiracial vivida atualmemtela Europa e pelos Estados Unidos e a
consequente demanda por politicas de tolerancitefeediversidade.

Isto se da porque, na verdade, a questdo da ioches@al do deficiente se insere
num contexto maior de discussdes inauguradas pedfiexdbes em torno do
multiculturalismo: o direito a diferenca colocadopartir da condicdo étnica e dos
consequentes exercicios da religido, da linguasecdstumes que Ihes correspondem, no
confronto com a cultura dominante. Neste sentidgusdo SANSONE (2003), em estudo
acerca da origem européia de politicas de Estageadas no multiculturalismo “[...] a
escola publica é o palco principal do discursogiv@rsidade do multiculturalismo.”

Entretanto, na prética, o conceito de ‘inclusdonteae-se inicialmente, aqui no
Brasil, de imediato, associado apenas a questa@sdalarizacdo de portadores de
deficiéncia. Apenas recentemente € que o termduS8ao’ passaria a designar aces
afirmativas voltadas a questdes como o ingresseedms e indios na universidade publica
por meio da politica de cotas, quando entdo, demamio abrangente, se viria falar em
‘Inclusdo Social'. A expressado ganharia, entdo,depente o status de verbete do
dicionario de demagogias dos discursos politicaendr@m intencionados dos nossos
governantes, em variantes aplicadas a programasgiésps, como 0 que se denominou
‘incluséo digital’, por exemplo.

A questdo da inclusdo do deficiente aproveitavanbado da reforma do ensino
publico e da universalizacdo do acesso ao ensindafuental e, neste sentido, se
apropriava do mote da propaganda governamentaEsienla de Qualidade para Todos
Dai em diante, “0 apelo a educacao inclusiva tos®wma espécie de lugar-comum
encontrado nas publicacdes jornalisticas e de pespla, na defesa das pessoas com
deficiéncia, freqientemente num sentido messiaicdiluido num discurso politicamente
correto” (SILVA, 2004).

Ao longo da década de noventa, embora propugnassguado enquanto politica
social e educacional, o Ministério da Educacdo sempanteve uma Secretaria de
Educacgéo Especial, reafirmando, de certo modoymgencia dos servi¢cos educacionais
relacionados a esta secretaria, que séo, todategémicos a politica da inclusdo. Sempre
se argumentou que a Educacéo Inclusiva seria utite@e- uma postura de Governo - que

perpassaria todas as modalidades de atendimentoackoimal existentes: educacgao
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indigena, educacédo de jovens e adultos, ensin@fo@atal, ensino superior, ensino medio,
educacao infantil, e até mesmo a educagdo espsento razoavel que estas duas
instancias coexistissem, 0 que negaria o fato de fgegsem mutuamente excludentes.
Entdo, manteve, paralelamente a Secretaria de E&ludaspecial, outras secretarias que
deveriam atender a finalidade da implementacamcasao do portador de deficiéncia no
sistema de ensino. (Como a SECRIE, ja extintatead SECAD).

O Ministério da Educacéo tem vivido, entdo, ososuda contradicdo de reconhecer
gue nado pode incluir absolutamente todas as csangasistema educacional, e neste
sentido, todos os deficientes. Vive os dilemasatepoder cumprir os preceitos da inclusao
no limite. Sob uma outra leitura, vive imprensadres a divida que contraiu com as
entidades filantropicas de atencéo aos deficienigsdo estas ocuparam o papel que era
do Estado na educacao especial, 0 que o leva atipexnfavorecer a perpetuacao desta
modalidade de assisténcia, e entre a obrigacdo rdpugnar uma politica de
universalizacdo do ensino que afirma a escola aeqara todos, inclusive deficientes,
negando, de certa maneira, a educacéo especial.

N&o bastasse o problema da falta de continuidadeaddes, essa alternancia das
decisbes acerca da educacdo dos deficientes @stdndias administrativas diferentes
denuncia uma falta de coeréncia originaria entgisourso e a sua consecucao pratica.
Além disso, em que pese a importancia do resgaial stas politicas compensatorias, a
segmentacao da populacao brasileira em categ@iesalidos — afrodescendentes, indios,
adultos analfabetos, portadores de deficiénciasulttal em armadilhas conceituais e
operacionais com as quais o Ministério da Educaeaotendo de lidar, e que até entdo, so
tem encontrado solugfes tdo temporarias quantoso de uma gestdo de Governo.

Assim, por exemplo, ocorreu que em 1997, o progrdo MEC Toda Crianca na
Escold, que pretendia ser um documento que expusessaagdd de exclusdo da crianca
brasileira, acabou sendo uma denuncia, emboraméncionada do quanto ndo existia

consenso nas esferas técnicas do Governo fedenalaade quem eram os excluidos, ou

L Neste sentido, alguns teéricos engajados com saadai Educacéo Inclusiva, contudo distanciadosrie u
perspectiva doutrinaria de abordar a questdo, sgupiem: “Qual o significado da luta pela educagéo
inclusiva — ou da luta pela educacédo para Toddasrtaldo movimento atual de valorizacao das irigties
“pUblicas ndo-estatais™? ( KASSAR, 2004, p.39)
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elegiveis como excluidos. Os termos do documenioiabfdo referido programa

assinalavam:

"O Programa 'Toda Crianca na Escola' estabelece poimridade nacional a meta
de assegurar vagas na escola para todas as criaacksxa da escolarizacao
obrigatéria. Para alcanca-la, sdo identificadaspascipais situacfes-tipo de
exclusdq definidas estratégias diferenciadas para elimguas causas e criados
mecanismos flexiveis de apoio aos sistemas estadumaunicipais [...]" [sem grifos
no original] (BRASIL, 1997a, p.12).

Dali para frente, boa parte do documento é dedieadlescricdo das ta&tuacoes
de Exclusdpcomo identificadoras das circunstancias e coedigfiile explicam os motivos
pelos quais as criangas brasileiras estariam farasdola. Estas Situagbes de Excluséo
aparecem, entdo, pormenorizadas na forma de iteres epquadram, expressa e
especificamente, cada uma das categorias de essld@sistema educacional, no entender
da visdo governamental: meninos e meninas de ra glandes centros urbanos,
trabalhadores-mirins de carvoarias, canaviais et@tdes de sisal, populacdes dispersas de
garimpos e fronteiras agricolas, extratos da pgaola@oncentrados em bolsdes de pobreza
em sua maioria no Nordeste do pais, dentre outros.

Contudo, um esquadrinhamento cuidadoso deste dotomée quarenta e oito
paginas, atesta uma omissdo: em nenhum momentoanesiretamente, sdo referidas
criancas portadoras de deficiéncia como uma padesiee universo de excluidos.

Indicadores demograficos da OMS sobre a deficiéiatéan que 10% da populacéo
de um pais € composta por pessoas com algum tigefa&ncia. Dados do ultimo censo
do IBGE, o do ano 2000, chegam mesmo a estimafdpdra a populagdo brasileira
(NERI, 2004). Em que pesem as controvérsias eno tdeste percentual (que representa
um namero doze vezes maior que o do censo antesodeficientes figuram como um
estrato da populagéo de relevancia numérica stgtifa, o suficiente para se fazer constar
em um documento que pretendeu universalizar o @nsin minimamente, diagnosticar as
situacdes de excluséo e impedimento de acessolardade.

A justificativa para um deslize desta ordem talesieja na consideragdo de que,

originalmente, as intengdes das politicas publiedscacionais brasileiras nédo vinham
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sendo seguramente subsidiadas por planejadoreades@mente comprometidos com a
causa da deficiénci&’

Desse modo, pode-se supor que a reaproximacado der paiblico e de seus
formuladores de politicas, a causa da inclus&eezdenha se dado as custas de um jogo de
prioridades e oportunidades. Pois, desde a edg&datho Decenal de Educacéo, em 1993,
uma das metas governamentais era até o ano de&?®@®; a, no minimo, 94% a cobertura
da populacdo em idade escolar no nivel fundamémiade 1° grau), ou seja, na faixa etaria
de 7 a 14 anos - em que a oferta do ensino senfatener do Estado. A cobertura vigente
era de 91% (enquanto a Bélgica atendia 99,4% dmscas, os Estados Unidos 97,7% e a
Alemanha 97,8% ) ( PAIVA, 1998, p.94-97).

Assim, havia no Brasil, 27 milhGes de criancas fda escola, e que deste modo
nao deveriam estar. A dificuldade no acesso a vagasescolas, ndo se dava, contudo,
preponderantemente pela falta de salas de aula puofkessores. Ocorria que as vagas no
ensino fundamental estavam sendo, em parte, ocsigafaalunos mais velhos, que ja
deveriam estar no ensino medio - quase cinco nsldéealunos com mais de 14 anos, para
0S quais cabia cursar o 2° grau, mas que aindaet@np por vagas com alunos mais
novos. O gargalo da educacao brasileira era, aasiepeténcia.

Logo, as politicas em educacdo identificaram ummrigade: promover a
aprovacao destes alunos defasados, de modo a gsatovagas do ensino fundamental.
Isto se deu em boa parte dos estados e municip@sdgsdobraram as recomendacdes
federais em iniciativas locais, na forma dos progis de aceleracdo da aprendizagem, ou
regimes de aprendizagem por ciclos - os ciclosrdgrpssao automatica.

Por outro lado, atender a demanda da incluséoiaecess portadoras de deficiéncia
em idade escolar, ndo so ndo parecia urgente, tandasta outras prioridades, como néo
seria também conveniente que, naguele momentogegmento especifico de alunos - com

maiores dificuldades de aproveitamento académiaprevacao, viesse a ocupar — e a se

22 A este respeito sdo interessantes as colocaces detigo que reproduz esta mesma légica a paatir
qual, criangas deficientes ndo devem ser consideramna categoria de excluidos.: “Ainda em 1991,
precisamente no momento em que se realizava oalttanso demografico, na VI Conferéncia Brasilega d
Educacao [...] Sérgio da Costa Ribeiro voltou aoexqua posicdo relativamente ao problema do a@sso
escola: * 0 acesso a escola esta praticamentersalizado no pais: 95% das criancas entram naagcd|
dos 5% restantes, 2 ou 3% sdo excepcionais que n@&m condi¢bes de frequentar escolds..]” ( grifo
meu) (FERRARO, 1999).
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demorar - nas tdo concorridas carteiras das salasild das escolas regulares do ensino
fundamental.

Ao mesmo tempo, o Governo Federal reconhecia di¢iéncia e inadequacgédo do
trabalho realizado junto ao Ensino Especial, ppalchente quanto a impossibilidade de
cobertura para a demanda exigfdalnvestir na capacitacdo e qualificacdo desta
modalidade de atendimento, bem como no aumentdestta,osairia, provavelmente mais
oneroso, além do que anacrdnico, posto que segregadondenado pela vanguarda da
pesquisa em educacao.

Todavia, em um momento posterior as medidas inid@ emergéncia, empregadas
para o alcance da metas basicas do Plano Decemsiderar os ideais da inclusdo de
deficientes no ensino regular pareceria mais rado®u seja, tdo logo aliviadas as vagas
do ensino fundamental, permitir o ingresso de portes de deficiéncias - ou portadores de
necessidades educativas especiais, ndo apenadgassa possivel, como valido do ponto
de vista estatistico, uma vez que incrementari@ess de matriculas, principalmente no
ensino Fundamental.

Assim, decisdes de cunho mais politico, do queidéetientificos, podem ter
levado o Governo Federal a, finalmente, investiisnairradamente, na campanha de
inclusdo que, segundo palavras da Prof® MarilebeiR® dos Santos, entdo Secretaria de
Educacgédo Especial do MEC, deveria: "[...] inclmdos os alunos, ou seja, garantir um
ensino de qualidade para absolutamente todos:ietdks, pobres, negros, marginais -
ninguém deve ser excluido.[...]." (JOVER, 1998:;17).

% Além de insuficiente em nimero ou em capacidadatdedimento das demandas locais, a distribuicdo
geografica das escolas que oferecem esses seévigesigual, mantendo-se concentrada em alguns pouco
municipios. Em 1997, apenas 43% dos 5.507 mungipi@sileiros ofereciam algum tipo de servigo

educacional especializado aos portadores de defieiésendo a regido Nordeste a que assinalavaa ma

caréncia desses servigos, com apenas 24,4% denuanisipios oferecendo atendimento educacional
especializado. (FALCAO, 1998 p.02).
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EDUCACAO INCLUSIVA : A SINDROME DE DOWN COMO iCONE

Naquele momento politico, este concurso dos faabgez tenha favorecido a
apropriacdo da retérica da palavra “toda"shmganda campanha do MEC. Ou isto, ou 0s
ecos daquilo que se tornou um dos refrdes do lomgadato do entdo presidente Fernando
Henrique Cardoso: “O Brasil quer toda crianca naoles. O relato o ex-ministro Paulo
Renato Souza, transformado em livro sobre a suda@éente ao MEC, testemunha uma

possivel origem primeira do apelo a palavra ‘toda’.

“Era preciso focalizar muito mais a comunicagdomnistério em torno de uma
mensagem simples, forte e Unica. [...] era nedess@mcontrar uma linha
unificadora da comunicacdo do ministério com aestaile. [...] A pesquisa [de
opinido publica encomendada] realizada em margol@@7, assinalou muito
nitidamente que a populacao tinha a expectativquéeo governo federal tomasse

como bandeira principalkcblocartodasas criangas na escdld...] A partir dai, o

ministério tomou a decisdo de que toda a sua caacdd em 1997 e 1998 deveria

ter como eixo central o tema: O Brasil quer toda crianga na escold

(SOUZA,2005, p.90-91). (grifo meu)

Eis que esta palavra, presente em destaque nadharincipal dslogan sugeria
gue na escola regular poderia ingressar todo epwridnca e adolescente deficientes: desde
aguele, com uma forma grave de autismo, por exeraplam outro, dado a condutas auto-
agressivas como a mutilacdo do préprio corpo. @&,n@esmo, um adolescente, cujos
impedimentos motores e comprometimento intelecyaivam minimamente de equilibrar
0 pescoco, falar, usar as maos e requerer a satistlas necessidades orgéanicas, colhidas,
entdo, por uma fralda. “Ou se entendem todos desszeira, ou se entende que 0s
individuos acima descritos ndo sdo criancas e scaies”, assim interpretaria uma
militante pela causa dos direitos dos deficientesjglgou, posteriormente, em um de seus
livros, 0 “uso leviano da palavra ‘todos™ (WERNECR002). Na verdade caberia uma
terceira alternativa a compreensédo: a de que otaesriatico do termo ‘todos’ ndo se
presta a ser lido em sua literalidade quando dantrade discursos politicos, sejam
pronunciamentos oficiais, sejam propagandas sadeagoverno.

Pois 0 que se tem de fato, € que a extensédo dealsipiade da inclusdo de

7

deficientes no ensino regular € reconhecida comddda pelas proprias instancias do

74



Governo. Nos discursos oficiais dirigidos ao comheato publico — do qual esta
propaganda é um instrumento - fala-se em inclugtodas as criancgas, indistintamente.
Mas na pratica, nas esferas mais locais e destemti@s de decisdo, se reconhece a
impossibilidade de incluséo irrestrita de todo motde crianca deficiente. Além disso,
considere-se também, que ndo apenas 0 senso-cowouiaa sindrome de Down e
deficiéncia mental como condi¢cdes quase sindbnimasiteamente reciprocas, o que da a
sindrome de Down o valor de simbolo da deficiénwatal, como a Sindrome de Down é
o tipo de deficiéncia mental para o qual a inclus@&betivamente exequivel.

A despeito do quadro de insuficiéncias, incapa@dadtrasos e anormalidades,
comparativamente falando (com os devidos ajustessalvas e contextualizacbes que
comparacdes requerem), criancas e adolescentesindrome de Down seriam, em geral,
aqueles portadores de deficiéncia cuja adaptagfoaasala de aula do ensino regular nao
requereria tanta sofisticacdo de procedimentonid&s ou recursod’ Em que pese a falta
de isencao do opinador, haja vista que o mesm&residente da Federacdo Nacional das
Apaes — coloca-se expressamente contra a incluséeyrmos amplos e irrestritos em que €
descrita, em grande medida pelo receio da perdardmercado de atuacdo, também para
ele, Luiz Alberto Dutra, “ a educacao inclusivanéis viavel nos casos de sindrome de
Down, permitindo que muitos cheguem a quarta siri€nsino Fundamental, ao Ensino
Médio e, até mesmo, em situacdes raras, a Unieelsit(VIVARTA, 2003, p. 68).

Diferentemente de outras categorias de portadoeesidaficiéncia, alunos com
sindrome de Down, ndo fazem uso de cadeiras des red@ortanto, ndo se requer a
modificagdo da estrutura fisica do colégio: comgtoude rampas, alargamento de portas ou
reforma de sanitarios.

Alunos com sindrome de Down podem demorar mais gsiedemais para
aprenderem a ler e escrever, mas se valem do mestigo linguistico, ndo requerendo
assim, a intervencao de intérpretes de linguagesmdés para mediagdo com a turma.

A diminuicdo da tonicidade muscular e o atraso ogsicomotor que possuem

derivam em menor destreza com a funcdo mecaniesada, mas apesar disso, criancas

24 Apesar disto, estimou-se que, daquelas pessoasacsimdrome e em idade escolar que frequentavam
algum tipo de escola, 53,8% o faziam no ensino aspendo atendendo assim aos anseios da inclusao
(FEDERACAO BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES DE SINDROMEEDDOWN 1999, p.61).
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com Down utilizam os mesmos utensilios didaticos ga demais, sem a requisicdo de
ajustes instrumentais para o registro de suas @edadiferentemente de criangas cegas,
daguelas com grave impedimento de forgca musculaideoaoordenagdo motora fina, ou
com apresentacao anormal de bracos e méaos.

Criangas e adolescentes com esta sindrome, a wegp®ei comprometimento
intelectual e da imaturidade afetiva, ndo apresgntaomumente, distirbios emocionais
graves que inviabilizem a interacéo social, o gel® a ser o caso, por exemplo, de outras
manifestacoes de deficiéncia mental que associaldutas agressivas ou um excessivo
alienamento da realidade.

Alunos com sindrome de Down articulam a fala cotatine& expressividade, de
sorte que a oralidade vem a ser suficientementeuizadora de desejos, intencdes e
necessidades, aspecto este que, por outro lade,gstal ausente tanto em criancas surdas
guanto em algumas portadoras de paralisia cergiaa,as quais resta apenas o auxilio da
informatica como ferramenta de dialogo.

Logo, em que pese o reconhecimento quase legitomasd retérico da palavra
‘toda’, afirmar a incluséo para toda crianca pastadde deficiéncia a partir da sugestéao
imediatizada da condi¢do da crianca com Down, gartena mensagem de dubiedade e
inconsisténcia. Até onde interessa generalizarcanak da inclusédo, o termo ‘toda’ se
presta. A partir de onde € necessario restringe afcance, a figura da crianga com
sindrome de Down recupera este sentido. Este ,egtilibaristicamente dubio empregado
nas mensagens oficiais e oficiosas das politicasaesdo, ao apelar para a imagem da
crianca com Down, se vale de uma expressdo dai@efia que mais se assemelha a
normalidade, ou menos discrepa dessa norma - sg@@doma maneira visivelmente
observavel, ao menos no uso que estas criancasdand@ma escola regular.

Tal manobra discursiva mostrou-se (til para a asfgvernamental, que pode
atenuar o emprego, assumidamente retorico, darpatada Pois, em alguns momentos de
manifestacdo expressa e direta dos executoresdlitiegs publicas em educacédo, fica
explicito que, na verdade, a inclusdo ndo serianogsra todos. Eis que, novamente na
fala da Secretaria de Educacdo, Prof? MarileneiRilos Santos, desta vez ciosa em
acalmar as Escolas Especiais preocupadas pelabiidasie de sua extingdo a médio

prazo, pode-se ler:
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“No momento recomendamos que o0s deficientes comegcamprometimento
sejam encaminhados as classes especiais. Por emgqusam define o grau de
comprometimento é o professor e o diretor em cdojoom os pais, mas estamos
fazendo um estudo para definir este limite.” (JOYES99, p.8-17).

Esta incoeréncia entre discursos e praticas nooptpre intercruza o ativismo
politico em defesa dos interesses das pessoased&dic e a implementacdo de politicas
publicas governamentais, parece antecipada nasard#i Pierucci, para o qual, “Entre as
palavras, os slogans e 0s conjuntos argumentatubmetidos a retorsdo, o direito a
diferenca, aparece como um dos mais facilmentecigtss.” (PIERUCCI, 1999, p.52).
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A IDEALIZACAO DA PECA PUBLICITARIA PELA INCLUSAO DO  DEFICIENTE .

A campanha do Ministério da Educacgéo pela incles@olar de alunos deficientes
foi lancada no final do ano de 1999, permanecemdwea&culacdo boa parte do primeiro
semestre do ano de 2000. Era a segunda camparsioie, giee a politica de incluséo foi
instaurada nos programas de Gové&tnA agéncia de publicidade licitada pelo Ministério
para aquele periodo foi a MacCann Erickson. Quamd@nunciante contrata uma agéncia
de propaganda para comunicar uma mensagem, na anetidque esta agéncia nao
necessariamente conhece o produto ou servico @uosci da-se a importancia de
esclarecé-la o mais que possivel, neste sentido,das nuancas da comunicacdo esperada.
Esta aproximacao preliminar é intermediada peleat®ajustes de relatérios de intencdes,
gue na linguagem publicitaria se chamlarefings Eles situam os realizadores da idéia —
os publicitarios - com dados sobre 0 anunciasigbee o que fazem, mesmo que, como no
caso especifico do Ministério da Educacgéo, os posdsejam politicas publicas. Trazem
dados estatisticos, termos técnicos e até termosaleulgar.

Assim, a Secretaria de Educacdo Especial do Miostia Educacédo colocou a
disposicdo da agéncia MacCann estudos que mostragam estavam distribuidas as
matriculas das criancas que, na terminologia desteglos do MEC, sdo denominadas
portadoras de necessidades especi&éio levantamentos estatisticos produzidos por
instituto de pesquisa ligado ao préprio MEC - o INRA Secretaria disponibilizou, ainda,
documentos que explicavam, do ponto de vista téanicentifico, a intencdo de promover
a chamada inclusdo das criancas deficientes noceregjular.

Entretanto, a idéia de trabalhar com divulgacadofarena de propaganda para
inclusédo destas criancgas era até entdo nova gar@anicacado do Ministério da Educacéo.
Isto provocou, aquela ocasido, o receio de quersagem veiculada ndo correspondesse a

realidade encontrada pelos pais destas criancasidqufossem matricular seus filhos

% Tendo a pasta do Ministério da Educacdo acumul@i® mandatos de quatro anos sob a direcdo de um
mesmo ministro, o relato pessoal de sua gestda,ceemdo com a versédo mais fidedigna dos fatasneaons

com razoavel senso de continuidade administrafigaim, € de seu testemunho o reconhecimento de que
“particularmente relevantes para essa politicaddiecacido especial] foram as medidas para a edmgédo e
massa dos livros didaticos em braile e o treinamdetprofessores para a inclusdo por meio da Tl&sc
além das campanhas na midia para aumentar na socide a consciéncia de que a inclusdo do portador

de necessidades especiais é positiva para toda emoaidade escolar’ (SOUZA, 2005,p.XIl).(grifo meu)
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deficientes numa escola regular e encontrassemtivegjgoor parte dos diretores das
mesmas. Isso se daria, basicamente, devido a ided®l do Ministério frente a autonomia
das prefeituras surgida com a municipalizacdo wunelo descentralizado o poder da esfera
federal, o redistribuira aos estados e municipEstes Ultimos, entdo responsaveis
imediatos pela execugdo do ensino no nivel fundtahém de f a & séries) eram, desse
modo, os que “atuando na ponta” sentiam de mangiia pragmatica as dificuldades de
implementacdo das politicas. S&o eles que, apessar adruras cotidianas, tentam
transformar as intencbes em realidade, e que, quasidem resultados satisfatorios, véem
estes pulverizados em estatisticas, que, devolvadasMinistério da Educacdo mal
remontam a origem do sucesso. Assim, as pequeoalsesios municipios do interior do
Brasil que, porventura, se mostram resistentesentid® da inclusdo de deficientes no
ensino regular, o fazem porque se julgam sobemmasuas esferas de geréncia.

Havia entdo, o que se entendeu como um aspectoadelida comunicacao
governamental, pois apesar do objetivo da mensageraquele de provocar nos pais das
criancas com deficiéncia a mobilizacéo pela exigédo direito & matricula em uma escola
comum, em qualquer canto do Brasil, 0 Ministério padia dizer isto claramente, sob o
risco de se criar uma crise politico-administratieen os municipios e os estados.

Havia ainda a recomendacédo expressa de que smsgéim, como personagens,
pessoas e ndo bonecos, para evitar repetir o gieittono filme da campanha anterior, a
do ano de 1998. Naquela ocasido, o MEC, em parceneo Unicef, valeu-se das imagens
famosas de Renato Aragdo e Daniela Mercury, entdmaigadores do Unicef no Brasil,
gue anunciavam o0 mote da campanha de inclusédo figedt®s no ensino regular
acompanhados de bonecos de pano articulados, docaoimum em teatro de bonecos.
Aquela campanha publicitaria tivera o suporte @miientifico de uma ONG com larga
experiéncia na reabilitacdo e na inclusdo sociatlefecientes — a SorriBrasil. Mas fora,
enquanto campanha, segundo o relato da assessotardenicacdo do MEC, muito
criticada por outras entidades ligadas aos direlos deficientes, que julgaram
discriminatério o uso de bonecos, alegando que &séto lhes subtraia a verdadeira
identidade.

Por isso, daquela vez, a presenca de criancasefdade” no elenco de atores para

o filme era uma exigéncia de ante-mao, como assstadou a ja referida informante, ao
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recuperar a memoria das reunides com a agénciaogp@aganda para a idealizacdo da
mensagem do MEC. Seu relato, todavia, no que caubksposta para a pergunta “Porque

razao se usou a imagem de uma crian¢ca com Dowav&lou-se surpreendente.

“As criangcas com Down sdo muito utilizadas nesgaagdes porque, primeiro sao
de facil identificacédo, e nés temos somente 30 red#mgI para passar a mensagem.
Mas a questdo mais importante, é que existem giedgficiéncia, uma crianca em
uma cadeira de rodas pode ser aceita mais facémmanescola, pelos outros pais,
pelas outras criancas. A idéia era justamente zier IODAS as criancas podem
estar na escola regular, at¢ mesmo aquelas queepogsroblemas maiores de
desenvolvimento.” (Jaqueline Frajmund, em 17/07420por correspondéncia
eletrdnica.)

Ou seja, no entender dos técnicos e assessoreiniéio da Educacdo, maiores
problemas de desenvolvimento estariam exemplarmeptesentados pela Sindrome de
Down. Partiam, assim, do pressuposto que inser enmng¢a com Down seria, das tarefas,
a mais dificil.

Este equivoco, que denota significativa falta, geote dos planejadores de politicas
do ambito em questdo, de conhecimento da abrarmgéncuniverso dos que compdem a
categoria dos deficientes, seria exposto em sui@achicéo, na medida em que avangassem
os procedimentos requeridos para a filmagem. Oogues a inclusdo escolar de uma
crianca com Down tanto € mais provavel de se elfetique isto se refletiu no universo
amostral recortado pelo diretor de arte para grawana. Pois, na busca de uma classe de
alunos que existisse realmente — o0 que atended@amente a recomendacdo do MEC
em nao se usar personagens — e que tivesse umeacdeficiente efetivamente presente,
freqUentando suas aulas, a agéncia de propagac@paeu com um aluno com Sindrome
de Down. Desse modo, aquela mesma pergunta diggiddinistério, acerca das razdes da
escolha da imagem da crianga com Down, seria agsipondida pelo publicitario, diretor

de arte da agéncia de propaganda: “ — Foi circnoista’

Entdo, negociados os termos, critérios, “paisagefunido” em que seria montada a
campanha que, neste processo aproximou, dentrespatiprofissional de atendimento da
agéncia — Eline Antunes, uma assessora de coménicdg Ministério da Educacdo —

Jaqueline Frajmund e uma assessora da Secretdfidudacdo Especial deste Ministério —
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Samira Jorge, a proposta foi inicialmente encangdahzara um diretor de criacdo artistica

da agéncia, no escritorio do Rio de Janeiro. Estlavia, a declinou em favor de um outro

profissional que, nos meios publicitarios, possat@nhecida experiéncia com a causa da
inclusdo social de deficientes. Chamava-se Carlberfo Werneck® Esta afinidade com

a causa era creditada, em principio, ao fato dbsttor de arte possuir um filho pequeno

com deficiéncia mental.

Havia, entretanto, outro fato relevante: aquelelipitdrio era irmdo de uma
jornalista brasileira que, desde o inicio da déadelanoventa, vinha se destacando pela
producdo literaria dirigida ao tema da Sindrom®den e ao tema da educacgdao inclusiva.
Entdo reconhecida como escritora na area, Claudimé&@k, acumulou prémios, alguns
oferecidos pela UNICEF e pela UNESCO, e seus lialoancaram marcas vultosas de
exemplares vendidos. Em 1997, a pro@exretaria de Educacédo Espectd Ministério
da Educacdo recomendou-os ao Programa de Apoicenizavimento da (hoje extinta)
Fundacdo de Amparo ao Estudante (FAE). Recentememtele seus livros paradidaticos
“Um amigo diferente?” foi adotado pelo Programailiaal do Livro Didéatico - PNLD, do
MEC e distribuido em todas as escolas publicasrdeiB

Hoje, e mesmo a época daquela campanha, Claudiaedkeera considerada -
pelos estudiosos da pedagogia, da psicologia em@s social - uma referéncia sobre o
tema da inclusdo de deficientes. Contudo, € imptatdemarcar estes limites nos quais seu
trabalho pode ser bem qualificado, porque, aquBrasil, em funcdo da ja assinalada
inexisténcia de uma area comparavel Baability Studiesde lingua inglesa, o tema da
incluséo insiste em gravitar em torno das discgdina salde e da educacdo e sua obra
reproduz exemplarmente esta monotonia epistémica.

Este se apresenta, entdo, na forma de um proldlernampo disciplinar como um
todo. Quando se dedicam a escrever acerca do tenwusao do deficiente — os autores
brasileiros limitam-se a citar uns aos outros, lw@mo, embora insistam em apontar a

sociedade como objeto de intervencdo, ndo se vddemportes tedricos das ciéncias sociais

%6 Essas quatro pessoas citadas foram os informarefsenciais deste primeiro estudo de caso da$ess
relatos foram colhidos, alguns oralmente atravésndieevistas realizadas por telefone, outros rgmostas a
guestionarios encaminhados por e-mail. Por ocakiSocontatos mantidos para esta pesquisa, duasapess
nao trabalhavam mais no mesmo lugar, quando daaeab da campanha, tendo sido assim, localizadas a
partir de suas atuais situagbes profissionais: elimgu Frajmund, na Assessoria de Comunicacdo da
Presidéncia da Republica e Eline Antunes, na UniRliecde Janeiro.
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ou da filosofia. Além disso, boa parte da produbdwiografica de autores brasileiros
acerca da educacdo inclusiva ndo consegue se aiigtalio paradigma biomédico de
descricdo da deficiéncia, caracterizado pelas eapf#es clinicas e fisioldgicas acerca dos
qguadros apresentados, pelas delimitacfes das sidagas e pela indicacdo de adaptacdes
gue otimizem desempenhos. (Como, por exemplo, SA®D3.) No final das contas, séo
abordagens que se mantém presas ao individuoadantto, portanto, as premissas do
modelo social de significagdo da deficiéncia.

Ainda que, na trajetoria de sua obra, a escritofaudia Werneck venha
conseguindo se distanciar do paradigma biomédicoodeeituacdo da deficiéncia, pouca
fundamentacéo sociolégica ela embasa em seusoss@iba parte de seus livros, que se
prestam a discutir a educacao inclusiva e, maiglragnte como ela mesma designa, a
sociedade inclusiva, repetem incansavelmente @aefla Sociedade para Todpsnas
assim o fazem de uma maneira quase mantrica. Usawelivros, denominado “Sociedade
Inclusiva: Quem cabe no seu Todos?” (WERNECK, 2@2ma pregacdo humanista de
exaltacdo a tolerancia frente a diversidade. Cantédpuramente doutrinario, tem fraca
sustentacdo argumentativa, ao ponto de parecervanmante da literatura do tipo auto-
ajuda adaptada a vida em coletividade - quase wngelho secularizado. Neste livro, &
notério como a falta de argumentacdo critica, dbstmcia e contetdo, portanto,
precisaram dar lugar a forma, para que se alcamass objetivos da autora: convencer o
leitor acerca da incondicionalidade do “todos”. i®, ao longo do texto, a impresséo da
palavra “todo” e suas flexdes, € deliberada e #pataente destacada em letras

maiusculas. A prépria autora afirma sua intengao:

“A palavra TODOS — e suas variacdes — estara sepgméta em caixa alta no
texto desse livro, mesmo na reproducdo de partéextes e documentos. A
iniciativa e a responsabilidade s&o da autora”( WERBK, 2002, p.17).

Escrito com a finalidade de “discutir o uso leviamia palavra TODOS,
especificamente no Brasil” (WERNECK, 2002, p.23gsaritora, uma jornalista parece, a
principio, esquecer que as palavras tém usos dvarsepender de seus contextos. E que o
uso literal de uma palavra, sua interpretacdo kevasl Gltimas consequéncias so faria

sentido ou dentro de um dicionario ou em um murssmtd de relagBes politicas, um
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mundo fechado a condicionantes sociais que tensiamarelacdes de forca, que fazem
com que os significados sejam constantemente restusci

Entretanto, uma apreciacdo breve do trabalho agestidgtora na pagina eletronica
virtual da ONG da qual ela é diretora-executiva Esaola de Gente Comunicacdo em
Inclusaq permite constatar que, no ambito dos jogos davpad que a linguagem e a
expressao permitem, ela explora muito bem aquelessg aplicam ao modelo social da
deficiéncia. Uma das atividades desta instituicA@riicar as matérias jornalisticas
publicadas na midia “sob a o6tica do conceito deedade inclusiva”.Em termos mais
diretos, trata-se de realizar, de modo sistematigatrulhamento discursivo que municia a
guerrilha linglistica da gramatica de uma mindfF@NTES, 2000) Um exemplo disto esta
em uma das pautas publicadas.

Ocorrera que, em junho de 2002, o jornal O Globaahpublicado, no caderno
Resumo da Semana da Revista da TV, sinopse de pituloada novelaCoracédo de
Estudanteque iria ao ar. Para a ONG Comunicacdo em IncJusgornal se valera de
termos preconceituosos ao afirmar que a protagorisgue esperava um filho com
Sindrome de Down — seria levada pelo marido “paraxancas com Sindrome de Down”.
Desse modo, no curso de sua argumentacéo e panpldicar a premissa que fundamenta
sua linha de reflexdo e acéo, qual seja - que fasé@heias sdo uma mera manifestacéo da
diversidade humana - Claudia Werneck indaga: “Qasamezes mulheres gravidas vao a
uma escola para ver criangas louras ou gordinhaalégicas?” Porta-voz estridente do
modelo social de descricdo da deficiéncia, e pestandarte da cruzada policialesca em
defesa da imagem do deficiente, esta autora € bBabifazer parecer neutra e isenta de
valor uma manifestacdo da diversidade que qualmutira qualificaria em sua diferenca.

O livro desta autora a pouco citado, lembrado lelo exagerado ao termo
“TODOS”, havia sido lancado,em sua primeira edigémmercado editorial brasileiro no
segundo semestre de 1999. A agéncia de propagaad&dvin Ericksson comecaria a
produzir a campanha publicitaria do MEC pela in&tuslo deficiente na escola regular
alguns meses depois. Nao ha nenhum registro ofiaialproximacéo destas trés instancias:
o MEC, a agéncia MacCann e a ONG Comunicacdo efusBa Nos anuarios de
propaganda, que publicam pecas publicitarias dedgsaanunciantes como o MEC, a ficha

técnica da peca menciona apenas os créditos de. gkaxajetdria da carreira da escritora
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Claudia Werneck, recontada cada vez que ela publitanovo livro, ou concorre a um
novo prémio, também nunca fez mencdes a essediparderia com o MEC, embora seja
explicita em referir outros tipos de parcerias cagoele Ministério. Se ndo ha registro
oficial, também néo ha nenhum registro oficiosdalaproximacao entre o publicitario que
idealizou a campanha do MEC pela inclusdo dos idafies e a escritora que, articulando
os ideais da causa, se autorizara a deliberaribaméis discursivos sobre a questdo. Pois,
nem mesmo as assessorias do Ministério da Educhgdoadas por essa pesquisa pela
condicdo de informantes, supunham qualquer progdadjue pudesse ter inspirado o tom
da campanha publicitaria.

De toda sorte, nédo tendo sido a finalidade des@ itevestigar os meandros da
burocracia estatal que porventura dificultem a ssssé@ técnica de uma entidade do
Terceiro Setor, bem como, as razdes muito préplaperdas e ganhos em licitacdes e
concorréncias que contratam, dentre outras, agédeigropaganda, o que se tem, € que
uma vez indagado acerca do suporte técnico-ciemfifara o0 embasamento da mensagem
da campanha, o publicitario foi enfatico em afirmam depoimento que prestou para a
pesquisa, que o apelo da propaganda pela inclusduderido, sim, pela colaboracéo,
muito estreita, obtida junto a sua irma: a jornales escritora Claudia Werneck. Portanto, a
falta de notoriedade imediata do fato foi irreleegmara as consequéncias.

Além disso, essa nédo era a questdo, de se corsigwiase Obvio, ou seja, que mais
cedo ou mais tarde, dado o percurso sempre taoinppoxaquela escritora com o
Ministério da Educacéao, a influéncia (direita odiiata) de sua obra nos discursos do MEC
sobre a inclusédo de deficientes seria inevitavel.

O que a andlise de discurso desta campanha, siknadantextos socio-politicos —
micro e macro contextos - permitiu evidenciar,doe, mais que uma consultoria prestada
por uma especialista no assunto, a presenca dsstdoe e jornalista significou a
afirmacdo da circularidade existente na constituigg@ um campo do saber. Pois a
deficiéncia, em sua verséo relativizada pelo mosetial, denomina-se um “discurso”, nao
somente porque dele emanam enunciados apropriattbatfyismo da categoria, mas antes
de tudo, ou a0 mesmo tempo, porque permite e reglegitimacado de sua especificidade
atraveés das falas de autoridade de especialistashecidos.
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NOTAS PARA REPENSAR A COMUNICACAO EM SAUDE.

Valores correntes, crengcas compartilhadas, lugamesins e o sentido de
identificacdo com 0os mesmos sdo parte integrani@glaagem da propaganda, conformam
e proporcionam sua funcionalidade persuasiva. (Logdo por acaso, empresas
multinacionais ndo se limitam a traduzir a lingalada nos andncios comerciais: vao além
e buscam adapta-lo a cultura local do publico @¢adec.) Nesse sentido, a propaganda,
tanto a do tipo comercial, quanto a do tipo voltadmusas sociais, pode agir reafirmando a
ideologia vigente, pela reiteracdo do ja-dito, qoggodem agir rechacando as normas de
conduta comumente aceitas, inaugurando outrosegl{ECO, 1997)

Assim, romper com aspectos de um modo de penszlidade, pode ser até uma
estratégia de convencimento, dessa mesma lingudggmopaganda, pois o estranhamento
gue causa ao apreciador da mensagem, primeirorgaphia atencdo para em seguida
angariar sua simpatia pela via do apreco ao irdgita

Mas os conceitos e preconceitos do pano-de-fundant® sociedade estdo ali
dados. “A propaganda, em regra geral, age semgwe son substrato preexistente, seja
uma mitologia nacional, seja um simples complexo atBos e de preconceitos
tradicionais.”(SANT'ANNA, 2002, p. 61). Sdo o havizte de interpretacao a partir do qual
o leitor da propaganda consegue, inclusive, ideatifa caracteristica ideologicamente
transgressora de uma determinada mensagem, corseetarpreender e destacar sua
atencéo para 0 anunciante.

Quando a propaganda comercial age dessa maneinagcpndo deste modo o
receptor, ela ndo tem a ambicdo de transformarr@oAssume que o efeito de subverséo
ideolégica € meramente instrumental. Nasce e nuergro daquela publicidade sendo,
portanto, de curtissimo prazo. Nao ha a propogigioma nova ordem a partir daquilo.O
produto ou servi¢o anunciado ndo se confunde cratdeca empregada.

Diferentemente, a propaganda por causas socia@s/igwe regra visa mudancas de
comportamento, cré na modificacdo de quadros ide@mente estabelecidos em favor da
causa em questdo. Para isso, tanto pode ser imavadoseu estilo persuasivo, original e
criativa no empenho em modificar 0 modo de ver eslades estabelecidas no senso

cotidiano, quanto pode manter-se fiel a ortodoxda dpelos ao bem-comum e a boa
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vontade. De um modo ou de outro, propde que seefund novo mundo, que se instaure
uma nova moral: que passemos, antes, a nos pral®@igue remediar, que superemos o
imediatismo e preservemos 0 meio-ambiente parac@esafuturas, que respeitemos as
diferencas em sua existéncia e expressoes, queragtemos as deficiéncias mais como
uma questéo de insuficiéncia de arranjos urbaogstio que como limitagdes inerentes aos
gue as portam. O problema, e ai reside a limitdgdpropaganda por causas sociais, é que
o produto ou servigco anunciados se confundem cmtodca empregada, pois este produto
ou servico € em si uma retdrica. A inclusdo doscieftes na escola regular, da maneira
gue esta propagandeada é um reflexo do discursnadielo social porque pressupbe a
inexisténcia da deficiéncia em si, deslocando-a asociedade. Esta sim, a qual sendo
deficiente, deveria, entdo, transformar-se. Tarftdaesta pressuposi¢cao da inexisténcia da
deficiéncia, que ela esta indiferenciada pelo ddwétoda’. Ou seja, ndo importa que tipo
de deficiéncia seria elegivel ou ndo para estagscala comum, qualquer uma ou todas
elas, porque, segundo o modelo social, o problefimaestaria posto mesmo ao nivel das
deficiéncias, mas ao nivel da sociedade.

Além disso, muitas vezes, ainda que nao dentrondeanincio em especifico, a
preocupacdo com a forma, acaba traindo os finsdd:-nformatos de mensagens
publicitarias do Governo Federal, por exemplo, parea estimular a adesédo da populacao a
uma campanha do ambito da Saude Publica apelam gateamaticidade de estar
deficiente, acabam traindo ideais de transformalgiwida em sociedade, propostos por
outras propagandas deste mesmo Governo, que aramaga@sitivamente a deficiéncia ou
sugeriram sua neutralidade, em outras campanhasaac

Desse modo ocorreu que, no ano de 2000, de umolddmmistério da Educacgéo
falava, através de suas pecas publicitarias, eindarancluséo de criancas deficientes no
ensino regular. Assim o fazia afirmando esta pdsfalde para toda e qualquer crianca
deficiente, sob um artificio generalizante quetegpo em que ignorava as especificidades
de uma ampla categoria, encobria também suas re@tfies de extrema gravidade,
aguelas nédo alcancaveis nem pela inclusdo esaapelo otimismo do modelo social de
descricdo da deficiéncia. Subliminarmente, recamhecassinalava os limites de alcance

desta inclusdo, entdo escorando-se na figura daddie de Down, cujas incapacitacdes de
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menor severidade falam a favor de uma légica quaipeinterpretar a exclusdo quase que
apenas como ma-vontade da sociedade.

De outro lado, no mesmo ano de 2000, entdo solstdgdo mesmo Governo, o
Ministério da Saude, como em todos os anos o famaava a campanha nacional de
vacinagao contra poliomielite, doenca popularmentéhecida como paralisia infantil, que
deixa como sequela a deficiéncia fisica. Para tanédi residiu o paradoxo, buscou atrair a
participacdo do publico alvo — pais e mées de caiamenores de cinco anos — invocando
a deficiéncia fisica como punicdo aqueles que,aténdendo ao chamado da vacinacao,
deixassem seus filhos contrair a poliomielite. Anpanha se valeu de filmes em intervalos
comerciais, de cartazes e outdoors que lancavamdesi® tom de ameaca implicita,
expressado nas imagens de pessoas que, entdo ovigehdas sequelas deixadas pela
paralisia infantil, experimentavam grandes difiades para se deslocar pela cidade usando
cadeiras de rodas. Um dos cartazes situava a quastdermos claros ao destacar a frase:
“Tudo é mais dificil em uma cadeira de rodas”, mompiro plano de uma cena que
mostrava uma jovem sentada em uma cadeira de mmoktada ao pé de uma longa
escadaria. (BRASIL,2000a).

No dominio da mesma campanha de vacinacdo, outgaspmostravam 0s
problemas similares enfrentados pelos deficierdes atravessar uma rua movimentada ou
para subir em um 6nibus. A cidade representadaetesipecas de propaganda se mostrava
deveras hostil, como de fato o € — carente deizaigdio para travessia de pedestres, da
obediéncia a legislacdo que obriga carros a pararerfaixas e de 6nibus adaptados para
usuarios de cadeiras de rodas. E a cidade asseuepgarespecialmente retratada para as
finalidades da propaganda do Ministério da Saudes B questdo é que, nem mesmo de
modo subjacente, havia um apelo para que aquaddeise modificasse. O que se queria
transformado entédo, ndo era a sociedade — mamiéesta instituicbes como a arquitetura
urbanistica ou o transito, como quer o modelo sagaressignificacdo da deficiéncia. O
gue se queria transformada era a existéncia dai&wefia, que, pelo menos a partir da
vacinacdo contra poliomielite, se faria ausente cgmario. Logo, o paradigma de
intervencdo era essencialmente médico-terapéuti¢dale ressalvar a improcedéncia
epidemioldgica deste recurso de extingdo da defi@é pois, dentre as causas que levam

as multiplas formas de incapacidade fisica, a poétite — doenca quase erradicada no
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mundo - € de expressdo numeérica muito pouco Sigtife se comparada as causas
relacionadas a violéncia com armas de fogo ou aud@mcia no transito. Portanto, se
alguém chegar a ver uma pessoa em uma cadeiradde tentando atravessar uma rua,
muito provavelmente o que ele teve na infanciadigira doencga, que ndo a paralisia
infantil. Dada, todavia, a condicéo leiga do publac que se destinam as campanhas de
saude publica, vale o apelo da associacdo imeditateso de cadeira de rodas a deficiéncia
fisica e dessa a sequela de paralisia infantil.)

Essa formula de convencimento pela via da ateng@@parece resultar no Unico
recurso efetivo face as dificuldades histéricagesnifidas, que remontam a Revolta da
Vacina dos tempos de Oswaldo Cruz. Diferentemeatguee preconiza a Saude Publica,
vivemos sob a cultura do “deixar adoecer para depemediar’, ao invés de nos
anteciparmos em prevenir. Buscamos a imediatez edeltados nas relagbes de
custo/beneficio, mas, como no caso das medidaadieagdo, o beneficio prometido ndo é
visivel, pois que, diluido no plano coletivo.Logmgajar uma populacdo na prevencédo de
uma doenca, requer medidas extremas.

Desse modo, tal receita de propaganda que aproaimaayparalisia infantil a
deficiéncia fisica, impingindo a segunda uma at@a negativa, ja vinha sendo usada pelo
Ministério da Salde em campanhas anteriores agssinalada. Uma das que se destacou
foi a que fez uso de uma projecdo do jogador Ramteddsequelado pela poliomielite,
usuario de cadeira de rodas, triste e acabrunt@dom amendrontador era tdo soturno,
gue a propaganda repercutiu negativamente semegjassfnalasse sua concorréncia aos
interesses da categoria de pessoas deficientesloopela imagem e significado da
deficiéncia®’ Mas a esséncia da idéia se manteve e resultoefedda campanha de
vacinacao contra poliomielite do Ministério da Saudo ano de 2000 (BRASIL,2000b)
desta vez, inclusive, destacada em sua qualidddergeking que premia anualmente a
criagcdo publicitaria. (CLUBE DE CRIACAO DE SAO PAW, 2001, p.59). E, se entdo a
propaganda foi menos grosseira em seu tom de apedgédia, foi, de todo modo, infeliz

na escolha do momento politico, pois que, ao mapnodmbito das politicas publicas em

27 para um aprofundamento na reflexdo, sob o enfdgseEstudos Culturais, acerca da relagdo existente
entre rotulacdo ou estigmatizacdo de categoriasritérias e 0s objetivos de prevencdo das campatas
Saude Publica, com énfase a questédo da deficigica, ver o artigo de WANG, 1992.
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educacdo, este era justamente 0 momento de regionda politica de inclusdo
educacional de criancas deficienttgvide Anexos, nesta tese, p. 188)

Com a instauracdo do governo democréatico, no fttealdécada de oitenta, a
propaganda governamental da Unido, diversificadalgeada de seus varios Ministérios, foi
recentralizada no ambito de uma secretaria de coagédo da Presidéncia da Republica —
a SECOM - destinada a reconstituir a imagem de gmdddo de Governo, com seu
diferencial em relacdo a gestdo anterior e a tédacadeologia do partido da situacéo.
Desse modo, talvez coubesse a esta instanciaadufig, no plano imagético, dos ideais da
Nacdo, evitar a dissonancia de valores em torrdetieiéncia, provocada pelos Ministérios
da Saude e o da Educacao em suas campanhas desouaighoTodavia, 0 que a analise de
discurso deste estudo de caso demonstrou é qui® ame a reflexdo tedrica identifica
como conflito moral, a pratica politica ignora. #gica da Saude Publica é implacavel: em
se tratando de prevencao, por exemplo, 0o que fa®s mlto sdo os interesses da
coletividade, ainda que em detrimento de interess#igiduais, ou interesses de grupos
minoritarios. E se este grupo minoritario € alves gmoliticas publicas de um outro
Ministério, como 0 € o das pessoas portadoras fiei&heias, tanto melhor: sempre ha
chance de recuperar-lhes a imagem, sem grandesupegdes de coeréncia no plano das

idéias.

% Desde entdo, nas campanhas de vacinacdo contlomiplite que se seguiram, o Ministério da Sautde
parece ter suspendido a férmula que relacionavelesaentos - crianga ndo vacinada, deficiénciadisic
drama familiar- em uma mesma equagéao, preterindavofavor de associacdes estabelecidas, por exemplo
entre a prevencdo e a salde, simbolizadas por wtizh@ e por sorrisos de criangas,ou por elementos
ocasionais do panorama nacional,como a conquistaedialhas nas Olimpiadas. Além disso, no ambito da
Secretaria de Politicas de Salde, responsavelRyelgrama Educac¢do em Sa(de Ministério da Salde
assinou, naquele mesmo ano de 2000, um pdster tdi® tfTodos juntos, aprendendo com as
diferencas!”(BRASIL,2000c), destinado a subsidiadiscussdo sobre diversidade em sala de &uilde
Anexos, p. 190) Todavia, 0 que pode parecer, a principio, umeéecia, no sentido da cooperacao entre o
MS e o MEC pelo tratamento positivo da imagem digate, acabou se revelando uma iniciativa pdraua
isolada.Pois a tdnica utilizada pelo Ministério®tide para estimular a prevencao, de aproximag¢é® a&n
deficiéncia e uma condicao dramética, viria setiep® ano de 2002, com a campanha pela vacinamitoa
rubéola dirigida as mulheres em idade reprodutwapartir do pressuposto da cegueira congénita,
potencialmente adquirivel pelos filhos de gravidasca vacinadas. (BRASIL, 2002)ifle Anexos, p. 189)
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CAPITULO 4

A CONTESTAGAO AO ABORTO PORANOMALIA FETAL  : OUTRA EXPRESSAO DO MODELO SOCIAL

Este estudo de caso analisa a mobilizagcado da cdadabrasileira de deficientes —
entidades organizadas e outros atores sociaisteram da questdo do aborto por anomalia
fetal. Este tipo de aborto é aplicado, a rigor,sgugue exclusivamente a anencefalia - uma
grave e rara anomalia na qual os fetos ndo ténbreeeendo sobrevivem fora do Utero da
gestante. Mas, no cenario em que a midia crioanaanciar entre os anos de 1996 e 2001, a
celeuma provocada pela votacdo de projetos depelieeautorizacdo de centenas de alvaras
judiciais, essa forma de aborto pareceu, naqueledme quase que dirigida a sindrome de
Down, embora os projetos e os alvaras efetivameéte a contemplassem. Assim, do
aborto por anomalia fetal interessou, a esta ge, aspecto contingencial da inclinacdo
equivocada pela sindrome de Down, a esperada ussékr politica pela defesa dos
interesses dos deficientes e os discursos prodiinielste processo, presentes nos jornais e
na atividade cientifica das entidades organizadas.
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O QUE E O ABORTO POR ANOMALIA FETAL

O aborto por anomalia fetal - denominagcdo dadacasss de aborto requeridos
devido a constatacdo de fetos malformados - é amatica que vem ocupando espaco nas
discussdes promovidas pela ética aplicada, desdécada de oitenta, gracas ao entao
aperfeicoamento da investigacdo pré-natal de nmaiciio dos fetos em gestaéao.

Ha interpretagdes, solidamente discutidas em tnaballe autores como KAPLAN
(1994) e FIELD (1993), que defendem a idéia delgnear méo do diagnédstico pré-natal
seguido de aborto, ou simplesmente buscar acomseifta genético para evitar a
concepcado de bebés com doencas genéticas quenderivanomalias fisicas e/ou mentais,
seria uma expressao de discriminacdo dirigida @&gas e as pessoas adultas com
deficiéencias®® O argumento segundo o qual este tipo de abortressaria discriminacdo
em relacéo aos deficientes é chamado, na linglesmgdeexpressivist argumerit Tendo
em vista a caréncia de reflexdes filoséficas ngudnportuguesa acerca do aborto por
anomalia fetal que permitam a apropriacdo de uno nexmo ja cunhado, para fins desta
pesquisa, optou-se por se valer da traducéo litdeakorte que, doravante, a perspectiva
discriminatéria dirigida aos deficientes e possiielser enxergada nesta forma de aborto,
sera aqui denominada degumento expressivista

A discriminacdo expressada seria colocada em terdesuma mensagem,
supostamente e subliminarmente dirigida aos detes que informaria o carater
indesejado de suas presencas; algo que equivalerjalgamento de que as vidas das
pessoas deficientes sdo menos dignas de sereras/idque as das pessoas que nao tém

deficiéncias. Tal sugestédo, emitida a partir dadig@o de deficiente dos fetos e dai dirigida

29 Este tipo de aborto, também denominado de abeléti®, é autorizado legalmente em muitos paigés o
0 aborto ndo é proibido (de modo algum) ou tem aqué de permissdes maior. No Brasil, esta forma
especifica de aborto ndo é permitida por lei. e detalhes sobre o assunto ver DINIZ, 1998.

%0 0 termo “doenca genética” é usado aqui em seidsdeigo, ou seja, de modo genérico, visandoifacia
compreensdo do publico leitor ndo-especializadorighr, a sindrome de Down, por exemplo, ndo se
denomina doencga genética, mas alteragdo cromossdmic

31 O termo expressivist argument é originalmenteutétlel a BUCHANAN, 1996. Outras referéncias ao
argumento expressivista podem ser encontrados éRERS e ASCH, 1999 ou ainda em SAXTON, 2000.
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a todos os deficientes vivos, apregoaria que arjarégisténcia das pessoas deficientes ndo
deveria ser permitida ou valorizada. Esta mensageag termos do argumento
expressivista, implicaria na negacdo do reconhetneos direitos de cidadania dos
deficientes e na reafirmacéo de preconceitos wgend sociedade. Para os defensores do
argumento expressivista e, consequentemente, atesatio aborto por anomalia fetal, o
fundamento ético para a tomada de decisdo nestes da aborto, estaria calcado numa
concepcdo estritamente clinica e organica da éefi@, que a descreve de maneira
deterministica e negativa.

O teor da informacdo que permeia 0s momentos desallmmento pré-natal que,
portanto, podem resultar em op¢des por um abcet gyualmente discriminatério, pois
gue, em esséncia, tendencioso, ao descrever adadpessoas deficientes em uma
perspectiva amplamente pessimista. Entdo, no estedds adeptos do argumento
expressivista, contestatarios do aborto por ananfetal, uma apresentacdo mais positiva
da deficiéncia, ou a0 menos mais justa, seria agyued privilegiasse sua descricdo a partir
do modelo social da deficiéncia, modelo que cotdraem a descricdo corrente — clinica
ou biomédica — comumente veiculada pelos profisésorde salde nas sessbes de
aconselhamento genético. Assim sendo, as pessodsriaim o direito de optar por esse
aborto, desde que, por ocasido do diagndstico qad;rfossem devidamente — ou mais
positivamente - informadas sobre o0 que represewtst ¥om uma deficiéncia e sobre o que
representa criar uma crianca com deficiéncia. Mowads daqueles que condenam o aborto
por anomalia fetal, isso significaria ser instruigdobre a deficiéncia de uma forma
desvinculada da perspectiva biomédica.

Mais recentemente, a identificacdo dos sinais ldascpela clinica, para a deteccéo
de possiveis anomalias, tem se antecipado, retd@giao momento ainda da
concepcao/fecundacéo, quando entdo se descobrdémeias da deficiéncia — encontradas
na forma de cromossomos extranumerarios ou de gemsites, por exemplo. Quer sejam
sinais, sintomas ou 0 que a genética chama dest{goe as vezes dispdem apenas sobre
predisposi¢cdes para doencas) estas sdo, no entdwsleriticos do modelo médico e na
perspectiva dos porta-vozes do argumento exprsssivdpenas partes - fragmentos da
condicdo de deficiéncia que sdo tomadas pelo todomdividuo deficiente. O aborto

deflagrado a partir de diagnostico pré-natal cdentesssim, uma forma originaria de
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concepcado reducionista da deficiéncia, reducionigste que os adeptos do argumento
expressivista também buscariam combater.

A contrariedade dirigida ao aborto por anomali@lfé ainda traduzida em
termos que derivam do argumento expressivista, quas podem ser interpretados
independentementé.Assim sendo, alegam-se efeitos secundarios efmescé danosos a
comunidade de deficientes, resultantes da prasssedtipo de aborto, quais sejam: a
diminuicdo do numero de pessoas com determinadaiftefia e consequentemente a
diminuicdo do poder de pressdo politica que umimgente maior de individuos de
determinada categoria pode exercer. Logo, a pracaaborto por anomalia fetal
comprometeria tanto a priorizagdo de recursos ublpara o tratamento de tal condicao,
guanto a visibilidade social daquela deficiéncialitgiria e perderia sua representatividade
no imaginario coletivo. Concebe-se ainda que s#ogd da testagem pré-natal seguida de
aborto implica na reducdo a tolerancia para conpessoas deficientes vivendo em
sociedade, isto também se daria em relacdo a rediacolerancia para com os pais que
ndo optassem pelo aborto possibilitado pela testayé-natal.(SILVER® all,1998).

O debate em torno do fundamento ético para acprdth aborto por anomalia
fetal permite espaco tanto para o argumento eXpigissquanto para criticas ao mesmo -0
gue ndo necessariamente implica em defender ooahmds antes, em contestar uma
plataforma teorica — a do modelo social. Desse madfundamentacdo do argumento
expressivista é questionada basicamente em ddidaerO primeiro ataca o modelo social
em seus discursos afirmadores da positividade &atidade da deficiéncia. Assim, os
criticos do argumento expressivista (STEINBOCK, @OHARRIS, 2000) e potenciais,
pois ndo obrigatoriamente defensores da pratiGbddao por anomalia fetal, reafirmam os
valores negativos associados a deficiéncia, posaido este tipo de aborto como apenas
uma atualizacdo de praticas outras, como a prevaheaeficiéncias pela vacinacao, ou
mesmo o tratamento e cura destas, que entdo séadogsna medida em que se reconhece

algo essencialmente ruim que deve ser evitado. édgao o que foi feito pelo Ministério

32 Esta verséo interpretativa do argumento expresaifi denominada slippery slope (ladeira escautiy).
A esse respeito ver GILLAM, 1999. Esta mesma psagora denomina @xpressivist argumente
conceptual version.
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da Saude aqui no Brasil nos anos em que assogiatahsia infantil ao uso de cadeira de
rodas, e esta, as dificuldades de se locomoveurparcidade.

O outro sentido no qual pode se questionar a \aGgidi argumento expressivista
diz respeito ao apelo simbdlico do contetdo dequesimensagem porventura contida em
uma determinada prética. Se esta pratica estasattamente ligada a uma instituicdo como
a maternidade, reificada e cristalizada em um esde&mmo que pouco acrescenta a
reflexdo filosofica, ha que se empregar ainda maigléncia nas conclusdes que dela
resultem. Desse modo, varias motivacbes podem estaidas, prioritariamente, nas
atitudes de pais e maes que buscam evitar a cdweape filhos deficientes, sendo a
interpretacdo discriminatéria em relacdo a defi@mnm desdobramento secundario, que
se impde a inter-relacao de fatos subsequentesmaancadeia de relacbes causais. Além
disso, haveria de se considerar de antemdo quexise2 uma mensagem de que a
deficiéncia é algo ruim, esta mensagem ja vem sendimda muito antes; o que o aborto
faria, seria apenas tornar a mensagem evidentassith aendo, se hd de se combater a
mensagem, que se ataque 0 emissario (que certandng&o 0s pais) ao inves de se atacar

0 meio — o0 aborto por anomalia fetal. (BARROS, 2003

O debate acerca da sustentacdo ética para estdetipborto e a producéo tedrica
consequente se fazem ouvir com evidéncia enquamteementes da sociedade civil
organizada norte-americariaA frente, em comparacéo a muitas nacdes, no que ta
mobilizacdo politica de minorias e a tradicdo jiwddde pleitos por direitos humanos, os
Estados Unidos promulgaram em 1990 a Lei dos Ameos Deficientes Fhe American
with disabilities Act of 1990a qual, entre outras medidas, expressou a imymeatala
afirmacéo publica do valor das vidas das pessaasdediciéncias. Some-se a isto fato de
que, na década de oitenta, os Estados Unidos aonnptiblicas e polemizaram algumas

decisdes judiciais acerca da legitimidade da inpedo de tratamento médico para recém-

¥ Repercussdo semelhante é observada também nanNlangue vive em constante estado de alerta em
relacdo a préaticas que consideram eugénicas eotpeadam em risco as liberdades conquistadas céim o

da politica de exterminio nazista, que, dentreosugrupos, tinha as pessoas deficientes como &fvok.
Como os nazistas praticaram a eugenia, na Alemahie tudo o que tenha qualquer ligagdo com a
engenharia genética passa a ter a mancha comogsagéges com 0 nazismo. Esse ataque inclui a ésjelg
diagnéstico pré-natal, quando este é seguido feldaseletivo de fetos com a sindrome de Downinkap
bifida ou outras deficiéncias e chega, inclusiveejaitar 0 aconselhamento genético com a finaidael
evitar a concepcdo de criancas portadoras de loiissigenéticos. (SINGER,1998, p.371-372).
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nascidos severamente deficientes, as quais darmvara regulamentacdes que definiam
como atos discriminatérios supressdes da atencapéigtica que viessem a salvar a vida
de bebés com graves deficiéncias.(ENGELHARDT, 199R5-6).

Em paises com tradicdo de mobilizacdo da sociedeginizada por minorias, o
aborto por anomalia fetal tem se prestado a furdgdnstrumento de acirramento da
postura anti-preconceito, pregada pelas bandeagsild que se possa denominar como
movimento de deficientes. Neste sentido, a corgéstdo aborto pode ser vista como uma
expressdo mais recente da militAncia extremadaracamt discriminagdo de pessoas
deficientes, que tem como plataforma teorica, oatmdocial de descricdo da deficiéncia.
A relevancia deste fenbmeno tem sido constantenreatendida, visto que a cada dia a
comunidade cientifica, propulsionada pelo avanc®jeto Genoma Humano, faz novos
anuncios de descobertas de genes responsaveis gemcad ou outras condicdes
incapacitanted’ Estas descobertas vém propiciando o desenvolvimeéat exames de
diagnéstico que sofisticaram ainda mais a inveséigapré-natal. Desse modo, hoje é
possivel descobrir, ainda durante a gravidez e wongrau de precisdo cada vez maior, se
o feto em gestacao € portador de alguma das tantesalias que derivam em deficiéncias
fisicas e/ou mentais, além dos ja consagrados @ktigns desta ordem, como os relativos a
sindrome de Down ou & anenceféfa.

Ainda que oriundo do cenério internacional, o iotpadas descobertas é
significativo para o Brasil, uma vez que a medidetal € uma especialidade que absorve
vorazmente tecnologias de ponta. Contudo, essauaedtay brasileira observada no ambito
da ciéncia ndo é correspondida no ambito das rdedds, seja pela norma juridica
vigente, seja pelo debate legislativo em cursoa&nsomente casos de extrema ma-

formacdo, que se mostram incompativeis com a vata tlo Gtero, tém alcancado

34 Existem, hoje, cerca de 4000 doencas de natueszétiga, conhecidas pela medicina, que sdo, segundo
dados da Organizacdo Panamericana de Salde, régpisnsor 25% das internag8es de criangcas no mundo.
“As doencgas genéticas respondem por 27% das cdesasertalidade infantil nos paises ricos; 11% ddseb
latino-americanos sdo portadores de deficiéncasafiou mental de origem genética.” (OLIVEIRA,2000,
p.14).

% A anecencefalia consiste na auséncia dos henuisfé@érebrais. E uma ma-formagdo que tornou-se
paradigmatica nas discussfes acerca do abortonponadia fetal, devido ao fato de ser uma condigéo d
extrema gravidade, que se mostra, entdo, incongbatbm a vida extra-uterina. A sindrome de Down, ou
trissomia do cromossomo 21, é denominada pelaigamégdica como uma aberracdo cromossdmica, sendo
a mais comum dentre as detectaveis.
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autorizacdes, no caso extraordinarias, sob a folenavaras judiciais. Estes, todavia, vém
se acumulando em numero expressivamente cresgamte casos, por exemplo, como a
anencefalid® Para os casos de ma-formacdo que ndo correspoadesias situacdes-
limite, caso se deseje interromper a gestacdosissera possivel pela via clandestiha.

Nos contextos europeu e estadunidense, o debatm atze fundamentacao ética do
aborto por anomalia fetal tem se concentrado na@aganismo entre a posicdo dos
movimentos de deficientes, que afirmam o caratrighinatorio deste tipo de aborto, e a
posicdo dos movimentos feministas, que afirmamt@namia reprodutiva da mulher como
premissa superlativa. No Brasil, dada a circun&ade constituicdo do debate em um
cenario de proibicdo mais ampla e persistente ad@bde modo genérico e que denuncia
gue o apelo aos principios de autonomia reprodutd@ alcancou receptividade, nem
juridica, nem moral, a discussdo em torno do almtanomalia fetal tem sido promovida
pela classe médica. As razbes imputadas para sadéfepratica deste tipo de aborto, por
parte da categoria médica, justificam-se como eltalllas em intencdes misericordiosas.
Alega-se empenho humanitario quando, a partir tEripgcdo de uma gestacéo de feto
seriamente afetado por determinada condicdo intapte; se pouparia de sofrimento
extremo aquele que, pelo prosseguimento da grauléeasse num individuo infeliz.

No debate dos prés e contras ao aborto, generitcanpemsado, colocam-se em
jogo argumentos que vao do questionamento do &statoral do embrido (“Seria o
embrido uma pessoa?”) ao combate a clandestinideuniversalizacdo da prestacao de
um servico de saude publica.(*O aborto legal Iagsanulheres pobres da clandestinidade”)

Uma arena para este debate é a midia, que terradetia questio de maneira singufar.

% Ao ponto de, recentemente, a Confederagéo NacimmlTrabalhadores em Saude, propor uma acéo ao
Supremo Tribunal Federal, no sentido de que passaasser automaticamente autorizados todos osqzedid
de alvaras.

37 Apenas dois excludentes de penalidade s&o peosiifidla legislacédo brasileira: o aborto ndo é ceme
casos de gravidez gerada por estupro e em casesaogrhvidez resulta em risco de vida para a gestan
Mesmo para estas condi¢es, que entdo recebenomitkgdo deborto legal e que devem ser atendidas
inclusive em hospitais publicos, ha caréncia nauleegentacdo e no cumprimento da lei, o que gera
dificuldades de acesso na prestacdo deste semigadtle. E curioso e destacavel, ainda, o fatauderm
imaginario popular, ou segundo a compreenséao kifpae 0 assunto, o aborto por anomalia fetal j& ser
permitido. Isto parece evidenciado, inclusive, pederéncia feita por livros didaticos de Ciénciagsta
possibilidade de aborto, como ndo penalizavel odiniente. A esse respeito ver BIZZO (2000, p.28).

3 Este fendmeno produziu um ndmero significativotrddalhos, dos quais se destaca: COMISSAO DE
CIDADANIA E REPRODUCAOQ, 2001, ou ainda, OLIVEIR#t all, 1997; bem como ALVARES, 2000.
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“[...] A tal ponto o aborto é pauta permanenterddia impressa brasileira que, em
uma andlise feita pela Anis: Instituto de BioétiDaeitos Humanos e Género, em
quatro jornais de circulacdo diaria nacional (FalkaS. Paulo, Jornal do Brasil, O
Estado de S. Paulo e o Globo) no periodo de 198®88, verificou-se que foram

veiculadas 835 matérias sobre o tema [0 abortoattorabrangente]. Isto significa
uma matéria sendo publicada a cada dois dias, Emm@®os um desses veiculos.”
( DINIZ e DAMASCENO, 2001)

Concomitantemente a esta pauta, a midia mantevese regularidade,
principalmente a partir do anudncio dos primeiroscuahos sobre o desvendamento do
genoma humano, noticiando descobertas de genesiaahks® a doencas e deficiéncias
conhecidas. Esta pauta paralela associada a mpaigini das técnicas de exame pré-natal,
foi igualmente noticiada com relativa frequénciamawez que era motivada pela referéncia
originaria ao aborto por anomalia fetal. Compundaassim, o cenario maior a partir do
gual emanava o conflito de interesses aqui destagessinale-se ainda que, na mesma
midia onde podia se identificar o apelo a figurasiarome de Down para exemplificacdo
do aborto por anomalia fetal, também se podia ifigant esta deficiéncia como ilustragédo
para as matérias sobre inclusdo de deficientesisioeregular - ainda que em percentual
bem inferior se comparado a outras pautas as qu@is se identificar o tema da
deficiéncia. (VIVARTA, 2003, p. 55).

Logo, diante deste contexto de presenca sign¥@alestes temas na midia e no
debate legislativo nacional, buscou-se investigar gue medida a comunidade de
deficientes brasileira vinha se manifestado pelesdede seus interesses, 0s quais, nos

termos do modelo social, estariam ameacados peftogtor anomalia fetal.
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OS RECORTES DA INVESTIGAGAO : A ABRANGENCIA E A ABORDAGEM

Este estudo de caso previu dois momentos de igeedth. Para o primeiro
momento duas federacdes de entidades de pesst@snde$s foram pesquisadas em sua
producdo documental, resultante de atividadesitizast, acumuladas no periodo de 1996
a 2001. Foram elas: lkederacao Brasileira das Associacfes de SindromPalen e a
Federacdo Nacional das APAEs Associacfes de Pais e Amigos dos Excepcionais.
Entendeu-se que tais entidades seriam suficientenmmepresentativas da sociedade civil
porque compunham as comissfes permanentes, dalibsra consultivas do Conselho
Nacional dos Direitos das Pessoas Portadoras decid@eia — CONADE®
Consequentemente, considerou-se que estas federaedam eficazes no sentido de
exercer pressao sobre legisladores e executol@gelto, bem como seriam formadoras de
opinido junto a populacédo brasileira. Cumpririassim, papel importante na articulacdo de
valores e na construcdo das moralidades acercawdaspde interesse da comunidade de
deficientes. Outras razbes que ainda levaram aoopefa Federacdo Brasileira de
Sindrome de Dowrfioi o fato de a deficiéncia objeto exclusivo dea sassisténcia, a
sindrome de Down, ser presenca recorrente na nsdja, pelo fato dessa anomalia
acumular avancos tecnoldgicos em sua deteccdoapsé-au, como demonstrado no
primeiro estudo de caso, por ilustrar campanhasndesdo de deficientes no ensino
regular.

Deve-se ressaltar, também, que estas duas federagiggregam entidades
voltadas, preponderantemente, a assisténcia, sadefpromocédo dos interesses de pessoas

portadoras de deficiencia mentalTrabalhar com a deficiéncia mental representou,

39 Ministério da Justica/Conselho Nacional dos Diitta Pessoa Portadora de Deficiéncia — CONADE -
Resolugdo n.° 002, de 18 de abril de 2001. Saeq@srges as entidades elencadas e distribuidaguati®
Comissfes:Unido Brasileira de CegoskFederagdo Brasileira das Associa¢cdes de SindromeDadevn;
Organizagdo Nacional de Entidades de Deficientesicbs; Federacdo Brasileira de Instituicbes de
Excepcionais, de Integracéo Social e Defesa da dzide; Federagdo Nacional das Sociedades Pestalozzi
Federacdo Nacional das AssociagBes de Pais e Amigos Excepcionais Associacdo Brasileira de
Autismo; Federagédo Nacional de Educacéo e Integnadds Surdoggrifo meu).

0 E importante ressaltar que, enquanto as AssocagéeSindrome de Down atendem exclusivamente
pessoas com esta sindrome e suas familias, as AR®RE®uUtro lado, atendem quadros diversos que se
configuram tanto como deficiéncia mental (onde peeléncluir também a Sindrome de Down) quanto como
deficiéncias fisicas e/ou sensoriais.
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também, uma maneira adicional de provocar arguriegt@ente o modelo social da
deficiéncia,uma vez que toda sua construcdo diseufsi forjada a partir da experiéncia
da incapacidade de deficientes fisicos,conformasginalado no capitulo que descreveu os
pressupostos teorico-filoséficos deste modelo. éipreo modelo social operando a partir
da deficiéncia mental, significaria submeter asitigbes de seu discurso pelo
confrontamento de suas premissas a situacbes pagaiags ele ndo foi originalmente
concebido. Por fim, o recorte metodolégico destastigacdo circunscreveu a deficiéncia
mental pelo fato da mesma ser uma manifestacaoo nftetjiente nos quadros das
anomalias fetais detectaveis nos exames de pré-datanodo exclusivo, ou associada a
outras deficiéncias. Seria entdo, nas entidadesssisténcia a deficiéncia mental, onde se
encontraria maior receptividade a discusséo datieando aborto por anomalia fetal. As
entidades escolhidas apresentam, ainda, uma trajetihsolidada por décadas de atuacéao,
além de serem referéncias no senso comum, pratitanoensideradas sinénimas de
deficiéncia mental.

Assim, neste primeiro momento da investigacdo, neleie-se que a atividade
cientifica e intelectual destas entidades estandida em suas promocdes ou participacdes
em congressos, foruns, seminarios, cursos, paestracontros e outros eventos de
periodicidade regular. Assim, a partir de visiteslizadas aos escritorios destas duas
federacdes, procedeu-se ao levantamento sistendicoaterial documental, resultante
destas atividades cientificas e institucioffaiBeve-se ressaltar, entretanto, que nenhuma
das duas federagbes dispunha, & época da invéstjgde biblioteca ou centro de
documentacado organizado e informatizado de modsfaatio, 0 que as tornou, portanto,
suspeitas quanto a quantidade e qualidade de sewgos no que tange ao material
escolhido para analise (programas e Anais de cssgge foruns, boletins informativos e
assemelhados).

“1 A validade deste tipo de material foi reconhecidgartir da apropriacdo que as proprias entidaaizenf
dele: “Este acervo, aqui oferecido, é suficientemeito para subsidiar trabalhos desenvolvidosARSES,
instituicbes congéneres, universidades e outrogns® de referéncia e bibliografia para estudpgesyuisas.
Nestes Anais, esta compilada uma amostra da produgd&lo conhecimento acerca do atendimento e
defesa de direitos da Pessoas Portadora de Deficén o que estimula e desperta para a geragdo e
aperfeicoamento deste conhecimento.DGRESSONACIONAL DAS ASSOCIAGOES DEPAIS E AMIGOS DOS
EXCEPCIONAIS 2001, p. 16). (grifo meu)
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Desse modo, na conducdo deste primeiro momentoedguiza se buscou a
aquisicao de fitas gravadas por servigos de filrmage eventos que tivessem oferecido
cobertura de uma ou outra das atividades elenc&leapelo as imagens dos eventos
permitia, ainda, recuperar aspectos da dinamicaidaegssdes, de outra forma inacessiveis.
Outra estratégia da qual se lancou mao para camntarinsuficiéncia dos acervos quanto
aos volumes completos de Anais, por exemplo, foerdativa, a partir do$olders e
anuncios com os programas dos eventos, estabeleotato direto com os palestrantes
para solicitar os textos de suas falas ou, a0 memagres esclarecimentos sobre o
conteudo destas. O apelingernetcomo forma de busca da programacao dos eventus e d
resumos dos trabalhos s6 foi possivel para a Fgiiterdas APAEs, a Unica acessivel
eletronicamente a época da pesquisa. Diante diesc|ui-se que ndo houve uma selecao
exaustiva das atividades institucionais e ciemt$fiproduzidas pelas duas federacbes ao
longo dos periodos de 1996 a 2001. Pode-se di#i@ig,eque a amostra estudada representa
muito mais uma cole¢édo significativa destas atodado que necessariamente uma
amostra representativa do universo total.

Devido ao carater de conflito moral e de embateeeposicdes antagbnicas que
reveste a questdo do aborto por anomalia fetalgaestdo da deficiéncia, estes temas
encontram na bioética um espaco privilegiado paexidenciamento de suas discussoes.
Sendo assim, foram analisados, também, filmesjtaside VHS, d&Conselho Federal de
Medicinanos anos de 1998 e 1999 (produzidos para um pnagde educacdo continuada
em bioética veiculado em canal de TV por assinatgue, em alguns casos versavam
diretamente sobre a questdo do aborto por anorfetih e, em outros casos, sobre
discriminacdo e inclusdo social de pessoas defesenA caracteristica dos filmes
produzidos favoreceu o confronto de opinides eptotagonistas que dividiam o mesmo
cenario, quando entdo, via de regra, para expargsnentos da comunidade de pessoas
deficientes,eram convidados representantes imedidamuelas entidades ou pessoas
comprometidas com a causa e, portanto, por eleshecidas e legitimadas.

Tendo em vista as referidas ressalvas em relagwaggéncia da amostra, foram
acessadas ainda outras areas cujas interseccOea étioa, a genética ou a deficiéncia
pudessem ser produtivas. Isto conduziu o rumo dantamento de material documental

para eventos do dominio da medicina fetal, do atbamento genético, da educacéo
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especial e de outros campos onde, porventura, Bsevecorrido a participacdo de
representantes das entidades de deficientes.rRocdnsiderando que, regra geral, eventos
da monta de congressos e foruns sdo realizadosstes ae financiamentos e parcerias,
buscou-se as bibliotecas dos 0rgdos governameptaisgenciaram patrocinios e que, no
caso das entidades de deficientes, sdo o FNB&ndo Nacional para o Desenvolvimento
da Educacdoe a CORDE -Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia — Ministério da Justica

Pesquisar a atividade cientifica das principaierfagbes de entidades de deficientes
mentais representou, além da possibilidade de @c@sguantidade e a qualidade do
provavel debate produzido em torno da questdo dwrt@abpor anomalia fetal, a
possibilidade adicional e concomitante de apreendsentido de discurso que sustentou
este debate, quando o significado de discursoteadespara abranger a nogaosdéeer
conforme proposto por Foucault. O conhecimento ywrioth acerca do caréater
discriminatério deste aborto e o0 percurso na cogdtr da legitimidade deste
conhecimento, bem como a concorréncia na afirmdedautoridade dos emissarios deste
conhecimento, foram elementos captados neste pomsmmento que incrementariam o
segundo momento da investigagao - a analise damide modo a executa-lo, o mais que
possivel, na forma de uma andlise de discursomaeseampliado.

Para o segundo momento da investigacdo procedeao-Evantamento, em quatro
grandes jornais de circulacéo diaria, de maténaseportagens que, no periodo de 1996 a
2001, versassem, sobre o aborto por anomalia &taimes de pré-natal, diagndsticos dos
bebés-de-proveta, e descobertas de genes assoaiattncas e anomalias fetais. Uma
analise prévia, das primeiras matérias e reporta¢@rantadas fez constar que, ao se
referirem anomalias fetais, a titulo de exemplf&a além da presenca marcante da
anencefalia, era expressiva a referéncia a sinddenidown. Assim, optou-se por também
incluir na amostra matérias e reportagens ques@&resa propria sindrome de Down como
pauta originaria. Este cuidado fez-se procedenteossiderarmos ainda que, mapear o
ativismo da comunidade de deficientes passa, ntexionbrasileiro, pela apreciacdo das
manifestacdes das entidades filantropicas de ateagieficiéncia, das quais se destacam
como mais atuantes aquelas que atendem a sindeoBaveh.
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Esta etapa da investigacdo buscava auferir a ipagio das entidades brasileiras
de deficientes no longo e polémico debate nacisolade o aborto de fetos com anomalias,
debate este que teve a midia como palco de exprébsado em vista a provocagdo aos
direitos dos deficientes e a ameaca a imagem deiéefia suscitada pela questdo do
aborto por anomalia fetal e, considerando que ouleidiscursivo principal foi a midia
impressa, 0 que a analise empreendida procurolardieé em que medida esse espaco,
representado pelos jornais de grande circulacdoomealc teria sido utilizado pela
comunidade de deficientes, enquanto um segmentmiaeglo por um fim comum, para
responder a provocacao e ameaca perpetradas. @uesejque medida, relacionada a
guestdo do aborto por anomalia fetal, poderia satificar nas matérias de jornais a
manifestacdo dos interesses dos deficientes, @ssdw dos ideais da causa e a reafirmacéao
de direitos conquistados e reclamados. A expeatdiypositada na midia, neste sentido, foi
levantada a partir das préprias consideracdes gdecds e militantes pela causa da
deficiéncia fazem do papel dos meios de comunica@hoSASSAKI, 2002, p.153-161,
WERNECK, 2000, p. 277-285).

Os jornais selecionados foranfralha de S. Paulo, Jornal do Brasil, O Estado
de S&o Paulo e o Globam edi¢cbes que circularam no periodo recortade gaeiro de
1996 a dezembro de 20¢AForam analisadas 135 matérias de jornais.

Para andlise do material levantado, contou-sewurmstrumento composto na
forma de um ficha de avaliacdo, a qual cada umandéérias e reportagens foi submetida.
As categorias de analise se resumiram, basicaneggrgumentos de aprovagao a pratica
do aborto por anomalia fetal aos argumentos de estagdio destas praticas e aos
interlocutores das posi¢cOes antagodnicas derivagegorias que foram, para a anélise,
posteriormente cruzadas. Neste momento, a an&a&izada foi, de certa maneira, uma
analise de conteudo, caracterizavel, inclusive pédonento quantitativo dos resultados.

Todavia, tendo em vista que a interpretacdo destmdtados foi circunstanciada pelo

*2 No que tange ao tema Aborto por anomalia fetaimatérias a que se refere esse levantamento piartenc
ao banco de matérias jornalisticas da Anis: Institle Bioética, Direitos Humanos e Género, orgadiaa
ndo-governamental sediada em Brasilia, tendo sihtilgnente cedidas para a presente investigacam. Sa
cOpias, por suas vez, provenientes do servigo dgtonamento, arquivamento e controle da entidad® €C
Comissédo de Cidadania e Reproducao, responsavelalfielo volume amostral e pela clippagem. As
matérias referentes aos demais temas foram lewamtbhdsicamente, a partir da anélise dos dadosshdat
pesquisa de MARQUES(2001). Foram, entdo, acessanagés das edi¢cdes eletrbnicas dos jornais na
internet.
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contexto socio-histérico do momento politico quessta na €poca e, mesmo antes, até a
eleicdo das categorias descritivas para o desembhadlise assim o foi, pode-se considerar,
em um sentiddato, aquela analise de midia como sendo uma analisksderso. Além
disso, como ja assinalado, a apreensdo do sengidissclrsq a partir da concepcéo de
sabere a consequente aplicacao deste significado negsoade verificacdo da producéao
documental e atividade cientifica das entidadeslefecientes em torno da questdo do
aborto, propiciou, igualmente, melhores condicbasa o delineamento diferencial das
categorias de analise usadas na etapa junto & midia

Independentemente do seu teor opinativo em relag&dborto por anomalia fetal —
favoravel, contrario, ou neutro - uma mesma matguiaeportagem podia comportar em
seu texto tanto argumentos de condenacdo, quargprdeacdo. Para fins desta andlise de
midia estes argumentos foram descritos em vartagmdas, a depender da fundamentacéo
ético-moral e remetimentos l6gicos de seus arguadergs. Foram entédo, classificados em
relacdo aos interlocutores que se faziam delesodes. Na apreciacao de cada uma das
matérias, tais argumentos foram quantificados saméaes quanto enunciados, desde que
oriundos de diferentes categorias de interlocutostsm de que, um interlocutor podia
expressar razdes de varias ordens para condem@raxar o aborto. Disto deduz-se que, o
universo de andlise nao foi o simples conjunto masérias jornalisticas, mas, antes, a
trama das composi¢cdes argumentativas pelas madéstebuidas.

Para levantar os argumentos de condenacdo ou gfmaa aborto, bem como o0s
interlocutores desse debate, quatro perguntas;amasite, foram feitas a esta analise de
midia: 1) Quais sdo as razfes expostas, no textoatéria de jornal, para que o aborto
por anomalia fetal seja condenavel? 2) Quem ersgaserazdoes? 3) Quais sdo as razdes
expostas para que o aborto por anomalia fetabge@avel? 4)Quem emite essas razdes?

As razbes para eondenaca@o aborto estavam antecipadas em sete alternativas
serem assinaladas no instrumento “Ficha de Avaiaf{&dde apéndices nesta tese). As
razbes para a aprovacao, por sua vez, deviam deadas dentre um elenco de nove
alternativas. Os emissarios dos argumentos de nagde ou aprovacao, ou interlocutores
destas posicbes eram elegiveis entre as categigidstado, profissionais de saulde,
movimento feminista, comunidade de deficientesjdgratélica dentre outros. A presenca

do Estadofoi aqui entendida como correspondendo as figgoasministros e secretarios da
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justica e da saude, juizes dos STF e STJ, magistrgehrlamentares, Presidente da
Republica.Profissionais de sauderam meédicos obstetras e geneticistas, em suaiaaio
gue se dividiam nas ocupacfes de pesquisadoresa@émaicos. Entendeu-se que
compunham enovimento feministaepresentantes de entidades e 6rgaos: do CFEREA,
CLADEM, do Grupo Catdlicas pelo Direito de Decidlg Secretaria de Direitos da Mulher
do Ministério da Justica; bem como, académicas mibtantes entrevistadas pelos jornais:
Rosie Marie Muraro, Rosiska Darcy, dentre outifdara os fins desta pesquisa se entendeu
como representantes damunidade de deficientess membros de entidades de assisténcia
a portadores de deficiéncias, as proprias pessdmsedtes, bem como seus pais e maes, 0s
guais, muitas vezes, dirigiam as referidas entislagditantes e ativistas como a escritora
Claudia Werneck. A Igreja Catdlica foi assumidaapgbessoas do Papa, de arcebispos e
cardeais, padres, tedlogos e demais vozes de daderique detinham a prerrogativa de
falar, oficialmente, em nome da doutrina da retigiatolica.

Para cada categoria 0s possiveis representantes/amst detalhadamente
discriminados e constavam no instrumento “FichaAdaliacdo”. Tanto os argumentos,
guanto seus emissarios, foram deste modo pré-coloseb na forma de alternativas
assinalaveis - apoés varias leituras exploratorgssmdatérias de jornal, bem como, gracas a
imersdo em profundidade na teméatica do aborto pomalia fetal, a partir de seus
condicionantes socio-histoéricos. Isto foi alcanctaito pela via da pesquisa bibliografica,
guanto pela participacdo da pesquisadora juntdididaales promovidas pela ong ANIS,

cuja pauta de atuacao inclui o tema do aborto e suiltiplas variacdes.

*3 ANIS — Instituto de Bioética, Direitos Humanos ér@ro , localizada em Brasilia. Neste sentido mede-
dizer que as varidveis — argumentos pré e argummestptra 0 aborto- equivalem as “constantes morais”
assim definidas em pesquisa, desenvolvida por@N&a que situava os planos da midia e do aboriiNIZD

e DAMASCENO,2001). A categoria “interlocutores” tamissarios dos argumentos” desta tese, equivale a
categoria “Articuladores Sociais” da pesquisa rdéeacima.
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NOTICIAS DE JORNAL COMO CORPUSEMPIRICO

A informacédo, enquanto bem simbdlico manufaturacioneticia pela redacdo de
um jornal, guarda elementos de construcao e, gortda acentuacdo do distanciamento da
realidade. Pois a condicdo de existéncia do joemgjuanto meio de comunicagdo —
atualizar regularmente o leitor na forma de um pama dos eventos ocorridos na veéspera-
€ antecedida de uma exigéncia superlativa: a deagjuleformacdes ofertadas tenham um
apelo de novidade. A vocacéo ultima do jornalisn@de vender novidades ao leitor, que
posto nestes termos torna-se um consumidor deiamtiEstas — a alma do negécio da
imprensa - se necessario, serdo construidas panatiga esséncia de ineditismo requerido,
para que possam ser apreciadas como fatos novastaP#o, 0 recurso de que se vale o
procedimento corrente da narrativa jornalistica daoomissdo dos nexos causais que
correlacionariam o fato noticiado a outros e, pmmseguinte, eliminariam o elemento de
imprevisibilidade, préprio do que é notb.

A essa falta de continuidade e de historicidagéaidos meios de comunicagéo de
massa em geral, soma-se, no caso da midia impee$sanato proprio que se impde ao
jornal. Pois, dadas as exigéncias de otimizacdoesjpaco na folhas impressas, o
procedimento de edigcdo recorta ainda mais aqual@aee prévia. E dada a multiplicidade
de temas e assuntos dispostos, a edicdo proceade,dmntudo, a classificacdo das noticias
em categorias editoriais: politica, esporte, lazeltura, economia, ciéncia e etc. Contudo,
na medida em que enquadra uma noticia em detersmgederno, nem sempre por uma
I6gica razoavel, mas algumas vezes pelas idiossias do momento da edi¢cdo, ndo so se
evidencia apenas um aspecto do evento ocorridoetmeénto de outros, como se opera
mais uma vez uma descontextualizacdo dos fatos,fipelcdo em um contexto Gnico — o
daqguela categoria editorial.

Discorrer acerca do carater construido dos fattisiados passa, necessariamente,
pela consideracdo prévia de que os fatos sociasdguivardo em noticias sdo antes,

também, construtos sociais. Ndo estdo, desse ndados aprioristicamente, aguardando

A respeito da rotina de procedimentos de um |oenda elaboracdo do linguajar jornalistico ver IAG
2002.
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uma revelagdo isenta e descontaminada da posicadobservador. Esta perspectiva
fenomenoldgica de apreensdo da realidade, modestalacdo as pretensdes positivistas
de objetividade, permite derivar entdo, que n&aostexiobjetividade absoluta em
jornalismo?> Ao escolher um assunto, redigir um texto e edité@ljornalista toma decisdes
em larga medida subjetivas, influenciadas por poag:des pessoais, habitos e emocdes. A
mediacéo pelos sentidos, distorce e enviesa ratasmo de informantes o mais fiéis com
compromissos de veracidade, além do que, expesrasiteriores haverdo de provocar
uma continua reinterpretacdo, cada vez que umasgerdtualiza em uma narrativa.

Logo, posturas exigidas ao meio jornalistico, corao neutralidade e a
imparcialidade, devem ser relativizadas a partip@ssuposto de que ninguém € neutro ou
imparcial devido a cadeia que envolve o processcodauinicacdo de um fato, cadeia esta

gue se estende do informante entrevistado paraeoatagem ao leitor daquele jornal.

Dados sobre a industria cultural no Brasil apamavpara a década de 90,
cerca de 30 jornais significativos no pais, com uiregem global aos domingos de
2.900.000 exemplares. O “Estado de Sao Paulo” gdwanuma tiragem, nesse dia, de cerca
de 450 mil exemplares, a “Folha de S&o Paulo” gisssee o “Jornal do Brasil”, 300 mil
exemplares.(COELHO, 1998, p.71). Em média, um grgondhal brasileiro publica, por
dia, algo em torno de quatrocentas ‘unidades irdtixras’. (SERVA, 2001, p.75). Essa
medida, que designa uma noticia jornalistica cduolotiproprio e qualquer tamanho
(embora desconsidere o numero de diferentes infd@iesaque a matéria possua sob o
mesmo titulo) d4 uma dimensé&o do volume de infodea@ublicadas na forma de jornal,
assim como os dados sobre a tiragem dos jornaisresmga forca deste veiculo na
constituicdo daquilo que se pode denominar opipifmica.

A nocao de opinido publica se mostra controvergaestionavel tendo em vista a
constatacdo da ignorancia do leitor médio acercaedss quaisquer, a despeito da
saturacao de informacéo a que este leitor € sutboneti acompanhamento sistematico de

longas coberturas jornalisticas, por exenipltNdo sendo, entretanto, o espaco deste

4 Condigdo reconhecida até mesmo pelos canonesldeaejornalistica, como por exemplo MANUAL DA
REDACAO, 2002.

“% Esta é a tese central da pesquisa de um ex-jstandlh jornal Estado de S&o Pauler SERVA, 2001
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trabalho, aquele destinado a reiterar as criticggdhs a cultura de massa em sua missao
de ‘barbéarie cultural’ ou a falacia democratizadal@s meios de comunicacdo que

compdem a industria cultural, o conceito de opirpéiblica presta-se, ao menos, para
assinalar a relevancia e abrangéncia de um dondei@apreensdo de sentidos e de
interpretacdo da realidade circundante e cotidiammminio do publico leitor.

Este dominio converte-se, assim, facilmente em dévanalise, quando tomado na
relacdo que se estabelece entre texto jornalistiedores do jornal, ou simplificadamente
falando, mensagem e receptor, ou ndo tdo simuldizeente, mimese Il e mimese Ill, nos
termos propostos por Ricouer.

Para o pesquisador das ciéncias sociais que, @admarrativas acerca de uma
dada realidade, pode recolher dados no campo pemtes de entrevistas, discussdes em
grupos focais, registros de observacdes, biografasas, processos juridicos, prontuarios
médicos, e outros documentos, as matérias de gomastram-se uma op¢ao sedutora. Elas
estdo ao alcance do pesquisador através dos asqdv® jornais ou de servicos de
clippageme, mais recentemente, facilmente disponiveis yielaletrénica. Este dominio
objetivo pode ainda ser circunscrito concretamgeda definicdo do universo amostral -
guantidade determinada de matérias, veiculadas dado periodo de tempo. Mas o
pesquisador, quando recorta sua amostra, deve éevazonta também a quem se dirige
aguela mensagem — no caso matéria de jornal; aucgegm € o leitor potencial,ou melhor
dizendo,quais os contornos do universo dos leitpodsnciais.(Agqueles que poderiam ter
comprado o jornal, mas néo o fizeram, ou aqueles @eompraram mas ndo leram a
matéria.)

Logo, em funcdo da impossibilidade absoluta dendgfo e categorizacdo do
universo amostral de leitores, este serd semprgninverso virtual, composto pelos leitores
possiveis, mas nao realizaveis. Sera impalpavwalbée, porque composto por um tipo
ideal de leitor, ou, em outros termos, um leitostedio, no sentido de se comportar como
alguém capaz de ter lido todas as matérias veiasilad midia sobre um certo assunto, com
a atencdo comparavel aquela do olhar rigoroso deesqguisador que, do ponto de vista
operacional da analise, coloca-se no lugar deite Ebstrato, quando empreende outras

leituras e interpretacfes daquelas matérias daljorn

107



Neste sentido, a analise de discurso que se \mdtar uma realidade midiatica da
qgual se extraiu um recorte arbitrario e sobre d s@arojetou uma expectativa de leitura
artificialmente concebida, se vé obrigada a scfigies interpretativas que contornem
esses aspectos. Logo, a perspectiva de analisr@dgiva sugerida por Ricouer a partir dos
conceitos de mimeses |, Il e lll, ofereceu uma ibdgtade de parametragédo para o analista
de discurso se posicionar como um leitor ideal ANito da teoria literaria o leitor ideal €
a figura do “caro leitor” - aquele a quem se dimgautor, aquele por ele imaginado. E ideal
no sentido de que se comporta de um modo que steede antemao, no plano das idéias
desse escritor. Na perspectiva de Ricouer este glana algo situado na mimese |, ou seja,
no mundo pré-concebido de acBes. Mas o veiculo paeercicio de possibilidades do
leitor ideal estd inscrito na pessoa do leitor eeaim seus multiplos desdobramentos que
constituem o publico leitor. Este, por outro lada, condicdo de leitores reais, opera na
mimese lll, isto €, no mundo de compreensao dorle@ produto da superposicédo destes
mundos, que num plano material seriam um s6, mapgta fins analiticos se desdobram
em abstracoes distintas, se convertem no recussauinental requerido pelo analista de
discurso.

Este artificio analitico remete-se a questao, $énhakada, do leitor de jornal ideal e
das limitaces operacionais de concebé-lo quangmsigdo de analista de discurso. Neste
sentido, é oportuno esclarecer que a andlise dardsrealizada foi dirigida ndo somente
aguelas matérias que, por exemplo, aplicavam m&ismdome de Down a ilustracdo de
seus argumentos, ou que contestavam o aborto pmonadia. Isto € posto porque a
apreciacao do leitor de jornal ideal é a do conjulats matérias, sendo esta perspectiva que
se deve recuperar como analista de discurso. Qmesmo intuito de reproduzir, ainda que
artificialmente, a experiéncia do leitor de jormdé¢al, para assim aplica-la a analise do
discurso da midia, buscou-se uma apreciacao giobal continuidade daquele conjunto de
matérias, ou seja, uma leitura que recapitulasseqoenciamento e a superposicdo dos
fatos apresentados pela midia. Isto foi buscadespeaito de se estar ciente que este senso
de localizacdo de cada momento da polémica do@portanomalia fetal em um contexto
mais amplo, ndo sO requeria a condi¢do impalpaselum leitor que todos os dias se
atualizasse nos jornais a esse respeito, bem cituagse essa questdo em relacdo a outras

tematicas de relevancia, politica, econémica eatoci
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Os textos que compdem as matérias jornalisticagmonoticias. Estas sdo, em
esséncia, fatos construidos, assim dados uma vezsga condicdo de existéncia e
apreciacdo enquanto noticia — ser novidade - éu#tagéo das relacfes causais que
permitiriam contextualizagdo e remissao histérioafato anunciado. Esta construgcédo se
realiza linguisticamente tanto nos arranjos sictdtie semanticos da narrativa do jornalista,
guanto até mesmo na forma — na apresentacédo gdafiozatéria e na disposicédo espacial
desta na pagina do jornal.

Deste modo, dada a natureza da constru¢do do stsdarmidia, um pesquisador
gue se disponha a valer-se de noticias de jormab aonaterial empirico, e anseie superar
uma camada minima de ilusdo da transparéncia, @eeerconhecedor da questdo social
para a qual ele volta o olhar a partir da perspactesenhada pela midia, de modo que seja
possivel aplicar ao exercicio interpretativo, réés;causais e condicionantes historicos do
fato, omitidos pelo processo de manufatura da iaotfe ainda, dadas as condi¢des de
operacao da redacédo e editoria de um jornal, udlésarde discurso que se debruce sobre
noticias, deveria procurar alcancar o esclarecin@névio de varios aspectos. Sem a
pretensdo de esgota-los, destacam-se alguns coritéréo de eleigcdo, por parte do jornal,
do tema em questdo (por reconhecida relevancia,spgestdo depress-releasesle
agéncias internacionais, por demandas externasndantdade local ou apenas por motivos
idiossincraticos da pauta daquele dia); b) esp&modibilizado para a matéria e portanto
conhecimento dos cortes que porventura receberaparte da edicdo; c) existéncia de
proximidade temporal de dois eventos disparesiadts, 0 que levaria a evidenciagédo de
um em detrimento de outro; d) critério de submisddidato noticiado a uma determinada
categoria editorial; e) fator de continuidade, ejassaber se o fato retratado compunha-se
de um evento novo ou era apenas a reelaboragcdoatlriam antigas em coberturas
jornalisticas prolongadas.

Neste sentido, a analise de discurso empreendidarideainda contemplar a
dialética existente entre o texto de cada matéuiareportagem individualmente e o
conjunto das matérias e reportagens sobre 0 mesmey fjue compdem um outro grande
texto, com vida propria. Esta estratégia permititi@ ndo se perdesse o fluxo das noticias,
o ritmo de sobreposicdo sucessiva de uma matéri@ sooutra que, ao se sucederem, ou

recuperam aspectos do conjunto do fenébmeno, ouirsfessas em caracteristicas e
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contornos proprios. Cada nova matéria ou reportagesgatando ou ndo elementos
assinalados nas matérias anteriores, sugere o ttorciscursivo das que se seguem,
compondo, desse modo, sempre um novo conjuntotdEaso

A esse respeito discorreu Foucault quando tratsuutiédades do discurso. Suas
colocacdes se aplicam mais imediatamente ao distitesario, mas podem, sem prejuizo,

serem estendidas ao discurso jornalistico.

“E que as margens de um livro jamais s&o nitidas migorosamente determinadas:
além do titulo, das primeiras linhas e do pontalfimlém de sua configuracao
interna e da forma que lhe da autonomia,ele ess&opgm um sistema de remissfes
a outros livros, outros textos, outras frases: mauena rede.” (FOUCAULT, 2002,
p. 26)

Assim, muito embora, a principio, pudesse pareagg g essa pesquisa SO
interessassem 0s argumentos contrarios ao abarempmalia fetal, pois estes exporiam a
suposta qualidade discriminatéria desta praticaa gms de andlise, convém sempre
explorar a dialética do embate entre os defensoossdetratores de uma questéo. Por isso,
destaca-se, mais uma vez, a importancia da apéecidg universo das matérias em sua
globalidade.

E importante ressalvar que a analise manteve-sgecios limites impostos pela
natureza excessivamente construida daquele corpysrieo, dada em funcdo da
arbitrariedade do recorte e da qualidade artifidgte fatos noticiados. Logo, os argumentos
pré ou contra o aborto, bem como seus respectingsséarios sdo, de certa maneira,
agueles que a midia permitiu aparecer, sendo esgagsado uma imposicdo do préprio
formato de recolhimento da informacéo e de edigameio jornalistico.

Além das contribuicdes assinaladas, a andlise simirdio empreendida por sobre
objetos culturais como matérias de jornal, podseideneficiar ainda das consideracdes
acerca do campo jornalistico, tecidas por Bourd@au,minimamente de consideragfes
acerca da atividade do grupo que produz esse objdtoral — jornalistas, reporteres,
editores — que nas relacdes estabelecidas derfvoa eleste espaco social, constitui o

campo jornalistico, nos termos propostos por Beuwrdi
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O campo jornalistico €, segundo Bourdieu que dedsepespecificamente ao
seu estudo, dotado de pouquissima autondmia. extremamente influenciado pelo
mercado, ou seja, por pressdes econdmicas deridadasxigéncias dos anunciantes que
através da publicidade, sustentam a sobrevivéim@adeira de veiculos de comunicacao,
como o jornal. Esta condicdo de grande dependé@asigpressdes comerciais seria comum
ao campo da industria cultural (ou o campo da rltnédia, como ele o denomina, e do
gual o jornalismo seria um subcampo) também amlgigmr Bourdieu, quando, de modo
comparado, estudou o campo da producdo eruditan@dm como este se realiza pela
oposicédo exercida em relacdo aquele.(BOURDIEU, 2001

Por outro lado, o campo jornalistico guarda aatar#stica de agir, enquanto
campo, sobre outros campos de producédo cultundtligo, literario, artistico, cientifico.
Isto se daria em funcdo do papel de difusdo e goams@o de bens culturais diversos,
realizado pela midia capaz, assim, de seduzir esjugtodutores culturais de outros
campos, porventura menos aquinhoados de capitllbBen e, portanto, incapazes de se
notabilizarem por méritos proprios.

A exemplo do que postula acerca da importanciandasociabilidade da
analise dos produtos simbdlicos e do campo queradupiu, em seu trabalho sobre o
jornalismo, Bourdieu destaca duas caracteristiaasoticia como sendo remetidas ao que
ele denomina “efeitos de campo” (em ultima analissyltantes da falta de autonomia do
campo jornalistico). Assim, uma das caracteristioagpelo construido de novidade que
reveste as noticias, seria fruto da concorréndi@ @s jornais, que por sua vez deriva das
pressdes do mercado, no qual os anunciantes d&ogmaa aos jornais com maior nimero

de leitores. Em suas palavras:

“Na logica especifica de um campo orientado pgeducédo desse bem altamente
perecivel, que sdo as noticias, a concorrénciagtielstela tende a tomar a forma
de uma concorréncia pela prioridade, isto é, patdicias mais novas (o furo) [...]
As pressdes do mercado ndo se exercem sendo @onéaio do efeito de campo:
de fato muitos desses furos que sdo procuradoseziagos como trunfos na

" Neste trabalho, Bourdieu posiciona-se expressamuemho um apocaliptico, no sentido dado por Umberto
Eco, e desenvolve sua argumentagdo no sentidordmdar o carater despolitizante e pseudo-demaorati
do jornalismo televisivo e impresso, em suas fuscde violéncia simbdlica. A esse respeito ver
BOURDIEU, 1997.
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conquista da clientela, estdo destinados a perreamggoorados pelos leitores e a
ser percebidos apenas pelos concorrentes (sengwnadistas os Unicos a ler o
conjunto dos jornais...)” (BOURDIEU, 1997, p.106-7)

A outra caracteristica da noticia, a homogeneidaue as faz muito parecidas umas
as outras quando comparadas no conjunto dos diésrgarnais, seria um efeito da

interleitura, por sua vez, também um efeito da co@acia.

“Ninguém |é tanto jornal quanto os jornalistas] Para os jornalistas, a leitura dos
jornais é uma atividade indispensaveldipping, um instrumento de trabalho: para
saber 0 que se vai dizer € preciso saber o queitossadisseram. Esse € um dos
mecanismos pelos quais se gera a homogeneidadeathgos propostos. [...] Eis
um efeito de campo particularmente tipico, fazem-per referéncia aos
concorrentes, coisas que se acredita fazer pasgus&r melhor aos desejos dos
clientes.” (BOURDIEU, 1997, p.32)

Desse modo, 0 que se segue € uma tentativa de sitatextualmente a analise

empreendida, apropriando-se a perspectiva de cproposta por Bourdieu.
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SITUANDO AS ATIVIDADES DAS ENTIDADES EM UM CONTEXTO : UM BREVE PANORAMA .

A andlise dos discursos, que qualificou a mobidpaga comunidade de deficientes
no Brasil frente a questdo do aborto por anomaeta,ffoi desenvolvida, e assim deve ser
interpretada, na concomitancia de uma analise dgummnra nacional — e por vezes
internacional - na qual se inseria 0 debate e @qwa,dao mesmo, contornos especificos.
Desta conjuntura destacaram fatos que aparecenpaqtiados de modo ndo exatamente
conectado uns com 0s outros, uma vez que visanasypéarecer um apanhado muito geral
de um contexto que apontava para momentos progiaiasa manifestacdo da comunidade
de deficientes. Assinalam ainda, elementos queresngezlacdes causais e condicionantes
histéricos associados a evolucao da questdo deoghmr anomalia fetal no Brasil, por sua
vez, passiveis de serem aplicadas ao exercicigpiatativo empreendido na andlise de
discurso.

Ao longo da década de noventa, a legalizacdo ddcgbmum sentido mais amplo,
vinha sofrendo uma lenta e conturbada tentativenoléificacédo, a partir da proposicao de
projetos de lei que, dentre outras alternativasrdpliacdo, visariam oferecer também a
possibilidade de aborto nos casos de anomalids.f&ta

Nos anos de 1996 e 1997 houve intensa movimentag&ongresso Nacional em
torno da votacao do Projeto de Lei n. 20/91, gsawa regulamentar o ‘Aborto Legal’, ou
seja, a realizacdo da pratica de abortos por lesgtblicos, nos casos previstos pelo
Caodigo Penal desde 1940: gravidez com risco de pada a mée ou gravidez fruto de
estupro®® O projeto foi aprovado em agosto de 1997 na CamlasaDeputados e essa
vitoria parcial mobilizou o presidente do Supefioibunal Federal - Ministro Celso Mello

- a apoiar publicamente a ampliacdo dos permisgaos 0 aborto, que deveriam passar a

“8 530 0s seguintes os projetos de lei que, de algnameira, versam sobre o aborto por anomalia fetal:
Projeto de Lei n° 1174/91 de autoria dos deputdethsardo Jorge e Sandra Starling; Projeto de Lei n°
3.280/92, do deputado Luiz Moreira, e Projeto dierlPel .956/96, da entéo deputada Marta SuplicyinBaa
oportuno referir a existéncia de um outro projetolei em tramitagdo que versa sobre a instituigdo d
Programa de Diagndstico e Prevencao de Anomalidai§ePL n°® 3.478-C, de 1997, de autoria do deputado
Enio Bacci; projeto este que, muito embora, ndoaioee a possibilidade de aborto, fala em “minimézac
do problema da anomalia fetal e em preparo psi@mégor parte da mulher para enfrenta-lo”, sem
especificar, contudo, do que se trataria tal exgedi

9 Para uma compreens&o abrangente da questdo do, aodr uma perspectiva socioldgica e como tema de
presenga constante na pauta legislativa brasil@rayVASCONCELOS, 2000.
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incluir casos de méa-formacéo fetal. A proposicassdenovo excludente de penalidade foi,
em 1998, incorporada pela comisséo de juristasegtiedava a reformulacdo do Caodigo
Penal, a pedido do Ministério da Justica, tendoeaté da iniciativa o entdo ministro do
Superior Tribunal de Justica, Luiz Vicente Cerniaoth A partir dai ganharam evidéncia
0s projetos de lei que versavam sobre o abort@pomalia fetal, propostos anteriormente
em 1991, 1992 e 1996.

Muito embora a entdo motivacdo das matérias ja@tizds sobre aborto se desse em
razdo da votacdo do projeto de lei sobre o Aboeigal no Congresso Nacional e em razéo
da visita do Papa ao Brasil, era fato que a quesdtdaborto por anomalias fetais era
recorrente na midia. A partir da década de novantamulou-se no Brasil um numero
crescente de alvaras que autorizavam extraordmante o aborto nos casos em que se
identificava no feto mas-formacdes severas e inaivgis com a vida fora do Gtero da
gestante. Até o ano 2000, haviam sido concedidmsxmpadamente 350 alvaras judiciais
dessa natureza. (FRIGERIGet all, 2001). (Desde entdo, o ndmero cresceu
exponencialmente. Estima-se que, até 2003, tenkaacigmulado cerca de 2000 pedidos
(DINIZ & RIBEIRO, 2003).

Logo, casos como esses, foram objetos de cobensistente por parte da midia,
gue, em meio ao debate adjacente acerca das ddasolbee despontavam sobre a
deteccdo de doencas genéticas nos fetos, nao iEx@icentretanto, nenhuma distingdo
rigorosa entre as anomalias fetais incompativeis aovida — estas sim, objeto dos tais
alvaras para aborto — e outras anomalias, comndaoshe de Down. Para esta sindrome
ndo se dispde, até entdo, de nenhuma autorizag@éa|para aborto. Mas, uma pesquisa
realizada com mulheres gravidas encaminhadas pavgas de pré-natal em Sdo Paulo
apontava uma forte e expressiva inclinacdo par&éat@ nos casos de diagnéstico de
anomalias nos fetos, inclusive nos casos de siredenDown. (PIERI, 1991).

Desse modo, ndo por acaso, em novembro de 198pisodio “O Segredo”, da
série de televisamlulher, da Rede Globo, discutiu o aborto em casos destgdrados com
deficiéncias, tendo como enfoque especifico a simdrde Down. Este mesmo tema, a
propésito, seria revisitado em uma novela das I8shaa Rede Globo em 2002. Em
Coracdo de Estudantea personagem vivida pela atriz Adriana Estevegitaiba

interromper a gravidez ao saber que gestava untéetosindrome de Down. (Esta mesma
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novela ja fora objeto de consideracdo no primestoidd de caso quando, criticada pela
escritora Claudia Werneck, é colocada sob questiento quanto aos termos usados para
se referir & situacao vivida pela protagonista.)

Ao longo do ano de 1999 a imprensa noticiou conulegglade a descoberta de
genes relacionados a doencas especificas. Esteabddaas vinham a tona na esteira das
pesquisas do Projeto Genoma Humano — cujo prinesivoco de decifragdo completa seria
anunciado no ano de 2000 —, na medida em que cersggmento de cromossomos
sucessivos se dava. Os anuncios de descobertas atdsin estenderam-se pelos anos
seguintes e perduram até hoje. Algumas das dogegeticas referidas por tais andncios
sdo remetidas a condi¢des incapacitantes que cadséioéncias fisicas, mentais ou
sensoriais. Essas descobertas cientificas quemtaspm no cenario da medicina preditiva
eram apreciadas simultaneamente no ambito da madieprodutiva, pois a reproducéo
medicamente assistida — a tecnologia dos bebésagletp — também pode predizer, ainda
no laboratério, a satde dos embrides fabricadlos.

Em novembro de 2000 os jornais estrangeiros tradatona aquele que ficou
conhecido como o caso Perruche: ocorrera, na Frdagaais ganharem ressarcimento pelo
nascimento do filho com surdez e cegueira, tendeista a impossibilidade de abortarem,
uma vez que a rubéola entdo contraida pela madpreédiagnosticada. “A corte francesa
reconhecia, indiretamente, a uma pessoa deficientgrejuizo de ter nascido”
(BARCHIFONTAINE, 2003, p.245).

No final do ano de 2001, juizes franceses, novamest decisdo polémica e
amplamente divulgada na imprensa internacional émmpaensa brasileira, condenaram
médicos a pagarem indenizagéo tanto a uma mulleen@m havia sido informada acerca de

sua gravidez de feto com sindrome de Down, quantoiadca, entdo nascida com a

0 A esse respeito, é oportuno ressaltar que, nolmasileiro, tanto a Lei de Biosseguranca — Leid3®5
quanto a Resolucdo 1358/92 do Conselho FederalediicMa permitem intervencdo ou sele¢cdo embriogéria
tais que garantam criangas isentas de alguns tlpodeficiéncias. A citada lei destaca que, apesar d
proibicdo de manipulacao de material genético hamnabre-se exce¢bes para as situacdes de tratadento
defeitos genéticos. A resolucdo do CFM, partind® miesmos principios, destaca que, apesar da oiti
selecdo de sexo no curso da técnica de reprodss@ida, esta selegdo € autorizada quando seleatatar
doengas ligadas ao sexo do filho que venha a ndss&r prevista por tal condi¢do, por exemplondrsime

do X- Fragil, presente apenas em pessoas do sesculimd, sendo a segunda maior causa de deficiéncia
mental depois da sindrome de Down (esta Ultimeeptesem ambos 0s sexos).
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sindrome. O Tribunal francés alegou que, paraaacai, seria melhor, para ela mesma, que
ela nao tivesse nascidb.

Recentemente, quando este estudo de caso ndoeweridava matérias de jornal, a
guestdo do aborto por anomalia fetal ganhou novemanpaginas da imprensa. Em julho
de 2004, o Ministro do Supremo Tribunal Federal pa#tir de uma agéo proposta pela
Confederacdo Nacional dos Trabalhadores em Saufigeriu uma liminar especial, cujos
poderes isentavam de autorizacdo judicial espacifis mulheres que quisessem realizar
aborto nos casos de anencefalia.Tendo, contudor pabvisorio, tal liminar viria a ser

revogada pelo plenéario daquele Tribunal em outdbrsmesmo ano.

1 O principio que justifica os casos ocorridos nanEa denomina-serongful life A esse respeito ver
STEINBOCK, 1996, bem como HEYD, 1992.
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O ABORTO POR ANOMALIA FETAL NAO ESTAVA NA PAUTA DOS EVENTOS CIENTIFICOS

Tendo entdo, como pano de fundo ou contexto deraegsho, os fatos
anteriormente descritos, as dezenas de associded@imdrome de Down e as centenas de
APAE'’s espalhadas pelo Brasil afora prosseguiranipago dos anos, no curso normal de
sua atuacdo, ofertando principalmente servicos sdésténcia imediata — na forma de
atendimento educacional, terapéutico e as vezédigor as pessoas com deficiéncias
mentais e suas familias.

Paralelamente, visando seu objetivo de funcionarocom centro de informacéo e
referéncia na area de Sindrome de DBylrem como de congregar as unidades, unificando
a missao das tantas e pequenas associacoes filmdasderacdo das Associacbes de
Sindrome de Down (localizada em Brasilia - cenwéitipo decisério e deliberador de
medidas publicas de varias ordens), promoveu, dasadundacdo, em 1994, numerosas
atividades.

Até o ano de 2000, a Federacdo de Sindrome de [Dwmawia apoiado e/ou
participado de 60 eventos nacionais e de 14 eventesiacionais. Muitos dos eventos
nacionais eram, na realidade, de alcance regitamalp sido realizados por unidades locais.
Logo, optou-se, para as finalidades desta invegt@a& considerando ainda a dificuldade,
ja referida, de recuperar o material documentat, rpduzir a analise nos produtos dos
eventos centrais, de alcance verdadeiramente ra@ckoram os seguintes, a saber:

- 1l Congresso Brasileiro e | Encontro Latino-Amerigego sobre Sindrome de Down
realizado em Brasilia, em junho de 1997, com o tdbaaSegregacao a Integragdo: um
processo para a construgdo da cidadania”. A praggamcientifica cobriu 4 dias de
conferéncias, palestras e mesas-redondas, dis@gb@im 43 subtemas, que atingiram
dois mil participantes.

- Il Congresso Brasileiro sobre Sindrome de Dowmealizado em Curitiba, em
novembro de 2000, com o tema: “Inclusdo: como cunegte dever”. A programacao
cientifica cobriu trés dias de conferéncias, pedes¢ mesas-redondas, distribuidas em

60 titulos de remetimento a temas variados.

%2 Assim se auto-referem, nos documentos que apegseninstituicio como em ANTUNES, 2000.
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Projeto de Capacitacdo de Recursos Humanos em Simdr de Down: Da
Segregacédo a Construcdo da CidadanRromoveu a realizacdo de dezenas de cursos
distribuidos em varios estados do Pais. Em 1998a@nhao, Piaui e Sergipe; em
1997 no Tocantins e no Parg; em 1998, no Espidatdd$ Bahia, Rio Grande do Sul e
Amazonas, tendo capacitado, no total, 20.605 miofigis e pais.

I Conferéncia sobre Revisdo do Ordenamento JuridieaConceitos na Deficiéncia
Mental, realizado em Brasilia em agosto de 2001. Um diaahferéncias, exposicoes,
painéis e debates distribuidos em 15 titulos.

Perfil das Percep¢cdes sobre Sindrome de Down e @lo atendimento — aspectos
guantitativos e qualitativas Tratou-se de relatério que divulgou resultadosud&
pesquisa de ambito nacional, realizada em parcema o MEC/SEESP/FNDE. A
publicacdo, em formato de livro, passou a circelar maio de 1999. Possui cerca de

180 péaginas e tem seu conteudo dividido em novadem

A partir da analise dos programas e produtos dosogventos acima elencados,

bem como da andlise das coletaneas dos textosenf@éss ou livros de resumos das

participacdes, constatou-se a presenca do debategoomenos da apresentacdo da

problematica do aborto por anomalia fetal, apenas momentos expositivos abaixo

descritos:

Diagnéstico pré-natal: indicacdes técnicas e alpmma ética Tratou-se de aula

ministrada pelo Prof. Dr. Zan Mustacchi, pediapapfessor adjunto de Genética
Médica da UNIP e Diretor Clinico do Centro de Estu@ Pesquisas Clinicas de Séo
Paulo — CEPEC,; ocorrida em uma das edi¢fes do Qlergbapacitacdo de Recursos
Humanos em Sindrome de Down. Esta temética fodallar apenas no curso realizado
em Palmas, Tocantins, em 1997.

Aborto Seletivo e os Alvaras Judicidisatou-se de comunicag¢do coordenada proferida

pela Prof2 Dr2 Débora Diniz, antropdloga que repres/a na ocasidao o Nucleo de
Estudos e Pesquisas em Bioética da Universidadrasglia; ocorrida no 1l Congresso
Brasileiro de Sindrome de Down, em 1997. O temavasiituado em area, pelo evento

denominada de “ Saude e Desenvolvimento”.
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As interfaces da Sindrome e Down e 0 Gen®radéou-se de palestra proferida pelo Dr.

Juan C. Llerena Jr., geneticista, Chefe do Deparnémnde Genética do Instituto
Fernandes Figueira, da FIOCRUZ, ocorrida no lll @esso Brasileiro de Sindrome de
Down, no ano de 2000.

No caso da Federacdo Nacional das Associacoes @& éaAmigos de

Excepecionais — FENAPAE - a investida em campo@uignou a recuperacado de Anais

e relatorios dos seguintes quatro eventos:

Eixo Referencial de Atuacdorelatério analitico publicado em novembro de 1997
produto de uma pesquisa realizada por equipe téatéc psicélogos e consultores
organizacionais, contratada pelo Conselho de Adwnagdo da FENAPAE, que
efetuou “um levantamento que pudesse fundamentarompinto de discussdes acerca
da real identidade do Movimento Apaean(PEDERACAO NACIONAL DAS APAEsS,
1997, p. 6.) Esperava-se que aquele relatério gorafsse estratégias para prover
direcionamento, efichcia e disseminacdo da acdo Mmyimento, bem como
compreender o que significa a APAE e as represgesagociais relacionadas a sua
atuacado(FEDERACAONACIONAL DAS APAEs, 1997. p. 11)

1° Ciclo de Debates Projeto Aguia Tratou-se de uma das iniciativas resultantes das
metas prioritarias do Plano Diretor da Gestao 9d®FENAPAE, que visava “clarear
o papel da APAE e definir o seu rumo estratégiad&EDERACAO NACIONAL DAS
APAEs, 1998, p.6). Realizado em S&o Paulo, emojuteh1998, o 1° Ciclo de Debates
se prop6s a “lancar luzes sobre temas que preaissgadefrontados pelo Movimento,
tais como a insercdo da pessoa idosa portadorafédcia, a prevencao, o trabalho
em comunidade, a participacdo e o papel da fama8igoliticas publicas, a inclusdo no
trabalho, a inclusdo na rede regular de ensind, @EDERACAO NACIONAL DAS
APAEs, 1998, p.7). Buscou, assim, subsidiar o dalimento da primeira versao do
Plano Estratégico.

Plano Estratégico 1998/2003divulgado em julho de 1998, produzido a partir das
guestdes levantadas no Eixo Referencial de Atuaggage se propunha a “qualificar o
atendimento as Pessoas Portadoras de Deficiérasagn como a intervencdo do
Movimento Apaeano, como um todo.”(FEDERACAO NACIONADAS APAES,
1998, p.6).
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XX Congresso Nacional das APAEgealizado juntamente com o | Forum de
Autodefensores, em Fortaleza, CE, em julho de 200tema central - As APAEs e 0
novo milénio: passaporte para a cidadania - eststeuturado em cinco eixos
tematicos, dos quais, para os fins da anélise delséa, destacam-se dois: Gestdo e
Politicas Sociais em Saude. “Durante quatro diaanforealizados 18 cursos, 3
conferéncias, 34 palestras, 26 mesas redondasicirftas, 7 momentos de sinergia, 32
apresentacOes de posteres e 55 apresentacdes daicagiies orais” (GNGRESSO

NACIONAL DAS ASSOCIAGOES DEPAIS E AMIGOS DOSEXCEPCIONAIS 2001, p.15.) .

Mais uma vez, a partir da andlise dos referidagtdabs, bem como dos Anais dos

eventos1°Ciclo de Debateg XX Congresso da FENAPAIEonstatou-se a presenca da

problematica do aborto por anomalia fetal, apewasseguintes dois momentos:

No Relatério Analitico do Eixo Referencial de Atéia¢ quando discutidos os

referenciais que descreverianPeevencao a Deficiénciajo que tange aSstratégias
de PrevencdoConcluiu-se que uma das possiveis razdes pekls qutrabalho de
prevencdo nao seria realizado de forma sistematefeaz pela APAE, remeteria-se ao
fato da prevencdo oferecer um dilema de natureza. éQuem vai controlar o
potencial genético dagueles que sédo portadoresfi@édicia? Quem vai orientar 0s
processos contraceptivos, ou mesmo a interrupcaaraeidez?” (FEDERACAO
NACIONAL DAS APAEs, 1997, p.26)

No 1° Ciclo de Debates — Projeto Agumija dindmica permitiu a troca intensa de

opinides, réplicas e tréplicas contra-argumentstiovamente, no ambito do tema

Prevencdpdestacam-se as intervengdes que se seguem.

- “Os palestrantes ndo abordaram o problema das diasrfetais. Eu queria me
dirigir ao Dr. Alvaro José de Oliveira. Qual a mési deve ser adotada? O
deficiente, em Utero, ja € um ser vivo. Agora geeacabar com os portadores
de deficiéncia. Qual seria a nossa conduta frenteterupcdo ou ndo da
gravidez? (Nelson Seixas, médico, deputado federlEDERACAO
NACIONAL DAS APAEs, 1998, p.86)

- “[...JQuanto a interrupcdo do parto, precisariandes uma discussdo muito

prolongada, com 0s aspectos éticos e religiosos, anasempre preservaria o
livre arbitrio da familia. Nesse sentido, apoiafamilia na decisdo que ela
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tomar. (Alvaro José de Oliveira, médico)” (FEDERAGANACIONAL DAS
APAES, 1998, p.87)

- “[...] Eu gostaria muito de reforcar o que o Dr.Alw falou a respeito de se
respeitar a familia, principalmente na questdo devegmcdo. Muitas vezes,
guando eu era chefe de Setor de Estimulacdo aqdPddE, maes queriam
fazer aminiocentese porque ja tinham tido o semgiro filho com Sindrome
de Down. Eu sempre procurava leva-las a pensanepno, se fariam o aborto.
Caso elas nédo fizessem o aborto, ndo haveria mopam fazerem
aminiocentese. Para isso, é preciso respeitar areg da familia. Nesse
sentido, as APAEs precisam estar muito atentasn@argassar os seus valores,
de quem as dirige, para as familias. Elas témeitdide optar se querem ou néo
ter os seus filhos com deficiéncia. E preciso deaalivre-arbitrio das familias.
(Mina Regen, médica)” (FEDERACAO NACIONAL DAS APAFE$998, p.89)

hY

E valido ressaltar, contudo, que tais questionamsenglativos & moralidade do
aborto por anomalia fetal ndo constaram das codetudo documentixo Referencial de
Atuacao das APAE§ citado, que apresentou um apanhado geralrdusgais momentos
do 1°Ciclo de Debates — Projeto Aguia

Embora a andlise desenvolvida ndo tenha atendidorigs das pesquisas
guantitativas, haja vista ndo ter havido preocupad@ que a amostra estudada fosse
necessariamente representativa do universo deladies institucionais e cientificas das
Federacdes, os dados acima dispostos evidenciapressiva omissao no apreciamento da
guestdo do aborto por anomalia fetal, enquantcapditiscussédo dos eventos organizados
pelas entidades de deficientes, ou que tiveranrteipacdo de seus representantes. Pois,
em meio a mais de trezentos momentos expositivossas redondas, comunicacfes orais,
palestras, grupos de trabalho, conferéncias e @istribuidos nos destacados nove eventos
das duas Federacfes, apenas cinco momentos exgosit detiveram a abordar, direta ou
indiretamente, a questao do aborto por anomakd fet

No que diz respeito a esses momentos expositivgiaaese, ainda, o fato de que,
além das discussdes acerca do aborto por anoraetdiadrem se mostrado numericamente
restritas, nos eventos cientificos e institucionds duas grandes federacbes que
representam a comunidade de deficientes, o esgagutiplo para estas discusses estava
limitado, invariavelmente, ao ambito de eixos teow&t denominadoSaudeou Saude e

Desenvolvimento Consequientemente, o teor do debate que porvemodaria ser
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estimulado pela apresentacdo da problematica dtogbar anomalia fetal, estava atrelado
as limitacdes discursivas das ciéncias biomédEsas, por sua vez, oferecem pouco ou
nenhum subsidio a compreenséao das implica¢cdes €tidas condicionantes sociais de tal
pratica, ou seja, a avaliagdo do potencial disoabdrio em relagcdo aos deficientes
presente nesta forma de aborto, segundo o entemidie modelo social.

Foi isso exatamente o que ocorreu quando da apaedende uma antropologa e
pesquisadora da bioética em um desses eventos: &AEanum dos poucos que ocuparam
esse espaco, ao final da apresentacéo de “AbdetvBee os Alvaras Judiciais”, ndo havia
interlocutores na platéia que dirigissem questdarinmmente enriquecedoras ou
pertinentes ao debatéAcerca deste debate, em especifico, destaqueskssiire, que a
mediadora da mesa era a jornalista Claudia Werrdaffuela época, 1997, esta escritora,
tida como referéncia de peso para questdes acar&ndrome de Down, j& acumulava
prestigio e reconhecimento nos meios académicosgadds a educacdo especial
principalmente — e no Ministério da Educacdo. Neessmo ano circularia a primeira
edicdo do seu livro “Ninguém mais vai ser bonzinlaosociedade inclusiva”, na qual ela
faria uma brevissima e muito timida referéncia astio (WERNECK, 2000, pg. 37).
Apenas dois anos depois, ela fundaria a NG Sociedade Inclusivajue tem como um
dos eixos de acao preferenciais o combate militantiedas as formas de discriminacéo
contra os deficientes. Contudo, a despeito da dpd#i provocativa daquele tema- a
interface entre o aborto por anomalia fetal (ahaieinado de ‘seletivo’) e a sindrome de
Down (tema gerador do congresso) - e da sua posiedmediadora da mesa - que a
comprometia a salvar o debatedor do alheamentardeaudiéncia nada participativa - a
escritora Claudia Werneck manteve-se omissa, n&oeadndo nenhuma intervencao
produtiva.

Para finalizar, ressalte-se que a andlise empregesta etapa da investigacao nao
se limitou a rastrear as apari¢Oes episodicas dat@u do aborto por anomalia fetal. Ela
identificou, ainda, que as apresentacdes enqualsatieo tema denominado “Momento da

Noticia”, presentes com frequéncia em quase tos@ventos ou produtos (como relatorios

3 A apresentacéo deste trabalho — Aborto Seletiue Alvaras Judiciais — foi, ndo s6 conferida nosign
como pdde ser apreciada, na integra, atravésadadifuirida junto a um servico de filmagens de ®&(TV
Med Congressos Simp6sios,1997).
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de pesquisa), limitavam-se a abordar aspectosadaniissdo da informacéo aos pais, por
ocasido do nascimento da crian¢a ou quando dasipagconsultas com o pediatra. Nestes
termos, consta, por exemplo, o titulo “Sindrome Ri@wvn: momento da noticia X
atendimento precoce”. (BIGRESSONACIONAL DAS ASSOCIAGOES DEPAIS E AMIGOS DOS
EXCEPCIONAIS 2001, p. 465).

Sob a rubrica similar de “Sobre o momento da resticonsta ainda o capitulo de
um relatério de pesquisa publicad@fERACAO BRASILEIRA DAS ASSOCIAGOES DE
SINDROME DE DOWN. 1999, p.43). Mas, em nenhuma oportunidade egt@cestematico
abordou informacBes sobre diagndsticos antecipallmante o curso da gravidez ou
permitiu quaisquer abordagens mais criticas solrenselhamento genético. Tal
abordagem teodrica sobre o assunto poderia favoeedetroducdo de discussdes sobre
aborto por anomalia fetal.

O tema denominado “Prevencé&o”, via de regra dispulghum espaco significativo
a ele dedicado. Mas, a excec¢éo do que se obserwd? Ciclo de Debates promovido pela
FENAPAE, a grande maioria das discussfes restriagiabordagem da questdo a
perspectiva da prevencdo secundaria, ou seja,aagestinada a evitar que se instalem
complicacdes decorrentes da falta de estimulacéoope, por exemplo. Eram comuns,
também, discussdes em torno da prevencdo alcanpéleelvia dos testes de triagem
neonatal (teste do pezinho), que antecipam doenetabolicas associadas a retardo mental
e superaveis por dieta especifica. Esse foi o gasoexemplo, do trabalhd*Yevencédo de
Deficiéncias: uma perspectiva social[ CONGRESSONACIONAL DAS ASSOCIAGOES DEPAIS
E AMIGOS DOSEXCEPCIONAIS 2001).

Discussbes acerca da prevencdo primaria, que eral gemtemplam o
monitoramento pré-natal, limitavam, quando presgrdgecorte das reflexdes a prevencao
de agravos evitaveis por medidas de salde pullarap o saneamento e controle de
infeccdes, ou de atencdo primaria a saude da ¢gestamo cuidados nutricionais e o alerta
contrario ao consumo de drogas pela mulher graldae foi o caso, por exemplo, da
discussdo Pré-natal — prevencdo da deficiéncia mental e cedad'.( CONGRESSO
NACIONAL DAS ASSOCIAGOES DEPAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS 2001, p.471.)
Discussbes que contemplassem o controle de gestal@ealto risco limitavam-se a

aspectos clinicos da pratica médica, como foi @ cis debate Gravidez de Risco e
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Prevencédo de deficiénciag CONGRESSONACIONAL DAS ASSOCIAGOES DEPAIS E AMIGOS
DOS EXCEPCIONAIS 2001). Questbes de aconselhamento genético, queamiyr por
conseguinte, espacos explicitos para discussde golestionamentos éticos do aborto por
anomalia fetal, e que, por sua vez, trariam o aegum da discriminacdo a tona e
provocariam o modelo social da deficiéncia em umsees limites, eram praticamente
inexistentes na forma de titulos distintos.

Outro tipo de material documental analisado pardiredidades da investigacéo
realizada, foram os boletins informativos das Fagfies. Muito embora ndo propiciassem
mais do que espacos estanques e apresentassersiao gqie forma apenas pontual, estes
jornais de circulagéo dirigida & comunidade deailsites, cumprem o papel de informar
seus membros — pais, portadores e profissionaisantq a questdes atuais e, portanto,
provoca-los para manifestacdes cabiveis nos momentdo apropriados ao debate, como
0s eventos acima analisados. Em um dos exemptistscam-se referéncias expressas a
questdo do aborto por anomalia fetal: “Na conféeérsobre Etica [do Il Simposio
Internacional, no México, 1997], o médico Siegrfaschel condenou o aborto de fetos
com SD, quando exames pré-natais comprovam inecpiivente que o bebé tera SD. Ele
classificou de homicidio, j& que ndo héa risco dla\para mée nem para o feto. Para ele &
uma atitude que fere os direitos humanos mais eltamres” (EDERACAO BRASILEIRA DAS
ASSOCIACOES DESINDROME DE DowN, 1997. p. 07) Ou ainda :“[...] Até o mais ardente
defensor do diagnéstico pré-natal iria preferirravpngdo do que o aborto.[...] (palestra
proferida pelo professor Charles Epstein no encendéo da Conferéncia de Barcelona e
publicada na integra pela sua importanciafDERACAO BRASILEIRA DAS ASSOCIAGOES DE
SINDROME DEDOWN, 1997. p. 06)

Concluindo, a analise documental empreendida donstque, se o aborto por
anomalia fetal é de fato discriminatério, como pogde o modelo social, um segmento
bastante representativo da comunidade de defisiersigas entidades organizadas — nao foi
capaz de discutir produtivamente a questdao. Embeeasem sinalizado o conflito de
interesses em jogo, passaram ao largo de nichdisclessdo mais férteis, como aqueles em
seus eventos cientificos intituladbsreitos de Cidadania, Politicas Publicas, Famika
Sociedades, nas poucas inser¢gbes que recebeu, a tematidaingplorada em todo seu

potencial politico.
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AMPLIANDO O CORPUSEMPIRICO : OUTRAS FORMAS DE PARTICIPAGAO DAS ENTIDADES

Cumprindo a finalidade de descrever o envolvimeémstitucional das entidades de
deficientes no debate em torno do aborto por ananfieial transcorrido no periodo de
1996 a 2001, e buscando emprestar a esta desangcdaunho mais critico, possibilitado
pela apreciacédo do teor integral das falas e dandoa dos debates — longos o suficiente
para que reflexdes mais fundamentadas sobre aaguastiessem aflorar - empreendeu-se
ainda, a analise de um conjunto de filmes, prodiszipara oPrograma de Educacéo
Continuada em Bioéticalo Conselho Federal de Medicina

O primeiro filme analisado denominouAborto Seletivg CONSELHO FEDERAL
DE MEDICINA, 1998).Tem o formato de debate, medigoar um jornalista, que
entrevistando sucessivamente cada um dos partiegaconfronta mutuamente suas
opinides. Dele participam, como entrevistados, o Thomas Rafael Gollop, médico e
diretor do Instituto de Medicina Fetal e Genétiaartdana de S&o Paulo e o Dr. Délio José
Kipper, médico pediatra e coordenador do ComitEtia e Pesquisa da PUC/RS.

Visando favorecer a pluralidade de opinides e geram tom o mais democrético
possivel ao debate, além da presenca de dois mgdicoprograma contou com
participacoes de interlocutores de forastlodia um deputado federal, um representante da
igreja catdlica e um representante da sociedadeocganizada no recorte da comunidade
de deficientes — a psicologa Claudia MaximiRoesidente da Associagdo dos Portadores
da Sindrome da Talidomid&mbora louvavel a iniciativa de fazer presente ypassoa
deficiente em uma discussdo sobre aborto por amerfedhl, a representacdo escolhida
para a deficiéncia — a sindrome da talidomida,foégdas mais adequadas.

Ocorre que as anomalias fetais que séo, a riggas dos projetos de lei e objetos
do discurso oficial, sdo aquelas que guardam unsspp®sto especifico: serem
incompativeis com a vida extra-uterina. O exem@mgigmatico é o da anencefalia. O
filme referido, inclusive, € iniciado com a apreseao desta problematica. Contudo, tendo
em vista que um anencéfalo esta, inexoravelmeadadbd a morte logo apds o nascimento,
seria impossivel explorar a sua propria participagé que tange a defesa de seus direitos.
(Este papel foi assim, em parte cumprido pelo Bidpadgreja catélica, que, entretanto,
estendia a questado da sacralidade da vida e dsz@ootlo embrido como derivagéo, a todos

os fetos indistintamente, via pela qual incluia,erggs secundariamente na sua
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argumentacdo, aqueles fetos com anomalias.) Asfredda talidomida, por outro lado,
sendo compativel com a vida extra-uterina, nd@ s#cancada pelos projetos de lei o que,
a principio, tornava injustificada a presenca derepnmesentante desta sindrome a declamar
suas posicdes sobre o aborto por anomalia fetal.

O que a producdo do programa talvez tenha antexipaol escolher aquele
representante, foi que, ndo obstante a legislagémlpsse suas execuc¢des a partir de casos
de extrema gravidade como a anencefalia, a incaggor cotidiana, ou oficiosa, que a
sociedade faz das leis, ndo vai se ater apenasiasoes-limite. Estas servem para instruir
0S momentos primeiros da administracao de con#itosntrovérsias. Na prética, e era isso
gue vinha se dando pelo noticiar do assunto nomi®re revistas naquele ano de 1998,
outras anomalias fetais - ndo extremas, nao limitembavam sendo chamadas a pauta. E
assim o foi, com a sindrome de Down. Esta, caiaatia principalmente pela deficiéncia
mental, embora nunca tenha sido objeto de legslgpgia o aborto, fora largamente
utilizada pelos jornais para exemplificacdo do girha a ser uma anomalia ou, talvez
utilizada como estratégia para atrair a atencakeitlr pela via da aproximagdo com uma
realidade por ele conhecida para dai sensibilizzata a questdo do aborto. Isto se deu ao
ponto de fazer com que um leitor desavisado quevigsse acompanhando o debate, a
depender da matéria que lesse, acharia que asiadi® Down também era elegivel para o
aborto por anomalia fetal. Dai, ndo por acaso,rda maneira ou de outra, este aspecto
esteve presente no debate, fosse pela intervengéa do jornalista entrevistador, que
indagava respostas para a problematica desta siadrou pelas intervencdes do Dr.
Kipper, quando questionou a impropriedade de elgtaib@ento de linhas divisorias entre
vidas validas e ndo-validas; e mesmo do Dr. Goljopndo provocou a nocéao de qualidade
de vida em contraponto & mera existéncia de vida.

Porém, talvez em funcdo da auséncia de pessoassitmirome de Down que
pudessem, elas mesmas, falarem em nome de suasapropinides, com articulagédo
compativel a um debate académico, optou-se peteseptante da sindrome de talidomida.

Consideragfes a parte, o fato é que, do pontostie aigumentativo, a participacédo
do representante dos deficientes deixou a desejaneiramente porque, ao referir a
proposta legal, entdo vigente, de descriminalizatiaborto nos casos de anomalia fetal,

aquela participante desdobra uma interpretacaoregtep ao menos do ponto de vista legal.
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Logo, confunde, em varias passagens de seu disasussibilidadedos fetos serem
abortados se os pais assim quiserem, cabrigatoriedadede o serem. Se tal equivoco
resultou de um deslize na apreciacdo das sutildaaguestdo, ou resultou de uma
artimanha retérica, nunca se sabera.

Era marcante, ainda, em sua fala, o apelo positiaotonomia reprodutiva — um
preceito que versa acerca da liberdade de escoldmhito das decisdes relativas a como,
guando, com quem e quantos filhos uma pessoa podeste apelo, contudo, era afirmado
de maneira pouco consequente. Pois, ao posicienglesamente favoravel ao direito das
mulheres ou casais decidirem se querem ou naoggusuma gravidez, ressaltava que
assim o fizessem “independente da situac&do”, mssodsiderava a probabilidade de que
parte das decisbes viessem a ser, inegavelmemteadas pela situacdo de anomalia fetal.

A Unica maneira, precisa, de isentar a presen@ndmalia fetal no peso de uma
tomada de decisdo pelo aborto, seria inviabilizanddescoberta da mesma, ou seja,
restringindo o diagnéstico pré-natalEsta medida, a propésito, parece sugerida pela
representante dos deficientes, quando, bem aocoirdei sua fala, gratifica-se pela
inexisténcia de diagndsticos intra-Utero, a époeasell nascimento o que, segundo faz
constar, garante, hoje, a sua existéncia como @esso

Tal recurso, de louvor a prépria vida como razastdrde para afirmar a
imoralidade do aborto por anomalia fetal, permei@réca do discurso desta representante
dos deficientes. Mas uma andlise mais critica dess@&so denuncia sua inconsisténcia,
uma vez que o mesmo sO faz sentido no plano ingiWjchdo cabendo sua extensédo ao
dominio coletivo, onde as mudltiplas e complexasissitudes que orientam as

conformacdes familiares, resgatam o elemento deridgravel de cada biograffa.

> Nem mesmo a proibico legal, conforme vige atuatmeo Brasil, tem impedido que se busque o aborto
por anomalia fetal quando, assertivamente, osgsasn desejam. Ainda que sujeitos a clandestinidade
condigBes em que seria realizado tal aborto, estansténcia ndo representa intimidagéo suficieaté,
porque, segundo pesquisa realizada em &mbito redcioma parcela expressiva dos obstetras apoiaria o
planos do casal. A esse respeito ver FRIGERIQI, 2002)

* Uma exclamagdo do tipo: “— Felizmente minha mae m& abortou e entdo eu nasci!” equivale a
considerar que ha, em algum lugar de um plano iagteutras tantas lamentacdes ecoando: “ — Qua pe
que eu ndo nasci! Pois meus pais me abortaranksta. hipdtese intangivel faz-se aqui exercitada fias
argumentativos. Pois, exposta a incomensurabilidadeduas situagfes, conclui-se que o “passapuate’

tal plano, talvez ndo esteja no aborto em si, nmssana culpa que os pais se auto-infligem pejo at
Ademais, se por um lado ha quem credite a propigémncia a um aborto ndo cometido, sempre hapera,
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E importante deixar claro, que a insustentabilidaée parte da argumentacio
daguela representante dos deficientes, antes ddicig uma desqualificacdo pessoal,
expbe, na verdade, inconsisténcias existentes leaque é o substrato filosofico da
reflexdo sobre a discriminacdo presente no abatoapomalia fetal — o modelo social.
Para situar exemplos desta inconsisténcia, bastdidar a opinido desta porta-voz do
modelo social, na confrontagdo, por exemplo, ediferentes politicas preventivas que
visam a reducao da incidéncia de deficiéncia. Assempor um lado, Claudia Maximino,
representando a comunidade de deficientes, poaiwdese contrariamente ao aborto por
anomalia fetal — uma medida que pode ser entemdio preventiva para a incidéncia de
mal-formacgdes - por outro lado, ela mesma reiviam@dicoutrora, a proibicdo expressa da
prescricdo da talidomida para mulheres em idad#, féem como maior rigor em outras
etapas de circulagdo do medicamento, o que reduodayia, numa forma dprevenir
novos casos da tal sindrome malformativa nas @agngeradas. (MAXIMINO &
SCAVASIN®® apudOLIVEIRA et all, 1999, p. 106)

Acerca deste filme analisado — Aborto Seletivo—ede® concluir ressaltando que,
se as posicles da representante dos deficientesen@ostraram habilmente defenséaveis,
talvez devido ao pouco tempo a ela destinado, t&cipacdo do Dr. Kipper — um médico-
cumpriu a contento o papel de mediar os interedaesomunidade de deficientes. Este
médico,tinha como oponente outro médico - o Dildppferrenho defensor dos principios
da autonomia reprodutiva e cujas posi¢coes amplafaabraveis ao aborto por anomalia
fetal eram frequentes em entrevistas que ofereoia cecorréncia nos jornais. Ao
confrontar com sagacidade as posi¢coes do Dr. Gotlopr. Kipper trazia a termo, por
exemplo, aspectos como a responsabilidade do Esedssisténcia as familias que, em
nome da autonomia reprodutiva, optassem por tevdjlcujas deficiéncias implicariam em
custos, 0s quais, sabidos com antecipacao, delén@ente ndo foram evitados. Acenava,
desse modo, com a possibilidade de recrudescindgtoejeicdo social sofrida pelos

deficientes.

outro lado, a possibilidade de que uma existéreidésgracas a um eventual aborto cometido antezittem
aquele nascimento.

% MAXIMINO, C.M.; SCAVASIN, F. A . Trinta e cinco ass de luta. In: FIGUEIREDO, G.J.P. (org)
Direitos da Pessoa Portadora de deficiéncia. SélmPdax Limonad, 1997, pp. 203 — 211.
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O segundo filme analisado denominouRseforma do Codigo PendCONSELHO
FEDERAL DE MEDICINA, 1999a). Dele participaram o entdo Ministro do igqu Tribunal
de Justica — Luiz Vicente Cernicchiaro, Dr. Gab@sklka, médico, pediatra, professor da
USP e Dr. Genival Veloso de Franga, vice-presiddat&ociedade Brasileira de Medicina
Legal. O filme possui o mesmo formato e dindmicaadterior, a exce¢do da auséncia de
convidados extraordinérios. Assim sendo, ndo haeresentacdo da categoria de
deficientes naquele debate. Mesmo assim, este fdnedeito para andlise porque uma das
partes do debate tratava da questdo do abortcparadia fetal, enquanto uma propositura
presente no ante-projeto de revisdo do Codigo PAgakla proposta de revisdo havia sido
concebida em uma primeira versao, em marco de ¥@98ivergéncias entre a primeira e a
segunda redacbes do ante-projeto — a que incluaiguer tipo de anomalia grave e
irreversivel e a que contemplava apenas casos nedrecomo a anencefalia,
respectivamente, eram objeto central da discudédsse contexto, destaca-se um deslize
conceitual do ministro Cernicchiaro que, ao apresem Ultima e vélida verséo do texto da
reforma do Codigo Penal faz, equivocadamente, &éebiat expressa a sindrome de Down
como uma anomalia alvo do aborto por anomalia,feia¢ se pretendia implementar na
legislacdo brasileird. (Um equivoco desta monta evidencia, em partefeitos da midia
impressa na divulgacédo da tematica e sua influ&uidundidora sobre o publico leitor).
Partindo dai, postura discretamente favoravel aacdas deficientes, podia ser creditada ao
Dr. Genival Veloso de Franga, que trazia a disaussfpectos como a tolerancia frente a
diversidade.

N&o obstante uma apreciacdo breve deste filmaljéasse de imediato a auséncia
de participacdes de representantes dos deficieim&@stiu-se na sua andlise, posto que,
eventuais contribuicdes que tivessem partido dagsejmento, poderiam ter algum dos
entrevistados como porta-voz. Isto foi previstostdaerando que o ante-projeto de revisao
do Cddigo Penal aguardou, durante seis meses,t8egeate acréscimos ou alteracdes que
porventura viessem por parte da sociedade civiletanto, o que o debate promovido por

aquele filme levou a crer, foi que uma das categornteressadas na questdo — 0s

" Tal equivoco foi silenciosamente corrigido, na iacm que, em um outro filme do programa do CFM —
42 Jornada Oscar Freire de Bioética, em agost®€@, b ministro ndo faz mais men¢des a Sindrome de
Down, do modo como fez no filme anterior.( CONSELABDERAL DE MEDICINA,1999b)
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deficientes ou seus representantes - mantiveranegamente omissos em relacdo a
questdo do aborto por anomalia féfal.

O terceiro filme analisado denominouAkorto Seletivo em casos de Sindrome de
Down (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA,1999d)O debate era mediado pelo
mesmo jornalista dos programas anteriores, que\asiiva cada um dos convidados e lhes
dirigia o direito a réplicas. Tendo sido realizafltase um ano apos o primeiro filme aqui
citado, este contou, mais uma vez, com a presemdardhomaz Rafael Gollop. Havia
ainda outro representante da area médica — o Pssé Moraes de Oliveira, o qual, sendo
entdo Presidente da Fundacdo Sindrome de DownmigiGss e pai de uma moca com a
sindrome, cumpria, ali, o papel de representante didicientes e de opositor do Dr.
Gollop. Participacdes externas stddioforam provenientes de duas assistentes sociais do
Hospital Materno Infantil de Brasilia, uma enferrae¢ a relacbes publicas da Federacéo
Brasileira das Associa¢fes de Sindrome de Down fiaMdadalena Mendonca. Esta
dltima, juntamente com o Dr. Ulysses, atendia gmepde representante das entidades de
deficientes e de, igualmente, opositora das posigétendidas pelo Dr. Gollop. Importante
destacar o espaco restrito destinado a esta repmat® uma vez que sua participacao
previa apenas a oportunidade de dirigir uma integ&e, ndo sendo possivel a reelaboracéo
nem refutacdo das respostas.

A marca deste debate foi 0 antagonismo entre asg@ssdos dois entrevistados: a
do Dr. Gollop, defendendo o direito a liberdadeedeolha por parte da gestante, ampliavel
ao ambito de outras decisfes reprodutivas masyeaas® a partir da constatagdo de um
feto malformadoyersusa do Dr. Ulysses, que defendia a tolerancia frandeversidade e

portanto a salvaguarda do lugar social dos detegen

%8 Segundo comunicacdo pessoal mantida com o mir@roicchiaro, em um intervalo das palestras de um
Seminario sobre Clonagem Humana promovido pelo d@ef@deral, em junho de 2002, consta que, por
ocasido daquele periodo de espera de sugestdadealp anteprojeto relativa ao aborto por anonfat&

ndo havia mesmo recebido nenhuma consideracaogo@ ¢ia comunidade de deficientes, ou por parte de
entidades referidas aos interesses dos deficiehteessao pela alteracéo dos termos, que fizerseganda
redacéo constar a elegibilidade do aborto apen@sqgsafetos inviaveis, ou seja, sem possibilidaeleida
fora do utero (e ndo simplesmente fetos com graveseversiveis anomalias) teria partido de setdies
igreja catdlica, que anteciparam ao ministro, em@sidente da comissédo de revisdo do Cddigo Panal,
possivel insatisfacdo das entidades de assistémsageficientes com uma redagao que pudesserinéhins
quadros de deficiéncias.

130



Embora estas duas posicbes ndo fossem, a pringfompativeis, assim se
mostraram, devido, em grande parte, a incapacidadiefensor do direito a diversidade,
em considerar a abrangéncia que pode alcancarpesigipio, se levado as Ultimas
consequéncias. Ou seja, se entendermos diversiade diferentes modos de existir
enquanto pessoa, entdo, haveremos de considetaragmliferengas fisicas, mentais, da
estética do corpo e da expressao intelectual, pi@aglem um deficiente de uma pessoa
sem deficiéncia, quanto as diferencas nos modosedeméae, ser pai, desejar filhos,
constituir familia e projetar vocagdes herdicasapaercer esta paternidade. Assim sendo,
o principio mesmo do respeito a diversidade pode pbecedentes para o emprego da
autonomia reprodutiva. Mas como cada um dos detwaedorosseguia afirmando suas
posicdes de forma irreconciliavel, instalou-se uatogo de surdos.

Um ponto forte da argumentacao do representantdefasentes foi 0 modo como
ele redimensionou positivamente, e de forma reaisbbjetiva, as perspectivas de vida da
pessoa com sindrome de Down. Neste sentido, patiiga, tacitamente, uma critica ao
Dr. Gollop, tendo em vista que 0 mesmo é notoria fl@ma pessimista como descreve as
expectativas clinicas e mesmo sociais das pessoas sihndrome de Down. Tal
negativismo, quase tendencioso, que desenha quddrgmerspectivas exageradamente
desanimadoras, 0 desautorizavam, inclusive, emaela lisura esperada de um debatedor
neste sentido.(Esse tom muito pouco otimista hsidia, inclusive, marcante no seu ultimo
debate).

Contudo, uma falha argumentativa do representargaleficientes ocorreu ao fazer
parecer que todo o problema com o aborto parasirelde Down, residia no fato de que
0s pais gravidos sdo mal informados e de formassika@mente negativa, sobre as chances
de sucesso e felicidade das pessoas com a sindPoiBseum aspecto que ndo é alcangado
por esta premissa, uma premissa efetivamente poted que ainda que os pais viessem
a ser positivamente ou de forma neutra informaalgsins deles, mesmo assim, manteriam
a intencao pelo aborto, caso constatassem a oc@rnémfeto em gestacao.

O discurso do representante dos deficientes vaeainda, do artificio de fazer
parecer que nao seria hora, ndo na conjunturamedcite se falar em aborto por anomalia
fetal. Melhor seria investir e discutir a incluséacial do deficiente. Parecia sugerir que,

guando finalmente tivéssemos uma sociedade verdauite inclusiva, apenas entado
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caberia se falar em aborto por anomalia fetal. Begello de visdo do problema néo é de
todo contestavel, podendo, inclusive, encontrasom@ncias que o reforcam em dados
apresentados pelo Dr. Gollop, no debate antereguido fez constar, em paises como a
Franca e a Holanda, que destinam grande investimeata reabilitacdo, educacgédo e
profissionalizacdo das pessoas deficientes e gualgamente, oferecem amplo acesso a
diagnostico pré-natal, a procura pelo aborto poraiia fetal, permitido legalmente, tem
sofrido quedas, na mesma medida em que tem auroeatdémanda por exames intra-
Utero. Porém, o argumento, da forma que é proposio representante dos deficientes,
perde em razoabilidade porque supde que as pslitta jogo seriam mutuamente
excludentes.

A participacao do outro representante das entiddeekeficientes, a ex-Presidente e
entdo relacbes publicas da Federacdo de SindroméDa¥en, foi muito breve,
expressivamente contraria a pratica do aborto pmmalia fetal e, mais uma vez,
fracamente argumentada. Confundia-se com a posaligiosa dogmatica de defesa
incondicional do embrido e, quando relativa ao @bpor anomalia fetal, propriamente
dito, a colocacao daquela representante estavadaneim dois pressupostos equivocados:
o de que esta forma de aborto resultaria, por giiéseia, no homicidio das pessoas com
Sindrome de Down e que esta forma de aborto congtesia 0 avanco das descobertas em
genética, pela extingdo progressiva dos sujeitestiglo.

N&o fosse este segundo pressuposto resultantegrdade, de desconhecimento
guanto a logistica da pesquisa cientifica, bem doato de um fatalismo interpretativo que
deduz uma obrigacdo de abortar a partir do didgt@bortar, poderia se dizer que estava
denotada, mais uma vez, a tenséo relativa asgaslitte prevencdo de deficiéncias. Pois
este pressuposto equivocado antecipava um cuida€dp sg levado a cabo, justificaria
também a interrupcdo da oferta do teste do pezmasomaternidades ou da vacinagéo
contra rubéola para mulheres em idade reproduthetdidas estas amplamente apoiadas
pela comunidade organizada de pessoas deficightes.

O quarto programa, denomina8wética para Todos? CONSELHO FEDERAL
DE MEDICINA,1999c) foi produzido pouco mais de wamo depois daquele que havia

9 O teste do pezinho é a chamada Triagem Neonatalidgntifica em bebés recém-nascidos, dentresoutra
doencas, a fenilcetonlria, o hipotireodismo cortgéra fibrose cistica e a anemia falciforme. Assdua
primeiras, se ndo tratadas, deixam como sequelacéncia mental.
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discutido o aborto nos casos de sindrome de Doweve um formato diferente dos
anteriores. Tratou-se de utalkshowmoderado pelo mesmo entrevistador e cuja Unica
entrevistada era a jornalista Claudia Werneck, paca diretora-executiva da ONG Pro-
Sociedade Inclusiva e ja autora de véarios livrdsesa tematica da incluséo.

Ativista pelos direitos das pessoas deficientes, rome ja vinha sendo, desde a
década de noventa, sindbnimo da militdncia pelaig@d social de pessoas com sindrome de
Down. A entrevistada se posicionava, assim, com@ wepresentante autorizada dos
interesses dos deficientes. Sua participacdo naguegrama propunha debater a questao
da inclusao social de pessoas deficientes a plaraxemplificacdo recorrente da casuistica
da sindrome de Down, bem como, aplicar a discudadoclusédo a pauta de interesses da
bioética, enquanto disciplina.

Desse modo, foi de surpreender que, apesar dacasiEnuma pergunta explicita
dirigida pelo entrevistador, um representante dasresses dos deficientes, em um
programa de 45 minutos de durac&o que colocavaaeia p questdo da discriminacéo, nao
tivesse feito nenhuma referéncia sequer a questabatto por anomalia fetal.

Esta omissdo se deu a despeito dos varios momeldoargumentacdo da
entrevistada que teriam oportunizado a introdugdialebate sobre este tipo de aborto.
Momentos, por exemplo, como a discussdo acercaegaalkdade das pessoas com
sindrome de Down, onde se questionou a geracaelus ltom sindrome, a partir de tal
unido. Ou ainda, quando ressaltada a limitacdo idétita em contemplar as varias
categorias de mulheres como detentoras de direttosjento no qual, as mulheres que
gestam fetos com deficiéncias poderiam ser lembraBa principalmente, quando se
discutiu as colocacfes de alguns geneticistas solaignostico pré-natal, os quais -
segundo a entrevistada - devido ao desconhecinaeica do desempenho das pessoas
com sindrome de Down, a aproximavam equivocadanaamtanencefalia e da distrofia
musculaf’, no tocante a qualidade de vida.

Essa perspectiva complementar de andlise da al&viddlitante da comunidade de
deficientes, além de sinalizar, sob uma perspepteealiar, aspectos da postura distanciada

desse segmento em relacdo a uma questdo que azialerespeito, também proveu

80 A distrofia muscular é uma doenca de origem geagtncuravel, de moderada progress&o no ritmo das
perdas que, devido a faléncia da atividade dos uwhdscleva inicialmente a perda dos movimentos dos
membros e, por fim, a morte, por insuficiéncia medpria. Acomete principalmente meninos.
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elementos que informaram o segundo momento datigaedo — o da analise de midia. A
identificacdo dos atores do drama- no qual seftvemsu o debate do aborto por anomalia
fetal no Brasil- como estavam representados, ger@s suas posicoes de fala e como
invocavam autoridade e legitimidade a estas falalssidiou a eleicdo de critérios para a
classificacdo dos enunciados das matérias jorica$stm categorias discursivas.

O que se segue sdo os resultados da analise exigee@or sobre as matérias e
reportagens que suscitaram a questdo do abortetae dom deficiéncia, selecionadas a
partir de quatro grandes jornais de circulagaoamedi
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A MIDIA , O ABORTO POR ANOMALIA FETAL E O SILENCIO DAS ENTID ADES DE DEFICIENTES

No estabelecimento do ranking que evidenciasse @didmeda participagdo da
comunidade dos deficientes no espaco criado pekissnde comunicagdo, quando do
noticiamento do aborto por anomalia fetal, consta® que, em se tratando da midia
impressa, essa participacdo foi pouquissimo expeessRessalte-se, em tempo, que
embora o aborto por anomalia fetal, em sendo ajgigaincipalmente a anencefalia, néo
estivesse dirigido a uma condicdo para a qual segse encontrar correspondéncia em
individuos adultos, ou seja, ndo ha anencéfalossviyue se possa chamar de pessoas
deficientes, na préatica o que ocorreu foi uma apragdo, quase explicita por parte da
midia, daquele tipo de aborto a sindrome de Down.

Do universo de 135 matérias e reportagens avaliaBésdelas, ou seja, o
equivalente a aproximadamente um quarto do t@aia freferéncias expressas a sindrome .
Logo, apesar de terem como pauta, principal ourskria, a questdo do aborto por
anomalia fetal e, portanto, estarem focadas nacefedia, por derivacdo, as matérias
resvalavam para questdes adjacentes como a setecdembribes nas clinicas de
reproducéo assistida ou para as facilidades e gémara dos diagnosticos pré-natal. Isto as
levava a mencionar outras formas de mas-formacéesred estas, com frequéncia, a
sindrome de Down. Mesmo que ela algumas vezes fefsgda, na redacdo dos textos,
como excecado para a aplicagdo do aborto que daedfispleiteava, a aproximagao estava
dada de qualquer maneira, até porque, ainda neates, 0 que mais se evidenciava,
através do destaque em legendas de fotos e em lgoxgeéficos, era o alcance dos
diagnosticos dentro do Utero e a crescente faddidamm a qual se descobre um feto com
sindrome de Down.

Assim, tendo como pressuposto a qualidade repasenda midia impressa em
enderecar questbes que dizem respeito aos interdespessoas deficientes, em especial
aos deficientes mentais, como as pessoas com wmiedde Down, prosseguiu-se a
avaliacdo das matérias e reportagens selecionadas.

A anédlise permitiu concluir que o principal adveis@rgumentativo ao aborto por
anomalia fetal, independente de quais fossem asedale argumentos, mostrou-se, entéo,

como sendo a Igreja Catélica. (Graf. 2)
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Partiu-se dai, para a verificacdo da presenca dargumento — contrario a pratica
do aborto por anomalia fetal - que, por si sO,slsdaem nome dos direitos dos deficientes,
independentemente de estar sendo emitido por un@uia categoria de interlocutores.
Constatou-se que o argumento, segundo o qual, oatle fetos com anomalias seria
condenavel porque significava discriminacdo diagidos deficientes vivendo em
sociedade, ndo era o mais prevalente. O grandedaeacgumentacdo contraria ao aborto
por anomalia fetal se fundamentava em razdes denoneligiosa — o argumento da
sacralidade da vida. De todo modo, aquele argumemiadefesa da imagem social da
deficiéncia, ainda era o segundo mais invocadogl&ald).Contudo, os articuladores
majoritarios desse argumento, eram representaategeja Catodlica e ndo da comunidade
de deficientes. (Tabela 3)

Por outro lado, as classes de argumentos em favabarto apontavam a defesa do
principio da autonomia reprodutiva como a razacnmsocada para justificar a aprovacao
da pratica. (Tabela 1) E, diferentemente do pamdgmontado em relacdo aos direitos dos
deficientes, este argumento que se remete expressaraos direitos das mulheres, foi,
como era de se esperar, emanado por representEntgge aqui se designou movimento
feminista. (Tabela 2)

Isto posto e, considerando as principais categalagargumentos levantados em
nome da condenacgdo ao aborto por anomalia fetat/idese que a discussdo se colocou,
ao menos a partir da perspectiva propiciada petamtomo uma questdo de conflitos de
interesses no plano dos direitos. Entretanto, o fiqpeal evidente a partir da analise
realizada, é que ndo se tratou de um embate trauade direitos das mulheres e direitos
dos deficientes mas, sim, entre direitos das megher direitos dos fetos, quaisquer —
fossem ou néo portadores de anomalias. Os diit®sleficientes ndo se destacaram, em
razao da auséncia na arena onde se desenrolouate,ddb articuladores efetivamente

comprometidos com a questdo.Uma auséncia que, possivelmente, reproduziu anees

®1 pois, ainda que Igreja parecesse correr em soctsointeresses dos deficientes, ela assim o fazia
secundaria e circunstancialmente. Uma prova derguémite, os interesses da Igreja e dos defieeméo

séo conciliaveis, revelou-se recentemente na votdgdrojeto de lei pela pesquisa com embrides homa
congelados que, embora representasse a chance raee ctratamentos revolucionarios para pessoas
deficientes, foi expressamente condenada pelaalgyeje entendia a presencga de vida humana em @nbrid
congelados e, portanto, o assassinato na manipub@ta pesquisas.
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postura de omissdo evidenciada pela andalise daugioddocumental das atividades

cientificas das entidades de pessoas deficientes.

O que este estudo de caso constatou foi um poaitiento distanciado, um quase
alheamento, manifestado pela comunidade brasitldrgpessoas deficientes — entidades
assistenciais, representantes autorizados e ouwdtoses sociais que se afirmam
legitimamente comprometidos com seus interessesn fekacdo a uma questao-chave de
suas agendas: o] combate a discriminacao, assim itadeed a
partir da leitura que o modelo social faz do abpdpanomalia fetal.

O que as andlises empreendidas — das atividadetificees das entidades de
deficientes e da esperada participacdo destasadaticho espaco da midia — permitiram
concluir, foi que, embora estivessem habitualméetedo na cartilha do modelo social”,
estas entidades, ou a comunidade de pessoas wkeficigue representam, ndo lograram
transmutar conceitos em articulacdo politica. Beo ise enxergou a destacada apatia na
tomada de posicionamentos no que dizia respeiteest@o do aborto por anomalia fetal.
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CAPITULO 5

DISCURSOS SOBRE DEFICIENCIA SAO PRODUTOS DE DIFERENTES CONTEXTOS CULTURAIS

Quando se busca operacionalizar o modelo socidéfieiéncia, ou seja, enxerga-lo
no exercicio de condicdes objetivas, ndo-abstratasie se tem, como um subproduto da
insuficiéncia intrinseca de suas premissas, ecag#io de categorias explicativas que
seriam melhor apreendidas como construtos soé&asm ocorre, por exemplo, na forma
como o modelo social, ao apresentar a origem dei&lefia, designa a no¢ao de sociedade.
Pois, ao transitar do corpo biolégico para o capual, no sentido de localizar no segundo
as disfuncbes que causariam a rejeicdo as pessficisrdes, aquele modelo de definicdo
da deficiéncia, acaba por impingir um carater mibicol a sociedade, culpabilizada pela
condicdo de excluidos das pessoas deficientes. de@lmeocial da deficiéncia relativiza a
condicdo de deficiente, na medida em que a apdeciaaneira relacional com o ambiente
social. Caberia, entretanto, aplicar um mesmo petr@nrelativizador que estendesse a
descricdo da deficiéncia a uma compreensdo menaslizada da sociedade, e que, nesse
sentido, considerasse que os fendmenos institusionganizados que surgem em torno da
deficiéncia — como as entidades de assisténcia fasf@dos em distintas conjunturas de
sociedade civil.

Deste modo, se tomarmos o contexto brasileiro cooméraponto as realidades dos
Estados Unidos e da Inglaterra, principalmentegraie partiram as reflexdes que forjaram
o modelo social, o que teremos € um outro cendioathjunturas socio-historicas. Deste
cenario, destaco para os fins desta tese a nags#otia peculiar de mobilizagcdo civil
organizada em torno dos interesses dos deficienu@s, ndo autorizaria, inclusive a
categoria a falar, numa perspectiva sécio-politida, um movimento de deficientes,

propriamente ditt.

62Assim, ndo obstante entidades filantrépicas com@RAE’'s ou as Associacdes de S. de Down, fagam
referéncias a si mesmas como parte de um movinféntvimento apaeano” ou “movimento associativo das
pessoas Down no Brasil”) em documentos oficiaiditevatura produzida no ambito destas instituic(ids
TIBOLA, 2001, p.22-25 ou ainda em BARBOSA, 2001, 283-290: ou por exemplo: EBERACAO
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Este capitulo se presta a apresentar, segundtidadeabrasileira, caracteristicas do
associativismo de entidades organizadas e de ostgstos coletivos em torno dos
interesses de pessoas deficientes.

Para tentar caracterizar o modo como a categooiddores de deficiéncia” estaria
organicamente mobilizada em torno desta causa c@roumem outros termos, 0 que
haveria de tipico no modo como se configurou umvimento” de deficientes no Brasil,
optou-se por descrever a atividade das entidadegetedo aos deficientes no tocante a
gualidade da assisténcia social prestada. Nao spodsivel avaliar o conjunto das
entidades que atuam no Brasil em favor das peskfiagentes, optou-se pelo recorte junto
asAPAEs - Associactes de Pais e Amigos dos Excefxi@rRasAssociacdes de Sindrome
de Down alcancadas através de suas respectivas federacdesalguns documentos,
pesquisas e relatérios de trabalhos por elas, ms@eito delas, produzidas. Leve-se em
conta, ainda, que foram estes mesmos tipos deadeBdaqueles acessados para as
pesquisas nas quais se basearam os dois estucasoddesta tese.

Logo, ressalvadas as devidas consideracdes e grigadies existentes em meio as
tantas entidades brasileiras voltadas a atencdefilmente, pode-se dizer que, em geral, o
gue as caracteriza é o fato de manterem um pexfiicionalmente assistencialista, que se
sobressai em relacdo a funcdo promotora de cidadaoi elas anunciada. Por um perfil
assistencialista entende-se o fato delas limitasenao cumprimento da prestacdo de
servicos e serem representativas apenas dos sesrearticularistas e coorporativos de
seus associados. Logo, a vocacgao solidaria estfiroa qual se afirma estarem baseados
seus servigos € acionada apenas para atender dmdatiretamente afetadas. A esse
respeito vale destacar que, no que tange especdita a atividade das entidades do tipo

APAE, estando a filiacdo da clientela beneficiadeunscrita pela condicdo de deficiéncia,

BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES DESINDROME DE DOWN, 1999, p.126-127), sendo o conceito de movimento
social um conceito caro a Teoria Social, nem toedado de agdo coletiva permitiria esta denominagifoa

gue consideradas especificidades analiticas quavetmente os conformariam como “Novos Movimentos

Sociais”. Os Novos Movimentos Sociais — fendmenajual se enquadraria o ativismo da comunidade de
deficientes — buscam emancipacdo pela garantiairééod, afirmacdo identitaria e reconhecimento de

cidadania, o que implica em transformacdo de valomém da transformacdo das relacdes socio-
econondmicas de dominagdo. Neste sentido, as pdngasrdadeiros novos movimento sociais, seriais ma

amplas e de alcance a mais longo prazo do queusaspanediatistas das ONGs ou do que as pautaa aind
mais estreitas das entidades filantrépicas, commléadas para a deficiéncia. Nao sendo o espesia dese

o ideal para estender a discusséo, fica aqui apemgesda a questéo.
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esta, que ja se mostra circunstanciada a ofertaselvog;os assistenciais terapéuticos e/ou
educacionais, € limitada no tempo pela faixa eténa que esses beneficiados serdo
atendidos pelos servidds Estas afirmacdes sdo corroboradas por estudosaace
situacdo organizacional da categoria, que tém ualwlque “As pessoas portadoras de
deficiéncias ndo estdo propensas, na sua maionebdizacao pela formacao propria do
paternalismo.” (VIVOT, 1994, p.30).

A pouca expressividade do ativismo politico é tambéma caracteristica
diferencial destas entidades. Justificativas histérestariam calcadas no fato de que, em
sua génese as entidades beneficentes, como gmdwmliiada a atencdo aos deficientes, ndo
foram marcadas pela critica ao Estado, por operaremargem do sistema, ou por terem
pouca visibilidade publica e reservas ideolégicafoates de financiamento. Assim, numa
perspectiva histérica, suas atuacdes no Brasicpoétribuiram para a mudanca da relacéo
entre a sociedade e o Estado, configurando-se sygmmao de complementariedade a

presenca deste ou de suplementacéo de suas agséncia

Esta inércia do ponto de vista da mobilizacaatipalpode ser explicada ainda pelo
fato de que os quadros de pessoal das entidadeBdeeres tradicionais como as APAEs
sdo compostos por funcionarios ou voluntarios senmdcao universitaria. Quando existe,
esta € em grande medida referida as areas de sagd@cacdo, o que em geral ndo o0s
operacionaliza politicamente. Uma pesquisa demaunsjue “Dos 211 profissionais que
reportaram ter concluido um curso superior e/ousp@erior e responderam a determinada
guestdo, 113 (53,5%) tiveram formacé&o na area ded€do; outros 89 ( 42,2%) na area de
saude; cinco profissionais formaram-se em Servimmabe 0s quatro restantes em outra
area. [...] Entre os que obtiveram formacdo em &add campos mais referidos — pela
ordem — foram Fonoaudiologia, Psicologia, Fisigiexae Terapia Ocupacional [...]".
(FEDERAGCAOBRASILEIRA DAS ASSOCIAGOES DESINDROME DEDOWN, 1999, p.97- 98).

Por outro lado, a respeito da formacdo majoritagizie universitaria dos quadros

de pessoal das ONGs, a seguinte referéncia é exsstira: “ Por ocasido do evento que

83 para exemplificar este aspecto uma pesquisa adaligela propri&kederacdo Brasileira das Associacdes
de Sindrome de Daw em um universo composto por aquelas associapdesAPAEs e por unidades
Pestalozzi, traz referéncias elucidativas: “Obses® que, na percepcao de grande numero de pais, a
participagdo em associacdes sO se justifica engusmis filhos s@o criancas ou adolescentes. Coito,efe
uma parcela expressiva disse que ndo se interegsavparticipar porque seus filhos j& eram adultos.”
(FEDERAGAOBRASILEIRA DAS ASSOCIAGOES DESINDROME DEDOWN, 1999, p.125)
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culminou com a fundacdo da ABONG (Associacdo Beasil de Organizacbes N&o
Governamentais), pesquisa efetuada com entidad=serges [...] trouxe informacdes
interessantes. No item dirigentes, foi constatag® 87% tinham diploma universitario e
39%, poés-graduacdo (dos quais 19% completaramogurg exterior). Um quadro das
disciplinas cursadas na graduacé&o indicava queisfreguentada foi a filosofia, seguida
da sociologia, economia, teologia, advocacia easutNa pds-graduagcdo, um terco fez
sociologia.®* (WANDERLEY, 2002, p. 121).

Se as entidades de deficientes ndo tém buscadavarsidade, pode-se dizer que,
do mesmo modo, a Universidade n&o tem buscadot@m@ss de deficientes. Pois, em
investigacao acerca das acdes realizadas peldsigiss de ensino superior brasileiras, no
gue diz respeito ao ensino, a pesquisa e as alesdde extensdo no campo da educacdo
especial, constatou-se que:

“Por outro lado, as iniciativas [relativas a atadgs de extensédo] junto a sociedade
civil privilegiaram tanto entidades assistencia@no escolas privadas, 0 que
também se constitui hum paradoxo: muito tem seddal@ discutido nas
universidades sobre a construcdo da cidadania essogs deficientespas as
entidades de defesa dos deficientes, bem como osi§ahos governamentais e
municipais, tém sido alvo de pouquissimas iniciatas” (BUENO, 2002, p.109).

(grifo meu)

A questdo da formacdao profissional e da capacitdgaguadro de funcionarios das
entidades do tipo APAE é, a propésito, denunciadierasuas condi¢cdes administrativo-
funcionais. Em pesquisa encomendada pela Federded8o APAEs a consultores
organizacionais externos, para avaliar o que ed&wminaramEixo Referencial de
Atuacao destas entidades, concluiu-se, a respeito de dieigentes, que “A falta de

preparacdo gerencial dessas liderangas, no entamt@erado consequéncias na gestao de

® Muito embora seja possivel apreciar referéncia®R8Es e as Associacdes de Sindrome de Down,
principalmente quando provenientes de bibliografiar elas produzidas, como sendo as mesmas
caracterizaveis na forma de organiza¢gfes-nao-ganerntais, uma andlise dos pressupostos tedricos que
distinguem os varios tipos de entidades de assist&wocial, mostrard que tais entidades benefisemdie
podem ser descritas nem mesmo como ONGs. Distiagu®NGs de outras entidades de assisténcia social,
tem sido ainda tarefa perseguida com afinco padéuaos que dividem espagos com a universidadene co
militdncia e que reclamam por uma distingdo queepa as entdo reconhecidas ONGs do confundimento
com a chancela de entidades beneficentes que,amorelede seus remetimentos ao senso comum, ficaram
notérias pela atuagéo pouco idénea que, por vagesarcou com a alcunha de “pilantrépicas”. (LANDIM
2002, p. 17-50) Acerca da caracterizacio das OBESto senso, ver DURAO (2001, p.55-74).

141



recursos humanos, mesmo porque um grande numeliogentes nao tem experiéncia em
coordenacédo de equipe, fora da APAEERERACAONACIONAL DAS APAES, 1997, p. 29).

Além das caracteristicas ja apontadas, pode-se dige enquanto herdeiras do
modelo caritativo da filantropia religiosa, as dates de assisténcia a deficientes
apresentam dificuldades em imprimir, nas gestoesrastrativas, maior profissionalismo
na captacdo de recursos e tratamento empresar@mpromisso com a transparéncia e
com a publicizacéo de seus resultados. Este arsatmas aproxima da informalidade com
a qual se administram os espacos domeésticos —asspar; exceléncia privados — e aponta
ainda para as mesmas posturas proprias daquelenidoraiqual se acredita imune as
interferéncias ou exigéncias da ordem publica.

Em trabalho realizado por LOPES (2002), acercandsponibilidade das entidades
beneficentes a prestacédo de contas, abertura toadi transparéncia de procedimentos,
fica claro que esta condicdo se da, em parte, devideranca advinda da relacdo destas
entidades com a filantropia de tradicdo caritagvieligiosa. Nas palavras daquele autor:
“De um lado a influéncia da Igreja, e em conseqédas regalias que a Igreja tinha de
nao ser fiscalizada em termos organizativos, ndm pstado, nem pelo Vaticano, pois os
padres sempre (e apenas) prestaram contas dir¢eate@riador.[...]" (LOPES, 2005;.

No Brasil, a primeira iniciativa de congregar pais pessoas portadoras de
deficiéncia e outras pessoas interessadas em lagp@eorreu no estado do Rio de Janeiro,
por demanda de uma méae de crian¢a com deficiéneigaim Segundo TIBOLA (2001,
p.22-25), em dezembro de 1954, foi entdo fundgaténaeira APAE do Brasil. Desde o seu
inicio, a despeito da iniciativa laica, a presedaalgreja Catolica se fez presente, posto

gue, inclusive, esta primeira assembléia fora gigsipor um padre. Além disso, ha de se

% As ONGs, propriamente ditas, também contaram, engénese, com a participacéo da Igreja, ainda que
vertente religiosa a qual se filiaram as entidduige tidas como ONGs de tradi¢ao civica fosse prisima

a militancia de esquerda, como a Teologia da Laigéd, diferentemente dos ramos da Igreja parcdass
entidades assistencialistas tradicionais. De toddonpode-se argumentar que estas ONGs estariaitasuj
aos mesmos riscos de informalidade excessiva o itratitucional e organizativo. Mas o referidouelst
destacou também a influéncia da clandestinidadepdorma de sobrevivéncia a ditadura, na histoas d
ONG. Segundo LOPES, as ONGs passaram, entdojtarejerganizacao e institucionalizagédo formainoo
um modo de resisténcia a ldgica capitalista, que fertemente identificada com toda uma sistemética
organizacional voltada para a sustentacéo lucrdévama empresa. Contudo, essa premissa néo proaede

o caso das APAEs, tendo em vista as mesmas ndo tgerado na clandestinidade, ou a margem do regime
militar, quando, muito pelo contrario, inclusivereliam postos ocupados por oficiais do Exército. (cf
ANTUNES,2000).
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considerar que os primeiros embrides da filantrag@dtativa religiosa no Brasil, que
remontam ao Periodo Imperial, ja elegiam no coojumos assim chamados
“desassistidos”, as pessoas com deficiéncia. (MESER, 2001, p.45). (O olhar voltado a
esta categoria haveria de se estender no tempagiorda filantropia higiénica, propria da
Primeira Republica, e da filantropia disciplinadopsdpria do Estado Novo. Contudo,
entidades criadas com a finalidade exclusiva dedatea pessoas deficientes, e tdo somente
a elas, so viriam a surgir no Brasil, de fato, éaadla de 50.)

As suposi¢cOes aqui sugeridas devem ser apreciaitas, a luz do fato de que as
entidades beneficentes consideradas para os fate ttebalho estdo consubstanciadas em
instituicbes com uma caracteristica muito especifiRois, as instituicbes de amparo aos
deficientes mentais - a diferenca daquelas quedetendeficientes fisicos, visuais e
auditivos - sdo instituicdes tipicamente formadasdirggidas por maes e pais que se
organizaram para assistir as necessidades deilbegs Ocorre que estas instituicdes, entdo
geridas por parentes dos deficientes mentais, dapemn nas gestdes institucionais 0s
modelos de relagcbes familiares conflituosas, tewslas pelo processo de luto do filho
idealizado. Nas palavras de DANTINO,

“Toda gama de sentimentos (culpa, negacéo, rejesgdopiedade) que acompanha
0 processo pelo qual passam os pais quando doveasoi ou da descoberta que o
filho idealizado n&o nasceu, tendo vindo outro emlagar, parece reapresentar-se
na instituicdo, ou seja, acredita-se que este @datemocional faca parte do
cenario institucional e, como tal, silencia a cE(@ANTINO, 1998, p.34).

Deste modo, as manifestacdes emocionais pecyliarg®or que nao dizer, os
valores, com frequéncia emanados por estas maessegeabam por se constituir em
elemento significativo das relacfes profissionaasitilas com o pessoal técnico contratado
e mesmo das relagdes extra-institucionais que premms ideais das entidades.

Expressdes de confundimento e promiscuidade estesfaras publica e privada,
como este acima assinalado, podem ser ainda @assgelto fendmeno do clientelismo, tipo
de relagédo, contudo, cuja natureza corrompida nempie € assim identificada pela
tradicdo cultural brasileira. O clientelismo poee descrito como uma relacéo de troca de

favores, em geral politicos, por beneficios ecowgbmide variado escopo. Havendo o
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clientelismo se disseminado na tradicdo politicasiteira, este acaba por transitar para
além dos momentos de manifestacdo representativierdacracia — como a eleicdo de
governantes — contaminando igualmente a dinAmisatrdaas estabelecidas ao nivel da
participacdo cidada na sociedade civil organizhdgo, a perspectiva de analise da cultura
politica também identificaria expressdes de clism® quando, por exemplo, o publico-
alvo de uma entidade beneficente, a busca apenasgaestacdo de servicos imediatos,
como um mero cliente busca uma empresa, desobragadontribuir para o fortalecimento
identitario da categoria por aquela entidade adaist

Clientelismo e assistencialismo se complementanamrmedida em que o primeiro
corresponde ao modo de resposta dos usuarios dagerliicos, ofertados de uma forma
puramente assistencial, pelas entidades de atencéao.

Desde a emergéncia do Terceiro Setor, nas década&siemocratizacdo do regime
e de fortalecimento da sociedade civil, as entiglatideficientes vém tentando transpor
este carater assistencialista de suas atividadgser& esta marca paternalista de sua
atuacdo se fez necessario para que ndo destoasseonjdnto das organizacdes nao-
governamentais, caracteristicamente definidas pmelalidade emancipatoria de suas

intervencdes junto aos grupos e parcelas da pdmukab seus cuidados.

Essa tendéncia de reordenamento identitario dadadet de deficientes, a exemplo
da Federacdo das APAEs, foi expressamente vistvekaresso de discussdo da reforma
do Estado e do enquadramento legal das organizalgde®ciedade civil (denominado
Marco Legal para o Terceiro Setor/Lei das OSCIBsg disciplinou o uso dos fundos
publicos de financiamento pelas instituicdes pegates ao universo do associativistho.
Segundo LANDIM:

“Pode-se entdo dizer que aquelas entidades tendsenpablicizar, ou se politizar,
em sentido lato, ou seja, ha, nessas dindmicasnesmo tempo e de forma
contraditéria e combinada, uma ‘filantropizacaairea ‘politizacdo’ no campo da
assisténcia social através das instituicbes prsiaBaemplos: organizacdes nas
areas de criancas e adolescenteslaai portadores de deficiénciaou ainda de
idosos, em que uma tradicdo de assistencialismeg@mma se quebrada pela sua
entrada no campo da luta por direitos. Muitas mir®NGs, no sentido em que

% A Lei das OSCIPs, n. 9790/99, discriminou airdiatintivamente, o pertencimento de ONGs, fundacées
empresariais e outras entidades de assisténcal aodiniverso do associativismo.( LANDIM, 200238).
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passam a se enquadrar em determinadas réidesrsos espacos institucionais.”
(LANDIM, 2002, p. 33). (grifos meus)

Deste modo, passou a fazer parte das agendas datteles beneficentes, pautas
como inclusdo social do deficiente a partir do s@em0 ensino regular, empregabilidade,
defesa ampla de direitos e promoc¢éo a vida indegméedem substituicdo aos consagrados
temas da assisténcia médica e terapéutica e ddammagdo no ensino especial.
(Caracteristicas deste momento sadssociacoes de Sindrome de Dayue, nascidas na
década de 80, pareceram buscar se identificar mr@m amparo meramente protetor e
paliativo — muito préprio das APAEs - e mais conmeestimento no empoderamento das

pessoas com sindrome de Down e de suas familias.)

Este incremento civico das a¢les da filantropiaefmecialmente apreciavel pela
escolha da representacdo paritaria que passou pocoem 1993, o entdo instituido
Conselho Nacional de Assisténcia SocialCNAS. Uma vez que este conselho visava
implantar a nova politica de seguridade social @lend participativa e marcada pelo
controle social, a composicdo deste 0Orgdo estawda danto por representantes
governamentais quanto por representantes da sdeiedsail — como as entidades de
assisténcia social. Foi neste contexto, entdo,sgudeu a formalizacdo da presenca das
entidades de deficientes no processo de ‘demoacétiz da filantropia’ no Brasil, na
medida em que, parte da representacdo do CNAScigada por organismos como a
Organizacdo Nacional de Entidades de Deficientsgcdd (ONEDEF) e a Federacéo
Brasileira de Instituicdes de Excepcionais ( FEBJHKIESTRINER, 2001, p. 220).

Entretanto, foi justamente no cenario da implardad@ste Conselho que se pode
observar sintomas de uma postura pouco progreggisiaarte das entidades beneficentes,
dentre as quais, as entidades de deficientes. Nissiniciais de vigéncia da LOAS — Lei
Organica de Assisténcia Social, a politica nacioea@ntemente abalada pelo escandalo da
LBA buscava, entdo, através do CNAS, novas e magemtes formas de recadastramento
de entidades e de renovacédo de certificados derblaia.

Assim, ocorreu que, algumas entidades filantropitetmerosas com o curso das
negociacoes e deliberacdes que partissem do CNARs mormas implementadas
poderiam leva-las a perder recursos e subvenc@ssatam formas de obstruir esse

processo de ‘moralizacdo’ da politica de assiséésocial. Em relato da presidente do
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CNAS, em 1988, pode-se ler: “Logo tivemos clarepbres as forcas contrarias a
redefinicdo do sistema de regulacdo da filantrofafremos lobbies fortissimos.|...]
Fomos atropelados por medidas provisorias geramtagrpssdes de APAEsS, Santas Casas,
reabrindo prazos, mudando formas de recadastranjefitd MESTRINER, 2001, p. 235).

O nivel de engajamento participativo das entidadkesdeficientes, ou seja, da
referida “politizacdo” da assisténcia prestadaepeer ainda explicitado pela apreciacao de
suas presencas e manifestacdo junto aos canaiartii@ppcdo cidadad, bem como pela
utilizacdo de mecanismos institucionais e soci@s @ mesmo fim. Quanto a estes
mecanismos, “alguns foram institucionalizados &ifpde propostas da sociedade civil [...],
outros resultam das praticas dos movimentos e seudepende da conjuntura, da
interlocucao entre as diversas forcas sociais, reldgdo com o Estado. [...]” (TEIXEIRA,
2001, p.173)

Estes mecanismos de participacdo sdo basicamemi@Enis®os de expressado do
controle social nas tomadas de decisdo. Podenosgpaladministrativo, parlamentares e
judiciais. S&o usados para cobrar a responsalslidkel autoridades, identificar erros,
omissdes e fraudes, ou opinar na propositura detpsode lei. No tocante a esta ultima,
por exemplo, a via imediata de intervencédo se daidorma de acompanhamento, por
parte de representantes de entidades de deficigleasgssdes parlamentares ou audiéncias
publicas, para as quais, nesses casos, bastasargdo prévia para acesso as tribunas das
Camaras (de vereadores, ou do Congresso Nacidhafp além destes mecanismos
formalmente instituidos, consideram-se ainda ouipms de instrumentos politico-sociais
de participacdo cidadd, como por exemplo, a puadlgdo de mocgdes, cartas-abertas e
manifestos, através do uso da midia, @dwocacydos ideais da entidade pela insercéo de
noticias na grande imprenSgTEIXEIRA, 2001, p. 191).

N&o obstante, segundo SANTOS (1993), para o cantasisileiro como um todo,
sejam deficitarios os indices de participacdo igalie investimento colaborativo, bem
como se apresentem taxas baixas de resolucéo tlicosamediados pela justica ou normas

legais, o caso especifico do associativismo deopssdeficientes € ilustrativo da condicao

57 A respeito dos fatores criticos para o sucessadgocacyde um entidade (onde se entendagsimocacya
pregacdo de mensagens, campanha®lthiesem favor de uma causa), ROCHE, destaca: “ [.cklexte
trabalho com a midia, fundamentado em bons contatmsos jornalistas.” (ROCHE 2000, p.244)
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de fragilidade desta categoria frente as poss#uléd de mobilizacdo cidada e participacao
politica.

No tocante a subutilizacdo dos mecanismos de engaja participativo por parte
das entidades de deficientes, em especial os nsewasparlamentares, deve-se sublinhar o
episédio da revisdo do Codigo Penal Brasileiro,ual,gnos aspectos que tangiam a
possibilidade de legalizagdo do aborto por anomédi@l, conclamaram a ampla
participacdo da sociedade civil para que esta epmacomo forma de expressdo
democratica. Contudo, consta que, por ocasido tageeiodo de espera de sugestoes, a
parte do anteprojeto relativa ao aborto por ana@nfaktial ndo chegou a receber nenhuma
consideracéo por parte das entidades de deficiehigigma pressao pela suspensao desta
possibilidade de aborto teria partido de setoregmga catdlica, como demonstrou a etapa
da pesquisa desta tese que investigou o impaajaekiso na midi&®

A presenca insignificante de vozes de autoridadéadesntidades no espago que a
midia ofereceu para debater esta mesma questa®@ skav apreciada a partir da
consideracdo que “Os Novos Movimentos Sociais isgm a midia e as atividades de
protesto para mobilizar a opinido publica a sewrfaj...] Criar fatos novos que gerem
impactos e virem noticia na midia é uma preocupgu@ionanente da maioria dos
movimentos sociais.”"(GHON, 2002, p.238) Entretaregund GENCIA DE NOTICIAS DOS
DIREITOS DA INFANCIA (2000, p.17) em relatérios de pesquisas publicadogema da
deficiéncia tem recebido cobertura jornalisticatmyiouco significativa. Tendo em vista
gue as pautas jornalisticas surgem, em grande medigartir de demandas geradas por
fontes do poder publico e da sociedade civil, assé&o por parte da comunidade de
deficientes parece responsavel pelo fraco notiaiéonge questdes acerca da deficiéncia.

Essas constatacdes, aqui postadas como, a prinogbevidas especialmente as
entidades de pessoas deficientes ndo parecem,doprgurpreendentes, se tomadas as

palavras de TEIXEIRA (2001, p. 189 ), para quemalquer processo ndo estd imune as

8 E sabido que, bispos e arcebispos anteciparamesidente da comissdo de revisdo do Cédigo Penal, a
possivel insatisfagdo da comunidade de deficientas, uma redacdo que pudesse incluir varios quatiros
deficiéncias (Comunicagdo pessoal mantida com &@oeministro do STJ, Luis Vicente Cernicchiaro, em u
intervalo das palestras de uBeminario sobre Clonagem Humapaomovido pelo Senado Federal, em
Brasilia, junho de 2002). Deve-se destacar aindas&ncia notoria de representantes destas erdidade
longo do processo de votagdo, redacdo e sugest®rogeto de Lei do Aborto Legal, o qual também
implicava nos interesses de pessoas deficientds, agroximidade da questdo com o aborto por am@mal
fetal. A esse respeito ver VASCONCELOS, 2000.
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mazelas enraizadas em nossa cultura politica”. Legie viés personalista, por exemplo —
gue confunde a ordem doméstica com a ordem publ@agestdo interna das entidades
beneficentes de assisténcia ao deficiente meraedce, ao fim e ao cabo, reflexo de uma
contaminacdo sofrida a partir das interacfes arg&@minais amplas iniciadas entre os
cidaddos e o Estado. O circuito de trocas, fragiliz no que tange a circulagdo da
reciprocidade e ao fluxo reforcador da confiangas &xpresso pela incapacidade destas
entidades em alargar o ambito de suas atuacoemeupacdes para além do plano familiar
ou de considerar o tratamento empresarial necesa&bbrevivéncia de longo prazo ou
auto-sustentabilidade financeira. Do mesmo moddSRIE995), em analise do fenbmeno
do comunitarismo restrito contextualizado para a conjuntura brasileira eapas
circunstancias vigentes de escassez de recurs@siaige culturais, destacou o caréater
estéril de ideais filantropicos que ndo logram umgtitucionalizacdo efetiva de seus
resultados, dada a insuficiéncia organizacionalsdeiedade civil. Assim, o caso das
entidades de deficientes mentais, aqui tomado cemblematico, pode apenas estar
sinalizando a abrangéncia dos déficts em acumulagdaapital social na sociedade
brasileira.

N&o obstante as consideracdes generalistas quansas entidades de deficientes
de exclusividade neste cenario de uma sociedaddrasamente organizada, o que se tem,
diante do exposto até aqui, € que, a despeito ddisourso que reclama a transformacao
da ordem, conforme proposto pelo modelo sociaksesintidades pouco sucesso tem
alcancado na efetivagédo de praticas, que peloecgrdlitico, contribuiriam para este fim.

Assim, pois, € comum a afirmacé&o, presente nosnegbs e demais documentos
de instrucdo das entidades representativas dasasedsficientes, o papel congregador e
mobilizador das causas que fundamentam a existéectais entidades. Pode-se ler, por
exemplo, que um “ponto importante dos objetivog-dderacdo € também o estimulo ao
interesse cientifico pela sindrome de Down juntest®las, universidades e comunidades
cientificas, além de propugnar pela defesa do#alirdas pessoas com sindrome de Down
junto a sociedade e aos poderes Legislativo, Execetludiciario”. (ANTUNES, 2000).

Contudo, como apresentado pelos estudos de casotdss, esta atuacdo nao tem
contemplado a discusséo, através de debates enogwentificos, da presenca na midia

OouU em outros espacos de participacao cidada, dsdpsecaras aos interesses da categoria.
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A razéo deste descompasso entre intencdo e adaceptar fundada no fato de que
a praxis das entidades de deficientes pode sersaial sob diferentes entendimentos
daquilo que elas denominam como senduissdodo movimentoNa pratica, coexistem
varias interpretacfes desta missao: “[...] a vatalloficialmente e que consta dos estatutos
e dos discursos dos atores organizacionais; aidagefetivamente, no cotidiano; e a que é
representada socialmente, isto é, aquela perc@eidasociedade e, principalmente, pela
clientela[...]” (FEDERAGAONACIONAL DAS APAES, 1997, p.13).

Desse modo, o que consta nos documentos delibmsatias entidades
representativas dos interesses dos deficientese&sips como suas missdes, ndo € mesmo
0 que se Vé realizar na pratica. Combater discagdia irrestritamente, enxergando
preconceito contra os deficientes até no abortofeties com anomalias, bem como
promover a inclusdo de todos os deficientes nmengigular, também irrestritamente (ou
pelo menos nado tornando tdo explicitas possiveifrigies), seriam desdobramentos
imediatos das missfes destas entidades represastdilas permanecem, como pdde se
ver, mais no plano das inten¢fes, do que no plasorehlizacdes objetivas. No caso do
combate radical a discriminacdo, aquele que pasdanpo “todas as formas de
discriminacdo”, algumas intencbes ndo sairam delppprque os representantes dos
interesses dos deficientes ndo foram capazespiddicamente com o aborto por anomalia
fetal — uma questdo que provocaria o problema doopiceito. Em relacdo a isso, nao
ocuparam 0 espaco dos jornais, 0 mesmo espacorguixeta tona a questdo, e nao
souberam explorar a tematica nem mesmo junto ag®ips pares - pessoas deficientes,
pais e mées destas pessoas, profissionais de saédecacdo, advogados, jornalistas e
outros representantes de seus interesses — re@mdesentos organizados pelas entidades
de deficientes ou por entidades de outra natureza.

No caso da promocao a inclusdo de todos deficiardesscola regular, o que se
conseguia de um lado, se perdia do outro: pois e tempo em que se afirmavam as
gualidades positivas ou neutras da deficiéncia cooméo primeira, sendao bastante, para
fazé-la aceita nas escolas comuns, se assinalauasrvalores negativos como estratégia
para adesdo da populagcdo em campanhas de vacinagf@a doencas que deixam
deficiéncias. Além disso, a eleicdo de um tipo rsegrave de deficiéncia, através do

enfoque na imagem da sindrome de Down, em contrapomfirmacao retérica de que
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todas as criancas deficientes poderiam entrar o@laesomum, deixava um recado, de
bastidores, que a Educacdo Especial, aquela déstmautros deficientes — deficientes
com muitas limitacbes — ainda persistiria, embongagdnica a politica de inclusdo
preconizada.

Todavia, 0 que esta, até entdo, colocado como OEESES0 entre a Missao e a
praxis na defesa dos interesses das pessoas mteficieorresponde, em grande medida, a
necessaria e esperada, portanto, quase Obvia,ndléstéentre a elaboracdo e a

implementacao de toda politica publica.

“Na gestdo de programas publicos, € grande a dist@ntre os objetivos e o
desenho de programas, tal como concebidos porfeausladores originais, e a
traducdo dessas concepcdes em intervencbes pulibtasomo elas atingem a
gama diversa de seus beneficiarios e provedorddxRETCHE, 2001, p.45)

A dissonancia entre discursos e pratica politicajue tange a defesa e promocéao
dos interesses das pessoas deficientes seria,, entdoncipio, um reflexo da tenséo
inerente a elaboracéo e implementacédo de umagaofitiblica qualquer. Os discursos (ou
0S Seus pressupostos tacitos) estariam colocadpksmno da elaboracdo (ou da inspiragéo)
das politicas e estariam fadados a sofrerem agamgete processo de ajuste as praticas,
gue estariam no plano da execucdo ou implementdedoma politica publica. Logo,
admite-se que a “implementagéodificaas politicas publicas” (ARRETCHE, 2001, p.46).

Isto porque, deve-se ter em conta que, também texdon informa as praticas,
concebendo-as, sendo da maneira ideal (preschitaligeurso), entdo da maneira possivel.

Logo, préticas politicas sdo sempre e apenas agerdgliveis, apropriadas a cada
realidade social - com seus constrangimentos rageou morais. As praticas que séo
possiveis — em funcéo de contingéncias econdmicds ordem do arranjo organizativo da
sociedade civil — atualizam constante e dinamicaenestes discursos. Conseqientemente,
discursos sobre a deficiéncia devem ser entendido® aqueles que sao resultantes de
diferentes contextos culturais.

Traduzidos entdo nas praticas possiveis, 0s dEes véem sujeitos a constantes
ressignificacdes de sentido. Deste modo, ndo siisosrsos informariam as praticas, como

as praticas informariam os discursos e, neste dggnéis contingéncias que ditam as
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possibilidades de implementagéo das praticas draigf econdmicas, politicas e sociais —
contribuiriam para a continua construcao destesidies.

Esta tensdo entre discurso e prética, que assuraba sempre distancia entre
elaboracdo e execucdo das acbes de uma politidegridlumenta em um contexto de
escassez de recursos, da mais variada ordem. Asamnersao das entidades de assisténcia
em um contexto de sociedade civil fracamente orgaia, marcada pela auséncia de
formas expressivas de participacdo democratica,gea$téncia de capital social deficitario,
cultura civica predatoria e qualidade especifica cd#ura politica — notoria pelo
clientelismo e pela promiscuidade na relacdo conbearss publicos — contribui para a
realizacdo de uma pratica politica distanciada de sp esperaria alcancar a partir dos
discursos originalmente elaborados.

Além disso, esta distancia aumenta também, quamtornfor a dificuldade de
definicdo dos contornos conceituais dos objetivagudla politica. Ou seja, quanto mais
carregada de conteado moral, quanto maior a cargaldres presente em uma idéia, mais
dificil fazer coincidir o que se pensa, com 0 geeescreve e com 0 que Se quer ver
acontecendo. “ A inconguréncia de objetivos, irgees, lealdades e visbes de mundo entre
agéncias formuladoras e a gama diversa de implawchamts implica que dificilmente um
programa atinja plenamente seus objetivos e qaare@lementado inteiramente de acordo
com o seu desenho.” (ARRETCHE, 2001, p. 54).

Quando tomamos a relagéo discursos e politicas dimensao local, uma politica
publica como aquela empreendida pelo Ministéricdacacdo em prol dos interesses das
pessoas deficientes parece produto imediato darelgdo intelectual de gestores e técnicos
do Governo Federal, na melhor das hipéteses, neegiialh consultoria de representantes
da categoria beneficiada.Mas se redimensionarmedsrangéncia e influéncia da relacéo
discursos e praticas politicas — para além da direelocal - podemos buscar a origem do
discurso apregoado. Assim o fez essa tese, assiloadaorigem do modelo social com suas
remissdes a reflexdes de tedricos majoritariamente Estados Unidos e da Inglaterra.
Dessa maneira, concluiremos porque ainda foi maialistancia entre o discurso e as
praticas, embora implementadas e pensadas envierritacional. Muito antes, ja era
grande a distancia entre as “visbes de mundo das@g formuladoras e da gama diversa

de implementadores.” E reflexos do modelo social paliticas de inclusdo do deficiente,
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gue deveriam chegar aqui como ecos, chegaram coiosr Pois, no processo de
conformacgé&o do ideario acerca da deficiéncia, ddagtes brasileiras se debateram com a
circunstancia de terem absorvido acriticamenteuds®s acerca da igualdade e da diferenca
maturados na tradicdo da sociedade norte-americamacterizada pelo associativismo
comunitario, do qual o Brasil ndo compartilha hisidade. A esse respeito SANSONE
(2003) adverte:

“Nao é a primeira nem, infelizmente, sera a Ultwea que se importam ideais e
‘solugbes’ que se descontextualizam na viagem ramdBrasil.Trata-se de um
processo que leva, as vezes, a importacdo de psydgui tidos como inovadores,
mas que ja sairam de linha no pais de origemA[cljegada do multiculturalismo
como modelo de sociedade e futuro desejavel no asgidémico brasileiro parece-
me um acontecimento cientifico tdo anacrénico a f& contexto como a chegada
e a vulgarizacdo, no mesmo meio, da nocdo de cipéslenoderna (cacofonica,
eclética, desregulada, polivalente), ndo obstahistérica auséncia de planificacdo
urbana da América Latina.”

No Brasil, ao longo das décadas de 80 e 90, podezsetambém, que o emergir de
politicas de identidade — e a consequente formatalgd imagens de especificidade
acopladas a movimentos reinvidicatorios - se deesteira das pautas de exigéncias de
agéncia de cooperacdo, como o BID e o BIRD, qudirggnciavam empréstimos a
alavancagem de uma cultura comunitaria. Discorremmgoca das ONGs do Terceiro Setor,

Boaventura de Souza Santos destaca que

“Nos paises periféricos e semiperiféricos os paindemativos de organizacao sao
decisivamente afectados pelas fontes de financinuas suas actividades, quase
sempre doadores estrangeiros, e pelas condi¢cdesegies postas quanto a
orientacdo, gestado e responsabilizacdo da acteidad organizacdes” (SANTOS,

1998).

Esta influéncia se deu, entdo, basicamente, atrdaésagéncias de cooperacdo
internacional que financiavam recursos indisperis&eobrevivéncia das entidades civis

sem fins lucrativo&®

%9 Mesmo as ONGs, tidas como mais representativasndeatuacéo civica - e neste sentido diferenciada d
entidades assistencialistas, seriam objeto dearitior exemplo, de Elenaldo Teixeira, para quekpésar

do debate provocado pela ABONG em relagdo a queststeatégicas (acesso a fundos publicos, relagbes
com o Estado,etc) e de algumas iniciativas de mo@Gs, a maioria tem se ocupado com a realizagéo d
microprojetos, segundo as tematicas priorizadas@léncias internacionais.” (TEIXEIRA, 2001, p)172
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Logo, dada a inerente sensibilidade das politicAbligas as contingéncias
(econbmicas, politicas, institucionais) e dada alidade moral e ideal do que o modelo
social pretende afirmar acerca da deficiénciagass o resultado foi esse hiato marcante
entre 0 que se teorizou e 0 que viu realizar.

Falar empréticas politicasnesta tese requereu a assuncao de que, muito a&mbor
conceito depréatica esteja assentado numa perspectiva microssociafBgiele estava
sendo, aqui, reapropriado para um nivel macrosiegiio — o das politicas publicas. Além
disso, esta tese considerou o conceit@aléica publicanum sentido mais amplo, qual
seja, aquele que, a entendendo como uma intervamgaealidade social, em esferas
publicas da sociedade, ndo a restringe “[...] dtipas estatais ou de governo, podendo
abarcar, por exemplo, politicas de organizacGegagais ou nao governamentais de
guaisquer tipos, sempre e quando preservado cecadtlico acima referido.” (DRAIBE,
2001, p. 17)

Assim sendo, tanto o Ministério da Educacéo elabdraplementa (ou acompanha
a implementac&o) de uma politica publica (ou dgnamas, nos niveis em que as politicas
se desdobram) que afetam os interesses das pedsi@entes, quanto as entidades
representativas de assisténcia aos deficientesétande véem envolvidas, ao nivel de
implementadores, na execucao destas politicas, réveb de elaboradores, na designacao
conceitual e no desenho intelectual de uma palitica

Entretanto, aquilo que as entidades de assist@osiadeficientes, ou a sociedade
civil organizada em prol da causa estaria reali@gand ambito das politicas, que também
vale destacar para os fins desta tese, é o qualsechamar dPolitica de IdentidadeEsta,
igualmente uma prética politica, se distinguiria geliticas publicas correntes, porque
almeja um produto muito difuso, de dificil concaitéio — a demarcacédo de uma identidade.
Filosofos como Richard RORTY, colocam-se, inclusikedicalmente contra a simples

problematizacdo da questéo no plano politico:

“Temos a expressao ‘grupos de interesse’. Os trablates, as mulheres, os
médicos, os professores etc. podem formar gruposnteeesse. Subitamente,
criamos a expressao ‘politica de identidade’.Euspaque isso € uma mistificacao.

% No nivel microssociolégico, tipico das abordagiem®menoldgicas, as préaticas sdo condutas humanas o
comportamentos individuais. Nesta perspectiva, c@atrapostas as representagcdes sociais estas, entao
concebidas, grosso modo, como as razdes intermalgjgfue justificariam as praticas, dadas nes&.niv
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Naturalmente temos grupos de interesse. Mas idatgiiMinha pergunta é: qual é
a minha verdadeira identidade? Homem? ProfessoaPcB? [...]JCreio que, na
questdo da politica de identidade, ha sempre uwigaddi entre essencialistas e
antiessencialistas. Os essencialistas querem daricdes;os antiessencialistas
dizem: “ Nao! O problema é muito complexo para gaegossa definir, trata-se de
um jogo infinito de diferencas, etc” Acho isso tuddioso. Existe uma batalha
esteéril entre aristotélicos e derridianos. Naoosque fazer com isso.Para divertir-
nos, podemos escrever coisas do tipo:o que € uiesgmy, 0 que é uma mulher etc.
Mas politicamente falando, nada disso é sérig. @s americanos, na minha
opinido, falam demais sobre direitos. Mas entreitdis e identidade, € melhor falar
sobre direitos. E melhor dizer simplesmente ‘E stgu do que dizer ‘Minha
identidade ndo estd sendo reconhecida.” Acho gestidthde virou objeto de
fetiche.” (SOARES & COSTA, 2003, p.144-145)

Em que pesem suas opinides, o fato € que 0s mowimenciais- movimento de
mulheres,movimento negro, movimento dos sem-teééim se concentrado em lutas em
torno da identidade. E, a despeito de toda conts@écerca da validade de descri¢cdes que
identificariam os sujeitos em termos abstratosquerapenas ideais, a afirmacao politica
destas identidades tem exigido alguma forma denacégdo. (WOODWARD, 2000). Esta
se da, dentre outros fatores, através da coesitivaetle valores que unificam um discurso
gue ajuda a construir as representagcdes simbé@inasrno daquela categoria diferenciada.

Logo, na medida em que a comunidade de deficiehésita em claramente
posicionar-se acerca de uma questdo como o abortanpmalia fetal — que provoca os
limites da discussao sobre discriminacéo - istopzomete a sustentacdo de seus projetos
de mobilizag&o politica, de anédlise dos modos éspex de opressao sofridos e, portanto,
de afirmacéo identitaria. Do mesmo modo, na medidaque se mantém dividida entre
politicas educacionais conflitantes, que mais d® dgstinar diferentes espagos de ensino
para as criancas — a escola especial ou a esgolare o que faz é, antes de tudo, afirmar
diferentes valores para a deficiéncia, a comunidigdaeficientes também se fragmenta em
torno da possibilidade de se mobilizar unanimempales seus interesses e por aquilo que
a designa.

Quer sejam pelas dificuldades intrinsecas — denordease ontolégica - ao
empreendimento de uma politica de identidade pce g uma minoria, quer seja devido
a “politizacdo de ultima hora” das entidades dectsftes e de representantes aliados a

seus interesses, o fato € que, o0 que se espenanaicna forma da politica de identidade
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para a categoria parece estar se convertendo mass#p desvirtuada que um jornalista
americano (GOLDBERG, 2001) cunhou como Politicagenidentidade.

Aqui traduzido dessa forma a partir da expressdindaa inglesddentity Politics
(que guarda a proximidade fonética clmentity Policy - Politica de Identidade, no sentido
corriqueiro, o que permite o trocadilho semantigpl@ado) esta seria uma manifestacéo
resultante do exercicio da tirania das minoriagcetada a partir, principalmente, da
manipulacdo dos meios de comunicacdo. Segundaio @hquele jornalista, nos Estados
Unidos, as noticias estariam sendo distorcidas gx@esso de zelo em ndo ferir os
interesses das minorias raciais, dos homossexudigs epoliticos mais a esquerda do
espectro ideoldgico do pais. Nos termos de GOLDBES®Ba uma espécie de servidao ao
politicamente correto motivada, em grande parti® {@enor a retaliacdo dos ativistas.

Descontados possiveis exageros na comparacaograiéepna nossa realidade, os
militantes pela causa da deficiéncia mal tém aptade o espaco da midia quando assim
seria esperado que o fizessem, a censura que alig@anClaudia Werneck faz da
programacao televisiva, a partir de seu trabalh@N& Escola de Gente — Comunicagéo
em Inclusédp ndo deixa de sinalizar um comeco desse procdssmdo ali instituido
organicamente um tribunal de julgamento do “pditiente correto”, o alvo principal da
mobilizacdo neste sentido é o cuidado no uso dés/rpa que designem as pessoas
deficientes.

Uma definicdo linguisticamente embasada, criticas mescomprometida com a
importancia de ampliar um determinado conceitossas usos sociais diria apenas que o
politicamente correto €

“[...] um modo de falar que supostamente ndo feyesentimentos de pessoas
pertencentes a grupos marginalizados ou desavaosajéSurgiu nos Estados
Unidos, um pais que tem uma longa tradicdo de aeales direitos humanos e,
paradoxalmente, uma longa tradicdo de preconceitgsiis de Thomas Jefferson,
mas também o pais da Ku Klux Klan.[...]” (BEARD &RBF,1994)

Contudo, da mesma maneira que corporacdes e dasfrastituem quase dialetos,
gue no seu hermetismo congregam apenas paressajeiodessa linguagem comungam,
assim também, o linguajar politicamente correte@gamuito mais um codigo de adeséo

dos filiados a uma causa, que mede o grau de emaito ideolégico com a mesma.
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Entdo, por exemplo, na constituicdo do campo derssdibre aducacédo inclusiva que
vem se instituindo como um campo de producdo déemmento sobre a deficiéncia —
autores se debatem em estéreis e circulares refleaerca do uso de um ou outro termo
para designar aquela pessoa que tem sindrome de.Ds8im como o fazem para a
expressdo “pessoa com deficiéncia” e suas varianisernam-se arbitrariamente entre
“pessoa com Down” e “pessoa portadora de sindroen®alvn”. Mas sdo unanimes e
enféticas na urgéncia do banimento da expressandgohaide”.

Entretanto, um curioso paradoxo assinala 0 quassa @reocupacdo viciosa e
sanitaria com as palavras importa muito e apenes ggueles que estdo ensimesmados
num discurso que talvez ja venha perdendo seuwlsemtimeiro. Assim, pois, para aqueles
como Sebastido Salgado (também um jornalista!)rimop&la qualidade do seu trabalho de
evidenciacdo, através da fotografia, das condig@&esida de populagbes marginalizadas
mundo afora — imigrantes, refugiados e outras rascf contudo distante dos circulos de
autoridade ocupados com a teorizacdo dessa prdidami@lar sobre o proprio filho que
tem sindrome de Down, nédo se reveste de cuidaditisgroente corretos. Sendo vejamos:

“SALGADO: A gente tem que gostar muito do que faz,identificacdo ideoldgica
com os temas que escolhe.

FOLHA[o jornal]: E ainda sobra vontade de fotograflestas de familia depois
disso tudo?

SALGADO: Demais. H& anos estou fazendo um trabalbm meu filho, o
Rodrigo, que émongoldide Todas as férias, faco 30,40 rolos de filme déé&e,
Lélia, do Juliano, meu outro filho.Um dia vou fazen livro das nossas férias com
0 Rodrigo.” (PINTO, 2003, p. 373) (grifo meu)

L A esse respeito, sdo exemplificadoras as recoméedaloManual de Estilo: Midia e Deficiéncique,
dentre outras sugestdes, reforca a importancialsitiir, no tratamento linguistico de matériategos, a
expressadaeficientepor pessoa cordeficiéncia (MINISTERIO DA JUSTICA, 1996)
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CAPITULO 6

CONSIDERACOES FINAIS

Esta tese tratou do problema da conversdo de disuem praticas. Mais
especificamente, da conversdo de um determinadards sobre a deficiéncia em praticas
politicas coerentes. Coerentes no sentido de pmmesrem as afirmacdes subjacentes
aguele discurso, quais sejam: de que ndo é aé&lgfiai em si, algo a ser evitado - mas em
verdade a rejeicdo da sociedade - e que assimc@defa, por ela mesma, pode ser vista
de uma maneira menos pessimista.

Este modo contra-hegemdnico e para muitos, inédicoapreciar a deficiéncia,
embora ndo seja nestes termos expressamente eluneiaquele que, nas ultimas duas
décadas tem pautado grande parte das iniciatiitedas para a defesa dos interesses das
pessoas deficientes, enquanto uma coletividade.

Logo, uma vez tomada como objeto essa relacdo rdigpuatica sobre a
deficiéncia, esta tese averiguou a qualidade aadatulo que assim se constitui um
problema: a dificuldade em fazer a pratica cumpridiscurso quando o contexto de
execucao politica destas praticas € o de um paie oa0sso.

Aquilo que denominei de “deficiéncia relativizadgdnhou modos de enunciados
porgue sua concepcao original pode ser captada arimnda de reflexdes tedricas —
académicas e militantes — de estudiosos da qué&dt@mdo me referia entdo a um discurso
especifico sobre a deficiéncia, que a apresents coaio contingéncia do que como fato e
gue neste sentido flexibiliza ou relativiza os @rgentos que a avaliam como algo
negativo, me reportava, antes de tudo, a um modehzeitual, pensado nos Estados
Unidos e na Inglaterra — e por eles chamado de M&itwial da Deficiéncia.

Avaliar o poder de realizacao deste discurso nadeske brasileira, requereu que ele
fosse transposto de um plano de proposicdes idegggéricas — relativo a sua condicdo de

um modelo conceitual — para a substancialidadesitdacdes que o exemplificam e que,
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neste movimento apontam as praticas politicas aopnce foi co-objeto de analise. Ja de
inicio, a tese assinalava, assim, a interdepena&oaistitutiva destas categorias de analise,
referida anteriormente pela definicdo do objeto @sendo aquele situado na relaeatre
discurso e pratica. Essa perspectiva permeoueactero um todo e dirigiu o sentido de
discurso como processo em construcdo, reafirmadiinab Se praticas e discursos nao
foram apresentados sempre da maneira complementressaria que lhes cabia, assim o
foi ou por razdes de natureza didatica — a exigédeiclareza e delimitacdo conceitual que
persegue a escrita de uma tese e muito pelasdimegantrinsecas a reflexdo racional que
ndo alcanca a complexidade de fenbmenos que nasujegam a enquadramentos
dicotdmicos.

A ferramenta metodoldgica dendlise de Discursempregada nesta tese foi, desse
modo, aplicada por sobre duas manifestacées ilivstsado modelo social da deficiéncia —
a inclusdo de deficientes no ensino regular e dbatenao aborto de fetos deficientes — as
guais, a0 mesmo tempo em que representavam atdmizadaquele discurso,
materializavam-se em praticas politicas: em progem metas das pastas sociais do
Governo, no primeiro caso, ou em missfes e estatlds entidades de assisténcia aos
deficientes, no segundo caso.

A inclusdo de criangas deficientes no ensino redgoiauma boa op¢do empirica
porque é uma politica que traduz exemplarmenteeasigsas do modelo social. Segundo o
discurso do modelo social, ndo existiiam pessadiidntes, mas sim uma sociedade
deficiente, no sentido de excludente, na consideraig multiplos graus de necessidades.
Ou, se de fato as existem, deficientes seriamasstods, em alguma medida. Desse modo,
0 que pode haver de ruim na vida levada por umaopedeficiente, ndo esta posto na
deficiéncia, mas na sociedade em que ela vive. Mezatransformada a sociedade —
adaptada arquitetonica e urbanisticamente, por pberentdo viver com deficiéncias —
com defeitos fisicos, sem enxergar, sem ouvir, @a andar, passa a ser tdo bom, em
principio, quanto viver uma vida andando, enxergamduvindo normalmente. A escola
inclusiva, aquela que colocaria juntas, nas mesalas de aula, criancas com deficiéncias
— de todo ou qualquer tipo e gravidade — e criaseas deficiéncias reafirma, assim, a
neutralidade da condicdo de deficiente porque ppé&&sum ambiente de aprendizagem

ajustado, multiparametrado, a semelhanca da saldeyige preconiza o modelo social.
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Outra boa traducdo do modelo social, igualmentepajada para os fins analiticos
desta tese, foi identificada na contestagcédo daigiol aborto de fetos com anomalias — fetos
com deficiéncias, por assim dizer. A contestac&sta tipo de aborto se da, entre outros
motivos, em favor dos interesses de pessoas ddésieAssim 0 € na medida em que a
eliminacdo de futuras ou provaveis pessoas def@sepode ser considerada algo como
uma conduta discriminatéria “por antecipagcado”. Hstarpretacdo das coisas esta também
visivelmente fundamentada nas prerrogativas do lnositgcial. Pois, uma vez que este
modo de entender a deficiéncia afirma a preponderate uma sociedade deficiente, na
luta por um mundo melhor, o que ha de se buscaritariamente é superacao das causas
da evidénciala deficiéncia, isto €, a superacao dos arramjcgis excludentes que fazem
com que as pessoas assim parecam deficientes. $égrido, a superacdo das causas de
ocorrénciada deficiéncia — presentes em algumas doencasanemalias de fetos, se nao
chega a ser secundaria €, ao menos, contraditariangencorrente aquela prioridade ja
reclamada.

Esse momento de definicho amostral — a cadeia a#has que levou a cada um
dos estudos de caso — representou mais que o coempoi de exigéncias metodoldgicas
gue permitem que uma pesquisa seja exequivel. Peisidir-se pela propaganda
governamental em favor da incluséo de deficientssascolas regulares e pela atividade
militante das entidades de deficientes mentaisrgonina forma de aborto tida como
discriminatéria para a categoria, representou, @mo tempo, a assimilacdo das licbes de
Foucault, segundo as quais ndo existiriam discupsossi mesmos, mas apenas praticas
discursivas. Representou entdo, antes de tudagoohecimento de que tanto um modelo
tedrico quanto um discurso sdo abstracdes que s@ateam numa dada realidade
concreta, soO se realizam nas praticas para asspidisgiu.

Mas para o cumprimento dos objetivos desta tesgalan em que medida as
praticas politicas na defesa dos interesses daseseés no Brasil perpetuam as intencoes
do discurso que as inspira e que, assim sendmaafjualidades positivas para a deficiéncia
— coube, ainda, circunstanciar um pouco mais estdslades concretas. Ou seja, tomar a
politica de inclusdo de deficientes no ensino @gabmo uma pratica reflexa do discurso
do modelo social requereu que se situasse mellespaco de manifestacdo destes ideais

por parte do Governo Federal. Assim se fez quaralelegeu para andlise a peca
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publicitaria que encabecou a segunda campanha rgowental pela inclusdo de

deficientes, a do ano de 2000. Do mesmo modo, avaliqualidade da militancia das
entidades de deficientes mentais contra o aborto gmomalia fetal exigiu que se

circunscrevesse este ativismo a esperada par@mpda comunidade de deficientes no
debate nacional promovido pelo noticiamento da t§oesos jornais, entre 1996 e 2001,
bem como a producdo cientifica desta comunidadgueb@ mesmo periodo, que
representou um espaco igualmente relevante pardestagao.

Todavia, a0 mesmo tempo em que 0 recorte amostrahifju um refinamento
empirico, por assim dizer, um afunilamento, queolevem um dos estudos de caso, a
decisdo por uma peca de propaganda apenas, aidavastlitica, por outro lado, exigiu
gue nado se olhasse somente para o conteudo daneetagem publicitaria. A opcao pela
analise de discurso como instrumento de desvendanagensignificados levou a busca
destes em ambitos variados, situados assim, tanagéncia de publicidade que elaborou a
campanha de propaganda para o Governo Federaltoquens pronunciamentos e
documentos oficiais onde o MEC expunha a politeanglusdo; passando ainda por um
excurso histérico que localizou aquela politicacadional em meio a outras tantas de
governo. Isto se fez porque a reflexdo tedrico-dwtigica empregada entendeu que o
sentido de contextualizacdo sécio-historica recthomzela analise de discurso poderia ser
estendido até onde se alcancassem as razfes @résspque ajudaram a construir a
mensagem analisada. Para tanto, se requisitouratlalio de Bourdieu, o conceito de
campo de producdo culturajue propde a compreensdo da atividade de atooémiss
enguanto constituida ndo sO pela natureza dosoeffeializados, como pela ordem das
pressdes sofridas no estabelecimento de hierarquEsonhecimento. A analise um objeto
simbolico — como a narrativa em prol da deficiéncideveria, desse modo, considerar que
a producdo desse objeto se da na convergénciavitiade de multiplos atores sociais,
interseccionados nos pontos de contato de variopasrelacionados entre si.

O primeiro estudo de caso concluiu, entdo, quedprjir modo como a linguagem é
trabalhada na peca publicitaria, ja antecipa ogdsrda politica de inclusdo de deficientes
no ensino regular. Porque, se a principio, a memsadp cartaz — carro-chefe daquela
campanha - afirma a inclusdo em sua pureza coate(para _todasas criancas

irrestritamente), por outro lado, quando se apeoga imagem da crianga com sindrome de
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Down, permite um refluxo de sentidos, que se fagpieedo pelo contexto concreto de
realizacdo das politicas publicas. Porque, conedaeom a politica de inclusdo, neste
contexto coexistem a escola especial - que assanatgossibilidade da indicacdo ampla e
indistinta de criancas deficientes para as esaaasuns, e as demandas das metas de
vacinacdo das campanhas de saude publica, as @aass,justificar a erradicacdo da
poliomielite, por exemplo, enfatizam as qualidadegativas de sua sequela — a deficiéncia
fisica.

O segundo estudo de caso constatou que, no Beasieficiéncia organizada
coletivamente, ndo soube lidar publicamente com guestdo que, se explorada a partir
das premissas do modelo social, traria a tonacusB8o sobre a discriminacdo contra a
categoria. Mantendo-se a margem do debate propicmda midia, as entidades de
deficientes nao foram capazes de explorar um espEszencial de participacao
democratica, assinalando, desse modo, a qualiddillede sua atividade politica. Causa ou
consequéncia desse comportamento, o fato é quey émsbém, se evidenciou que a
producédo cientifica de representantes da categacianulada em torno do aborto por
anomalia fetal, foi numericamente restrita e caret#t maturidade reflexiva que o tema —
central na afirmacgédo tedrica de suas causas, iaq&en verdade, mais que corroborar as
afirmacfes propiciadas pela analise da midia inspres analise da producao cientifica e
documental das entidades de deficientes permégatros contornos do discurso sobre a
deficiéncia, quando este invoca legitimidade deessb e autoridade de fala de
especialistas.

A anadlise da pretensdo a discurso “sério” (nosdsrdos estudiosos de Foucault),
ou seja, de discurso reconhecido em sua autoridaddala, se deu na analise da
especializacdo de usabersobre a deficiéncia calcado no modelo social -dac&géo
Inclusiva. Esse saber especializado, por sua gzyesligado ao assinalamento de peritos
como a escritora Claudia Werneck. Nao obstanteanfeecimento de que sua autoridade
de fala a qualifigue mais como uma especialistétritecheira”, ele foi importante como
processo, porgue se deu na concomitancia da impteg@ das politicas publicas para a
inclusdo escolar do deficiente. Assim, a despeitintbeto com o qual esta tese criticou a
qgualidade técnica de seus trabalhos, seu papedfémrado. De mais a mais, se a sua

condicdo de “tedrica da militAncia” a desqualiffgara dialogar com a Academia, isto
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talvez se dé, em grande medida, em funcédo da padistanciada desta Ultima em relacéo
aos temas da deficiéncia. No Brasil, a ausénciaalge que se assemelhasse ao
empreendimento dd3isability Studiesndo tem permitido que se enxergue nem mesmo a
importancia, por assim dizer, folclorica, de peesgens como aquela escritora na
construcao de um discurso.

Enquanto concluia as ultimas linhas desta tesénaa€a dos Deputados aprovava,
aqui no Brasil, a Lei de Biosseguranca, que preautarizacdo para a pesquisa com
células-tronco de embrides humanos congeladosiadlidade dessas pesquisas é o alcance
de tratamentos, atualmente inexistentes, para deentesdes incuraveis que resultam em
deficiéncias fisicas, mentais, sensoriais, ou cd@iedi de multipla deficiéncia. O avanco
dessas pesquisas alimenta, assim, as esperancasralepara pessoas paraplégicas,
tetraplégicas, que tém paralisia cerebral ou quenfovitimas de derrames, dentre outras.
As chances de sucesso, no alcance deste objetivimadgs factivel de que se tem noticia na
histéria da pesquisa médica, ainda que, para algpos de deficiéncia, o desfrute de
resultados concretos s6 venha estar disponivelgarmas décadas.

Assim sendo, tomados pelas expectativas mais tesalile cura de que ja tiveram
noticia, deficientes fisicos, deficientes mentgigjs, parentes, amigos e toda uma
comunidade que representa seus interesses, seizowkativamente para pressionar 0s
parlamentares em favor da aprovacdo da Lei de &josanca. No dia da votacao,
ocuparam expressivamente as galerias do plenaridadsara para pressionar a bancada
religiosa de deputados que vinha se posicionanddraz@amente a manipulacdo de
embrides para pesqui§a.

Nunca se viu no Brasil, tantos deficientes motigadoorganizados na votacao de
um projeto de lei que, substancialmente, viriadfamar a sociedade. Transforma-la, ndo
porque reclamava um rearranjo radical no ordenampradutivo, que até entdo negou
espacos urbanos ou atitudes em relacdo ao tralaliceducacdo mais favoraveis ao

deficiente. Mas, transforma-la porque desenhamaloago prazo, um cenario onde a

2 A revistaVeja, de 09 de marco de 2005, ao publicar nota sobentdp recente, aprovacéo da Lei de
Biosseguranca, destacou foto com a seguinte legériatadores de deficiéncia comemoram aprovagdo d
pesquisas com células de embrides.”
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irreversibilidade da deficiéncia viria a ser apenas lembrancga, pois a extingdo da mesma
seria uma possibilidade bastante razoavel.

Logo, pode-se dizer, que o discurso que se viu g ao Congresso Nacional
recentemente, ndo foi aquele cujas premissas sdeitas do modelo social; até porque
para sensibilizar os votantes, foi preciso, parpessoas que reclamavam a aprovacao da
lei, recordar e reafirmar o sofrimento experimeatagkpondo assim, a face mais crua da
deficiéncia.

A comunidade de deficientes, que se manteve attesadebates promovidos pelo
poder legislativo brasileiro e pela midia, acereacdmo proporcionar uma vida melhor
para os deficientes - fosse a partir da edicadootidgas como a inclusdo de deficientes nas
escolas regulares ou do questionamento de pré&tecas o aborto de fetos deficientes - foi
a mesma comunidade que soube, como nunca, seofazequando o que se entendia por

uma vida melhor era o fim da deficiéncia.

Concluindo, esta tese espera ter demonstrado gQu&tiea politica da comunidade
de deficientes, tomada de uma ou de outra maneiasr seja como intervencao estatal ou
ndo-governamental em prol dos interesses da c@egguer seja como politica de
identidade — n&o tem correspondido ao discursccqneemporaneamente a motivou: o do
modelo social. Além disso, espera ter mostrado gaeauséncia de praticas politicas de
transformacdo social, restou ao discurso do modeldal na realidade brasileira o
recrudescimento de uma caracteristica propria astod modelos de reflexdo teorica — a
esclerose na forma de clichés, que no caso dogrsiiscproduzidos em favor das minorias
ganham a forma do “linguajar politicamente corret@ ponto em que pode chegar o
patrulhamento semantico proposto por essas graasafez um discurso se alimentar dele
mesmo. Isto levou académicos e militantes brasgseique refletem teoricamente as
premissas do modelo social — especialistas recatdsena producdo do saber sobre a
deficiéncia, a serem incapazes de propor algo de mm seus livros, repetindo-se
circularmente em palavras de ordem em prol da cdteg

Mas nesse momento em que a tese se encerra, neaisagpitular evidéncias que
corroborem esta afirmacgédo — muito do que fez cadalas estudos de caso e a derradeira

referéncia a repercussdo das pesquisas com cthtas — ou recapitular motivos que

163



justifiquem este estado de coisas — 0 que fez tutasobre o contexto de pais periférico
em que se assenta 0 nosso assistencialismo, algueetomar sdo as consideracdes sobre o
conceito de discurso.

Discutidas no capitulo metodologico, as reflexdebres a nocdo ampliada de
discurso, ndo s6 permitiram um tratamento, na se@o material, 0 mais contextualizado
possivel, no sentido de assinalador das condicégeatucdo daqueles discursos, como
permitem, agora ao final, ressignificar o que peweam veredicto um tanto inflexivel
anunciado pelo titulo da tese. Pois, ao situarlaquedo de falar e agir sobre a deficiéncia
— ditado pelo modelo social — de um modo meio estarentre discursos e a pratica
politica, se fez parecer que, por ndo cumprir aectia as praticas, ele ndo se realizaria
plenamente como discurso. No entanto, o que fadadeiramente um discurso € a sua
perene abertura a novos sentidos, ainda que istié s& custas de algum imobilismo ou
posturas contraditérias na pratica. Desse modouror fpoliticamente correto”, por
exemplo, seria um instante historicamente datadeenprocesso de continua conformacao
dos discursos; assim como, a necessaria, e apaenite contraditoria, adesdo da
comunidade de deficientes aos sentidos negativosdefeciéncia como forma de
impulsionar pesquisas, que lhes favoreceriam. Oetnoscial remonta a um tempo em
gue nem se sonhava com as promessas de cura pafeci@ncia, hoje aventadas pela
biotecnologia. Para prosseguir vivo, enquanto dsguterd que, de alguma maneira,
incorporar esta perspectiva da modernidade expast& ABINOW, como o fato de que:
“O objetivismo dos fatores sociais esta agora ddmglar a uma nova geneética e aos inicios
de uma redefinicdo e eventual operacionalizacdmtaeza” (1999, p.146).

Assim, pois, quando se espera que discursos, grdieeem praticas, transformem
a realidade, ndo se pode perder de vista que, taimamente, as circunstancias de
realizacao das préticas presentes naquela realidag&no concreto e contingente em que
se desdobram estas préticas - modificam os progisesirsos. Desse modo, permitem sua
continua construcédo, condi¢do, sem a qual, eledaimesmo de ser um discurso. Ou seja:

7

“O discurso é uma atividade ao mesmo tengpadicionada(pelo contexto) e
transformadoradesse mesmo contextaladaa abertura da interagéo, o contexto €
ao mesmo tempoonstruidona e pela maneira como se desenvotiefinida de
antemao, a situacdo é sem ceswalefinida pelo conjunto de acontecimentos
discursivos.” (CONTEXTO, 2004)
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Entdo, se eu havia iniciado esta tese disposta ametida em que as conclusdes
permitissem, denunciar o carater inocuo, do poetgista da prética politica, do linguajar
politicamente correto, me vejo obrigada a reverhasnmotivacdes. Pois tendo ampliado a
concepcao de discurso para além de suas posdiedicke realizacdo em préticas, terminei
reconhecendo que mesmo esse cuidado vazio comlaggsa usado para designar a
deficiéncia e que se repete em chavdes inerteengtititivo do modo como buscamos
conhecer e entender os fenbmenos, pois produzimosrsos porque queremos produzir
saberes. Além disso, muito do que se entende coma dissonancia na relagcédo
discurso/préatica se da porque se pressupde umrstiscamo um produto acabado, e nédo
como um processo em continua formacdo, que dewvecarporar elementos e
circunstancias proprios do contexto em que sezeealiquelas praticas, empreendidas na
defesa de direitos de cidadania dos deficientesgyamplo, bem ou mal sucedidas, sempre
informam, de todo modo, dire¢cdes de mudanca ncepsacde conformacédo continua pelo
gual passa um discurso.

Em que pese o fato de que isto requer uma autonafiéeiva que militantes e
académicos que pensam a deficiéncia no Brasil w&suem - ou porque as entidades
herdaram o despreparo e o amadorismo da assistBlacitOpica, ou porque nossas
universidades nao conseguem superar o sectarigetectual no tratamento do objeto — a
atividade criadora dos discursos sobre a deficseimantém viva. Assim, por mais que
se anseie encerrar um discurso na competéncizdedei especialistas, ele € muito mais,
como no caso do discurso que relativiza a defi@nen produto do confrontamento com
guestbes contemporaneas - como a proximidade de prometida pela pesquisa das
células-tronco, bem como de seu submetimento aictumps socio-culturais e econdémicas,
nas quais se realizam as praticas.

Por fim, eu diria que esta tese, como todo emprg@mo cientifico, foi uma
tentativa de por alguma ordem no caos. No caosudbrgps fala Millér Fernandes, numa
das epigrafes de entrada. O caos que resulta apregimar a vocacao inerente da
linguagem humana as intencdes moralizadoras da esdasociedade. Intencdes estas
colocadas, por exemplo, na proposicdo de um modeodepreender e agir sobre a

deficiéncia.
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TABELA 1 —CLASSES DEARGUMENTOS VEICULADOS NA MIDIA A

ABORTO POR ANOMALIA FETAL —1996-2001%)

PromoverJustica Sanitaria (combater clandestinidade)
Atender ao acumulo drurisprudéncia pelos alvaras
Proteger &aude Psiquic da Mulher
PromoverAutonomia Reprodutiva da mulher ou casal
Interromper gAuséncia de sentid na gravidez em curso
AtualizarCodigo Penal defasad pela Ciéncia

Poupar arianca de sofrimentc desnecessério

Evitar 6nus futuro ao Estadcna despesa com deficiente

11,4
15,2
17,1
23,8
6,6
20,0
3,8
1,9

FAVOR po

TABELA 2 —AUTONOMIA REPRODUTIVA JUSTIFICANDO A PRATICA DO ABORTO
NOMALIA FETAL E SEUS PORTA-VOZES NA MIDIA. 1996—2001(%)

Bioeticistas Mov. Fem. Prof. Saide Estado Gestantes Jornalistas

Auton.Reprodutive 0 32 24 16

0

28

GRAF. 1 ARTICULADORES DOS ARGUMENTOS FAVORAVEIS A0 ABORTO POR
ANOMALIA FETAL - PRESENGCA NAMIDIA (1996-2001)

36,10%
27,60%
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I
X, Q< QO &) ] ’»
Q’,\OQJ «© @@) é&é fzﬁ’\@ S
q K- Q/ @\' 0\
) © ®

179



GRAF. 2 ARTICULADORES DOS ARGUMENTOS CONTRARIOS A0 ABORTO ANOMALIA FETAL -
PRESENCA NAMIDIA (1996-2001)

61,10%
9.25% 12,90% 12,90%
: 3,70%
| | —
o jornal Prof. Igr. Cat.  Mov. Def. Estado
Saude

TABELA 3—ARGUMENTO DA DISCRIMINAGAO CONTRA DEFICIENTES
DESRECOMENDANDO A PRATICA DO ABORTO POR ANOMALIA FETAL E SEUS PORTA-VOZES NA
MIDIA —1996—2001(%)

Igrej. Cat. Com.Def. Prof. Estado Jornalistas
Saude
Discriminagéo
contra deficientes 7,6
53,8 15,3 7,6 15,3

TABELA 4—CLASSES DEARGUMENTOS CONTRARIOS A0 ABORTO POR ANOMALIA
FETAL VEICULADOS NA MIDIA —1996-2001(%)

Estimular infanticidio  de recén-nascido 3,70
deficientes

Discriminacgédo contra os deficiente ja existentes 24,00
Eugenia e intoleréarcia generalizadas 9,25
Constituium Crime contra a sacralidade da vid: 50,00
Descrédito pelo diagnostic pré-natal 3,70
Risco deliberar aborto amplamente 9,25
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ROTEIRO PARA ENTREVISTAS COM PUBLICITARIOS DA AGENCI A DE PROPAGANDA E

ASSESSORES TECNICOS DAM INISTERIO DA EDUCACAO

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Para o briefing, a agéncia teve acesso a pesqekss/as a escolarizacdo de
criancas deficientes? Algo como a cobertura dedateento das APAES, ou sobre a
inclusédo de deficientes no ensino regular? ( O NEf@ um 6rgdo sé para pesquisas
gue pode ter fornecido esses dados, seria o INEP?)

Houve o suporte de algum outro centro de pesquisaiexemplo ligado a alguma
Universidade, que instruiu a agéncia acerca dacaplidade cientifica e
pedagogica de criangas com deficiéncia estudaremeimas normais?

Como se deu a negociacdo que permitiu o formatd fla peca publicitaria? O
MEC ja trazia uma idéia quase pronta? Mostrou-sen@é@vel as idéias da agéncia?
Foram muitas as propostas até se decidir por umagéhcia ja tinha produzido
algo similar, algo que girasse em torno dos disei® minorias?

Por que razdo se usou a imagem de uma crianca cown Foi idéia
originalmente do MEC?

O que o MEC queria exatamente com esta campanisz2lRe as necessidades das
criancas deficientes, em especifico? Ou propagamstieacapacidade cada vez mais
abrangente de atencédo a escolarizacao das criamragdgiras? Ou as duas coisas?

Qual era o conteudo basico que as pecas deviasntita? Que aspectos positivos
deviam ser ressaltados e quais negativos deviapvéados?

Quem era o alvo da publicidade? Diretores, profess@ alunos das escolas
comuns? As familias das criancas deficientes? @aopalacédo brasileira como um
todo?

De que outras pecas foi composta a campanha? (B sécordo de um intervalo

na programacdo da TV, em que um filme breve mosti@yuelas criancas se
arrumando para tirarem a foto, que entdo como gpti@ada, passou a compor as
pecas veiculadas nos cartezes e propagandas rsasev

Por quanto tempo e com que frequéncia a campanheifolada?

10)Houve um acompanhamento posterior acerca do aldos®bjetivos previstos?

Ou seja, se procurou saber se aumentou o nimendateas deficientes na escola
regular?
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FICHA DE AVALIACAO “ANOMALIA FETAL, ABORTO E MIDIA IMPRESSA”

Titulo da matéria;

Jornal/caderno: ata: d

1. Qual a pauta da matéria?

) eutanasia de recém-nascido deficiente

) aborto por anomalia fetal

) aborto legal

) diagndstico pré-natal

) fecundacgéo assistida

) inclusé&o social de pessoas deficientes

) descobertas genéticas ( clonagem, genoma)

AN AN AN AN AN AN N

2. Ainda que nao fosse pauta, havia alguma menc¢abatagor anomalia fetal

( )sim () nddEntéo pule para # 13

3. A questado do aborto seletivo foi discutida na pertipa legal ou judicial?
( )sim () nadentéo pule para# 8

4. Emcaso afirmativo, esta discusséo destacava que o aborto por aacietal, proposto
pelos projetos de lei, seria apenas para graveseeeisiveis anomalias, que nao
permitissem sobrevida apds o parto

( )sim ( dm

5. A manchetala matéria:

) reforcava este condicionante
) contrariava este condicionante
) era neutra a respeito deste aspecto

~~ N~

6. A legendade alguma foto:

) reforgava este condicionante

) contrariava este condicionante

) era neutra a respeito deste aspecto
) ndo ha foto

NN AN S
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7. O boxda matéria:

(
(
(
(

) reforcava este condicionante

) contrariava este condicionante

) era neutra a respeito deste aspecto
) ndo havia box

8. O tom da matéria, ao emitir juizo de valor sobaborto por anomalia fetal era:

(
(
(

) favoravel
) condenavel
) neutro ou ndo ha juizo de valor

9. Tendo a matéria um ou outro posicionamento aceacpdstdo do aborto por anomalia

NN AN S

—~ A~~~

fetal, estdo presentes 0s seguintes argumedetaprovacgaoa pratica:

) se justificaria pela auséncia de sentidordaidez em curso

) protegeria a saude psiquica da mulher gestabtlada pelo trauma daquela gravidez

) atenderia ou ampliaria a autonomia reprodutias mulheres

) promoveria respeito a diversidade, no qugears diferentes formas de conceber
projetos de maternidade (que nem sempre flosdem vocacdes herdicas)

) favoreceria a tendéncia acenada pelo acudwijarisprudéncia sobre a questao

) cederia a uma tendéncia mundial, que apoatibgdo deste aborto por outros paises

) promoveria justica sanitaria, evitando quéheres pobres praticassem este tipo de
aborto clandestinamente

) evitaria que, futuramente, a existéncia desipassoas deficientes onerasse o Estado

) atualizaria Codigo Penal defasado em faadistgacdo do diagndstico pré-natal

10. Caso tenham sido assinalados as alternativas deradm?2 ou 3, estas foram emitidas,

NN AN AN AN AN AN AN AN AN AN AN

direta ou indiretamente, pelos seguintes intertlmest (informantes privilegiados, partes
interessadas no debate):

) movimento feminista (Cladem, CFEMEA, CPDDgdAilon, Rosiska Darcy, R.Muraro
) movimento de deficientes

) elite académica

) profissionais de saude/pesquisadores

) igreja catdlica

) igreja evangélica

) igreja espirita

) poder judiciario (STJ, STF, juizes, magistsdadvogados, operadores do direito)

) poder legislativo( legisladores, deputadesasiores)

) poder executivo (pres. republica, ministrcsdéde, min.da justica, promotor do MP)
) mulheres gestantes

) parceiros destas mulheres

) ndo é possivel definir (opinido do jornalistaarticulista)
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11.Tendo a matéria um ou outro posicionamento acexaudstao do aborto por anomalia
fetal, estdo presentes 0s seguintes argumeetosndenacaa pratica:

( ) favoreceria a liberacéo total da pratica loorto
() disseminaria uma busca desenfreada por exdiagsosticos que, muito invasivos, nao
compensam o risco da perda de bebés sasdave

() constituiria um crime, pois qualquer tipoat®rto atenta contra a sacralidade da vida

() comprometeria o0 avanco da investigacao dieatipela extingdo progressiva de
sujeitos de pesquisa

) poderia justificar o infanticidio de recém-naseidieficientes

) favoreceria a discriminag&o contra os deficieqtesja existem ou viessem a existir

) como préatica eugénica, acirraria a intoleran@até outras formas de expressao da
diferenca

N~

12.Caso tenham sido assinalados as alternativas deramn6 ou 7, estas foram emitidas,
direta ou indiretamente, pelos seguintes intertmest (informantes privilegiados, partes
interessadas no debate):

) movimento feminista

) movimento de deficientes

) elite académica

) profissionais de saude

) igreja catdlica

) igreja evangélica

) igreja espirita

) poder judiciario (juizes, magistrados, adwigae demais operadores do direito)
) poder legislativo( legisladores, deputadesasiores)

) poder executivo (presidente republica, minista salde, da justica, procurador do MP)
) mulheres gestantes

) parceiros destas mulheres

) ndo é possivel definir (opinido do jornalistaarticulista)

ANAN AN AN AN AN AN AN AN AN A SN

13.A matéria menciona a sindrome de Down?
( )sim () ndoEntéo pule para # 16

14.Em casafirmativo:

() porque refere-a como excecao, ou seja, @Oo por anomalia fetal ndo se
aplica a sindrome de Down.

( ) porque refere-a como exemplo, ou seja, otalse aplicaria a ela.

( ) apenas ilustra a matéria, mas néo fica daro alcance do aborto a atinge

() porque a cita como um dos alvos dos examesrédenatal

() porque a cita como um dos alvos dos diagodsipré-implantatorio

() porque a cita como um dos alvos das politieamclusao social
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15. Aindaem caso afirmativo,esta referéncia a sindrome de Down é feita pelgsistes
interlocutores (informantes privilegiados, partggtiessadas no debate):

) movimento feminista

) movimento de deficientes

) elite académica

) profissionais de saude

) igreja catdlica

) igreja evangélica

) igreja espirita

) poder judiciario (juizes, magistrados, advagad demais operadores do direito)
) poder legislativo( legisladores, deputadesasiores)

) poder executivo (presidente republica, minisia salde, da justica, procurador do MP)
) mulheres gestantes

) parceiros destas mulheres

) ndo é possivel definir (opinido do jornalistaarticulista)

NN AN AN AN AN AN AN AN AN AN AN

16. A matéria menciona a anencefalia?
( )sim ( )néo

17.Em casafirmativo, esclarece corretamente de que se trata a anksizefa
()sim ( )néo

18. A matéria menciona outros tipos de anomalias ofionrmah¢des?
() sim.Quais? ( )néo

19. Faz referéncia a terapia génica ou outra formaad@nhento da condicdo?
()sim ( ) néo

20.0Observacoes.
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Toda Crianca
Tem Direito
a Escola.

Crianca especial na escola é licdo de vida para todos.

Informagées: 0800 61 61 61

MINISTERIO I GOVERNO
DA EDUCACAO FEDERAL
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—— TUDO E-MAIS DIFICI.
" EM UMA CADEIRA DE RODAS.
—  DIA19DEAGOSTO
— VACINE SEUFILHO CONTRA ——
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TODA CRIANGA MENOR DE 5 ANOS DEVE SER VACINADA. et MiNISTERIO
NAO ESQUEGA DE LEVAR 0 CARTAO DA CRIANGA. DISQUE SAUDE: 0800 61 1997. fumcrsorunt DA SAUDE
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TEVE RUBEOLA}

TODA MULHER DE 12 A 39 ANOS DEVE SEVACINAR. &
E GRATIS. DE 15 DE JUNHO A 5 DE JULHO NOS POSTOS DE SAUDE.
' . SECRETARIAS ESTADUAL  MIINISTERIO ~ RS}
LEVE SEU CARTAQ DENAGINAS :mruuuﬁu DA SAUDE i

N T 7y L
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Ja pensou se todas as
pessoas fossem iguais?
Que tédio!

Aprendemos a descobrir
e valorizar a diversidade
convivendo com
pessoas diferentes.

E gracas 2 maneira de
ser, pensar e agir de cada
um que o mundo fica
mais interessante.

Mas existem diferencas
que a sociedade

nao entende.
Ha pessoas
que andam
de um jeito
diferente...

.falam de um jeito
diferente...

..NA0 enxergam como
todo mundo.

Outras, ainda, aprendem
em ritmo mais lento!

TODAS as pessoas tém contribuigées para dar, se TODAS
tiverem a mesma oportunidade de aprender e conviver.
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