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PREFACIO

A Fundacdo de Articulacdo e Desenvolvimento de Politicas Publicas para Pessoas com Deficiéncia e
Pessoas com Altas Habilidades no Rio Grande do Sul, FADERS Acessibilidade e Inclusdo, sendo
gestora da Politica Publica Estadual, no intuito de divulgar estudos, pesquisas e experiéncias
praticas, realizadas na Instituicdo, cria o primeiro E-Book da FADERS: Conhecimento que
transforma: Acessibilidade e Inclusao.

Para mim é uma grande honra apresentar essa primeira edi¢do, pois aqui se revela o resultado de
uma trajetdria Institucional de mais de quatro décadas de experiéncia, razdo do esforco posto
nessa obra e que representa cada um de nds que construimos esse saber a partir do nosso
cotidiano vivenciado nessa Instituigao.

Ao langar esse E-Book, a FADERS Acessibilidade e Inclusao vem demonstrar seu compromisso e
valorizagdao com as tematicas da Politica Publica para Pessoas com Deficiéncia e Pessoas com Altas
Habilidade, na busca de avanc¢os e novos caminhos a serem trilhados.

O E-Book, cujo conteudo inova, tem como proposta apresentar resultados de pesquisas e
estudos, bem como das praticas e experiéncias , através de artigos técnicos de relevancia.

Além da divulgacao de trabalhos desenvolvidos na FADERS Acessibilidade e Inclusdao, o E-Book
estd aberto a todos os pesquisadores interessados em contribuir, desde que esteja relacionado
com a temadtica da Pessoa com Deficiéncia e a Pessoa com Altas Habilidades.

Essa primeira edicdo é composta por seis artigos voltados para as questdes de direitos e politicas
publicas numa perspectiva de Direitos Humanos, que merecem ser compartilhados.

Nosso desejo de lancar esse E-Book surgiu ha algum tempo, e, a partir dos esforcos de todos,
concretiza-se para reafirmamos nosso compromisso de inovacdo Institucional e a valorizacdo da
producdo cientifica.

Parabéns aos organizadores e autores por terem cumprido com louvor essa missdo tdo
desafiadora e importante para nossa Instituicdo. Convido a todos para desfrutarem dessa obra, e
boa leitura.
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Marilt Mourdo Pereira

Diretora Técnica



INTRODUCAO

A Fundacdo de Articulagdo e Desenvolvimento de Politicas Publicas para Pessoas com Deficiéncia e
Altas Habilidades no Rio Grande do Sul — FADERS - Acessibilidade e Inclusdo é o érgao gestor
destas duas politicas no estado e tem ao longo de 44 anos, realizado pesquisas e estudos técnicos
sobre estas duas tematicas. Para se construir politicas publicas para as pessoas com deficiéncia e
para pessoas com altas habilidades torna-se imprescindivel conhecer estes dois campos. O
Conhecimento transforma, aproxima, gera novas possibilidades, novos paradigmas. E nessa

perspectiva que elaboramos este E-book.

O artigo “FADERS: do bau da memdria a apreenséo do discurso institucional” refere-se ao percurso
historico da FADERS de autoria de Andréa Asti Severo. Percorrer os caminhos de uma histéria que
se inicia em 1973 e percorre diversos movimentos institucionais, levando em conta a polarizacdo
dos desafios do seu cotidiano e a possibilidade de diversas leituras dos fenbmenos produzidos
historicamente. Estes movimentos foram sendo tecidos pelo entrelagamento de diversos fios que
foram constituindo e tramando a existéncia institucional. Como observar estas alternancias nos
movimentos da instituicdo? Através da andlise dos discursos politicos contidos nos diversos
documentos analisados. Para se conhecer e compreender as politicas é preciso apreender/analisar
os discursos. Discursos relativos a documentos elaborados e construidos dentro de um espago

institucional.

“A Producgdo Social de uma Estética Padronizada” artigo de Idilia Fernandes e Humberto Lippo
procura analisar e problematizar a tematica da diversidade, ja que esta ndo se situa de forma
apartada do contexto social e histérico que é constitutiva e envolve todos os seres humanos.
Apenas de forma aparente poderia se cogitar que individuo e sociedade ndo estivessem em uma

profunda interligacao.

Com o artigo: “Excluidos dos Excluidos: uma breve andlise sobre as politicas publicas para as
pessoas com deficiéncia e para comunidades quilombolas e deficiéncia: mdultiplas
vulnerabilidades”, o autor Jorge Amaro de Souza Borges busca estabelecer um didlogo entre os
temas relacionados as pessoas com deficiéncia e as comunidades quilombolas, a partir de breve

ensaio sobre as politicas publicas existentes, espacos de controle social e conferéncias.



Em “Consideracbes sobre o luto na vida de pessoas com tetraplegia”, as autoras Patricia Rosa
Balestrin e Simone Zanon Moschen realizam um recorte a partir da escuta de pacientes
tetraplégicos que receberam esse diagndstico apds serem atingidos por algum evento traumatico
que alterou de forma repentina o curso de suas vidas, sendo este, tema da Tese de Doutorado de
Patricia Rosa Balestrin. Na pesquisa em andamento, dentre os cinco casos acompanhados desde a
internacao hospitalar encontrou-se as causas mais frequentes de incidéncia de lesdao medular
nesse grau de gravidade. Tais como: acidentes automobilisticos e motociclisticos , ferimentos por

projétil de arma de fogo e mergulho com batida de cabeca .
Os dois artigos seguintes envolvem a tematica das Altas Habilidades/Superdotacao:

“Altas habilidades/Superdotacdo e Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade: revisitando
a compreensdo da dupla excepcionalidade”, de autoria de Larice Maria Bonatto Germani, que
buscou identificar quais as caracteristicas de comportamentos sdao semelhantes e quais sdo
diferentes em Altas Habilidades/Superdotacdo e em Transtorno de Déficit de Atengdo/
Hiperatividade, a partir de uma investigacdo com um grupo de onze alunos de sete escolas da rede
de ensino publica e privada. A autora em seus estudos procurou destacar principalmente, as
especificidades de cada grupo, especialmente aquele que apresenta Altas
Habilidades/Superdotacdo com o Transtorno de Déficit de Atengdo e Hiperatividade associado ou

a dupla excepcionalidade, evidenciando diferencas e semelhancas nos dois grupos.

Ja o préximo artigo “Politicas Publicas: altas habilidades/superdotagdo um novo olhar para além
da escola” de autoria de Marili Mourdo Pereira e Andréa Asti Severo relata uma proposta de
trabalho desenvolvido nos municipios do Estado do Rio Grande do Sul que tem por objetivo
sensibilizar gestores e professores para a atencdo as pessoas com altas habilidades no
desenvolvimento de politicas publicas voltadas para este segmento. Como estratégia de acdo, foi
criada uma oficina sobre este tema que ocorre, mensalmente, dentro do Férum Permanente da
Politica Publica para Pessoas com Deficiéncia e Pessoas com Altas Habilidades em diferentes

regides do estado do Rio Grande do Sul.

Os trabalhos aqui apresentados buscam produzir conhecimento sobre as diversas areas estudas e
pesquisadas, tanto no campo da deficiéncia, quanto no campo das altas
habilidades/superdotacdo, trazendo novos olhares, perspectivas e desafios, possibilitando a

transformacdo através do conhecimento.



PARTE 1

FADERS: DO BAU DA MEMORIA A APREENSAO DO DISCURSO POLITICO INSTITUCIONAL
ANDREA AsTI SEVERO/ FADERS/UFRGS

1 MEMORIA: DAS DOBRAS DO PASSADO A INVENGCAO DO PRESENTE E PROJECAO DO FUTURO

Esta pesquisa tem como objetivo principal a analise relativa a dimensdo histdrica,
institucional e politica da Fundacdo de Articulacdo e Desenvolvimento de Politicas Publicas para
Pessoas Portadoras de Deficiéncias e Pessoas com Altas Habilidades no Rio Grande do Sul
(FADERS). Trata-se de uma fundagdao com mais de 30 anos de trabalho na area de educagao
especial no Estado, mais especificamente 33 anos de vida, de memdrias inseridas no tempo
institucional. Muitas dessas foram esquecidas; outras, registradas e perdidas; e tantas outras,
guardadas em prateleiras empoeiradas, no arquivo morto da instituicdo ou mesmo na meméria
dos tantos sujeitos que, com a sua participacao, ajudaram a fazer essa histéria. Por que enfatizar
essa memoria e redescobrir sua histéria? Ndo é apenas pelo reconhecimento do direito ao
passado, simplesmente, ou pela busca de um legado da educagdao especial, mas sim pelo
reconhecimento de um passado enquanto um espaco mais amplo, que inclua fendmenos, como: a
processualidade, a dinamicidade e a pluralidade no espaco institucional, resgatando acoes,

projetos e até mesmo utopias — por que ndo?

Paoli (1992) salienta que é na existéncia de memodrias coletivas de seus cidadados, de suas
diferencas, de suas identidades e de suas desigualdades, que se tornam essas vigorosas
referéncias de grupo, que se pode fazer com que experiéncias silenciadas, suprimidas ou

privatizadas da populagdo se reencontrem com a dimensao histérica. Segundo a autora:

O reconhecimento do direito ao passado esta, portanto, ligado
intrinsecamente ao significado presente da generalizacdo da cidadania por
uma sociedade que evitou fazer emergir o conflito e a criatividade como
critérios para a consciéncia de um passado comum. Reconhecimento que
aceita os riscos da diversidade, da ambigliidade das lembrancas e
esquecimento, e mesmo das deformacdes marcadas das demandas
unilaterais. Arrisca-se a encontrar as solicitacdes por uma memoaria social
gue venham baseadas em seu valor simbdlico, mesmo que sejam locais,
pequenas, quase familiares (PAOLI, 1992, p. 3).



Acredito que, ao abordar a historia da educagdo especial de trés décadas da fundacdo, ndo
penso em retratar a histéria das coisas feitas (AZOUVI, 1970), histéria em curso, pensando em ndo
fataliza-la e nem engrandecé-la, e sim recolocar-me na situagao dos atores sociais que tinham um
futuro, voltar a situacao de incerteza em que estes se achavam, temiam, esperavam, faziam

projetos. Nesse sentido, Azouvi afirma que:

E possivel que a memdria retome assim o passo sobre a histéria dos
historiadores, pois ela é sempre a memdria de alguém que tem projetos.
Ou, noutros termos que sao de Koselleck, é na relagdao entre um horizonte
de expectativa e um espaco de experiéncia que é preciso repor a memoria
e a histdria. Falta ainda dizer que é a memdria que tem futuro, ao passo
qgue a historia interpreta uma parte do passado, a cujo respeito esquece
que teve um futuro (AZOUVI, 1970, p. 172).

Indo em busca das memodrias dessa fundacdo, aprendo, com base em diversos autores,
entre eles, Pinto (2001), que histéria e memdria muitas vezes sdo confundidas por parecerem
semelhantes, mas diferem. Ambas tém como base, esséncia e fundamento: o passado. Muitas
vezes a membdria tecida sobre uma determinada situacdo dificulta a percepgao histdrica que se
pode ter desses eventos, refazendo a atribuicdo de sentidos, construindo um fato, oferecendo
uma explicagdo coerente a episddios que, na sua origem, se encontravam inicialmente

desconexos. A partir desse argumento, esse autor refere:

Constréi-se, assim, a meméoria histdrica que do apelo individual atinge
dimensdo coletiva. Memodria que (re)cria o passado, operando
temporalidade como textualidade, fundindo referéncias que estabilizam o
presente. Passado como matéria prima; memdria, como elaboracdo
discursiva. Pelo texto, estabelece-se o controle do passado, possivel
conforme a maneira de elaborar o contato entre esse passado, revisto, e o
presente. A memédria nasce, dessa forma, dentro da narrativa, encontrando
seu lugar na estratégia adotada de representacdo e fixacdo de uma dada
lembranca do vivido. Mais do que pura representacdo, a memoaria afirma-
se diferentemente da histéria pela capacidade de assegurar permanéncias,
manifestagdes sobreviventes de um passado muitas vezes sepultado,
sempre isolado do presente pelas muitas transformagdes, pelos cortes que
fragmentam o tempo. Memdria como lugar de persisténcia, de
continuidade, de capacidade de viver o ja inexistente. Proje¢cdo do passado



no presente, identificacdo de marcas de uma continuidade pouco notavel e
certamente ndo compulsdria (PINTO, 2001, p. 295).

E a quais dominios pertencem os lugares da memdria? Elaboro essa pergunta refletindo
sobre os lugares da memoria da educacao especial, revendo tanto a universal, quanto a nacional,
e mais especificamente a memdria que constitui a histéria da FADERS no Estado do Rio Grande do
Sul. Penso que sdo lugares que possuem trés dimensdes: material, simbdlica e funcional, sendo
que estas se encontram em interagdo o tempo todo, coexistindo sempre. O que se constitui é um
jogo de sobreposicbes e determinagdes constantes entre memdria e histdria. Lembrancas
reconstituidas, marcas que nem o presente nem o passado apagam, estas se expressam de forma
fugidia, de relance, subjetivas, lancadas muitas vezes do centro as margens. Essa condi¢do de
marginalidade, ou seja, de uma memdéria marginal, que permanece na borda, sendo muitas vezes
desconhecida e estando constantemente diante da ameag¢a do esquecimento, refiro-me a

memoria da educacao especial.

Nora (1993) alerta a respeito do que ele denomina meméaria-espelho quando o homem
tenta igualar a histdria reconstituida a histdria vivida, sendo que isso nao ocorre, pois a meméria
nunca espelha exatamente a histéria vivida. Santos (2002) também refere-se a metafora dos

espelhos ao afirmar que:

[...] as sociedades sdo a imagem que tém de si vistas nos espelhos que
constroem para reproduzir as identificagdes dominantes num dado
momento histdrico. Sdo os espelhos que, ao criar sistemas e praticas de
semelhancas, correspondéncia e identidade, asseguram as rotinas que
sustentam a vida em sociedade. Uma sociedade sem espelho é uma
sociedade aterrorizada pelo seu préprio terror.

Ha duas diferencas fundamentais entre o uso de espelhos pelos individuos
e o uso de espelhos pela sociedade A primeira diferenca é, obviamente,
que os espelhos da sociedade ndo sado fisicos, de vidro. S3o conjuntos de
instituicdes, normatividades, ideologias que estabelecem correspondéncias
e hierarquias entre campos infinitamente vastos de praticas sociais. Sao
essas correspondéncias e hierarquias que permitem reiterar identificacdes
até o ponto de estas se transformarem em identidades. A ciéncia, o direito,
a educacdo, a informacdo, a religido e a tradicdo estdo entre os mais
importantes espelhos das sociedades contemporaneas. O que eles
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refletem é o que as sociedades sdo. Por detras ou para além deles, ndo ha
nada (SANTOS, 2002, p. 47-48).

Entre espacos, tempos e memoria, os espelhos sociais vém refletindo esses sistemas de
semelhanca, definindo os lugares e os papéis que cada individuo nos grupos sociais ocupa e

desempenha.
2 RESQUICIOS, VESTIGIOS, MARCAS...: O LUGAR DA DEFICIENCIA NA MEMORIA SOCIAL

Em seu trabalho de pesquisa, Brizolla (2000) ressalta a “precariedade” de informacdes
sobre o histérico da politica de educacado especial no Estado do Rio Grande do Sul. Durante a
realizacdo desta investigacdo, perguntei-me diversas vezes, por que tamanha dificuldade na coleta
dos dados, na procura de documentos que registrassem essa histdria. A escassez, a fragmentacao,
a falta de sistematizacdo dos dados eram constantes. Ao pesquisar e escrever sobre a histdria
institucional da fundacdo, estou considerando-a como um campo constante de producdo de
conhecimento, que se nutre, que é semeado de fontes, de pistas, indicios, vestigios que auxiliam a
compreender as acdes humanas em determinado tempo e espaco institucional. Segundo

Stephanou, esse:

E um trabalho de pensamento que sup&e o estranhamento da andlise, da
producdo de argumentos que possam validar, no presente, determinadas
leituras da realidade passada, uma vez que o conhecimento histdrico é
uma operac¢do intelectual que se esforca por produzir determinadas
inteligibilidades do passado e ndo sua cépia (STEPHANOU, 2005, p. 417).

Uma das primeiras e mais interessantes descobertas no inicio desta pesquisa foi o
Relatdrio da Comissdo Especial para Estudar o Problema do Excepcional no Rio Grande do Sul,
realizado, elaborado e concluido na Assembléia Legislativa do Rio Grande do Sul, no ano de 1972

Este documento contém a descricdo do movimento de pais, da comunidade, de entidades que se

' A Comiss3o Especial para Estudar o Problema do Excepcional no Rio Grande do Sul, foi instalada em 7 de outubro de
1971 e concluida em 8 de junho de 1972. Esta comissdo tem como objetivo reunir autoridades, drgaos, tanto
publicos como privados, e a sociedade civil, para numa “conjugacao de forgas” resolver o problema do excepcional
do Rio Grande do Sul.
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mobilizaram e pressionaram o poder publico estadual a “resolver o problema do excepcional”” no

Estado.

Para melhor compreender a concepgao de deficiéncia presente nos registros da memdria

da Fundacao, é importante destacar a introducado desse relatoério.

Consta na introducao desse documento:

O mundo esta mobilizado e dentro dele, de atalaia, o Brasil.

Ingente e natural, compreensivel e justo, oportuno e imperioso até, resulta
o nosso afanoso empenho de motivacdo coletiva, em busca da
solidariedade humana que deve respaldar a conjugacao de esforcos dos
brasileiros em torno do grave problema dos menores, fisica e mentalmente
limitados.

E um coro, ja agora, de milhdes de e milhdes de vozes, regido pelo plectro
inexordvel da fatalidade, num linguajar dolorido, que é o mesmo em todos
os recantos do mundo e, por isso mesmo, universal, eis que fronteiras nao
tem o drama angustiante do ExcepcionaIB].

A presenca atuante da Assembléia Legislativa do Estado primeira e, talvez,
Unica em todo pais — nos lances resolutos da meritéria campanha, constitui
sem sombra de duvida, fator positivo a revelar, sobremodo, a
compreensdao humana e o interesse social que o angustiante problema
despertou no Rio Grande do Sul.

Tal e tdo soberba motivacdo, desde logo, denuncia, entre suas
determinantes, a magnifica conscientizacdo que a todos, e a cada um de
nds em particular, deve impregnar, de que a crianca excepcional,
notadamente o retardado mental, também representa uma particula ativa
da sociedade, célula viva do organismo patrio e fracdo ativa da
humanidade.

Muito longe de se enquadrar naquele painel ligubre dos oligofrénicos
entregues a prépria sorte, ou considerados demoniacos, loucos ou
lunaticos, portadores de maus espiritos ‘que na Idade Média eram
sacrificados com o emprego do ferro, do fogo e da agua; ou dos que na
Renascenca, inutilmente arrastavam as suas deficiéncias diante do médico
impassivel por julga-los ineducdveis, incapazes de se amoldar aos principios
da ordem moral’, muito longe deste quadro desolador, o Excepcional, a

2 . . . . A . P 71
Em todo este estudo a palavra problema estard grifada para salientar a importancia deste vocdbulo na andlise do
discurso politico apreendido nesse relatério.

3 . o
Este grifo consta no relatdrio.
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crianca retardada, o infante defeituoso, € uma crianca marcada, é bem
verdade, pela crueza inexoravel do destino, mas soberbamente respaldada
no santificante direito de ser ‘amada e aceita, util e feliz — como alguém
proclamou — pelas qualidades agradaveis que os pais ajudaram a formar’.

Conscientizacdo de que ndo mais precisam estes pais esconder o filho
retardado, ou dele fazer escabroso segredo de familia, porque alertada
para a expressao social do problema, tanto quanto para sua exata e
humana concepg¢ao, a sociedade ja agora aceita o excepcional como ele é,
criatura bafejada também pelas fulgéncias da alma que domina o tempo e
a propria morte, ou outorgando-lhe, por isso, todas as prerrogativas
inerentes aos sagrados direitos da pessoa humana, e conjuga, e soma, €
mobiliza esforcos para proporcionar ao deficiente oportunidades que
contribuam para sua felicidade e desenvolvimento.

As proporgdes crescentes do problema da excepcionalidade no Brasil € no
mundo ddo-lhe agora contornos inquietantes e diferentes, como diferentes
sdo as suas causas de ordem genética, acidental, educacional e sdcio-
econdmica.

Hoje, no Brasil, sdo seis milhGes de criancas e adolescentes excepcionais,
guase que 6% da nossa populacdo que, por sua vez, na média de 4 pessoas
por familia tem uma quarta parte ligada diretamente as tristes implica¢des
do mundo dos excepcionais.

N3o é mais, como se vé, problema de desdita de grupos que o socorro-
esmola, as vezes, amortecia, mas uma adverténcia séria e imperiosa da
higidez dos agrupamentos da prdopria espécie humana.

Cinco por cento da populagao mundial formam o contingente sem garbo
dos retardados mentais e a ONU, recebendo sugestdes dos paises, solicitou
ao mundo inteiro estudos sobre a importante matéria.

[...] De pronto, porém, plena e inabalavel foi a conviccdo de que se
revestiram os integrantes da Comissdo Especial, da obrigatoriedade da
presenca nesta benemérita campanha, como resultante de uma outra
persuasao intima: a de que o problema ndo é do governo, nao é dos pais,
ndo é deste ou daquele setor isolado da comunidade.

O problema é de todos, indistintamente de todos, € um problema da
sociedade que deve se convencer que, de qualquer forma, é também
responsavel pela existéncia dos excepcionais, ja agora constituindo,
somente no Rio Grande do Sul, uma populacdo de mais de 360.000 almas.

Enfrentar, pois, tdo angustiante realidade é, por exceléncia, tarefa da
sociedade.
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E esta conscientizacdo geral e bem benfazeja, foi a grande vitéria das
beneméritas Associagdes de Pais e Amigos dos Excepcionais, instituigdes de
marcante atividade humana e social em todo patrio territdrio, e que o
reconhecimento comovido e a publica admiracdo exornam sob a sigla
veneranda de APAES.

[...] Com a apresentacdo deste Relatério Geral, cremos ter cumprido o
nosso dever e realizado, em parte, a tarefa a que se prop6s a Assembléia
Legislativa na campanha em favor do excepcional, cuja meta é reeduca-lo e
reabilitd-lo, para sua posterior integracdo no meio comunitario.

Se a natureza madrasta excluir o excepcional da a¢do social ordinaria, nao
tem o nosso desamor e o nosso egocentrismo o direito de manté-lo,
também, excluido da humanidade.

Decisivo é o papel da comunidade na campanha de educacao e reabilitacdo
do excepcional.

Todos os recursos ao nosso alcance, portanto, devem ser carreados neste
sentido, visando a motivacdo social, a conscientizacdo comunitdria para tao
importante problema.

(RELATORIO DA COMISSAO PARA ESTUDAR O PROBLEMA DO EXCEPCIONAL
NO RIO GRANDE DO SUL, 1972, p. 11-12).

A impressdo e a sensacao que tenho ao ler esse texto é que as palavras saltam, falam,
clamam, relatando uma época, estando carregadas de sentimentos, idéias, julgamentos,
concepcgOes. Sdo palavras que cortam, afastam, mas que ao mesmo tempo sao de uma forca, de

uma magnitude que ndo devem ficar relegadas ao desconhecimento.

A FADERS foi o resultado do trabalho realizado por essa comissdo, que, com uma
" H 4 ” . . . . s .
conjugacao de forgcas”, se reuniu, ouviu depoimentos de pais, professores, médicos e
comunidade em geral®. O referido relatério foi uma decorréncia desse trabalho que foi realizado

na Assembléia Legislativa do Estado.

As memorias perdidas e resgatadas através da forca das palavras contidas nesse
documento indicam e expressam o lugar, ou melhor, o n3o-lugar que a sociedade civil e as
autoridades representativas do poder estadual da época destinavam para os excepcionais. Sao

palavras rebuscadas, carregadas de eloqliéncia, enaltecendo de forma constante o “empenho”,

* A Comissdo Especial ouviu os depoimentos desde 11 de outubro de 1971 a 8 junho de 1972. Em novembro, do ano
de 1972, ocorreu o | Simpdsio Estadual de Estudos do Problema do Excepcional, onde foram apresentadas as
conclusdes dessa comissdo e o referido relatério.
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“interesse” e “solidariedade” da comissdo para essa “particula ativa da sociedade”. J4 no inicio do
relatério, fica claro de que lugar a comissao esta falando, pois, apesar de toda a mobilizagao, é um
lugar de “atalaia”, ou seja, bem distante, de preferéncia, no lugar mais alto e de vigia. Um coro
que precisa ser regido por um plectro, ou seja, necessita ser conduzido por uma espécie de
varinha, que, conforme o que significa esse vocabulo, serve para bater ou fazer vibrar um
instrumento de cordas. O coro, entdo, conduzido por este plectro, ecoa vozes de dor, angustia,
vozes estas surgidas devido ao implacavel e fatal destino. Sdo marcas impregnadas de dor, de
fatalidade, de choro pela sua existéncia, embora estejam respaldadas, protegidas e amparadas
pelos bracos caridosos, beneméritos e até mesmo santificantes da sociedade, ja que a “natureza
madrasta” exclui o excepcional da “acdo social ordindria”. A sociedade esta aqui isenta de
qgualquer responsabilidade em relacdo ao “excepcional”, sendo a “natureza” considerada uma
“madrasta”, entendida aqui no sentido de seu adjetivo, ma, cruel, sendo assim a responsavel pela

III

“crueza inexordvel do destino” do “excepciona

Eizirik (2002), referindo-se a Foucault, afirma que na sociedade ocidental as exclusdes sdo

culturais e que estas vao se acumulando e se reproduzindo ao longo da histéria da humanidade.

A esséncia que ecoa em todas as linhas desse texto introdutério é marcada por um
discurso da intolerancia. Foucault (1987) refere que esse tem raizes, no terreno do “intoleravel”,
mantendo bem distante aquilo que n3ao se quer que seja visto nem conhecido. As fronteiras,
limites, lugares de atalaia sdo criados como modos de separagdo para com as pessoas que a

sociedade n3o tolera.

O “excepcional, mais notadamente o retardado mental”, como é salientado no texto,
“representa uma particula ativa da sociedade”, ou seja, uma parcela muito pequena e diminuta
gue, comparada com os “oligofrénicos” e seu “quadro desolador”, sdo menos desaventurados,
pois apesar da “crueza inexoravel do destino”, tendo como conseqliéncia a sua existéncia, essa
parcela possui o direito de ser amada e ainda consegue almejar ter “qualidades agradaveis que os

pais ajudaram a formar”.

Ao comparar o excepcional com o oligofrénico, sendo que o primeiro é “respaldado pelo
santificante direito de ser amado” por seus pais e o segundo é percebido pela sociedade como
“ineducaveis”, pois esta ndo consegue molda-lo nem educa-lo, o relatério parece estar pautado e
compreender esses dois conceitos diferentemente. O primeiro, o “oligofrénico” como o doente

III

mental, decorrente de males fisicos e genéticos, e o segundo, o “excepcional” seria o deficiente

mental, que ndo possuiria todos esses males, sendo até possivel “reeduca-lo e readapta-lo”,
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visando a sua “posterior integracdao” na comunidade. Portanto, a comissdo considera, tanto o

excepcional como o oligofrénico sobre a égide da doenga.

J4 na introducgao fica evidente o quanto o filho retardado encontra-se fora das normas,
regras, regulacdes e exigéncias impostas pela sociedade, embora esta ndo faca mais questdo de
esconder escabroso segredo e passe a aceita-lo como ele é, ou seja, como uma criatura bafejada
também pelas fulgéncias da alma que domina o tempo e a propria morte. O significado aludido ao
excepcional vem carregado de um tom sobrenatural, demonstrando claramente que a posicao
caritativa e de complacéncia dessa comissdo tem uma forte conotacao religiosa, impregnada de
culpa, lembrando o que Pessotti (1984) assinala na Idade Média — o deficiente foi considerado
cristdo, sendo reconhecido como alguém que tem alma, que é considerado “filho de Deus”,

passivel de pena e sujeito a protecdo e a caridade.

As fronteiras sdao bem demarcadas pela sociedade, os limites sdo muito bem impostos e
expostos aos que sao considerados problemas, e ndo pessoas pertencentes a esta sociedade.
Tomasini (1998), partindo das idéias de Durkheim, quando este afirmava que o “conformismo

I”

social” ndo existiria sem comportar uma grande quantidade de “nuancas individuais”, alerta e
salienta que as variacdes sdo somente “permitidas”, para o autor, quando ndo comprometem nem
interferem no “equilibrio” e na “ordem social”. Essas fronteiras ficam bem fixadas e demarcadas
no quanto a tolerancia e a benemeréncia de um determinado grupo permitir. Permissdes e

tolerancias terminam por definir e cristalizar lugares para individuos considerados diferentes num

mesmo contexto social.

3 CONSIDERACOES FINAIS

Resgato aqui o que venho refletindo ao longo deste capitulo sobre o lugar da deficiéncia na
membdria social, especificamente o lugar outorgado ao excepcional por esse relatério em andlise,
ou seja, um nado-lugar, ja que o excepcional é designado no texto como uma alma e, naqueles anos
70, existia no Rio Grande do Sul, uma popula¢do de mais de 360.000 almas. Alma nao tem lugar,

alma vaga, principalmente num plano espiritual; portanto, ndo possui um lugar no social.

A concepgdo que a Comissao possui diante do problema dos excepcionais é que tais
pessoas como estdo fora da sociedade, ndo tém direitos e ela os observa de “atalaia”, ao longe,
mas, pelo aumento da populagdo de — almas — e pela pressao das familias, representadas pela

APAE, a sociedade tem que assumir essa responsabilidade. E onde coloca-lo? Era para isso que
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tanto as autoridades e a sociedade civil estavam reunidas nessa “benemérita comissdo”, e a meta
seria a busca para a solucao do problema do excepcional no Estado do Rio Grande do Sul. Essa
mobilizagdo também estava ocorrendo em ambito nacional naquele momento histérico-politico.
Jannuzzi (2004) refere que, nos anos 70, foi grande a implantagdao de classes e escolas especiais
pelo poder publico. A diferenca se encontra nas palavras eloglientes do relatério, elaborado por

politicos, familiares, médicos, militares, psicélogos, professores e pessoas da comunidade.

Tais palavras soaram como sementes, as quais foram plantadas no terreno onde a FAERS foi
criada. Palavras que se encontravam esquecidas, porém integram a memdria, e, parecem ecoar

até hoje pelos corredores da instituicao.
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PARTE 2

Produgdo Social de uma Estética Padronizada

Idilia Fernandes

Humberto Lippo

“(...) condicBes sociais petrificadas tém de ser compelidas a danca, fazendolhes ouvir o canto da sua

propria melodia.” KARL MARX (Introducdo a Critica da Filosofia do Direito de Hegel, 1983, p. 81)

Consideragoes Iniciais

Parece haver um conflito fundamental entre as exigéncias impostas aos sujeitos pelo contexto social e as
condicbes singulares que os caracterizam. Um ponto essencial para problematizar a concepcdo de ser
humano, que estd pautada na homogeneizacdo dos individuos, é considerar o fato da diferenca ser
constitutiva da humanidade. Tanto a diferenca cultural, étnica e politica quanto a diferenca bioldgica
caracterizam a diversidade de possibilidades de realizacao individual da condicdo humana. A vivacidade que
pode produzir cada singularidade em sua real diferenciacdo é a contraprova histdrica da condicdo humana
de diversidade. N3do sdo alguns individuos que sdo diferentes de outros. Cada pessoa possui a sua
diferenga. Sua marca pessoal deveria ser reconhecida no social, por fazer parte da condi¢do de ser humano.
De outro lado, nas relagdes sociais sdo produzidas as interdi¢gdes que inviabilizam a participagdo dos
sujeitos em seu contexto, em funcdo das suas diferengas pessoais. A tematica da diversidade ndo se situa
de forma deslocada do contexto social e histérico que envolve todos os seres humanos. Apenas de forma
aparente poderia se cogitar que individuo e sociedade ndo estivessem em uma profunda interligacdo. A
significativa imbricacdo entre sociedade e sujeito indica uma verdadeira unidade entre ambos. O individuo
se constroi em sociedade, esta é construida a partir da dindmica movimentagdo entre homens e mulheres.
A contemporaneidade é o tempo presente, que se fez enquanto consequéncia da histéria e dos inUmeros
processos que foram se consolidando ao longo do tempo. A consolidacdo histérica dos processos sociais é o
resultado de tudo aquilo que seus sujeitos construiram e reconstruiram em seu permanente movimento.
Partindo da concepgado relacional para interpretar tanto o campo social quanto as pessoas que nele se
localizam, iremos nos deparar com conceitos que nao reduzem as explica¢des sobre os fatos da vida a uma
perspectiva individual. Para analisar a questdao da diversidade, ou seja, se é possivel admitir que cada
individuo é portador de inUmeras caracteristicas que o diferenciam dos demais, entende-se também que a
multiplicidade de suas expressdes se apresentam em um mundo padronizado. Por mais que haja uma
dindmica intensa na forma como as pessoas vivam a histdria, ndo é possivel negar a tendéncia unificante
gue existe no social. Nos trés itens que serdo apresentados neste capitulo, intitulados “estética produzida
nos processos sociais”, “diversidade humana na sociedade capitalista” e “diversidade humana e interdi¢des

sociais”, pretendese demonstrar a conexao entre a estrutura, os processos sociais e 0s sujeitos singulares

19



gue vivem suas vidas localizadas nessa totalidade contraditdria e histdrica. As arvores — ja prevenia Hegel —
ndo nos devem impedir de enxergarmos a floresta (KONDER, 2013, p. 204). Com essa perspectiva de visdo
de conjunto que muito bem nos alerta o autor, come¢amos o desenvolvimento dos nossos argumentos

apresentando as leitoras e leitores o texto a seguir.

Estética Produzida nos Processos Sociais

O foco analitico que segue no texto recaiu sobre uma estética produzida a partir da estrutura social
mediada pelo capitalismo, que tem como resultado a vinculacdo da maior parte de nosso comportamento
as padronizac¢Oes fabricadas. No Brasil ndo temos um dado oficial, mas grande parcela das mulheres e
alguns homens tém seus cabelos pintados na coloracdo loira e alisados. Isso é visivel ao caminhar pelas
ruas. Observa-se certa uniformizacao dos cabelos ou o que se poderia dizer “cabelo uniforme”. A coloracao
natural dos cabelos ndo é algo rentavel para o mercado, bem como a manuteng¢do dos cabelos no seu
aspecto original (crespo, ondulado, etc.). Cria-se, assim, a necessidade de “melhorar” a aparéncia das
pessoas, modificando seu aspecto com artificialismos do nosso tempo. O desenvolvimento tecnolégico da
indUstria de cosméticos tem como referéncia alguns modelos que trabalham em propagandas e diversas
midias, e que reforcam um padrao ideal a ser alcancado. O desenrolar das relagGes sociais entre os sujeitos
da sociedade vem se constituindo implicita e explicitamente de uma forma que constréi um padrdo de
exigibilidade sobre os sujeitos. As pessoas se veem compelidas a corresponder as expectativas
socioculturais que a histdria de cada tempo escreveu, ou seja, sdo coagidas a “estar na moda”, sob pena de
sofrerem constrangimentos ou mesmo bullying. Na grande maioria das vezes, a expectativa sobre cada
crianga que nasce estd imbuida na ideia de que ela deva crescer e se desenvolver bela, inteligente e
“perfeita”, e que possa ser produtiva, segundo os moldes econémicos sociais do seu tempo, quando atingir
a idade adulta. A crianga, quando vem ao mundo, é esperada com uma aspira¢do social previamente
estabelecida, pela qual ela deve estar de acordo com todos os sonhos que a sociedade sonhou. Essa
sociedade é composta por quem? Por seus pais, seus parentes, seus vizinhos, sua comunidade, seu pais,
seu contexto, o mundo ao seu redor. Refere-se aqui a um ser genérico, o ser humano, que em verdade
pode ser qualquer um de nds ou cada um de nods. Seja como for, todos os individuos que vém ao mundo
encontram-no previamente (antes de nascer), organizado dentro de um padrdo de funcionalidade ao qual
serd necessario responder positivamente, sob pena da interdicdo do pertencimento pessoal a ele. A
construcgdo social que advém do resultado da relacdo entre capital e trabalho condiciona muito da nossa
vida a padrdes de produtividade, de normatividade e de estética que sdo artificiais. Esses padrées nao
fazem parte, necessariamente, da nossa subjetividade criativa e diversa. S3o padrdes produzidos no social
advindos de uma base material que estd fundada em valores de uma produtividade capitalista, de uma
normatividade e estética que sofrem o reflexo direto dessa estrutura social basica. Questdes como “o que é
belo?”, “o que é normal?” e “o que é ser produtivo?” sdo exemplos de perguntas que se respondem com
base em uma materialidade de vida social que tem suas leis determinadas, e a principal lei ja foi

desvendada por Marx em 1857, “a lei da acumulagdo social capitalista”. Essa lei tem como base a
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exploracao e a expropriacao do trabalho, a acumulac¢do capitalista e um consumo cada vez mais crescente.
As pessoas, de “carne e 0ss0”, tém suas individualidades, sua diversidade humana, seu ritmo préprio, sua
capacidade produtiva peculiar. Como enquadrar nossa singularidade humana em padroniza¢Ges
comportamentais, estéticas e de produtividade necessarias para poder fazer parte de uma realidade social
voltada para fazer o capital se desenvolver? O desenvolvimento social da sociedade do capital ndo é
compativel com a vida humana plena de dignidade e de espago para toda a diversidade humana. Na
estrutura sob a qual temos desenvolvido nossas vidas humanas, muitas vidas tém se perdido em diversas
auséncias, interdi¢bes, barreiras e verdadeiros muros que separam os produtivos dos ndo produtivos, os
normais dos “anormais”, os belos dos feios. O campo social, por vezes, fecha as possibilidades de acesso ao
seu meio aqueles que demonstram mais visivelmente as diferengas. InUmeras barreiras materiais e
simbdlicas sdo criadas, impedindo a expressdao daqueles considerados “sujeitos diferentes”. Tomemos
como exemplo um segmento populacional e sua insercdo social: o potencial criativo e humano das pessoas
com algum déficit ou alguma deficiéncia torna-se uma forma de vida “estranha” que ndo se enquadra no
molde fornecido nas relacdes sociais. Nessa estranheza, as dificuldades apresentadas por uma pessoa com
deficiéncia ndo sao vistas como déficit referente a uma parte especifica do ser e sim no ser como um todo.
Dessa forma, percebe-se o ser como um todo deficitario, o que o coloca em um lugar social de “menos
valia”, “menoridade”, discriminacdo e exclusdo social. Além disso, nessa perspectiva, ndo se percebe as
deficiéncias e interdi¢gdes do contexto social, as barreiras de acesso que existem como consequéncia da
estrutura econOmica da sociedade, ndo se problematiza o meio. As “condi¢cdes sociais petrificadas”
referenciadas por Marx ndo tém visibilidade, ndo sdo percebidas como o real problema. Desse modo,
portanto, como serdo “compelidas a sua prépria danga”? A existéncia de uma cultura da “normalidade”, da
padronizagdo, leva ao nao reconhecimento das diferencas e singularidades. As diferengas sdo peculiares a
espécie humana. A subjetividade dos sujeitos, ainda ndo totalmente desvendada pelas ciéncias, se expressa
de maneira singular, ndo seguindo a normas ou padrdes. As relagdes sociais que sdo estabelecidas entre as
pessoas acompanham aquele padrdo de normalidade, no qual os que se enquadram estdo dentro e os que
nao se enquadram estdo fora do acesso aos bens da sociedade. Ha severos processos sociais que resultam
em segregacoes, discrimina¢des e verdadeiras interdicdes para homens e mulheres que vivem sua vida sem
acesso as riquezas produzidas. O lugar reservado no espaco social aqueles que tém alguma fung¢do de suas
vidas limitada tem sido muito restrito, com inimeras barreiras arquitetdnicas e relacionadas ao
preconceito. As relagGes sociais entre os sujeitos dessa sociedade, no dinamismo dos processos sociais, tém
dificultado o acesso daqueles que precisam recorrer a formas alternativas de viver. O déficit pessoal é
acentuado por uma questdo que diz respeito ndo sé ao individuo, mas também ao préprio processo social
de pertencimento ou ndo do sujeito ao seu meio. Necessario se faz, para uma sociabilidade digna, recriar o
dinamismo das relagdes sociais, no qual se considere de fato algo vital e ébvio, porém ainda ndo existente:
a garantia de acesso das pessoas a essa sociedade, independentemente do déficit ou do talento que elas
possuam. As inimeras barreiras sociais por que passam as pessoas com deficiéncia, as mulheres, os negros,

a juventude pobre, os indigenas, as pessoas com identidades sexuais diferenciadas da
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heteronormatividade, entre tantas outras singularidades humanas, sdo a demonstracdao mais pontual e
visivel das interdi¢gdes criadas nos processos sociais, em funcdo do ndo reconhecimento das diferencgas
como parte do social. Quando mencionamos as barreiras de acesso, referimo-nos a impossibilidade de
fazer parte do mundo do trabalho, da escola, dos espacos publicos e privados, dos lugares de cultura, de
lazer, de circulacdo, do transporte e da comunidade em geral, enfim, de todo e qualquer espaco humano
no social. Amaral (1994) refere-se a uma antiga estdria grega, o “Leito de Procusto”, que sera ilustrativa da
moldura social que referimos, que requer a padronizagdo de corpos, comportamentos e produtividades.
Conforme a lenda grega, havia um homem poderoso e rico que tinha o costume de receber, a convite,
pessoas estranhas em seu reinado. Procusto recebia seus convidados com toda a honraria, servindo o que
havia de melhor, oferecendo todo o luxo da casa. O anfitrido oferecia inclusive um leito luxuoso, com uma
determinada moldura na qual o convidado deveria encaixar-se. Entretanto, se a pessoa ndo se adequasse a
tal leito, seria compelida ao enquadre de qualquer maneira, seria até mesmo cortada ou esticada. “A morte
era quase certa! SO poucos e raros convidados, absolutamente adequados a dimensdo pré-estabelecida,
alcancavam a velhice” (AMARAL, 1994, p. 44). E comum encontrar nas lendas gregas uma representacdo
dréstica da histdria e do cotidiano dos povos em geral. A estéria narrada acima é uma figura similar ao
modo de vida que se desenvolve em nossas sociedades, no que diz respeito ao convivio com as diferencas.
Existe pouco reconhecimento, por parte das relacdes institucionais e das politicas publicas, comunais e
pessoais, das diferengas e, principalmente, das diferencas visiveis. E com estranheza que se olham uns aos
outros, quando ndo se percebe no outro apenas um espelho daquilo que estd simbolicamente delimitado
como o que tem que ser igual ao padrdao normativo na sociedade capitalista. Em nossa sociabilidade
baseada no consumo e na producdo de mercadorias, ndo aprendemos a conviver e reconhecer as
singularidades sem querer corta-las ou emoldura-las no quadro da sociedade. E como se nada pudesse
sobrar, nada pudesse faltar. Tem que ser exato, correto, perfeito, sendo é um “desvio”, um erro. Velho
(1985) diz que “o estudo do desvio ndo é o estudo de pessoas em si mesmas, mas o estudo da classificacdo
de pessoas na mente dos homens” (VELHO, 1985, p. 80). Eis nessa afirmativa a indicacdo de que se idealiza
o real, estratificam-se os comportamentos e visualizam-se as pessoas de acordo com uma determinada
lente focalista, que percebe a parte e ndo vislumbra o conjunto. A histéria das ciéncias, por vezes, como no
caso da medicina, insistiu em conceitos de “normalidade”, penalizando dessa forma os chamados
“anormais” com o exilio e a segregacdao. O mundo ao redor parece mesmo ter sido todo construido para
seres humanos perfeitos, sem limitagdes e em um padrdo Unico, sem distingdes. Ao observar o cotidiano no
agito das grandes metrdpoles, por exemplo, encontram-se grandes empecilhos para aqueles que nao
condizem com as exigéncias da figura humana pensada na arquitetura da cidade. Os transportes coletivos
caracterizam-se por aberturas de longas escadas, nas quais pessoas de estatura baixa terdo sempre
dificuldade de acesso e permanéncia aos veiculos. As aberturas das portas de reparticGes publicas e
privadas geralmente sdao apequenadas a ponto de ndo comportarem um sujeito que necessite, para se
deslocar, do apoio de algum acessdrio. O contexto em que as pessoas vivem parece ter sido construido de

forma a ressaltar o déficit das pessoas com diferencas acentuadas. As pessoas com deficiéncia podem
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apresentar “diferencas restritivas” que as faz diferir de um padrao cultural criado e adotado como
“normal”, como se a naturalidade para os seres humanos fosse um estilo comum e igual para todas as
pessoas. Esse estilo tende a perfeicdo, é uma estética imaginada para um ser perfeito, sem limita¢des
fisicas, psiquicas e de interacdo com seu meio social. Essa estética imaginada se reproduz na forma como a
arquitetura social é planejada e executada, e parece ndao condizer com a realidade da natureza humana. O
ser humano é imperfeito por natureza, é incompleto, é inacabado, portanto, cada pessoa poderd ter
limitacOes em dareas diversas. Ndo ha perfeicdo nos corpos, nos comportamentos, nos estados psiquicos, na
condicdo em geral de ser pessoa e estar no mundo. Ndo é possivel aos individuos realizar toda a poténcia
universal que esta disposta neles. A ideia de perfeicdo é um mito, talvez um forte desejo, impossivel de
realizacdo plena no plano concreto da vida humana. As pessoas tém alguma “diferenca flagrantemente
visivel”, apenas demonstram o inacabamento, a incompletude do que é humano genericamente, de forma
peculiar e, na maioria das vezes, irrevogavel. Quando se fala em considerar o cotidiano dos sujeitos que
tém alguma deficiéncia, se estd incluindo a necessidade do contexto apresentar condicdes para essa
vivéncia ser possivel de ser exercida com toda a dignidade que merece a vida humana, em respeito a sua
singularidade e a sua incompletude. As barreiras arquitetonicas das grandes metrdpoles desconsideram
essa pratica peculiar das diferencas, pois o planejamento urbano é pensado para o homem-padrdo e nao
para o “homem em carne e 0sso”. Observa-se que ndo apenas as pessoas com deficiéncia sofrem restricdes
com as barreiras do espago construido: (...) também ha os chamados ‘deficientes temporarios’, ou seja,
aqueles que momentaneamente tém reduzido sua capacidade de locomogdo, tais como: fraturados,
gestantes, enfermos, (...) idosos, criancas e aqueles com problemas organicos: cardiacos, hipertensos,
reumaticos, diabéticos, etc. (LIPPO, 1997, p. 153). Transformar essa légica da “homogeneizacao artificial do
ser humano” é um desafio, uma necessidade premente para a construcdo de uma sociedade democratica e
acessivel. Para que isso possa acontecer, sera preciso uma profunda revisdo do conceito de normalidade,
gue por si sé se impde como uma fronteira, um muro que separa os ditos “normais” dos “ndo normais”.
Além da irrealidade dessa fronteira, tendo em vista a perspectiva da singularidade humana, temos a
massificacdo e a padroniza¢do como prerrogativa da normalidade. Tal prerrogativa coloca o “excepcional”
em oposi¢ao ao “normal”, o “desviante” em oposi¢cdo ao padrao estabelecido. Essa terminologia expressa
uma ldégica de discrimina¢des que traz como consequéncia o fato de que alguns seres humanos ficam de
fora do que é considerado normal e aceito para a vida em sociedade. Nessa logica ndo havera espaco para
o reconhecimento das diferengas singulares. Propomos agora uma analise no campo da arte para refletir
sobre um de seus expoentes e prosseguir na tematizacdo sobre a estética produzida nos processos sociais e
suas repercussdes para os seres sociais. A referéncia que se vai utilizar como ilustracdo sera a figura de
Charlie Chaplin, no que diz respeito a um aspecto de sua vida. Trata-se de um ator inglés, considerado um
dos mestres da comédia cinematografica. O governo britanico pretendia homenagear no ano 19561 esse
artista pela genialidade de sua arte. Entretanto, a condecoracdo foi suspensa por sugestdo do corpo
diplomatico britanico, que na época considerou perigoso ofender a opinido publica norte-americana. 1

Segundo informagdes de arquivos recém-desclassificados divulgados pelo escritdrio de Registros Publicos,
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citados no jornal Sunday Telegraph, Gri-Bretanha (exclusivo/noticias/terra/online/2002/07/21; p. 1). O
governo norte-americano, por meio de uma investigacao da Comissao parlamentar "Un-American" apontou
Chaplin como "defensor notério de causas esquerdistas e comunistas”, em 1952. Na época, esse ator
inglés, ao sair dos Estados Unidos, foi proibido de voltar a esse pais e estabeleceu-se na Suica. “Um Chaplin
fragil e em cadeira de rodas recebeu a distingao real de cavaleiro da Rainha Elizabeth mais de duas décadas
depois, em 1975, 18 meses antes de morrer” (exclusivo/noticias/terra/online/2002/07/21; p.1). O exemplo
da histéria da premiagao tardia de Chaplin ilumina duas facetas de uma argumentagao que desenvolvemos
neste capitulo. Em primeiro lugar, a relagdo entre sujeito e contexto. Um sujeito, independentemente de
sua genialidade ou de seu déficit, se ndo corresponder as expectativas do meio social, fica fora deste; em
algum aspecto serd interditado, encontrara barreiras intransponiveis de acesso. Foi o que aconteceu com
Charlie Chaplin. Embora ele fosse um dos maiores mestres da histéria do cinema, toda sua genialidade foi
reduzida ao seu considerado “mau comportamento”. Uma vez que o artista demonstrou contraposicdes ao
gue estava estabelecido na ordem do social, ndo recebera as condecoracgdes oficias, as quais tinha direito,
pela importancia social de sua obra. Ele ndo se enquadrou no molde, ndo serviu na “cama de Procusto”,
entdo foi cortado, o merecido reconhecimento de sua arte foi prorrogado para o tempo em que seu corpo
e suas ideias ndo ameacavam as normas estabelecidas na sociedade. Chaplin, apds se apresentar como
uma figura “fragil”, do ponto de vista da imagem pessoal, torna-se entdo “apto” para ser condecorado. O
artista ja nao significa uma ameacga ao sistema estabelecido e passa a merecer ser premiado por estar em
uma condicdo de “desvantagem” pessoal: velho e em cadeira de rodas. A condicdo de menoridade
reportada a situacGes de deficiéncia e também a condicdo do envelhecimento minimizam o significado
politico de uma pessoa que teve uma histéria com essa marca. Portanto, desse modo, o artista pode ser
homenageado sem ofender as autoridades norte-americanas e sem colocar em risco a diplomacia britanica.
A tematica da diversidade na perspectiva analitica marxiana e o ndo acesso ao social, por parte de tantos
homens e mulheres discriminados, vém na esteira da producdo simbdlica e concreta de uma cultura de
normalidade que atinge a materialidade do modo de vida dos grupos dessa sociedade estruturada pelo
Capital. Um modo de vida que ndo se enquadra nos padrées de produtividade e normalidade configurada
na realidade receberd a marca da incapacidade. As relagdes de poder que permeiam a questdo da
producdo da cultura e da materialidade da vida social vdo balizar a forma como o ser social se situa na
complexidade de seu convivio nesse contexto. O lugar que cada qual vai ocupar na totalidade da vida em
sociedade € apontado por essa construcdo. Lugar esse que da e/ou tira a possibilidade de acesso ao social.
Afirmar o reconhecimento politico das diferengas, em todas as instancias sociais, significa uma forma de
enfrentamento ao caldo de cultura produzido nas engrenagens da sociedade do Capital. Faz-se necessario
reconhecer que as nossas diferencas singulares precisam ter espago criativo e ativo para construcdo de
uma sociedade verdadeiramente humana, construida em um ritmo prdprio a cada ser social sem a moldura

da expropriagdo capitalista.
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Diversidade Humana na Sociedade Capitalista

A teoria marxiana esclarece que as relaglGes sociais estdo permeadas pela estrutura social, que gera
desigualdades gritantes, ou seja, a injustica social, a expropriacdo do trabalho, o abandono dos sujeitos
dessa sociedade a sua prépria sorte. O individualismo massacra as individualidades em uma coletividade
gue desconsidera a maioria dos sujeitos, oportunizando apenas a uma restrita minoria a qualidade de vida.
Todos esses aspectos dizem respeito a uma determinada organizacao social e ndo sdao um fato da natureza;
portanto, poderdo ser alterados historicamente pela organizacdo e intervencdao do conjunto dos sujeitos
sociais. Os indicativos sinalizados por Marx, no século XIX, parecem ainda iluminar o caminho que
trilhamos. Infelizmente ainda temos uma sociedade cruel, com inUmeras pessoas submetidas a um
cotidiano de fome e restritas expectativas para o futuro. A mercadoria é de inicio um objeto externo, uma
coisa que satisfaz para seus proprietarios uma necessidade humana qualquer. Toda a coisa util, tal como o
ferro, o papel etc., deve ser considerada sob duplo aspecto: a qualidade e a quantidade {(...) E a utilidade de
uma coisa que lhe d4 um valor de uso. Mas essa utilidade ndo surge no ar. E determinada pelas
propriedades fisicas das mercadorias e ndo existe sem isso. A mercadoria em si, tal como o ferro, o trigo, o
diamante etc., é, pois um valor de uso, um bem. (MARX, 1975, p. 24) Podemos encontrar ainda nas
palavras do mesmo pensador alem3o: Esta aparéncia material que se dd a um fen6meno puramente social,
esta ilusdo de que as coisas tém uma propriedade natural, mediante a qual se trocam em determinadas
proporgdes, converte, aos olhos dos produtores, o seu préprio movimento social, as suas relagdes pessoais
para troca dos seus produtos, em movimento das préprias cousas, movimento que os arrasta, sem que,
pelo menos, o possam dirigir. A produgdo e suas relagdes, criagdo humana, regem o homem em lugar de
estarem subordinadas a ele. (MARX, 1946, p. 95) Demonstrando as préprias contradigdes na constitui¢do
do poder do capital, vai se chegar as estruturas contraditdrias do capital, conforme indica Marx e, portanto,
também ai ndo se poderia encontrar o lugar nessa estrutura no qual o sujeito estd situado. Vislumbrar as
deformidades que o sistema do capital vai configurando a realidade concreta dos sujeitos é uma forma de
denuncia-lo. A realidade estruturada e concreta inclui relagdes ocultas e invisiveis entre elementos do todo,
considerando-se a transitoriedade da histéria. O que é dado ou oculto ndo significa uma forma eterna de
existéncia. O que é pode deixar de ser na fase posterior. A histéria humana difere da histdria natural, pois a
primeira é realizada por sujeitos humanos. A conexdo entre os individuos sociais e a sociedade pode ser
encontrada enfaticamente na obra de Marx. Para esse pensador, por trds da realidade reificada da
economia capitalista, estdo as relagbes entre os homens e as mulheres da sociedade. Esse contexto
humano e relacional deve ser desvendado por meio de uma investigacdao que se proponha a conhecé-lo,
para poder transforma-lo. Para compreender a sociedade, Marx parte da forma como as pessoas organizam
os meios de produzir o que é necessario para suas vidas. Divisdo de trabalho, salarios, valor e preco,
inflacdo e lucro sdo elementos que estdo ligados a complexa constituicdo da sociedade. Os meninos que

estdo nas ruas, as familias inteiras que tém como moradia as pontes da cidade, os hospitais publicos
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sucateados, as pessoas com deficiéncia sem acesso a escola, cultura, trabalho e lazer, bem como os
processos discriminatdrios com pessoas idosas, a agressdo (e até mesmo o assassinato) a homossexuais
ndo sao fatos isolados. Tudo isso faz parte do mesmo contexto. A midia, através dos meios de
comunicacdo, por exemplo, anuncia as desgracas publicas, porém, sem relaciona-las com a sua origem,
com as suas causas, com os porqués. A sociedade capitalista se caracteriza pela divisdo da sociedade em
duas classes fundamentais: uma proprietdria dos meios de producdo, cujos integrantes concentram riqueza
e poder, e outra, trabalhadora assalariada, cujos integrantes sdo considerados trabalhadores “livres”, mas
sdo despojados de seu objeto e meio de trabalho, e estruturalmente separados das relagBes de
propriedade e de posse. (BRUEL, 2010, p. 5) As relagdes sociais sdo mediadas pela lei da concentragdo da
terra, do capital de giro e, atualmente, da informatizacdo, nas maos de uma restrita minoria. O radicalismo
da proposta metodolégica de Marx demonstrou um entendimento profundo e concatenado sobre a
infelicidade publica. O sistema capitalista foi denunciado por ele, em suas particularidades. Essa analise
desemboca evidentemente sobre uma condenacdo apaixonada do capitalismo como sistema de
dilapidacdo sem escrupulos da vida humana e de sua alquimia da exploracdo que ndo visa senao
transformar o suor e o sangue humano em mercadoria. (LOWY, 1978, p. 69) A teoria marxiana acentua o
valor do homem que faz a histdria. A assertiva de Marx de que existe uma “prdtica revolucionaria” passa
pelo entendimento de que “toda a vida social é essencialmente pratica” e de que as circunstancias
modificam-se “com a atividade humana ou alteragdo de si préprio” (MARX e ENGELS, 1993, p. 12.). A
atividade humana sensivel e pratica enfatizada por Marx demonstra o carater ativo como real e objetivo. O
autor demonstra a importancia da atividade revoluciondria, da pratica critica. A doutrina materialista sobre
a alteracgdo das circunstancias e da educac¢do esquece que as circunstancias sao alteradas pelos homens e
qgue o proprio educador deve ser educado. Ela deve, por isso, separar a sociedade em duas partes — uma
das quais é colocada acima da sociedade. (MARX e ENGELS, 1993, pp. 11-14 e pp 125-128) A
individualidade humana se encontra atravessada por uma diversidade de vetores externos a interioridade,
gue permeiam a consciéncia individual do ser social. Esses diversos vetores sdo construidos historicamente,
em contextos culturais especificos a cada época e a cada povo. Nao ha dicotomia entre individuo e
sociedade, entre sujeito e objeto, singular e universal. H4 uma interdependéncia entre o sujeito e o seu
contexto natural e social. Existe uma forte conexao entre as partes e o todo, ou seja, entre o ser que é uma
parte do universo e todo este conjunto que consolida a vida humana, situando-a no universo natural,
politico, ideoldgico, cultural, social, econémico e mais uma vez humano. O individuo é Unico e indivisivel,
constitui-se enquanto tal, na trama das multiplas relagdes da sociedade. O sujeito se objetiva em suas
atividades criativas e materializa sua subjetividade em atos, no meandro de suas rela¢des sociais. A criagao
de espacos e recursos para o desenvolvimento da vida humana é uma conquista histérica de individuos que
constroem a histéria, portanto, em reconhecimento da diversidade da condicdo humana, deveria ser
universal o acesso de todas as pessoas a esse espag¢o construido e conquistado. O social se transforma
constantemente, em conformidade com a intencdo e a a¢do de seus protagonistas, os sujeitos. O social é

campo da expressao de cada um e de todos os sujeitos que nele vao organizando sua forma de viver, o
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modo de vida e os meios de produzi-la no conjunto de sua imensa dinamica humana e coletiva. Em uma
visdo marxiana sobre a realidade humana, o individuo concreto é uma sintese das iniUmeras relacGes
sociais. Tendo em vista o entendimento da questdo social e suas consequéncias, ndo se pode perder, na
leitura da diversidade, o horizonte de toda a estrutura da sociedade. Necessario se faz considerar a cultura,
a diversidade, as singularidades e todas as particularidades no conjunto do social. Existe uma especificidade
dos sujeitos quanto a raca, a etnia, ao género, as questdes referentes a deficiéncia, a homossexualidade,
bem como tantas outras formas peculiares dos sujeitos se situarem no social. As politicas publicas nem
sempre estdo atentas a essa diversidade e tratam todas as questdes de forma homogénea. O espetaculo da
diversidade ndo deve limitar nossa percepgao sobre o contexto social e material da vida social e sobre as
causas que unificam toda a consequéncia das opressdes e das desigualdades estruturadas da sociedade,
conforme ja nos alertava Thompson (1995, p. 426). E preciso vislumbrar como a parte se localiza no todo,
superar o risco da fragmentacao, perceber as partes e as diferencas sem deixar de considerar a raiz de toda
injustica social pela qual todos e todas estdo subjugados. E preciso encontrar alternativas de
enfrentamento como coletividade. Ndo se pode perder de vista, na particularidade, a visibilidade de um
contexto em que cada situacdo se localiza de alguma forma em conexdo com as demais situacdes e com o
todo articulado que cria determinadas estruturas, estruturas essas que mesmo tendo sido criadas na
histéria por sujeitos, por isso mesmo, podem ser transformadas, uma vez identificadas e trabalhadas no
sentido de sua superagdo. O Estado é um espago de disputa de poder entre as classes fundamentais e
justamente quando a classe trabalhadora se organiza, reivindicando os seus direitos, estabelece
possibilidades de composicdo de uma contra-hegemonia, que pode levar a construcdo de novas
configuragdes nas relagcdes de poder. (BRUEL, 2010, p.7) A consequéncia principal das rela¢des sociais,
mediada pela constru¢do da sociedade do capital, é justamente a questdo social. Isso significa dizer que a
sociedade produz, em seu movimento humano e contraditdrio, o acirramento da luta de classes. De um
lado o capitalismo concentra riquezas e informacGes nas maos de poucos privilegiados da sociedade,
ocasionando necessariamente miséria para muitos outros ndo privilegiados, que se tornam alheios aos
bens produzidos socialmente. Por outro lado esses seres humanos, apartados dos bens sociais, precisam
produzir coletivamente formas estratégicas de enfrentar toda a desigualdade construida em um sistema de
expropriagdes singulares e coletivas, injusticas sociais e segregacGes de determinados segmentos da
sociedade. Compreender a questdo social, na perspectiva de lamamoto (2008), como consequéncia da
relagdo entre capital e trabalho, vai nos ajudar a entender os fatos em uma dimensao social e ndo restrita
as possibilidade e impossibilidades dos individuos na conquista dos bens para suas vidas. Vai nos levar,
também, a tomar como objeto de atencdo, de preocupacdo e de intervengao profissional o movimento e o
resultado da relacdo capital/trabalho na vida em sociedade. Significa, de outra forma, buscar uma analise
gue supere uma visdo simplificada, fragmentaria da vida social, e que perceba sua totalidade, permeada
por inumeras contradicdes, marcada por uma determinada historicidade, em um campo social
determinado pelas relagdes de trabalho. O século XXI chegou ha mais de uma década e podemos perceber

qgue homens e mulheres ainda estdo em um contexto que desumaniza essa condicdo humana. Had um
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trabalho de sensibilizacdo, de conscientizacdo sobre a humanidade das relagdes sociais, que precisa ser
realizado. As instituicGes, as empresas, os hospitais, as universidades, a comunidade, as midias de massa e
as equipes de trabalho estdo permeados pelo modelo de gestdao de acumulacado flexivel, no qual se pode
pontuar que ha muitas individualidades exploradas e oprimidas, naufragando em um contexto de
alienacao, vivenciando a realidade de classe social similar a realidade social demonstrada por Marx em
1848: Desde as épocas mais remotas da histdria, encontramos, em praticamente toda a parte, uma
complexa divisdo da sociedade em classes diferentes, uma gradagdo multipla das condi¢Ges sociais. Na
Roma Antiga, temos os patricios, os guerreiros, os plebeus, os escravos. Na Idade Média, os senhores, os
vassalos, os mestres, os companheiros, os aprendizes, os servos; e em quase todas essas classes, outros
comandos subordinados. (LASKI, 1982, p. 94) E importante que nossas consciéncias ainda possam
vislumbrar o entendimento sobre o significado da sociedade de classe ou da classe social. Essa divisdo na
estrutura de nossa sociedade esteve e ainda se faz presente se reproduzindo nas atribuicGes que cada
trabalhadora e trabalhador construiram para si mesmos no processo de alienacdo. Esse contexto precisa
ser demonstrado em suas particularidades. O processo de alienacdo e de negacao da existéncia da classe
social estd na mesma engrenagem social na qual a relacdo entre capital e trabalho, o ser humano, sua
subjetividade e a sua forca fisica continuam sendo fundamentais para que o capital possa se desenvolver
bem. N3do existe capitalismo tardio ou desenvolvido sem o sujeito livre e explorado para colocd-lo em
movimento, para fazer suas engrenagens se mexerem e operarem as mutagdes dos objetos e da natureza.
Os sujeitos dos tempos modernos operavam em série e em massa, com o crondmetro, na medida exata do
tempo, faziam tudo por partes, em fragmentos, mas de seu trabalho era retirada a maisvalia. 2 O trabalho
da era da globalizacdo e da acumulagdo flexivel superou a fragmentacdo da atividade, uma vez que precisa
ser multiplo e polivalente. Para o 2 Quanto ao conceito de mais-valia ver MARX, Karl. O Capital: Critica da
Economia Politica. Livro |. Tradugdo Reginaldo Sant’Anna. 30a ed. Rio de Janeiro: Civilizacdo Brasileira,
2012. trabalhador ndo Ihe basta usar os musculos; é preciso ceder, também, ao beneficio do capital, sua
potencialidade de pensar, de gerenciar, de organizar e de participar ativamente das atividades da empresa.
A mais-valia continua sendo retirada do trabalhador, conforme ja havia nos prevenido Marx; porém, junto
com ela, além do suor vai um pouco de sua alma, de seu ser integral fisico, psiquico e espiritual. Por
burguesia, entende-se a classe dos capitalistas modernos, proprietdrios dos meios de produgdo social que
empregam o trabalho assalariado. Por proletario, a classe dos assalariados modernos que, ndo tendo meios
préprios de producdo, sdo obrigados a vender sua forga de trabalho para sobreviverem. (LASKI, 1982, p. 93)
A vida humana tem uma dimensdo concreta. Nessa dimensdo, esta o desenvolvimento histérico das
condicbes dos meios produtivos de vida das pessoas. O modo de vida dos sujeitos das sociedades esta
atravessado por diversos fatores concretos tanto quanto pelos fatores de ordem imaterial. A estrutura
social é composta de forma a gerar as desigualdades de condicGes de vida, a comecar pela classica divisdo
social entre os que possuem meios de producdo e os que vendem sua forga de trabalho. A sociedade nao é
algo abstrato, se faz na totalidade das relacbes do ser social, na forca da conjugacdo dos multiplos

movimentos dos sujeitos que nela convivem e a transformam constantemente. A consequéncia da divisdo
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entre as classes, como um dado de realidade presente ainda na nossa sociedade contempordnea, se
reproduz nas estatisticas que apontam os altos indices de miséria, de analfabetismo, de corrupcdo, de
descaso com as politicas publicas e com o social. De outra forma, a riqueza que tem sido produzida no
mundo nos ultimos anos de capitalismo é imensa. A tecnologia se desenvolveu de forma espetacular desde
a década de 1980, a concentracdo de renda tornou-se cada vez mais intensa. Qual a diferenca que ha do
tempo que Marx escreveu seus textos para hoje quanto a estrutura da sociedade do capital? Esta presente
na materialidade da vida social a marca da divisdo do acesso aos bens sociais, como caracteristica da
organizacao dessa sociedade e do seu modo de producdo das riquezas e das misérias. Com essa classica
realidade estrutural, o que se pode dizer sobre a possibilidade do convivio com as diferencas singulares e a
diversidade da condicdo humana no conjunto das relagées sociais mediadas pelo capital? Diversidade é o
conjunto das diferencas e peculiaridades individuais. Ha algo em cada ser humano que é impossivel de ser
padronizado, por mais que a sociedade deseje unificar. E peculiar a cada pessoa uma série de
diferenciacdes que fazem parte de suas caracteristicas, enquanto individuo Unico. A singularidade prépria
dos seres humanos pressupde diferenciacdes. Temos aproximadamente 7 bilhées de seres humanos no
mundo, e nenhum repete outro. Nenhuma pessoa se iguala a outra nesse imenso nimero. Somos todos
diferentes e, por mais seres humanos que possam habitar o planeta, ndo podemos imaginar uma situacao
na qual va nascer uma crianca igual aquelas que ja existem. Nao nos repetimos enquanto espécie humana

e, portanto, a diversidade é nossa caracteristica universal.
Diversidade Humana e Interdi¢des Sociais

A partir do conceito de diversidade humana ja explicitado no item anterior, serd possivel concluir que um
mundo verdadeiramente humano deveria ser construido considerando a diversidade como fundamental a
vida social. Recorrendo ao Diciondrio do Pensamento Social do Século XX, encontra-se um conceito de
“diferenciagdo social” que remete ao entendimento dos fatos sociais de diferenca entre grupos ou
categorias individuais. A diferenciacdo acontece em fung¢do de diversos modos em diferentes sociedades,
por vezes codificados por lei, entre grupos etarios, grupos de diferente sexo, grupos étnicos e linguisticos,
bem como entre grupos profissionais, grupos de diferentes classes e grupos de status (BOTTOMORE E
OUTHWAITE, 1996, p. 206-207). Ocorrem varias distin¢cdes entre os diferentes grupos. O fundamental nessa
abordagem é entender o fato da diferenciacdo social estar associada a “estratificacdo social”. O que
significa dizer que as desigualdades de poder, riqueza e prestigio social, em suas variadas formas, sdo as
caracteristicas principais do processo de diferenciacdo. As qualidades pessoais dos individuos ocupam
lugares determinados dentro da sociedade e seus compartimentos. Cada individuo surge dentro de algum
distinto grupo que ja tem estabelecido determinado lugar no social. A partir desse lugar se estruturam
diferentes condi¢cdes de acesso ao mundo social. A “diferenciacdo social”, assim entendida, estd na
perspectiva inversa do entendimento de que a diversidade da condicdo humana deve compor o mundo
social. Essa diferenciacdo se da por uma estrutura ja culturalmente formada e ndo em respeito a dindmica
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absorver o conjunto das diferencas singulares como parte de seu movimento. A socializacdo dos individuos
se faz nos processos sociais, e as diferenciacbes sdo consequéncias desses mesmos processos. O
movimento de se diferenciar e se igualar é consolidado na dindmica social. Os padrdes, as normas e as
regras do mundo social sdo absorvidos pelas pessoas com objetivos de socializacdo e pertencimento aos
grupos. Entretanto, na dindmica de interacdes e socializacdes, hd uma tendéncia a uniformizacdo dos
comportamentos e dos corpos. A necessidade de se tornar igual ao seu grupo leva, muitas vezes, as
pessoas a padronizarem seus estilos e a estética de suas vidas. A apreensdo das formas relacionais e dos
modelos que serdo internalizados desde a infancia constitui-se em um processo de socializacdo
padronizado. A diferenciacdo acontece entre os grupos distintos, na medida em que a socializa¢do seja feita
com determinada absorcdo de costumes e padrdes. Diferenciados padrdes e normas tornam-se estranhos
aquela socializagdo. Se a crianca teve um processo de socializacdo em uma cultura basicamente urbano-
industrial, ela responderd a esse padrao se diferenciando de outra crianga que construiu sua forma de se
relacionar com os demais em um modelo de cultivo agrario, por exemplo. O problema que aqui se pontua
ndo é a questdo das culturas apresentarem tracos diferenciados e da socializacdo se dar de maneiras
distintas. A questdo centra-se na hegemonia de um modelo sobre o outro, em que acontece a subjugacao
daquele que é considerado inferior. Na sociedade, tal qual estd posta, uma socializacdo diferenciada da
considerada ideal pode ser considerada uma ndo socializacdo. No decorrer dos processos histéricos ha
inimeros exemplos de situagdes nas quais acontece uma mutilagdo da cultura original do sujeito, em nome
da socializagdo oficial. Os povos indigenas sdo exemplos emblematicos dessa trajetéria social de violagdo
das singularidades. Como serd apresentada a seguir, outra ilustracdo de singularidades cortadas é “a
cultura surda” que foi mutilada em sua possibilidade de expressdo gestual em nome do “oralismo”, algo
ndo natural para quem ndo possui a audi¢cdo. Os individuos nascem com varias disposicGes potenciais
caracteristicas do ser humano. Sem a interacdo adequada com membros de uma comunidade social, em
fases apropriadas do crescimento, essas disposicdes permaneceriam latentes e acabariam por desaparecer.
Sem a atualiza¢do das capacidades de comunicacdo, raciocinio, atividade criativa, cooperacdo no jogo e no
trabalho, uma crianga jamais se desenvolveria no sentido de transformar-se em ser humano. (BOTTOMORE,
1988, p. 342) Na referéncia acima, trabalha-se com um conceito de socializagdo que faz uma conexdo entre
o sujeito potencial e o necessario espago do meio social para sua participagao e criagao. As pessoas trazem
consigo as possibilidades criativas, mas precisam exercita-las e expressa-las no convivio entre os outros
seres de sua espécie. A socializagdo deveria ser ndo apenas espa¢o de introjecdo de padrdes para
uniformizacdo dos comportamentos, mas, sobretudo, espag¢o para inser¢do de atos criativos e
diversificados de cada pessoa. O modo de ser, o estado e a situagdo peculiar aos individuos sdo condigdes
da diversidade. Nao é caracteristica humana, do nosso ser genérico, a unificacdo das singularidades, mas,
justamente ao contrario, a sua diversidade. As condi¢cdes do contexto de vida dos individuos sociais se
fazem no inverso proporcional a essa diversidade. A padronizacao do social, a massificacdo das culturas e a
pretensa padronizacdao dos comportamentos ferem a condicdo, a situagdo original de ser no mundo de
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ter a possibilidade de interagir e se expressar com sua peculiar diversidade. Entretanto, a expectativa social
é de que cada um seja igual aos demais. H4 uma verdadeira exigéncia social de padronizagdo estética,
comportamental e de produtividade. A padronizacdo da vida humana é um paradoxo da construcdo social,
o que pode remeter aquela discussao filoséfica de contraposicdo entre esséncia e existéncia. Entretanto, é
um debate que ndo sera aprofundado neste texto, apesar da relevancia e da profundidade dessas
prerrogativas filoséficas. Os preconceitos criados no social sdo resultado de todo o processo que cria a
norma; a partir dela, o que fica fora é desvio. Sendo assim, serd julgado como inadequado e indesejavel.
Voltando a questdo das pessoas com deficiéncia, percebe-se que os diversos preconceitos, por parte das
demais instancias sociais, situam a deficiéncia em uma categoriza¢do de desqualificacdo e menos-valia na
escala social. A diversidade, que é condicdo humana, torna-se mais visivel, por vezes, na situa¢do peculiar
de alguma deficiéncia. Nessa situacdo, por ser mais acentuada a diferenca, as barreiras arquiteténicas e do
preconceito sdo mais drdsticas. Ao mesmo tempo os sujeitos, de forma imprevisivel, estdo sempre
superando os obstaculos, sejam fisicos ou sociais, e recriando a vida e suas possibilidades. Segundo Sacks
(1995, p. 16), ha um enorme potencial criativo nas situa¢des de doenca e de deficiéncia. O paradoxo das
doencas e deficiéncias é seu poder criativo. Em seu livro intitulado Um Antropélogo em Marte, esse autor
descreve a situacdo de sete histdrias clinicas de pessoas lobotomizadas, dalténicas, com sindrome de
autismo e com sindrome de Tourette. Todas as situacdes relatadas sdo reais e referentes a disfuncées
neurolégicas. O enfoque dado ao estudo feito por Sacks3 leva ao entendimento de que quando se perde
algo outras formas de acesso a vida se criam. O autor alerta para o grande risco de reduzir toda a
complexidade do que é humano a disturbios neuroldgicos ou psiquiatricos. Ndo se pode negligenciar a
multiplicidade de fatores que determinam uma vida e nem deixar de perceber que a singularidade do
individuo é irredutivel (SACKS, 1995 p. 175). As conclusdes do estudo do autor demonstram situacdes
especificas de pessoas acometidas por disturbios que as distanciaram do mundo, do convivio com outras
pessoas; todavia, foi possivel para elas se colocarem em situacdo de grande criatividade e contribuir para o
desenvolvimento da sociedade. No caso de pessoas com autismo, se tem uma ilustracdo, que apesar da
limitacdo relacional e as auséncias frequentes pela qual a pessoa passa (o sujeito se ausenta do mundo),
alguma forma de se fazer presente no mundo acontece. Apresentamos a seguir duas histdrias trazidas na
obra de Sacks, com o objetivo de demonstrar a diversidade enquanto condicdo humana e potencial
criativo: Stephen era um menino que entre aos dois e trés anos de idade ndo controlava as maos, ndo
sentava, ndo ficava em pé, ndo andava e resistia a ficar no colo, ndo fixava o olhar, escondia-se das pessoas
e costumava gritar. Nao fazia uso da linguagem, era praticamente incomunicavel. Com diagndstico de
autismo, foi para escola especial. Na escola, manteve-se distante das pessoas, saia frequentemente da sala
de aula. Jamais brincava com outras criancas ou interagia com outras pessoas. O referido menino
mantinha-se alheio a todos e a tudo que o cercava. Nao tolerava frustracdes e reagia a elas com gritos. Aos
cinco anos, 3 A obra Um Antropdlogo em Marte, de Oliver Sacks, narra a situacdo de historias reais de
pessoas com disturbios neuroldgicos que tiveram o acompanhamento clinico. Esse autor é de origem
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Medicine (Nova York). mostrava-se fascinado por figuras e as ficava contemplando por longo tempo. Em
seguida, comecou a desenhar na escola, desenhava quase em tempo integral. Aos sete anos, desenhava de
forma fantdstica, desenhos sofisticados, com dominio do tracado. Totalmente isolado, ele parecia aprender
por si sé as técnicas de desenho ou como se as possuisse de forma inata. Tinha uma prodigiosa meméria
visual, era capaz de apreender os edificios mais complexos. Mostrava capacidade de aprender, guardar e
reproduzir os modelos visuais, auditivos, motores e verbais mais complexos, aparentemente sem levar em
conta seu contexto. Aos treze anos, Stephen estava famoso na Inglaterra pelos desenhos que fazia, podia
desenhar com facilidade qualquer rua que tivesse visto, mas seria incapaz de atravessa-la sozinho, sem
ajuda. Poderia ver Londres inteira na imaginacdo, porém os aspectos humanos da cidade ndo lhe eram
inteligiveis. Ndo conseguiria manter uma conversa com ninguém. “Foi considerado o melhor artista mirim
da Gra-Bretanha, mas era visto desprovido de intelecto e de identidade. Os testes por que passou
confirmavam a gravidade de sua deficiéncia. Sera que alguém poderia ser artista sem um ‘eu’?” (SACKS,
1995, p. 213). O Dr. Sacks costumava visitar, acompanhar e realizar varias atividades com as pessoas que
ele estudava o comportamento. O autor questiona o fato de, por algum tempo, ter tido uma visdo de
Stephen que o reduzia a sua deficiéncia e a sua dotacdao, sem podé-lo ver como um todo, como um ser
humano. Para as criancas autistas, as rela¢des sociais concretas sdo muito dificeis de compreender, no
entanto, elas ndo tém maiores dificuldades com nada que seja abstrato. Sofrem com a chamada
“deterioragdo da interagdo social com os outros” (Op. cit., p. 253). Uma segunda histéria, igualmente rica,
para ilustrar a surpreendente capacidade humana de transpor os limites de uma condicdo diferenciada de
viver é o de Temple Gardin, uma pessoa com sindrome do autismo e que criou a “maquina de espremer ou
maquina do abrago”, como sera visto no que segue. Aos trés anos de idade, Temple ndo observava nenhum
codigo de relacionamento humano. A protagonista da ilustracdo aqui trazida sofria de ataques violentos e
repentinos de raiva, quando contrariada arremessava o que tinha pela frente, costumava espalhar as fezes
pelo quarto e ndo suportava a aproximagdo com as outras pessoas. Seu estado de inacessibilidade,
fixacOes, “violéncia” e completo caos quase a levou a uma internagdo vitalicia aos trés anos de idade.
Entretanto, ela se tornou uma bidloga e engenheira bem-sucedida que escreveu livros e fez inumeras
palestras sobre o autismo, sem perder suas caracteristicas singulares aquela condi¢do. Temple contrariou,
assim, o que sempre tinha sido suposto por estudiosos da drea, que acreditavam que os autistas eram
incapazes de um autoconhecimento e de uma introspec¢do auténtica (SACKS, 1995, p. 263). O autismo é
visto como um disturbio do afeto e da empatia. Temple considerava que foi dada énfase demasiada nos
aspectos negativos do autismo. Ela mergulhou em pesquisas quimicas, fisiolégicas e de visualizagdo
cerebral sobre essa sindrome, e ponderou que ainda é fragmentario e incompleto o conhecimento desse
disturbio. Em sua vida de pesquisadora, superou a dificuldade de entender os seres humanos se dedicando
ao entendimento do comportamento animal. Parecia estar capacitada para captar o sentimento dos
animais. Com essa sensibilidade e habilidade, desenvolveu uma metodologia para diminuir o sofrimento
dos animais na hora do abate, tornando-se, assim, a maior projetista do mundo de calhas afuniladas para o
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sistema que acalmava o gado, diminuindo assim o sofrimento deste nos frigorificos. Temple inventou a
“maquina de espremer”, provocou suspeita de psiquiatras como se essa invencdo significasse uma
“regressao” ou “fixacao”, algo que precisaria de analise e resolucdo psicanalitica, mas “ela ignorou todos
esses comentarios e reac¢oes e decidiu encontrar uma ‘validacdo’ cientifica para seus sentimentos” (SACKS,
1995, p. 271). Tal maquina tinha um mecanismo com dois lados de madeira pesados e inclinados, com
aproximadamente um metro e meio cada, estofados com um enchimento espesso e macio, ligados por
dobradicas a uma prancha de base longa e estreita, criando uma calha do tamanho de um corpo e em
forma de V. Havia uma complexa caixa de controle em uma das extremidades com tubos muito resistentes
levantados a outros mecanismos que servia para a pessoa controlar a pressdo da maquina sobre o corpo.
Para a autora dessa engrenagem, o objetivo era fazer com que a mdquina proporcionasse uma pressao
firme e confortdvel sobre corpo, dos ombros aos joelhos. A pessoa poderia se arrastar para o centro da
maquina, ligar o compressor, manter o controle na mdo e assim receber uma pressao regular ou pulsante,
conforme a pessoa decidir. Essa obra de Temple comecgou a ser projetada desde os cinco anos de idade, por
ocasido de seus problemas em receber afeto. Quando menina ela se sentia subjugada, aterrorizada quando
alguém préximo da familia procurava lhe dar um abraco. O contato humano, para ela, dava-lhe a impressao
de que seria esmagada. Por mais que Temple gostasse das pessoas, a proximidade fisica com elas lhe
parecia uma ameaca a sua integridade. Desde entdo passou a pensar na possibilidade de construir uma
maquina que lhe pudesse abragar, mas a qual ela pudesse controlar. Quando tinha quinze anos, ao ver a
foto de uma calha afunilada desenhada para impedir a passagem ou conter o gado, concluiu que com
algumas adaptacbes para seres humanos poderia ter a mdquina que sempre imaginou. Assim foi construida
a “maquina do abraco” com a qual sonhava desde a infancia. Por mais estranho que pudesse parecer para
profissionais da ciéncia, um recurso como a “maquina de Temple” pode trazer inUmeros beneficios para
uma singularidade semelhante a da pesquisadora em questdo, que sofre de uma insuportabilidade diante
do contato humano, embora precise dele como todos os outros seres humanos precisam. Sacks (1995)
explicita que, através daqueles momentos com a maquina, Temple estava resgatando sua relacdo afetiva
com as pessoas. Com sua maquina de espremer ela podia relembrar sua mae, sua tia, seus professores e,
assim, de alguma forma, aproximava-se deles e do “mundo humano”. Desse modo, também encontrava
alternativa de enfrentar esse mundo, onde era tdo dificil a arte de se relacionar com o outro. “Para ela, a
maquina abre uma porta para um mundo emocional que de outro modo continuaria fechado, e lhe
permite, praticamente lhe ensina a entrar em comunhdo com os outros” (SACKS, 1995, p. 271). A téo
complexa arte de estar com os outros é minimizada com criagdes alternativas por quem inventa a vida a
partir do seu sentido de ser e estar no mundo das pessoas. O “mundo do autismo” é um lugar
aparentemente fechado para o outro, que nega esse outro, na forma que comumente se entende ser a
adequada a comunicac¢do. Todavia novas formas de comunicacdo e aproximacdo sempre poderdo ser
recriadas, eis o que Temple nos ensina. A ciéncia médica e as demais, uma vez que estiverem abertas para
contemplar as possibilidades diversas do que se refere ao humano, a quebrar com os muros das
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os aspectos sociais, transcender aos aspectos fisioldgicos das “disfuncGes” organicas, encontrase uma
multiplicidade de alternativas para contemplar as diferencas peculiares aos seres humanos. O ponto
fundamental para a vida humana se desenvolver é ter acesso ao mundo social. Todos, enquanto seres
sociais, necessitam participar das instancias sociais. Os contextos precisam tornar-se acessiveis, possiveis
para que todos e todas usufruam de seus bens e suas riquezas, que sao produzidos coletivamente. O
fundamental é que sejam desenvolvidas as formas de inser¢do no social, para todos e todas,
independentemente de suas diferengas. Na area da psiquiatria, por exemplo, ja existem avancos no que diz
respeito a superacdo de uma visdo puramente clinica/fisiologica. “A psiquiatria, uma forma de tratar e
definir a doenga mental, tem conhecido importantes mudancas desde a Segunda Guerra Mundial em sua
pratica e em suas raizes intelectuais” (BOTTOMORE E OUTHWAITE, 1996, p. 628). A importancia do mundo
social passa ser considerada no estudo e tratamento de doencas e disturbios, e com isso se podem ter
novas dimensdes para transpor as dificuldades. (...) a psiquiatria, ao longo de toda a sua histdria, tem sido a
mais aberta das especialidades médicas as ideias sociais e, por hora, ndo existem razdes para um
pessimismo declarado sobre o desenvolvimento de uma perspectiva social efetiva no ambito da psiquiatria.
(BOTTOMORE E OUTHWAITE, 1996, p. 631) Considerar o mundo social como um ponto significativo para o
desenvolvimento da potencialidade dos sujeitos remete a possibilidade de entender que entre os
diferentes sujeitos ha uma alteridade importante a ser reconhecida. Considerar a alteridade do outro é
reconhecer que em cada ser hd algo que esta fora de si mesmo, que o outro é um ser diferente ndo
igualavel a si préprio. As peculiaridades na perspectiva da alteridade positiva ndo servirdo de motivo de
discriminacdo e segregacdo. Entender que a alteridade ndo é algo negativo e estigmatizante podera
conduzir a percepgao de que a sociedade é composta pela diversidade e sem ela ndo teria como avangar.
Na situacdo da surdez, como outro exemplo, se tem um tipo de diferenca que delimita um modo de vida
exatamente diverso do usual. A linguagem comunicada através da fala, que é o comum as sociedades em
geral, ndo serd possivel para uma pessoa surda. Fica assim definido um tipo de alteridade que, por si s9,
deveria compor a condicdo humana reconhecida no social. Outra lingua, ndo falada, gesticulada e/ou
sinalizada, que é prépria a condi¢do da surdez, deveria, nesse raciocinio, estar absolutamente inserida no
contexto relacional. A lingua de sinais é nesse entendimento um recurso de comunica¢do e acesso ao
mundo, e ndo uma marca, um estigma ou uma alteridade negativa. A diferenca ndo pode mais ser
subentendida como inferioridade, tampouco estar a servico e justificar a exploracdo e a marginalidade. No
caso da surdez e dos ouvintes, os segundos, em geral, tomam como valor universal a linguagem falada,
tornando assim o “siléncio” uma distingdo, uma alteridade distintiva. O problema é tornar essa distin¢do
uma marca de “menoridade”. No desenrolar das relagGes sociais esta fortemente impregnada a ideia de
que tudo que é distinto é estranho e o que é estranho é imperfeito, deve ficar de fora. A distin¢do peculiar
a surdez foi por muito tempo sinbnimo de banimento e exclusdo. Wrigley coloca que a surdez é como “um
pais”, um “territério estrangeiro”. Em contraposicdo a visdo que situa a surdez na condicdo de deficiéncia
audioldgica, “os surdos definem a si mesmos de forma cultural e linguistica” (1996 p. 13). Nessa
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uma distin¢do respeitavel a ser reconhecida. Para pertencer a comunidade dos surdos, o grau de perda
auditiva ndo é relevante, o importante é sua autoidentificagdo como surdo e especialmente o uso da lingua
de sinais. O que vai definir a autoidentificacdo como pertencente a uma minoria linguistica ou étnica é ter
uma lingua prépria e poder usa-la (WRIGLEY, 1996, p. 15). E preciso que se entenda a quest3o da diferenca
como algo que difere as identidades entre si e ndo pela condicdo de ser de cada qual. Existem
caracteristicas que sdo peculiares a cada cultura, comunidade, a uma identidade especifica. Ndo sdo os
negros, os indigenas, as pessoas com deficiéncia, os homossexuais ou as mulheres que sdo especiais,
diferentes; as diferengas existem na diversidade da condicdo humana em geral para todo e qualquer ser
humano. Cada qual tem suas diferengas, suas caracteristicas e sua identidade. A reflexdo em torno da
diferenca ndo pode ocupar o mesmo lugar da antiga divisdo “normais/anormais”. Ndo se pode fazer uma
mera substituicdo de termos, em que a légica bindria permanece entre os termos “igual” e “diferente”. O
fundo dessa discussdo estd em ndo mais desqualificar o que ndo se enquadra no molde. O importante é
buscar romper com a limitada visdo que legitima e valoriza apenas o que foi socialmente criado para ser o
padrdo geral da vida humana. Afinal a vida de cada dia e de cada ser ndo se enquadra em moldes, pois
todos os dias os sujeitos dessa sociedade criam e recriam a histdria e suas multiplas facetas. Os muros que
sdo criados nos processos sociais categorizam pessoas em melhores e piores, maiores e os menores. Isso
define quem entra e quem fica de fora do mundo social. A partir da categorizacdo, a diversidade prépria a
condi¢ao humana fica relegada ao segundo grupo, ao grupo daqueles que estdao marcados pelo signo da
estigmatizacdo e da desqualificacdo pessoal. Wrigley (1996, p. 80) traz ao debate a questdo acerca do que
leva uma igreja, uma nag¢do, uma cultura ou uma identidade a se fechar em si mesma definindo uma série
de diferencas como hereges, malignas, irracionais, perversas ou destrutivas. A légica dessa pergunta leva a
contraposicdo da “ldgica” que esta expressa nas sociedades, em que o normal é discriminar tudo aquilo que
é distinto. A colocacdo dessa questao significa reterritorializar o problema, situando-o em outro lugar que
ndo no sujeito, tampouco em suas diferencas. O problema reside na relacdo entre identidade pessoal e
ordem social, em uma conflituosa interagdo em que a dinamica do social cria uma ordem estatica que ndo
acompanha a diversidade caracteristica das identidades que querem se expressar no contexto ao qual
pertencem sem poder pertencer. Ndo ha uma solucdo Unica para a dificuldade de comportar no campo
social o conjunto das diferencas. Faz-se necessario superar a antiga visdo que reduzia a possibilidade de
resposta aniquilando as possibilidades de expressdao da diversidade. Cada nag¢do, por meio de suas
instituicdes representativas, produz o lugar da identidade nacional, tal qual sitios produtivos. Para se tornar
cidaddo, aprende-se a aceitar a codificacdo estabelecida nas relagdes que estdo postas na produtividade
sitiada nesse lécus. O fracasso ou o sucesso sera diretamente proporcional a assimilacdo da identidade
fabricada pela cultura local. A diferenga torna-se, assim, um desvio e uma ameaca a essa ordem
consolidada no social. Em todas as formas de ditaduras estava a onipoténcia de um olhar autocontido, um
olhar certo de si e da verdade que impunha. Para esse olhar, o outro ndo existe, e com seu
desaparecimento simbdlico, comunidades sdo destruidas, direitos individuais sdo postos em questao,
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nossa Unica alternativa — e nossa Unica esperanca — € a resisténcia ativa do outro. (JOVCHELOVITCH, 1998,
p. 82) A resisténcia ao conjunto de medidas “autocontidas” que se conjugam a partir das instituicGes sociais
requer avaliacdo e reflexdao permanente. As reagdes sociais que ndao reconhecem o outro como parte do
conjunto culminam na exterminacao das diferencas. Ao longo da histéria, o homem viveu sob a égide do
exterminio das diferencas. Contudo, tenha sido o aniquilamento das diferencas uma marca histérica, ndo se
pode dizer que foi completamente abolido na contemporaneidade. Atualmente, com os avancos
tecnoldgicos, a drea genética estd desenvolvendo formas de erradicacdo dos “defeitos genéticos
humanos”. Estudos e pesquisas se voltam para vencer o déficit, para eliminar a deficiéncia. A engenharia
genética se empenha em superar os “defeitos” considerados congénitos, como no caso da surdez ou do
autismo, por exemplo. Entretanto, pode-se objetar, conforme WRIGLEY: “Paddy, um intelectual surdo
morando no Reino Unido, considera os esfor¢cos médicos de eliminar a surdez como um povo, uma forma
clara de genocidio” (1996 p. 95). A possibilidade de eliminar a deficiéncia antes da sua concepgdo remete,
uma vez mais, a normalidade enquanto um valor social. O normal e a perfeicdo continuam sendo uma
busca e um ideal de vida para os sujeitos. Desse modo, as deficiéncias/diferencas sdo percebidas enquanto
falhas e ndo sdo reconhecidas enquanto parte da diversidade humana. De igual forma as pessoas sao
impedidas de demonstrar seus tracos de envelhecimento, sendo compelidas a pintar os brancos dos
cabelos, a fazerem inUmeras cirurgias plasticas, ao uso de medicamentos e cosméticos que pretendem
ocultar o trago naturalmente humano do envelhecimento. Todos esses aspectos estdo no contexto de uma
estética padronizada e cultuada no centro da sociedade capitalista. Conforme o ja mencionado estudo de
Sacks (1995, p. 175) ha diversos disturbios que distanciam as pessoas do mundo das relagdes. No entanto,
tais disturbios as fazem imensamente criativas e por vezes geniais. Esse autor assinala o fato de grandes
génios da literatura, da filosofia e da arte terem sido diagnosticados, pela literatura da 4drea
neuropsiquidtrica, como portadores de diversas doencas neuroldgicas. Como exemplo dessa assertiva,
Mozart, o compositor, recebeu diagndstico de sindrome de Tourette. A. Einstein, o génio da fisica, é
atribuida a sindrome do autismo, e a psicose maniaco-depressiva é atribuida a inUmeros artistas criativos
em diferentes tempos e culturas. Temple terminou uma palestra uma vez dizendo que ‘se pudesse estalar
os dedos e deixar de ser autista, ndo o faria — porque entdo ndo seria mais eu. O autismo é parte do que eu
sou’. Por acreditar também que o autismo possa estar associado a algo de valor, fica alarmada com a ideia
de erradica-lo. (SACKS, 1995, p. 297) A demasiada énfase no déficit das deficiéncias e dos disturbios
neurolégicos é o que remete a impossibilidade de perceber algo de valor nessas circunstancias. Entretanto,
tanto na histéria quanto no cotidiano contemporaneo das sociedades, ha inumeros exemplos do aspecto
altamente positivo e produtivo que se pode obter em situac¢des diferenciadas daquelas que se almeja como

ideal construido na perspectiva de uma estética padronizada.
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Consideragoes Finais

Nossa contemporaneidade ainda estd permeada por imenso desconhecimento da sociedade em relagdo a
diversidade da condicdo humana. Algumas situagdes especificas, que no decorrer deste capitulo foram
trazidas como ilustragdes, demonstram o quanto a organizacdo do modo de vida social nesse sistema
capitalista em que vivemos é constituida de maneira a excluir aqueles que ndo se enquadram em uma vida
pensada em padrdes irrealisticos de normalidade. Para analisar a questdo da diversidade na sociedade de
classes, admitindo o fato de que cada individuo possui iniUmeras caracteristicas que o diferenciam dos
demais, entende-se também que multiplicidade de expressdGes singulares se situa em um mundo
padronizado, mediado por rela¢cdes de exploracdao e desigualdades. Por mais que haja uma dinamica
intensa na forma como as pessoas vivam a histdria, ndo é possivel negar a tendéncia unificante que existe
no social e na divisdo entre as classes sociais. Ao afirmar a diversidade como condicdo humana em oposicdo
a uma estética padronizada se estd pontuando que ndo se trata de considerar que alguns sdo diferentes de
outros ou que esses outros sejam os iguais, os “corretos” ou adequados diante daqueles que se
diferenciam. O que se pretendeu demonstrar é que a diversidade se caracteriza pelo conjunto de distin¢cGes
que se fazem entre todas as pessoas. A dinamicidade da realidade humana, seu movimento constante e
inacabado, leva a distingdes permanentes. A distingdo dd ao mundo movimento e mutagdo. Como condicdo
peculiar a todos os seres humanos, a diversidade transforma os padrées que sdo impostos pelo tempo
histéorico de cada civilizagdo. Necessario se faz compreender as engrenagens do sistema social para
encontrar as estratégias importantes e agdes que, articuladas aos movimentos coletivos, possam enfrentar
e superar as barreiras postas no social para que a vida se torne possivel para todos e todas. Especialmente,
é fundamental buscar a necessdria superacdo da imposicdo das leis do mercado e da acumulagdo em
detrimento do sujeito desse social, que reduz suas possibilidades de participagdo e expressao singular. Na
perspectiva do reconhecimento politico das diferengas, a sociedade é pensada sob outra dtica que ndo
aquela que a percebe de forma perfeita e adequada ao desenvolvimento humano. Nessa sociedade se
percebem as limitagdes contextuais no tecido social e as dificuldades que existem para além de cada
sujeito. O modelo, o padrdo social como base no lucro e na expropriagdo, é o que dificulta o individuo de se
manifestar plenamente. E, como desde o tempo de Marx ja havia sido dito, é preciso transformar nossa

realidade bruta para nela podermos ter, com dignidade humana, uma vida de verdade.
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PARTE 3

EXCLUIDOS DOS EXCLUIDOS: UMA BREVE ANALISE SOBRE AS POLITICAS PUBLICAS PARA AS PESSOAS
COM DEFICIENCIA E PARA COMUNIDADES QUILOMBOLAS E DEFICIENCIA: MULTIPLAS
VULNERABILIDADES

Jorge Amaro de Souza Borges
Mestre em Educagdo (PUCRS) | Doutorando em Politicas Publicas (UFRGS)

Resumo

Este artigo pretende estabelecer um didlogo entre os temas relacionados as pessoas com deficiéncia e as
comunidades quilombolas, a partir de breve ensaio sobre as politicas publicas existentes, espacos de
controle social e conferéncias. Busca-se compreender como se organizam essas instancias, quais os
mecanismos institucionais e a existéncia de pontos de convergéncia possiveis nesse debate. Para tanto,
abordaremos alguns conceitos preliminares para discutir essas questdes a luz dos direitos humanos, a
gestdo dessas politicas, os espagos de controle e participacdo social e as perspectivas de interlocucdo.
Nesse sentido, quais seriam as questdes a serem abordadas de forma conjunta por esses segmentos? Como
pensar politicas transversais e estabelecer um didlogo entre esses dois temas? S3o propostas, assim,
algumas ideias que ajudam a pensar novas formas de construir politicas publicas, tanto na formulagdo
como na avaliacdo e no monitoramento.

Palavras-chave: Direitos Humanos; acessibilidade; politicas publicas; igualdade racial; negritude.

Keywords: Human Rights; accessibility; public policy; racial equality; blackness.

1. Questodes iniciais para o debate

Nos ultimos anos, alguns segmentos sociais tem tido uma determinada visibilidade no contexto das
politicas publicas do Brasil. Ao passo que isso ocorre, diversos setores da sociedade se movimentam em um
emaranhado de leis, decretos, institui¢bes, as quais definem novas agendas para as politicas publicas.

O inicio dos anos 2000 foi importante nesse aspecto, tanto na questdo normativa como das
politicas de direitos. Foi nesse periodo que tivemos o Decreto de Acessibilidade (2004), o Estatuto do Idoso
(2003), as Diretrizes Nacionais para a Educacdo das relacdes Etnico-raciais e para o ensino de Histéria e
cultura afro-brasileira e africana (2004), o Decreto da Lingua Brasileira de Sinais (2005) e a Lei Maria da
Penha (2006), por exemplo. Ao mesmo tempo, no plano da politica de direitos humanos, podemos destacar
o Programa Nacional de Ac¢bes Afirmativas (2002), o Plano de Erradica¢do do Trabalho Escravo (2003), o
Brasil sem Homofobia (2004), o Brasil Quilombola (2004), o Plano Nacional de Politicas para as Mulheres
(2005) e o Plano de Desenvolvimento da Educacdo (2007).

Nossa proposta aqui é tentar tratar a relacdo quilombolas e deficiéncia e, para isso, inicialmente,

abordaremos alguns conceitos preliminares para discutir questdes envolvidas nessa tematica, a luz dos
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direitos humanos: a gestdo dessas politicas, os espacos de controle e participacdo social e as perspectivas
de interlocucao.

Com relacdo as comunidades quilombolas, é preciso compreender que a situagdo presente dos
segmentos negros, em diferentes regimes e contextos, parte da utilizacdo de um legado designado, uma
heranca cultural e material que lhes confere uma referéncia presencial no sentimento de ser e pertencer a
um lugar especifico (SCHIMITT, TURATTI e CARVALHO 2002).

Nesse sentido, o trabalho se ancora nos conceitos de incapacidade, barreiras e racismo e como
esses elementos fazem parte da base das politicas de igualdade racial, no recorte quilombola e inclusdo da
pessoa com deficiéncia. Analisaremos, ainda, as principais politicas publicas, a participacdo social e como se
comportam essas questdes nos diferentes ambitos da sociedade.

Para Linhares (2000):

... a politica esta referida a polis, ou seja, aos exercicios de poder e controle que
nos envolvem coletivamente, buscando definir quem somos e quem queremos
ser, distinguindo-nos dos outros, a politica precisa ser estudada, tanto nas esferas
tradicionais e oficiais, de onde emanam as diretrizes formuladas que se traduzem
em normas e regras de acdao e de convivéncia social, mas também, buscada nas
condutas que tornam aceitdveis e diziveis aquelas diretrizes e, ainda mais,
investigada no préprio imaginario politico e social. (LINHARES, 2000).

Ao longo da histdria do Brasil, comunidades quilombolas e pessoas com deficiéncia sofreram com a
discriminacdo e a auséncia de direitos. Se a escraviddo e o racismo fizeram parte da vida dos negros por
varios séculos, as pessoas com deficiéncia passaram por fases da histéria em que sequer tinham o direito

de existir. Conforme Melo e Castelar (2009):

Pessoas negras com deficiéncia fisica trazem em seus corpos o simbolismo de sua
histéria, as marcas da exclusdo, expressando aquilo que a sociedade acha
execravel, o que é feio e negativo. Para focar esse duplo-estigma é necessdrio
estarmos cientes da existem possiveis interfaces com outras formas de exclus3do:
de classe, educacional, trabalhistas, imagética, sexista, etc. (MELO e CASTELAR,
2009)

Conforme dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE (2010), o Brasil possui em
torno de 45 milhGes de pessoas com algum tipo de deficiéncia, correspondendo a 23,9% da populagao do
pais — deficiéncia que pode ser classificadas como auditiva, visual, intelectual, motora ou multipla. Quando
associamos o fator raca/cor ao fator deficiéncia, identificam-se em torno de 23 milhdes de brasileiros
negros com algum tipo de deficiéncia, ou seja, em torno de 12,3% da populagdo total.

Segundo dados de Diagndstico’, produzido pela SEPPIR, datado de julho/2012, sobre as acBes

realizadas pelo Programa Brasil Quilombola, estima-se existirem 214 mil familias quilombolas em todo o

Brasil e mais 1,17 milhdo de quilombolas. Atualmente, ha no pais 1.948 comunidades quilombolas

% Disponivel em: http://www.seppir.gov.br/portal-antigo/publicacoes/diagnosco-do-programa-brasil-quilombola-marco-
de-2012-1
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reconhecidas oficialmente pelo Estado brasileiro, sendo que 1.834 s3o certificadas pela Fundacao Cultural
Palmares (FCP). A maioria das comunidades (63%) encontra-se localizada na Regido Nordeste do Brasil.

Mas quais seriam as questdes a serem abordadas de forma conjunta por esses segmentos? Como
pensar politicas transversais e estabelecer um didlogo entre esses dois temas? O trabalho tem em vista
contribuir para essas discussdes. Para tanto, organiza-se de forma a apresentar, no segundo tdépico, a
organizacao das politicas publicas da pessoa com deficiéncia e igualdade racial, e, no terceiro tdpico,

algumas possibilidades de caminhos a serem trilhados neste didlogo.

2. Politicas Publicas transversais: Incapacidade, barreiras e racismo

As politicas publicas sdo produtos de disputas sociais e sua entrada na agenda revela-se a partir de
um conjunto importante de fatores. Pessoas com deficiéncia e comunidades quilombolas possuem marcos
legais importantes, construidos a partir de suas lutas a partir da mobilizacdo social, onde atores,
instituicdes e oportunidades desenham a internalizacdo na prioridade governamental.

O Estatuto da Igualdade Racial®, principal instrumento de defesa dos direitos do povo negro, tem

como uma de suas premissas a de que:

E dever do Estado e da sociedade garantir a igualdade de oportunidades,
reconhecendo a todo cidaddo brasileiro, independentemente da etnia ou da cor
da pele, o direito a participacdo na comunidade, especialmente nas atividades
politicas, econOGmicas, empresariais, educacionais, culturais e esportivas,
defendendo sua dignidade e seus valores religiosos e culturais. (Art. 29).

Da mesma forma, a Lei Brasileira da Inclusdo’ destina-se a assegurar e a promover, em condi¢des
de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais para a pessoa com deficiéncia, visando
a sua inclusdo social e cidadania.

A politica da pessoa com deficiéncia apresenta-se como um emaranhado complexo de elementos,
face as suas especificidades, ndo possuindo um lugar ou estrutura exclusiva. O livro Histdria do Movimento
Politico das Pessoas com Deficiéncia no Brasil (BRASIL, 2010), produzido pela Secretaria Nacional de
Promocgdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, da Secretaria de Direitos Humanos, destaca que, até o
final da década de 1980, o Brasil ndo possuia a¢Oes efetivas para a pessoa com deficiéncia na estrutura
governamental, sendo que as existentes eram esporadicas, desarticuladas, sem continuidade e centradas
na educag¢do, ndo ocorrendo, assim, politicas universais nas areas de saude, educacdo, trabalho, entre
outras.

Para Borges (2014):

® Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2007-2010/2010/Lei/L 12288.htm
" Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2015/L ei/L 13146.htm

41


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2007-2010/2010/Lei/L12288.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2015/Lei/L13146.htm

Como seria a organizacdo ideal das politicas publicas para as pessoas com
deficiéncia? Existe um modelo a ser seguido? Com base em algumas experiéncias
gue vem ocorrendo em varios estados e municipios do pais, podemos ter como
indicativo, que pelo menos, as seguintes estruturas sdo necessarias: érgao gestor,
espaco de controle social, plano e fundo ou outros mecanismos de financiamento.
(BORGES, 2014).

Lancado em 2004, o Programa Brasil Quilombola tem por objetivo consolidar os marcos da politica
de Estado para as areas quilombolas. Com o seu desdobramento, foi instituida a Agenda Social Quilombola
(Decreto 6261/2007), que agrupa as acoes voltadas as comunidades nas seguintes areas — Acesso a Terra;
Infraestrutura e Qualidade de Vida; Inclusdo Produtiva e Desenvolvimento Local; e Direitos e Cidadania.

Também em 2004 foi apresentada a Agenda Social da Pessoa com Deficiéncia, programa que,
naquele periodo, envolveu sete Ministérios e acBes nas areas da educacdo, saude, inclusdo social e
acessibilidade, com recursos na ordem de 2,4 bilhdes de reais em investimentos. Pode-se dizer que essa foi
a primeira iniciativa que se prop6s ao desenvolvimento de agdes intersetoriais de forma organizada. Em
2011, com o acimulo da Agenda Social e das conferéncias nacionais®, foi construido o Plano Viver sem
Limite, com o objetivo de implementar novas iniciativas e intensificar as acdes que, entdo, eram
desenvolvidas em beneficio das pessoas com deficiéncia. O plano apresentou a¢cdes coordenadas por 15
ministérios e a participa¢do do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Conade), que
trouxe as contribuicdes da sociedade civil, envolvendo todos os entes federados e prevendo um
investimento total de RS 7,6 bilhdes até 2014, distribuidos em quatro eixos: Acesso a Educacdo; Atencdo a
Saude; Inclusdo Social e Acessibilidade.

No ambito da gestdo dessas politicas publicas, as comunidades quilombolas ficaram sob a
coordenacdo da Secretaria de Politicas Publicas de Igualdade Racial (SEPPIR), criada pela Medida Provisodria
n2 111, de 21 de margo de 2003, convertida na Lei n? 10.678/2003, nascendo do reconhecimento das lutas
histéricas do Movimento Negro brasileiro. A data é emblematica, pois, em todo o mundo, celebra-se o Dia
Internacional pela Elimina¢do da Discriminagdo Racial, instituido pela Organizacdo das Nag¢bes Unidas

(ONU), em meméria do Massacre de Shaperville. Tem dentre suas atribuicdes:

Formulagdo, coordenacdo e articulagdo de politicas e diretrizes para a promogao
da igualdade racial; Formulagdo, coordenagdo e avaliacdo das politicas publicas

8 A | Conferéncia Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia foi realizada em Brasilia, entre os dias 12 e 15 de
maio de 2006, e teve como tema “Acessibilidade: vocé também tem compromisso”. Na ocasido, foi langada a campanha
“Acessibilidade — Siga essa Ideia” que, por meio de diversas a¢des nos mais variados campos, buscou a sensibilizacao
da populacéo sobre o tema. A Il Conferéncia Nacional realizou-se de 1 a 4 de dezembro de 2008, ano especialmente
emblematico para 0 movimento brasileiro, pois marcou os 60 anos da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos,
além de ser o ano de ratificagio da Convencdo da ONU pelo Brasil. Com o tema “Inclusdo, participagdo e
desenvolvimento: um novo jeito de avangar”, contou com a participagdo de cerca de 2.000 pessoas, sendo 854
delegados eleitos nas etapas preparatérias, onde a ideia de inclusdo configurou-se como questdo de fundo nos debates.
Entre os dias 3 e 6 de dezembro de 2012, aconteceu a IlI Conferéncia Nacional dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, em Brasilia, com o tema: “Um olhar através da Convengdo sobre 0s Direitos das Pessoas com Deficiéncia
da ONU: Novas perspectivas e desafios”. A III Conferéncia acontece em um momento historico, uma vez que atinge o
guarto ano de ratificacdo da Convencdo da ONU no pais e lancamento do Plano Viver sem Limite.
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afirmativas de promocdo da igualdade e da protec¢do dos direitos de individuos e
grupos étnicos, com énfase na populacdo negra, afetados por discriminacdo racial
e demais formas de intolerancia; Articulacdo, promog¢do e acompanhamento da
execucdo dos programas de cooperacdo com organismos nhacionais e
internacionais, publicos e privados, voltados a implementacao da promocdo da
igualdade racial; Coordenacao e acompanhamento das politicas transversais de
governo para a promoc¢ao da igualdade racial; Planejamento, coordenacdo da
execucdo e avaliacgdo do Programa Nacional de Acgdes Afirmativas;
Acompanhamento da implementacdo de legislagdo de acdo afirmativa e definicao
de agOes publicas que visem o cumprimento de acordos, convengbes e outros
instrumentos congéneres assinados pelo Brasil, nos aspectos relativos a promocgao
da igualdade e combate a discriminagdo racial ou étnica.’

O tema da pessoa com deficiéncia é situado na Secretaria Nacional de Promogdo dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (SNPD), que faz parte da estrutura basica da Secretaria de Direitos Humanos da

Presidéncia da Republica (SDH/PR). Suas competéncias incluem, dentre outras:

1. Assistir o Ministro Chefe de Estado nas questdes relativas a pessoas com
deficiéncia; 2. Exercer a coordenacdo superior dos assuntos, das agoes
governamentais e das medidas referentes a pessoa com deficiéncia; 3. Coordenar
acoes de prevencdo e eliminacdo de todas as formas de discriminacdo contra a
pessoa com deficiéncia e propiciar sua plena inclusdo a sociedade; 4. Coordenar,
orientar e acompanhar as medidas de promocdo, garantia e defesa dos ditames
da Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, mediante o
desenvolvimento de politicas publicas de inclusdo da pessoa com deficiéncia; 5.
Estimular que todas as politicas publicas e os programas contemplem a
promoc3o, a protecdo e a defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia.™

A SEPPIR utiliza como referéncia politica o Estatuto da Igualdade Racial (Lei 12.288/2010), que
orientou a elaboragdo do Plano Plurianual (PPA 2012-2015), resultando na criagdo de um programa
especifico intitulado “Enfrentamento ao Racismo e Promog¢do da Igualdade Racial”. Resultou também na
incorporacdo desses temas em 25 outros programas, totalizando 27 programas, 74 objetivos e 127 metas
em diferentes areas da a¢do governamental.

Ja a SNPD utilizou a Convencdo da ONU sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia como seu
principal documento, garantindo assim que o PPA 2012-2015 pudesse ter o programa intitulado “Promocao
dos Direitos de Pessoas com Deficiéncia”, sendo que o tema teve presenca em 16 outros programas, 24
objetivos e 52 metas. O PPA, associado as estruturas (instituices) e regras, fornece o panorama de como

essas questdes se organizam no Estado Brasileiro (Quadro 01)".

° Disponivel em: http://www.seppir.gov.br/sobre-a-seppir/a-secretaria

19 bisponivel em: http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sobre-a-secretaria

1 0 levantamento considera metas do PPA 2012-2015, exclusivamente ou prioritariamente voltadas & populagéo negra,
comunidades quilombolas e pessoas com deficiéncia. N&o estdo selecionadas as metas que, embora possam ter impacto
para o segmento, sdo universais, sem exclusividade ou prioridade a ele.
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Estatuto da Igualdade Racial (2010)  Lei Brasileira da Inclusdo (2015)
SEPPIR (2003) SDH/SNPD (1989)
CNPIR (2003) CONADE (1999)

P(,)ht.lcas Programa Brasil Quilombola (2004)  Plano Viver sem Limite (2011)
Publicas
27 programas, 74 objetivos e 127 16 programas, 24 objetivos e 52
metas metas

. . http://www.sdh.gov.br/assuntos/p
. http://monitoramento.seppir.gov.b
Monitoramento o essoa-com-
deficiencia/observatorio

B SIVAPIR (2013) N0 possui
3 (2005; 2009; 2013) 3 (2006; 2008; 2012)

Comité Gestor Sim Sim

Quadro 01 — Comparativo da estrutura politica (quilombolas e pessoas com deficiéncia)

Ambas as politicas possuem conselhos, como espacos especificos e institucionalizados de
participacdo social, com tempos diferentes de consolidacdo e formas complexas de atuacao.

Para GOHN (2001), esses canais articulam representantes da populacdo e membros do poder
publico estatal em praticas e dizem respeito a gestdo de bens publicos. Ferreira (2013) aponta a
importancia do protagonismo dos sujeitos nos conselhos em uma condicdo de agentes de mudanca.

O CONADE, local voltado as pessoas com deficiéncia, foi criado em 1999 e organizou, em 16 anos

de atuacdo, as conferéncias nacionais (2006, 2008 e 2012).

O Conade foi criado no ambito do Ministério da Justica (MJ), em 1 de junho de
1999, através do Decreto 3.076/1999. Em dezembro do mesmo ano o Decreto
3.298/1999, que instituiu a Politica Nacional para Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia, revogou o Decreto 3.076/1999, mas manteve o Conade ligado ao MJ.
Em 2003, a Lei 10.683, de 28/05/2003, que dispSe sobre a organizacdo da
Presidéncia da Republica e dos Ministérios, trouxe em seu artigo 24 a mengdo do
Conade como parte da estrutura do governo, vinculada a entdo Secretaria
Especial dos Direitos Humanos. Em margo de 2010 foi editada a Medida Proviséria
n? 483 alterando a Lei 10.683, que atualizou o nome do Conade, necessaria por
conta da ratificacdo da Convencgdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
da ONU. Dessa forma o Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia passou a ser Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia.'

O Conselho Nacional de Promoc¢do da lgualdade Racial (CNPIR) foi criado pela Lei n.2 10.678
(23/05/2003), e regulamentado pelo Decreto n.2 4.885 (20/11/2003), com alteracdes feitas pelo Decreto
n.2 6.509 (16/07/2008), os quais dispdem sobre a composi¢cdo, estruturagcdo, competéncias e

funcionamento do Conselho. Entre suas principais atribuicGes, estdo: propor estratégias de

12 Disponivel em: http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/conade
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acompanhamento, avaliacao e fiscalizagdo, bem como a participacdo no processo deliberativo de diretrizes
das politicas de promocdo da igualdade racial, fomentando a inclusdo da dimensao racial nas politicas
publicas desenvolvidas em ambito nacional; apreciar anualmente a proposta orcamentdria da SEPPIR e
sugerir prioridades na alocacdo de recursos; apresentar sugestdes para a elaboracdo do planejamento
plurianual do Governo Federal, o estabelecimento de diretrizes orcamentarias e a alocacao de recursos no
Orgamento Anual da Unido; acompanhar, analisar e apresentar sugestdes em relacdo ao desenvolvimento
de programas e a¢Oes governamentais; e zelar pelas deliberagées das conferéncias nacionais de promogao

da igualdade racial.

Sua principal missdo é propor politicas de promoc¢do da igualdade racial, com
énfase na populagdo negra e outros segmentos raciais e étnicos da populacdo
brasileira. Além do combate ao racismo, o CNPIR tem por missdo propor
alternativas para a superacdo das desigualdades raciais, tanto do ponto de vista
econémico quanto social, politico e cultural, ampliando, assim, os processos de
controle social sobre as referidas politicas. Presidido pela ministra da SEPPIR, o
Conselho é composto por 22 érgdos do Poder Publico Federal, 19 entidades da
sociedade civil, escolhidas através de edital publico, e por trés notaveis indicados
pela SEPPIR."

O CNPIR organizou trés conferéncias nacionais de promoc¢do da igualdade racial (CONAPIR). A
primeira, em 2005, tratou sobre o “Estado e Sociedade Promovendo a Igualdade Racial”. A segunda, em
2009, teve como tema “Os avancgos, os desafios e as perspectivas da Politica Nacional de Promoc¢ao da
lgualdade Racial”. J& a terceira teve como desafio “Democracia e Desenvolvimento por um Brasil
Afirmativo". A Presidenta da Republica, Dilma Rousseff, assinou, na abertura da Ill CONAPIR, o Decreto
8136/2013, que aprova o regulamento do Sistema Nacional de Promoc¢do da Igualdade Racial (SINAPIR),
instituido pela Lei n® 12.288, de 20 de julho de 2010™.

Nas duas primeiras CONAPIR, nos relatdrios finais, o tema deficiéncia apareceu 11 vezes na
primeira (2005) e em 16 propostas na segunda (2009) conforme Quadro 02.

Uma estratégia utilizada para organizar a articulagdo dessas politicas, que necessitam da ac¢do de
diferentes 6rgdos da administragdo publica, tem-se dado a partir da instituicdo de Comités Gestores. No
caso do Plano Viver sem Limite, esse espago tem a tarefa de definir as politicas, programas e a¢oes, fixar
metas e orientar a formula¢do, a implementag¢do, o monitoramento e a avaliagdo do Plano, tendo em sua
composi¢cdo os seguintes orgdos: | - Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, que o
coordena; Il - Casa Civil da Presidéncia da Republica; Il - Secretaria Geral da Presidéncia da Republica; IV -
Ministério do Planejamento, Orcamento e Gestdo; V - Ministério da Fazenda; e VI - Ministério do

Desenvolvimento Social e Combate a Fome. Além desse ambiente, ha ainda o Grupo Interministerial de

Articulacdo e Monitoramento, que tem como atribuicGes promover a articulacdo dos orgdos e entidades

3 Disponivel em: http://www.seppir.gov.br/articulacao/cnpir
4 Disponivel em: http://www.ipea.gov.br/participacao/conferencias-2/579-1-conferencia-nacional-de-promocao-da-

igualdade-racial
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envolvidos na implementacdo do Plano, com vistas a assegurar a execu¢ao, monitoramento e avaliagdo das
suas politicas, programas e ac¢fes. Participam dessa instancia: | - Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica, que o coordena; Il - Casa Civil da Presidéncia da Republica; Ill — Secretaria Geral
da Presidéncia da Republica; IV - Ministério do Planejamento, Orcamento e Gestdo; V - Ministério da
Fazenda; VI - Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a Fome; VII - Ministério da Saude; VIII -
Ministério da Educacdo; IX - Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Inova¢do; X - Ministério da Previdéncia
Social; XI - Ministério das Cidades; Xl - Ministério do Esporte; XlIl - Ministério do Trabalho e Emprego; XIV -
Ministério das Comunicagoes; e XV - Ministério da Cultura.

O Programa Brasil Quilombola possui o Comité de Gestdo da Agenda Social Quilombola, com a
finalidade de propor e articular a¢Ges intersetoriais para o desenvolvimento integrado das ag¢bes que
constituem essa politica. E composto pelas seguintes estruturas: | - Secretaria Especial de Politicas de
Promocao da lgualdade Racial, que o coordena; Il - Casa Civil da Presidéncia da Republica; Il - Ministério do
Desenvolvimento Agrdério; IV - Ministério da Cultura; V - Ministério do Desenvolvimento Social e Combate a
Fome; VI - Ministério de Minas e Energia; VIl - Ministério da Saude; VIII - Ministério da Educacao; IX -
Ministério da Integragao Nacional; X - Ministério dos Transportes; e XI - Ministério das Cidades.

A SDH, responsavel direta pelo Plano Viver sem Limite, ndo participa do Comité de Gestdo da
Agenda Social Quilombola, e a SEPPIR, que responde pelo Brasil Quilombola, ndo atua no Viver sem Limite,

embora ambas estejam fazendo parte da estrutura da Presidéncia da Republica.

CONAPIR Propostas sobre Deficiéncia

35. Viabilizar programas de financiamento para empreendedorismo,
cooperativas e associagdes, com o objetivo de diminuir o trabalho informal
entre negros(as), mulheres, homossexuais, a juventude e as pessoas com
deficiéncias.

50. Criar linha de crédito e capacitagdo profissional e tecnoldgica continuada
para o empreendedorismo, com respeito a diversidade regional, tendo
como beneficidrios(as): as populagGes negra, indigena e cigana, as mulheres,
os pobres, as pessoas com deficiéncias, os idosos e jovens.

106. Conceder cotas nas universidades para negras (os) com deficiéncia.

21. Implantar centros de referéncia para atengdo a casos de violéncia no
SUS, com a inclusdo das diferentes formas de violéncia vividas pela
populagdo negra, pelas Iésbicas e mulheres que fazem sexo com mulheres,
2005 profissionais do sexo, pessoas portadoras de deficiéncia e necessidades
especiais e mulheres em situagdo de aborto e abortamento incompleto.

35. Garantir aos portadores de anemia falciforme os mesmos direitos
conferidos as pessoas com deficiéncia, no que se refere aos beneficios
garantidos por lei.

79. Coletar, analisar e divulgar dados referentes aos quesitos cor/etnia e de
pessoas com deficiéncias, em todos os documentos (prontuarios,
formularios, fichas de identificagdo etc.) da rede de saude, garantindo a
obrigatoriedade do preenchimento, com capacitagdo dos profissionais da
area de salde.

94. Capacitar gestores, operadores de direito e agentes de seguranca
publica para o manuseio e a aplicacdo dos tratados internacionais, com
énfase as questoes de género, racga, etnia, orientacdo sexual, pessoas com
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deficiéncias e portadores de transtornos psiquicos, objetivando coibir todo
tipo de discriminacao e garantir a prote¢ao aos direitos humanos.

99. Promover campanhas para a erradicacdo de todas as formas de assédio,
sejam elas baseadas em raca, sexo, religido, orientacdo sexual, idade ou
deficiéncia fisica.

114. Realizar um estudo nas areas indigenas, para que as pessoas com
deficiéncia e necessidades especiais sejam mapeadas e reconhecidas
juridicamente nessas dreas, a fim de que todas as leis, apdés um
levantamento quantitativo, sejam adequadas e se apliguem a realidade
indigena.

45. Promover campanhas a fim de informar e conscientizar a populagdo
sobre a problematica enfrentada por jovens negras e negros com
necessidades especiais, alguns(mas) dos(as) quais se tornaram pessoas com
deficiéncia depois de serem vitimas de violéncia.

8. Garantir maior presenca das organizacdes reconhecidamente sociais tais
como: negras, indigenas, ciganas, arabes, arabe-palestinas e judaicas, nos
conselhos da sociedade civil e do Estado, considerando-se a énfase na
populagdo negra, na dimensdo de género, na orientacdo sexual, na faixa
etaria e nas pessoas com deficiéncias, de acordo com a legislagdo vigente.

2009

140. Combater todas as formas de assédio, tanto aquelas baseadas na raga,
guanto em género, religido, orientacdo sexual ou deficiéncia.

5. Criar programas de Frentes de Trabalho, com garantias de qualificagdo e
renda, destinados as mulheres negras, jovens, deficientes e membros de
comunidades tradicionais, tanto em areas urbanas quanto rurais, em ambito
nacional, estadual e municipal, baseado no saldrio minimo e na cesta bdsica
mensal, com recursos advindos do Fundo de Amparo ao Trabalhador (FAT) e
de outras formas de financiamento.

18. Garantir a inclusdo do jovem deficiente negro e indigena no mercado de
trabalho.

27. Garantir parcerias para criagdao de projetos visando a qualificagdo e a
insercao das populagbes negras, povos indigenas, quilombolas, povos de
etnia cigana, comunidade némade hippie, comunidades tradicionais e de
terreiro, clubes sociais negros, juventude, pessoas com deficiéncia e LGBT,
no mercado de trabalho (Poder Publico, empresas privadas e movimentos).
31. Garantir supervisdo e aplicacdo das leis trabalhistas, com relacdo a
negros, comunidades tradicionais, clubes sociais negros, juventude e
pessoas com deficiéncia.

44. Realizar diagnéstico da realidade socioeconémica das comunidades
negras, comunidades tradicionais, clubes sociais negros, juventude e
pessoas com deficiéncia nos municipios brasileiros.

46. Fomentar a implantacdo de servicos de assisténcia social emergencial,
juntamente com programas de geracao de renda, respeitando as condi¢Oes
de vida, religido, cultura e etnia, de forma a evitar a migra¢do da popula¢do
de baixa renda e deficientes para os centros urbanos em busca de melhores
condigBes de vida.

66. Estimular, fortalecer e capacitar as organizacbes de negros,
comunidades tradicionais, clubes sociais negros, juventude e pessoas com
deficiéncia para apresentar projetos e acessar recursos de fomento ao
desenvolvimento social das comunidades, e transformacdo da Secretaria de
Igualdade Racial em Ministério de Igualdade Racial com representagdo nos
demais entes da Federacao.

91. Implantar e reativar programas para o meio ambiente e projetos
agroextrativistas para conservacdao dos recursos naturais interligados a
atividades econdmicas dos povos negros, comunidades tradicionais,
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comunidades némades hippies, clubes sociais negros, juventude e pessoas
com deficiéncia; e projetos para desenvolvimento de recursos naturais
especificos nas esferas municipal, estadual e federal.

92. Garantir que os meios de comunicacdo existentes divulguem os
trabalhos e projetos que tenham como foco as comunidades tradicionais,
clubes sociais negros, juventudes e pessoas com deficiéncia; e que
divulguem os trabalhos e projetos sociais em prol da populacdo, além de
disponibilizar palestras informativas e motivacionais.

98. Criar programas governamentais nas trés esferas de poder, visando o
incentivo a construcdo de projetos da economia solidaria em autogestdo de
reciclagem e artesanato, em sistema de cooperativa, a serem
implementados e administrados pelas comunidades de negros,
comunidades tradicionais, clubes sociais negros, juventude e pessoas com
deficiéncia.

102. Estimular o cooperativismo, o associativismo, o empreendedorismo e a
economia solidaria em projetos de geracdo de emprego e renda para
comunidades tradicionais, clubes sociais negros, juventude e pessoas com
deficiéncia.

133. Promover a inclusdo e a igualdade de oportunidade e de remuneragao
das populagbes 143 negras e dos povos indigenas no mercado de trabalho,
incorporando as dimensdes de género, grupos etdrios, orientacdo sexual e a
inclusdo de pessoas com deficiéncia mediante politicas de acdo afirmativa,
com destaque para a juventude e os trabalhadores domésticos.

135. Estimular prémios para empresas que elevem a imagem positiva do
movimento negro, comunidades de terreiro, clubes sociais negros,
juventude e pessoas com deficiéncia.

151. Garantir a participacdao de integrantes das comunidades de negros,
comunidades tradicionais, clubes sociais negros, juventude e pessoas com
deficiéncia nas discussdes e repasse dos recursos e beneficios dos conselhos
de Seguranca Alimentar Nutricional.

158. Criar mecanismos de controle da discriminagdo racial, homofobia e
intolerancias correlatas no acesso ao trabalho através de politicas publicas
que inibam essas praticas, com a participacdo das entidades negras, das
comunidades tradicionais, dos clubes sociais negros, das entidades juvenis e
das representacGes de pessoas com deficiéncia.

Quadro 02 — Propostas sobre pessoas com deficiéncia - CONAPIR

Na udltima conferéncia de direitos da pessoa com deficiéncia, ocorrida em 2012, o termo

“quilombola” aparece em apenas uma das 404 propostas, na area da educagao:

15) Fortalecer e garantir as escolas do campo politicas educacionais inclusivas
proporcionando condi¢cdes de escolaridade aos estudantes publico alvo da
educacdo especial, condi¢cées de trabalho e formacdo continuada para os
profissionais da educacdo do campo/zona rural, escolas indigenas, quilombolas,
populacdes ribeirinhas, ciganos e tradicional.”

%5 Disponivel em: http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/livro-relatorio-3a-
conferencia-final_0.pdf
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Identifica-se que as conferéncias ndo conseguem ainda estabelecer didlogo entre essas pautas,
considerando o fato de que a sociedade debate os temas de forma isolada, e isso se reflete nas politicas
governamentais, de forma que, mesmo SEPPIR e SDH estando no mesmo espa¢o (ambas sdo parte da
Presidéncia da Republica), é perceptivel a dificuldade de articulagdo nos planejamentos. Para

POGREBINSCHI (2012):

i) as politicas de minorias tendem a ser transversais em seu conteudo; ii) as
conferéncias nacionais de minorias constituem espaco de deliberagdo de politicas
especificas para determinados grupos minoritdrios definidos pelas suas
singularidades, mas também de politicas setoriais inclusivas de carater
inerentemente transversal; e iii) os grupos sociais e culturais minoritdrios
participam e se fazem representar ndo apenas nas conferéncias nacionais
destinadas a deliberagdo de politicas que |Ihes sdo especificas, mas também em
outras que tratam prioritariamente de politicas destinadas a outras minorias
sociais e culturais. (POGREBINSCHI, 2012).

Um documento importante, que aponta um esforco governamental nessa direcdo, parte de uma
parceria do Ministério do Planejamento, Orcamento e Gestdo (MPOG) e a Secretaria Geral (SG), que
produziram “Relatérios das Agendas Transversais”, compostos de documentos que reinem o conjunto dos
compromissos de governo relativos a temas de natureza transversal e multissetorial'®. Foram maneiras
alternativas de organizacao das informagGes contidas no PPA, permitindo visibilidade aos temas, para,

assim, pensar acGes coordenadas entre os publicos especificos e as estruturas publicas.

3. Algumas possibilidades de caminhos a seguir

Os marcos normativos sobre a pessoa com deficiéncia e comunidades quilombolas ndo
estabelecem didlogos entre si, assim como os programas e as politicas publicas. Esse fato pode ser
compreendido pelo distanciamento entre as instituicdes, sejam as governamentais — SEPPIR e SDH —, as
quais tém a tarefa de materializar os direitos em a¢Ges concretas, sejam, de forma direta ou na articulagdo
com outros 6rgdos e instancias, os espacos de controle e participacdo social - CONADE e CNPIR.

O racismo é uma barreira impeditiva que ndo permite que uma pessoa negra em um quilombo viva
em igualdade de oportunidades com as demais pessoas. E se essa mesma pessoa possuir um tipo de
deficiéncia, certamente, os entraves serdao ainda maiores por conta da multipla vulnerabilidade.

Uma breve andlise das principais politicas publicas nos mostra que, por exemplo, o Plano Viver sem
Limite ndo possui estratégias para que ocorram ag¢des que levem em conta as demandas das comunidades

quilombolas, ao passo que o Programa Brasil Quilombola e todas as demais a¢des desenvolvidas pela

16 Os temas tratados pelas Agendas Transversais foram: negros, quilombolas, povos e comunidades tradicionais, povos
indigenas, mulheres, jovens, criancas e adolescentes, pessoas idosas, pessoas com deficiéncia, populacdo LGBT e
populacdo em situacdo de rua.
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SEPPIR sequer citam pessoas com deficiéncias como objeto de suas preocupagdes, sendo isso evidente
guando analisamos o “Guia de Politicas Publicas para Comunidades Quilombolas”.

Ha, portanto, grandes desafios que precisamos debater e analisar com profundidade. O PPA 2016-
2019 traz uma novidade nesse cendrio, quando sdao propostas iniciativas pela SDH na direcdo de

compreender que a questdo racial deve estar em sua agenda de prioridades:

01GY - Capacitacdo de agentes sociais sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia, incluindo mulheres, jovens e minorias raciais e religiosas, além de
militantes do préprio segmento; 0640 - Incorporac¢do da perspectiva de promocgado
da igualdade racial e superac¢do do racismo nas a¢ées e programas desenvolvidos
para pessoas com deficiéncia; 0641 - Articulacdo de acles especificas para
guilombolas com deficiéncia; 0642 - Apoio a acbes para a desconstrucdo de
esteredtipos negativos de pessoas com deficiéncia, incluindo mulheres e pessoas
negras com deficiéncia, promovendo a percepc¢do positiva e a maior consciéncia
social em relacdo a suas capacidades e contribui¢cdes; 04FK - Acompanhamento
das acdes de inclusdo de pessoas com deficiéncia no mundo do trabalho, em
estratégias de acdo fiscal, de qualificacdo e de ampliacdo dos contratos de
aprendizagem promovidas ou apoiadas pelo Ministério do Trabalho e Emprego,
com atencdo a necessidade de reducdo das desigualdades de género e raga.

Tais propostas decorrem de uma articulagdo da SNPD com a SEPPIR em didlogos que resultaram em
contratagao de pesquisadores de pessoa juridica especializada através de um Programa de Apoio a Projetos
Institucionais com a Participacdo de Recém-Doutores (PRODOC), cuja consultoria estd em andamento e
envolve a elaboracdo de metodologia de pesquisa, bem como instrumentos de pesquisa sobre a situagdo
social das pessoas com deficiéncia que vivem em comunidades quilombolas no Brasil através da
Organiza¢do dos estados Ibero-americanos (OEl) no ambito do Projeto de Cooperacdo Técnica OEI/BRA
08/001 — “Fortalecimento da Organizacdo do Movimento Social das Pessoas com Deficiéncia no Brasil e
Divulgacdo de suas Conquistas”.

Porém, o exercicio do verbo “transversalizar” ainda é inconsistente, na medida em que ndo se
produz uma relagdo conceitual entre os marcos normativos e as questdes-chave de cada espaco.

Seria aconselhdvel que o Programa Brasil Quilombola e o Plano Viver sem Limite estabelecessem
didlogo entre si; especialmente, que suas burocracias fossem revistas a fim de possibilitarem a troca dados,
pactuando informagbes e articulando metas comuns, para, assim, garantir que os quilombolas com
deficiéncia possam sair da invisibilidade que os acomete no cendrio Brasileiro. Isso poderia se dar no
ambito dos Comités Gestores, os quais poderiam partilhar agendas comuns e decisées compartilhadas.

Para isso, sugere-se que o primeiro passo seja identificar onde estdo esses individuos a partir da
rede de protecdo social ja estabelecida e consolidada. Conforme dados da pesquisa Derecho a la Educacion
de las Personas con Discapacidad en America Latina y Caribe®’, produzida com financiamento do Banco

Interamericano de Desenvolvimento (BID), é uma preocupacdo dos paises identificar quem sdo e onde

7 Disponivel em:
http://www.campanaderechoeducacion.org/justiciabilidad/downloads/InformeClade Discapacidad.pdf
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estdo essas pessoas, bem como qual é o seu tipo de deficiéncia. De acordo com dados da pesquisa, quando
analisada, a incidéncia de deficiéncia em grupos étnicos negros e indios tem um maior percentual. Uma das
pistas que sugerem essa informagdo relaciona-se ao baixo acesso desses grupos a direitos sociais, em
especial saude e educacdo, bem como um processo histdrico de segregacao.

Ha ainda uma questdo a ser respondida: como traduzir em politicas publicas as deliberacdes das
conferéncias nacionais? Ao passo que a SEPPIR e a SDH ndo tratavam desse didlogo, o tema “deficiéncia”
foi evidenciado em varias propostas das conferéncias de igualdade racial; porém, ndo tiveram ressonancia
na elaboracdo das politicas publicas.

As pautas do CONADE e do CNIPIR sdo construidas a partir de disputas e embates, sem que ocorra
reflexdo sobre temas para além de suas fronteiras de lutas, implicando, assim, novas formas de perceber as
politicas publicas e o formato de seu monitoramento. E se o CONADE avaliasse o Brasil Quilombola na
perspectiva da acessibilidade? Em situacdo inversa, e se o CNPIR produzisse criticas ao Viver sem Limite
com relacdo a igualdade racial? E se ambos os colegiados fizessem isso em reunides compartilhadas com os
drgdos responsaveis pela gestdo dessas politicas publicas? Talvez esse seja o salto a ser dado na forma de
ver, perceber e implementar politicas publicas em uma perspectiva de direitos humanos. Os conselhos de
direitos poderiam estabelecer, entre si, momentos de formacao e informacdo, a partir de uma pedagogia
da alternancia, em que instituicdes e sujeitos ensinam e aprendem em uma perspectiva cidada. A
experiéncia das Agendas Transversais, para além da produgao dos relatdrios, partindo, assim, para uma
pratica de planejamento integrado, pode ser um caminho a ser trilhado nesse processo.

Necessdrio é ressaltar que, na reunido de agosto (2015), o Comité sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia da ONU, em suas observagoes finais sobre o relatério inicial do Brasil, apontou as seguintes

questdes a serem priorizadas pelo governo:

Igualdade e ndo discriminagdo (art. 5): 12. O Comité esta preocupado com a falta
de medidas para enfrentar a discriminagdo contra as pessoas indigenas e afro-
descendentes com deficiéncia. Em particular, esta preocupado com o isolamento
das comunidades indigenas que colocam as pessoas com deficiéncia em condigdes
de exclusdo extremas. 13. O Comité recomenda ao Estado Parte aplicar a
legislagao, politicas e programas inter-setoriais para lidar com as multiplas formas
de discriminagdo contra as pessoas indigenas e afro-descendentes com
deficiéncia, em particular, para evitar que as pessoas com deficiéncia que vivem
em comunidades indigenas isoladas, ou em areas remotas, de exclus3o.™

No final de 2015, na reforma ministerial do Governo Federal, SEPPIR, SDH e Secretaria de Politicas
para Mulheres (SPM) foram fundidas, gerando o Ministério das Mulheres, da Igualdade Racial e dos
Direitos Humanos, o qual ainda carece de regulamentacdo para definicio dos novos papéis e formas de

atuacdo. Até o presente momento o decreto da criagdo do ministério ainda nao foi publicado, a medida

'8 Disponivel em: http://www.inclusive.org.br/2p=28378 (ipsis literis).
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provisdria aguarda aprovacdo pelo Senado, tendo sido executada por decreto presidencial® apenas a
nomeac¢do e exoneragdo dos nomes do ministro e secretarios remanejados. O estado Brasileiro tem
assumido importantes compromissos, tanto com relacdao a pessoa com deficiéncia como nas politicas de
igualdade racial, mas ha ainda algumas lacunas a serem superadas, em especial no didlogo entre as
diferencas, de forma institucional, rompendo as barreiras dos érgdos gestores, que se limitam a produzir
politicas desarticuladas!

Talvez esteja ai a oportunidade de construcdo de politicas publicas transversais em sua esséncia,
com dialogo social para que, assim, temas como negritude, deficiéncia, mulheres, criancas e adolescentes,
dentre outros, possam fazer parte de uma politica comum de direitos humanos, superando a fragmentacao

e o individualismo e, dessa forma, universalizando direitos.
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PARTE 4

Consideragdes sobre o luto na vida de pessoas com tetraplegia®

Patricia Rosa Balestrin

Simone Zanon Moschen

Nesse artigo abordo um recorte do tema que desenvolvi em meu projeto de tese de doutorado a
partir da escuta de pacientes tetraplégicos que receberam esse diagndstico apds serem atingidos por algum
evento traumatico que alterou de forma repentina o curso de suas vidas. Na pesquisa em andamento,
dentre os cinco casos que acompanho desde a internacdo hospitalar encontramos as causas mais
frequentes®' de incidéncia de lesdo medular nesse grau de gravidade: acidentes automobilisticos (1) e
motociclisticos (1), ferimentos por projétil de arma de fogo (2) e mergulho com batida de cabeca (1).

O Relatério mundial sobre a deficiéncia (2012),%* publicado originalmente pela Organizacdo Mundial
da Saude em 2011, com apoio do Banco Mundial, refere a tetraplegia como uma das deficiéncias mais
severas que acometem o sujeito. Os pacientes tém a medula espinhal danificada sofrendo alteracGes na
sensibilidade e na fungdo motora. Isso significa que os movimentos e as sensacdes de membros superiores
e inferiores estardo parcial ou totalmente perdidos abaixo do nivel da lesdo. Além disso, os tetraplégicos
podem apresentar alteracgdes significativas nos aparelhos respiratério, urindrio, excretor e sexual. Assim, os
cuidados médicos de varias especialidades sdo imprescindiveis para avaliar os melhores recursos de
preservacdo da saude do paciente. Em casos mais raros, por exemplo, o paciente é dependente de
ventilagdo mecanica, o que restringe ainda mais suas possibilidades de deslocamento em cadeira de rodas.

Nessa pesquisa, um dos pacientes vive tal condigdo.

O luto: a guisa de introdugéo

O sujeito que é acometido pela tetraplegia vive um luto, um luto pelo que perdeu da “primeira
vida”. Ele tangenciou a morte e dela retornou para uma vida cheia de limitagdes que comprometem a
funcionalidade de seu corpo. Diante de uma “quase morte”, repentinamente acorda numa “quase vida”.
Como viver com a sombra da outra vida nessa nova configuracdo que se estabelece? Como humanizar-se
novamente, diante de tamanha crueldade? Como buscar dentro de si algo que o ligue novamente a vida?

Quando algum acontecimento da ordem do traumatico desacomoda o sujeito de forma brutal e

transforma sua vida, ele é tomado por um assombro como que diante de uma catastrofe, demandando-lhe

% Autoras: Patricia Rosa Balestrin, doutoranda em Psicologia Social e Institucional (PPGPSI UFRGS),
psicéloga, psicanalista e analista técnica na FADERS; prof. Dra. Simone Zanon Moschen, do PPGPSI,
PPGEDU e PPG em Psicandlise, Clinica e Cultura (UFRGS), psicdloga e psicanalista, membro da APPOA.
*! <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes_atencao_pessoa_lesao_medular.pdf>.

*? Disponivel em:
http://www.pessoacomdeficiencia.sp.gov.br/usr/share/documents/RELATORIO_MUNDIAL_COMPLETO.pdf
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muito trabalho psiquico para que assimile o ocorrido. A reagdo inicial é de perda da confianca no mundo e
ndo é incomum que a ideacdo suicida esteja muito presente nesses casos.

O tempo do luto é um tempo de elaboracdo psiquica. Ndo podemos de antemao saber quanto vai
durar, como Freud nos alerta em Luto e melancolia (1917[1915]). E um tempo em que o sujeito recolhe
seus investimentos libidinais no mundo e concentra-se em curar seu narcisismo atingido. As lembrancas
daquilo que foi perdido aparecem muito fortemente, permanecendo o sujeito ligado ao objeto de sua
perda até que possa, a cada rememoracao, ir fazendo o contorno de sua despedida.

Para Freud, o trabalho de luto traz a garantia da substituicdo do objeto perdido, uma vez que
durante esse tempo o sujeito se desinveste completamente do que perdeu. Em outra perspectiva,
encontramos a concepc¢do lacaniana (ALLOUCH, 2004; LACAN, 2002), que ndo entende que exista
possibilidade de substituicdo, ja que cada objeto na vida de um sujeito é Unico e insubstituivel. Para ele, o
sujeito que tem uma perda pode fazer uma borda em torno dessa perda, mas ela se inscrevera como falta
sem que nada ocupe seu lugar. Assim, o luto seria o trabalho de suportar o convivio com a perda.

Como ndo tenho o objetivo nesse artigo de entrar nos meandros dessas conceituacdes, deixo essa
breve introducdo para aqueles que tenham interesse em buscar os pressupostos que conduzem Freud e

Lacan a escutarem por caminhos diferentes o percurso de um luto.

Tempos do luto

Em O tempo Idgico e a assercdo de certeza antecipada, Lacan (1998b) parte de um problema de
I6gica para desenvolver as trés instancias do tempo referentes ao tempo ldgico. Ele as nomeia “instante de
ver”, “tempo de compreender” e “momento de concluir”.

Apesar de ndo desenvolver amplamente o problema em que Lacan vai se deter ponto a ponto na
discussdo, vou referi-lo aqui a titulo de apresentacdo da metafora que ele utiliza para abordar o tempo
légico. Um diretor de presidio oportuniza a trés prisioneiros a conquista de sua liberdade caso adivinhem a
cor do disco que sera colocado nas costas de cada um. Cada disco serd escolhido entre cinco, sendo dois
pretos e trés brancos. Os detentos ndo podem se comunicar e cada um deverd apresentar as razées logicas
de seu raciocinio, baseadas em olhar a cor dos discos dos outros parceiros. Todos recebem discos brancos
em suas costas, ficando de fora os pretos.

A gama de possibilidades que Lacan apresenta para pensar essa situagdo tem inumeras
consequéncias para a clinica. O texto foi publicado em 1945 e, com modificagdes, em 1966. Ele produz
efeitos nas formulagGes de Lacan sobre o estadio do espelho, por exemplo, texto também publicado em
dois momentos, em 1938 e 1949 (PORGE, 1998). Para citar um deles, a énfase no simbdlico como matriz de
identificagdo atualiza aquilo que até entdo se concebia como preponderantemente da ordem do
imaginario. Em 1949, o estadio do espelho é postulado como uma experiéncia especular com valor

simbodlico, é a “matriz simbdlica onde o eu [je] se precipita numa forma primordial” (LACAN, 1998a, p.97). A

55



precipitacdo é um dos termos, junto com a antecipagdo, herdados por Lacan do texto sobre o tempo logico,

gue veremos na sequéncia.

Instante de ver, tempo de compreender, momento de concluir

O instante de ver é a precipitacdo do tempo num instante, sem duragdo, utilizando um raciocinio
mecanico. Nesse caso, o sujeito seria indeterminado, j& que ndo é possivel responder por certas
configuragdes sobre as quais ndo se sabe, resultando na seguinte proposicdo: “Se sabe que se é branco
guando se vé dois pretos” (COSTA, 1998, p. 46).

O tempo de compreender é o tempo necessario de percurso, quando um dos detentos vé dois
brancos e ndo pode saber sobre si. Aqui é o tempo composto pela duvida, em que as hipdteses sdo
levantadas, situado por Lacan como tempo do sujeito reciproco, que sustenta o eu na suposi¢do do olhar
do outro. Por exemplo, “Se eu fosse preto, ele teria saido sem esperar um instante. Se ele continua
meditando, é porque sou branco” (LACAN, 1998b, p. 205).

O momento de concluir é o tempo de antecipacdo do juizo e da saida. O sujeito se apressa na
urgéncia de uma verdade que serd submetida a prova da duvida, divida que ele ndo poderia verificar sem
estabelecer primeiro uma certeza. A conclusao se realiza no mais baixo estado de dessubjetivacdo, em que
o sujeito se solidariza com o significante em relag3o ao qual antecipa sua certeza que vem no “sd-depois”. E
0 momento que permite ao sujeito uma assercao sobre si.

Que consequéncias podemos pressupor sobre o tempo em que transcorre o luto dos sujeitos que
adquirem tetraplegia, com base nessa proposicao de Lacan?

“0 instante de ver é o tempo da priva¢do, do trauma, do encontro com o real” (AREL, 1998, p. 97),
tempo em que o sujeito esta silencioso, em estado de choque com suas perdas. E o tempo em que a
palavra parece ndo poder dar conta do horror do ocorrido e que o olhar assustado do sujeito convoca, na
transferéncia, a um olhar e uma palavra que carreguem certa leveza. E comum que nesse periodo o tempo
de vigilia do paciente seja muito curto, pois a sedagdo é um recurso utilizado no hospital para minimizar o
encontro do paciente com as imagens traumaticas. Por outro lado, também pode ocorrer uma perda da
memoaria, mecanismo de defesa inconsciente que protege o paciente das lembrancas sobre o evento que
culminou numa total transformacgao da sua vida.

Podemos pensar nesse tempo inicial como instante do trauma (AREL, 1998) também porque o
sujeito esta tomado por um eu fragmentado ou “quebrado”, sem poder recobrir simbolicamente o real do
corpo que insiste pela via da perda dos movimentos e da sensibilidade; insiste também pelas continuas
intervencdes (médicas, farmacoldgicas e de enfermagem) para a manutencdo da saude, inclusive com a
necessidade de uma ou mais cirurgias. Finalmente, faz presenca constante pelas dores ou pelas novas
sensacdes que sao interpretadas como dores.

Instante, como bem diz a palavra, € um tempo de passagem, que anuncia seu carater de

transitoriedade. E bem conhecida a expressdo “nada como o tempo para resolver”, que pode advir de uma
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determinada leitura de Luto e melancolia, quando Freud diz que a interferéncia de um tratamento pode ser
prejudicial ao luto do sujeito. Porém, a vulnerabilidade psiquica em que se encontra o sujeito nesse
momento somente se relativiza pelo laco com os familiares, com os amigos, com a equipe de atendimento
do hospital, que fazem uma borda naquilo que ele experimenta como vivéncia de despedacamento. Talvez
a melhor definicdo para esse instante seja “um tempo que pede passagem”.

“0 instante de ver carrega em si essa ambiguidade de ser ao mesmo tempo eterno e finito”, diz Ana
Costa (1998, p. 52) ao problematiza-lo a partir do tempo agostiniano formulado no livro XI das Confissdes.
Costa diz que a definicdo do filésofo a respeito do tempo de Deus como “eterno hoje” pode ser relacionada
a promessa da imagem como algo infinito e continuo. Porém, como a imagem sempre traz consigo seu
furo, através do engano da aparéncia e do fracasso da plenitude, satisfaz ao mesmo tempo em que ndo
satisfaz a caréncia humana. Ao fazermos a relagdo com o paciente acometido pela tetraplegia, podemos
nos perguntar o que pode produzir nele um furo na imagem totalizante desse corpo que aparenta
nenhuma funcionalidade e insiste em se presentificar excessivamente, impedindo o sujeito de esquecé-lo.

Continuando pela via da imagem, ela também carrega a viabilidade de ser transportada para outro
contexto, o que pode permitir uma historicizacdo ou uma construcdo ficcional. Aqui jd ndo estamos mais
tratando com o tempo imediato, mas com seu alargamento entre passado e futuro, referente ao tempo de
compreender. A imagem do evento traumatico que provocou a tetraplegia, como também a imagem do
corpo inerte, ao serem contextualizadas na narrativa do sujeito, propiciam a possibilidade de
ressignificacGes. Tanto é assim, que essas imagens retornam em diferentes momentos, e a cada vez que o
sujeito conta novamente a cena do “acidente” e suas consequéncias, traz um novo elemento que tinha
ficado esquecido ou mesmo que parecia ser irrelevante, bem como atualiza o corpo enquanto objeto
perdido.

Lembrando que o sonho é também uma imagem, podemos aqui nos valer da teoria do sonho em
Freud, ao referir o trabalho do sonho, operado pelos mecanismos da condensacdo e do deslocamento, que
Lacan (1999) ird desdobrar como metafora e metonimia. Os significantes do sonho condensam
significagdes, podendo se desdobrar na cadeia significante na medida em que o sujeito se pde a associar
livremente. Além disso, os elementos do sonho podem aparecer de forma disfargada por obra do recalque,
deslocados para outros significantes que aparentemente ndo tem a mesma intensidade. A elaboragdo do
sonho é um trabalho da linguagem tal como em outras formag¢des do inconsciente como atos falhos,
chistes, sintomas. As imagens do traumatico convocam o sujeito a formular uma linguagem. Tanto é assim,
que a escrita € um dos recursos utilizados pelos sujeitos para inverter, mesmo que de forma precaria, a
posicdo passiva em que se encontram diante de uma catastrofe (KEHL, 2000). Para citar alguns exemplos de
pessoas com tetraplegia que encontraram na escrita alguma abertura para lidar com a angustia, temos

Sampedro (2005) e Bauby (2009), também Pozzo di Borgo (2012)* e Paiva (2006).

%% Ver adiante, em “A fungéo do social no luto”.
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O tempo de compreender é um tempo da organizacdo do eu (COSTA, 1998). Em termos freudianos,
tempo de um reordenamento narcisico em nivel do Eu ideal e do ideal do Eu para que o sujeito reposicione
seu investimento pulsional a partir de uma nova configuracdo de vida. O acesso a oferta tecnoldgica,* que
pode funcionar como uma ortopedia desde o ponto de vista imaginario,” e também como outra leitura das
possibilidades que o sujeito pode compor pela via do simbdlico,? torna-se fundamental para que ele se
inclua como desejante de um destino vidvel na cultura e no lago social.

O momento de concluir é o tempo em que o desejo se relanca suportando a castra¢do. E quando o
sujeito aposta, em meio as incertezas, em um novo ato, de reinvengao de si, ato que somente se afirmara
no “sé-depois”. E um tempo em que as perdas produzidas pela tetraplegia se inscrevem como falta, tal
como a falta que é constitutiva do sujeito na passagem pelo Edipo desde os primérdios de sua vida ao
perceber que é ndo-todo, que é um ser em falta, castrado, o que lhe abre as vias para desejar e colocar em
movimento seus circuitos pulsionais. Isso ndo significa necessariamente um apaziguamento com a nova

condicdo, mas uma saida possivel em que possa reconhecer seu narcisismo reconstituido.

A fungao do social no luto

Em 2012 e 2013, milhdes de pessoas no mundo foram aos cinemas assistir a Intocdveis, uma ficcao
baseada numa histdria real. O filme francés é uma versdo do livro de Philippe Pozzo Di Borgo, aristocrata
que ficou tetraplégico praticando seu esporte e lazer preferido, saltar de parapente. O grande sucesso de
bilheteria se deveu por tratar de um tema tdo duro e delicado com tamanha leveza.

Philippe é um vildvo muito rico que tem dificuldade para encontrar um auxiliar para cuidar dele.
Como é dependente para a maior parte das atividades, demanda assisténcia em tempo integral. Apds
realizar muitas entrevistas com candidatos a cuidadores, decide apostar em Abdul, um desempregado que
vive na periferia e ndo tem formacdo alguma nesse tipo de funcdo. O que determina a aposta em Abdul?
Diferentemente dos outros candidatos, ele ndo se penaliza com a situagdo de Philippe, talvez por ver na
riqueza algo radicalmente diferente de sua condi¢do, que lhe conferiria uma posicao falica. Advindo de
familia pobre, Abdul passa por situagGes de muita precariedade com a mde e os irm3os.

O novo auxiliar lida com Philippe com humor, inclusive com sarcasmo diante das suas limitagdes.
Com o passar dos dias, Abdul vai aprendendo sua fun¢do e proporcionando a Philippe momentos
determinantes para lidar de forma diferente com a nova vida. E com ele que Philippe vive experiéncias na
rua, desde as mais simples, como passear na neve em cadeira de rodas, até as mais complexas e delicadas,
como se aproximar da mulher com quem se comunica por cartas, guardando a esperancga quase silenciosa

de encontrar nela um novo amor. A despeito de todos os cuidados que a condi¢cdo de Philippe demanda,

> Referida no segundo capitulo.
% Ortese para utilizar em atividades de vida diaria, como na alimentacéo, por exemplo.
26 Tecnologias de comunicacdo e de informacéo, especialmente.
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Abdul o leva para o mundo, lugar onde se corre riscos para viver, lugar onde se coloca em movimento o
desejo.

Esse filme cumpre uma funcdo importante, a de aproximar o publico ao cotidiano de um
tetraplégico. Mais do que trazer as dificuldades para aquele que vive com a deficiéncia, coloca em relevo a
subjetividade do protagonista e a virada de seu luto” em direcdo ao desejo. Philippe se casa com sua
correspondente, incentivado e intermediado por Abdul, que vé nele a possibilidade de amar novamente e
construir outra familia. Ele tem filhos com a nova mulher. Com o auxiliar forma uma dupla de grandes
amigos. Abdul faz a fungdo de Outro que abre as vias desejantes para Philippe.

A proposta aqui ndo é analisar amplamente o filme, mas partir dele para pensar algumas questées
sobre o protagonista no lago social, ou melhor, sobre o luto no lago social. Pensemos no titulo, Intocdveis,
gue denota algo que ndo se pode alterar ou mudar, inalteravel, remetendo-nos a pensar na tetraplegia do
ponto de vista do real do corpo. Outro significado dessa palavra é aquilo que ndo pode ser atacado,
inatacavel, com o qual o filme faz justamente um contraponto, na medida em que Abdul, em suas
brincadeiras com Philippe, apesar de apontar para suas incapacidades em certas acdes (o uso do celular,
por exemplo), retira delas o peso que o senso comum deposita através do afeto da “pena”. Um terceiro
significado diz respeito ao que ndo se consegue tocar, intangivel, que pode nos levar por deslocamento ao
significante “invisivel”, no reverso da abordagem do filme, tendo em vista que da visibilidade a um tema de
qgue ndo se aborda facilmente, relegado ao interdito.

E interessante que se, por um lado, a grande maioria dos espectadores apreciou o filme,
especialmente pelo bom humor com que sdo tratados muitos aspectos do cotidiano de Philippe, um grupo
de tetraplégicos®® questionou ndo ter sido dado destaque suficiente na histdria para o conjunto de
procedimentos que fazem parte de seu cotidiano no que diz respeito a higiene, a saude, a mobilidade, para
os quais dependem de que outros intervenham. O comentario, entre outras coisas, trazia a intencdo de
revelar ao publico especificidades de seu dia a dia que precisam ser mais amplamente conhecidas para a
construcdo de politicas publicas. Para citar um exemplo, o tetraplégico necessita fazer varias mudancas de
posicdo durante o dia para ndo produzir Ulceras de pressdo®. Como ele ndo tem autonomia para isso
precisa que outras pessoas o transfiram da cadeira de rodas para a cama ou para a prancha ortostatica.>
Esse aspecto deve ser levado em consideragdo nas politicas publicas referentes ao trabalho, para que

durante sua jornada haja ambiente adequado e tempo para esses cuidados.

" Luto pela tetraplegia que se sobrepds ao luto pela perda de sua primeira esposa.

?8 Citado no programa Cidade inclusiva, da CBN, Sao Paulo (indisponivel).

»“As (lceras de pressédo ou Ulceras de decubito, também conhecidas por escaras, correspondem a um tipo
especial de lesBes da pele, de extenséo e profundidade variaveis. A principal causa da formacéo de escaras
€ a deficiéncia prolongada na irrigacao de sangue e na oferta de nutrientes em determinada area do corpo,
em virtude da pressdo externa exercida por um objeto contra uma superficie 6ssea ou cartilaginosa.
Umidade e friccdo sdo condi¢cdes que ajudam a agravar o quadro.” (VARELA, 2012)

% “Indicada para posicionar o paciente em ortostatismo, a partir da posi¢cdo horizontal até totalmente
vertical, melhorando assim o retorno venoso, a propriocepc¢ao, a funcao respiratoria, vesical e estimulando a
funcdo musculoesquelética. Indicada para pacientes com quadro neurolégico como Hemiplegia,
Tetraplegias, Diplegias, Paralisia Cerebral e pacientes em UTL” Disponivel em:
<http://www.carci.com.br/produto/index/detalhes/mesas-pterapia-mesa-ortostatica-motorizada-
%28adulto%29--_369.html>. Ver imagem no anexo 6.
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Escutamos aqui a demanda de uma antecipacdo social que funcione como um alargamento das
condi¢des das producdes de si,*' o que faz toda a diferenca na travessia pelo luto. Explico melhor
comecando por Freud. Ele chama atencéo, no inicio de Psicologia das massas e andlise do eu (1921), para a

interface entre psicologia social e psicologia individual:

Na vida psiquica do ser individual, o Outro é via de regra considerado enquanto
modelo, objeto, auxiliador e adversario, e portanto a psicologia individual é
também, desde o inicio, psicologia social, num sentido ampliado, mas
inteiramente justificado. (FREUD, 2011b, p.14)

Freud menciona aqui a importancia do Outro na vida psiquica, como representante do social que
sera determinante na constituicdo subjetiva. Lacan retoma essa colocacdo em varias passagens de seus
semindrios. Para citar algumas, lembremos o seminario O desejo e sua interpretagdo (), em que ele diz
gue o desejo se funda a partir do Outro; e uma passagem do semindrio Os quatro conceitos fundamentais
da psicandlise, onde trata da operacdo de alienacdo, delineando-a como a “primeira operacao essencial em
que se funda o sujeito” (LACAN, 1988b, p. 199).

E a partir de uma faisca inaugural provocada pela convocacdo do desejo do Outro que o sujeito
situa seu proprio desejo. Quando o sujeito se encontra com um desejo opaco, fica entregue ao desamparo,
sem encontrar recursos para desejar (como nos casos de melancolia). Somente quando o sujeito encontra
um lugar no Outro é que ele pode fazer uma afirmagado sobre si, sobre seu desejo.

Allouch (2004) faz uma observacdo importante ao se referir a fungdo do publico no luto, que
devemos olhar com cuidado. Ele nos chama atencdo para o carater dual que Freud atribui a questdo do
luto, colaborando para uma visdo que vem ganhando terreno no decorrer da histéria, na medida em que se
perde o lugar do luto no social. Em outras épocas, a morte de alguém era vista como perda para uma
comunidade. Hoje a morte diz respeito somente aos préoximos do morto e na medida em que ndo ha
espaco para a morte na sociedade, o luto é tomado como um incomodo.

Existe a necessidade de construcdo de politicas publicas que minimizem os riscos de acidentes ou
de acontecimentos causadores de tetraplegia. Mas, além disso, cabe ainda perguntarmo-nos o que
estamos fazendo com relagdo aqueles que se salvam dos acidentes? Compartilhamos de seus lutos ou
deixamos que na esfera privada o sujeito se depare solitariamente com seu sofrimento até que tome o

curso da vida novamente?

1 Comentario da Prof. Dra. Simone Zanon Moschen na disciplina “A ética e as ficgBes” (Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, 2016/1).
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Efeitos do movimento social no luto

Relembro, aqui, um pouco da histéria do movimento social das pessoas com deficiéncia. A
Convengéo da ONU dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2007)* foi um marco fundamental para uma
mudanca de conceito sobre a deficiéncia. A pergunta “o que a pessoa com deficiéncia pode fazer para se
reabilitar e ter vida social e laborativa?” foi modificada para “o que a cultura pode fazer para dar condi¢cGes
para que esse sujeito tenha novamente oportunidade de vida social e produtiva?”. A nova concepg¢do
aponta para a limitacdo do social, que constrdi barreiras arquitetonicas, atitudinais e de comunicacgao,
produtoras de deficiéncia.

As pessoas com deficiéncia e suas familias tomaram uma posicdo politica ao ganharem as ruas, em
1981, “Ano internacional das pessoas deficientes”, para se afirmarem como cidadaos, sujeitos de direitos e
ndo meramente individuos dignos de compaixdo. Seu grito fez eco e inaugurou um momento de saida de
uma posicdo inibitéria para uma posicdo desejante, apontando a importancia do social na travessia pelo
luto ao conferir legitimidade a esse chamamento. Mas ainda temos muito que avangar para romper com
barreiras impostas a essas pessoas, especialmente em casos mais graves, como na tetraplegia, e
precisamos deixar acesa a seguinte pergunta: com que mais serd necessario cortar ou contar para poderem
aceder ao desejo e, consequentemente, a um lugar no social?

Na contramdo das leis garantidoras de direitos, encontramos o olhar da cultura em torno das
pessoas com deficiéncia. E conhecida a enorme quantidade de leis estabelecidas para a prote¢do de seus
direitos, leis que parecem se repetir ao longo do tempo. Como exemplo mais atual, temos a Lei Brasileira
de Inclusdo (2015)* e o Estatuto da pessoa com deficiéncia (2013),>* lancado apés dez anos de estudo.
Acompanhamos muitos debates em torno da necessidade ou ndo desse estatuto, tendo em vista a
Convencgdo internacional dos direitos das pessoas com deficiéncia, documento com valor constitucional, a
gue cada pais aderiu, sendo que o Brasil o fez em 2008.

Mas parece que de tempos em tempos é preciso reafirmar a conquista dos direitos e, a partir disso,
fortalecer o reconhecimento e, por que ndo dizer, a existéncia das pessoas com deficiéncia. Recentemente,
uma propaganda que circulava nas redes sociais chamou minha ateng¢do. Nas vagas de estacionamento
destinadas as pessoas com deficiéncia, aquele que violasse a lei era confrontado com uma espécie de
espectro, uma pessoa usuaria de cadeira de rodas que se projetava no espac¢o destinado ao automovel,
chamando a atengdo do infrator para o fato de ele estar tentando utilizar um lugar reservado aqueles que

tém dificuldade de mobilidade e que, tal como ele, também precisam ter um lugar no lago social.

% Disponivel em:
<http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/publicacoes/convencaopessoascomdeficien
cia.pdf>.

** Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_at02015-2018/2015/Lei/L13146.htm

% Disponivel em:
<http://www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/sites/default/files/arquivos/[field_generico_imagens-filefield-
description]_93.pdf>.
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Hawking e o olhar do social

A exposicao Niet Normaal, ocorrida em Amsterda de dezembro de 2009 a margo de 2010,
guestiona o que é normal e quem decide sobre isso. Pinturas, esculturas e instalacdes foram trabalhadas
no sentido de que as pessoas que escapam a um padrdao determinado socialmente ndao fossem olhadas
como diferentes, mas como expressdes da diversidade, que é prépria da condigdo humana. O artista Joseph
Grigely fala que a poténcia da exposi¢cdo estda na promoc¢do de uma estética mais ampla, que incorpora
muitas maneiras de ser nos espacos compartilhados.

Destaco a obra de Jake & Dinos Chapman (2013),* que trabalha com a imagem do professor
britanico Stephen W. Hawking, reconhecido mundialmente pelo seu trabalho como astrofisico. O alerta que
a escultura-instalagdo nos provoca estd nas pergunta: “Em que lugar tdo distante e até mesmo impossivel
esse sujeito estd colocado? Como podera se equilibrar em terreno tdo pedregoso e incerto? Quais as
consequéncias funestas disso para sua inclusdo?”.

A imagem de Stephen Hawking por si sé ja é uma imagem potente. Ele lancou recentemente um
programa que buscara vida extraterrestre no espaco, sob o conceito de que “em um universo infinito, deve
haver tracos de vida” (STEPHEN..., 2015, p. 26). Quantos estudos ocorrem nessa area para detectar a
existéncia de outras vidas? Quantos filmes de ficcdo cientifica criam e nos apresentam novas formas de
humanos? Verdes, azuis, com corpos que tem uma metade animal e outra humana, com seres de cabegas
enormes em relagdo ao restante do corpo, e assim por diante. Mas essa noticia que, inicialmente, ndo
parece novidade, é pungente pela histéria que carrega.

Hawking tem uma doenca degenerativa chamada “esclerose lateral amiotréfica” (ELA) desde a
juventude, causa de sua tetraplegia. O curioso é que, assim que foi diagnosticado, o entdo doutorando em
Fisica recebeu o progndstico de um ano de vida aproximadamente. Na época, ele ja era brilhante em suas
pesquisas e segue até hoje, aos 75 anos, considerado um génio nessa area do conhecimento, tendo
publicado varios livros. Ao ler sobre sua procura por tragos de vida no universo, fiquei me perguntando de
qgue busca se tratava e por que, apesar de ndo ser a primeira de que se ouviu falar, pareceu-me tao
impactante. E inegavel que Hawking é mestre em encontrar tragos de vida, a comecar pelos seus tracos que
o conectam a vida, ja que conseguiu driblar veementemente o destino negativo antecipado pela medicina.
Hawking pesquisa a partir de sua experiéncia.

Mas Hawking é visto como uma raridade, talvez até mesmo como um extraterrestre, poderiamos
supor. Ele se destaca pela sua posicdo subjetiva, pela sua inteligéncia, pela condi¢do financeira para
adquirir os equipamentos mais modernos que fazem supléncia as suas incapacidades fisicas, mas
fundamentalmente, desde o inicio de sua doenga, ele contou com um olhar encorajador ndo somente de

sua familia, mas da comunidade universitaria representada pelos seus professores, pelo orientador e pelos

% Disponivel em:
http://www.nietnormaal.nl/index.php?option=com content&view=article&id=58&Iltemid=57&lang=en>.
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colegas. Ele carrega essa marca do social na sua vida, que |he convocou a seguir mesmo diante dos
tropecos. No mesmo gesto, o desejo do Outro imprimiu no corpo de Hawking o seu desejo.

Em Limiar, aura e rememoracdo: ensaios sobre Walter Benjamin (2014), Jeanne Marie Gagnebin
finaliza o capitulo inicial falando dos prisioneiros dos campos de concentracdo, como Primo Levi, os mortos-
vivos que vaguearam esta zona cinzenta entre a humanidade e a animalidade. Mortos porque foram
aniquilados pela violéncia. Vivos porque ¢é impossivel esquecé-los diante da brutalidade que
experimentaram. E necessario lembra-los, nio podemos deixa-los cair na invisibilidade.

Para finalizar, entendo que esse trabalho tem também a fungdo de mostrar a dor da invisibilidade
de que pouco falamos. Ainda que hoje se aborde muito mais sobre politicas e direitos das pessoas com
deficiéncia, o sujeito com tetraplegia continua invisivel no que se refere as possibilidades de viver e de
desejar, apesar de todos os exemplos e das pesquisas indicativas de vida longa aqueles que tém acesso aos

cuidados fundamentais (___). O que mais ele precisa gritar?
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PARTE 5

Altas habilidades/Superdotacado e Transtorno de Déficit de Atencéao e Hiperatividade:
Revisitando a compreenséo da dupla excepcionalidade

Larice Maria Bonato Germani?
RESUMO

Este artigo retoma as analises do estudo qualitativo que buscou identificar quais as caracteristicas
de comportamentos sdo semelhantes e quais sdo diferentes em Altas Habilidades/Superdotagdo e em
Transtorno de Déficit de Atengdo/ Hiperatividade, a partir de uma investigacdo com um grupo de onze
alunos de sete escolas da rede de ensino publica e privada. Nos achados destaca-se as especificidades de
cada grupo, especialmente aquele que apresenta Altas Habilidades/Superdotacdo com o Transtorno de
Déficit de Atencdo e Hiperatividade associado ou a dupla excepcionalidade, evidenciando diferencas e
semelhancas quanto as caracteristicas de: aprendizagem; intera¢do social; motivacdo e persisténcia;
criatividade; organizacao e planejamento; regras e comunicagdo; atencdao e concentracdao e areas de
interesses/habilidades.

PALAVRAS-CHAVE: Transtorno de Déficit de Atencdo/Hiperatividade. Identificacdo das Altas
Habilidades/Superdotacdo. Transtorno de Déficit de Atencdo com Altas Habilidades/Superdotagdo. Dupla

Excepcionalidade.

Introdugao

A intencdo de revistar os achados da pesquisa de mestrado, intitulada ‘Caracteristicas de Altas
Habilidades/Superdotacgdo e de Déficit de Atengdo/Hiperatividade: Uma contribuicdo a Familia e a Escola,
Germani (2006), foi motivada pela observacdo de relatos de profissionais em cursos de formacdo
continuada, especialmente da area da educacdo, sobre a escassa in/formacdo existente sobre a complexa
relacdo entre a identificacdo das altas habilidades/superdotacdo, o diagndstico do transtorno de déficit de
atencdo e Hiperatividade e, principalmente, quando o aluno apresenta os comportamentos de ato das
pessoas apresentarem altas habilidades/superdotacdo, ndo as excluem de serem acometidas por algum
tipo de desordem na darea psicoldgica, comportamental e do neurodesenvolvimento. A coexisténcia dos
comportamentos de altas habilidades/superdotacdo e o transtorno de déficit de atencdo e hiperatividade,
caracteriza a presenca de um conjunto de condi¢cdes nomeada como dupla excepcionalidade.

Hakim (2016, p.65) refere que Germani (2006) esclarece que, embora pareca paradoxal, a capacidade
acima da média e o TDAH podem coexistir e sdo temas atuais que interferem no ambiente escolar quando
nao sdo identificados, acarretando prejuizos no desempenho cognitivo, emocional e social do aluno, tanto
na escola, como na familia e com seus pares.

Deste modo, recomenda-se o rigor dos processos de avaliacdo e o uso da multidisciplinariedade para coibir
as incertezas diagndsticas. Qualquer decisdo, sobre o assunto em questdo, tera importantes repercussoes

no desenvolvimento desta pessoa, na construcdao das estratégias da familia para o exercicio da sua func¢do
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educativa e no planejamento pedagdgico, sobretudo no que se refere ao atendimento educacional
inclusivo que, por sua vez, deverd considerar as dreas cognitivas, psicoldgicas, sociais e do
neurodesenvolvimento do aluno.

Tanto as AH/SD como o TDAH s3o dois temas complexos que tém importantes repercussdes nos
comportamentos da pessoa, nas relagdes familiares e nas intervencdes pedagdgicas e sociais na escola,
principalmente pelos efeitos que estes comportamentos podem ocasionar quando, os mesmos, nao sao
devidamente identificados, diagnosticados e atendidos adequadamente.

A estimativa da populagdo com AH/SD, de acordo com a Organiza¢cdo Mundial da Saude, aponta que um
indice de 3% a 5% da populagdo apresenta indicadores de Altas Habilidades/Superdotacdo.

No entanto, a Associa¢do Galcha de Apoio as Altas Habilidades/Superdotagdo em 2001, realizou um estudo
de prevaléncia em que foi encontrado um indice de 7,78% da populacdo de alunos da 72 e 82 série do
ensino fundamental da Regido Metropolitana de Porto Alegre/RS com indicadores de Altas
Habilidades/Superdotacdo, incluindo &rea académica e produtivo-criativo. Os procedimentos e
instrumentos aplicados nesta pesquisa foram implementados com base na concepg¢do de AH/SD de J.
Renzulli e nas inteligéncias multiplas de Howard Gardner, com a supervisdo técnica de membros do
Conselho Técnico da AGAAHSD como Larice B. Germani, Mara N. Costa e Nara Joyce Vieira.

Em se tratando do Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade, o DSM-V estima que 5% das criangas,
em idade escolar, apresentam o TDAH. Isto significa que ha um contingente bastante significativo de
pessoas que podem apresentar este transtorno.

O TDAH, diz Goldstein (2003), estd mais na incapacidade da crianca e/ou adolescente em satisfazer as
demandas impostas pelo mundo externo, do que a crianc¢a ndo ter habilidades para lidar com seus impulsos
e desatencdo, ndo controlar suas emocdes e de agir antes de pensar. Nossa cultura valoriza as criancgas que
permanecem calmamente sentadas, sdo cordatas, prestam atengdo, planejam e conseguem atingir seus
objetivos. Estas expectativas valem, tanto para as que possuem o TDAH como as que tém AH/SD, devido as
dificuldades em compreender que elas tém necessidades e demandas diferentes.

As pesquisas indicam que criangas com o TDAH correm um risco de fracasso escolar duas a trés vezes maior
do que criangas sem o transtorno. O fracasso continuo reverte para uma desvincula¢do cada vez maior no
processo de aprendizagem do aluno, a ndo ser que ele encontre, no sistema educacional, respostas
adequadas as suas necessidades educacionais (BARKLEY, 2002; ROHDE, 2003; GOLDSTEIN, 2003). Em
relacdo as criancas com AH/SD, Benito (1999) evidencia que encontramos o paradoxo do fracasso escolar,

como também determinadas instabilidades.

Compreendendo as Altas Habilidades/Superdotagdo
Na concepgdo das AH/SD, é importante lembrar que nela estd implicita uma definicdo de inteligéncia
humana. Neste sentido, para fins deste estudo, buscamos suporte teérico em Howard Gardner, que

desenvolveu a Teoria das Inteligéncias Multiplas e em Robert Sternberg, criador da Teoria Tridrquica da
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inteligéncia, por serem tedricos contemporaneos da psicologia cognitiva e compreendem a inteligéncia de
uma forma dinamica e integrativa.

Gardner (2000, p. 34) afirma que o estudo da inteligéncia ndo é “um campo privilegiado dos psicélogos,
questionando se realmente um dia os psicélogos foram donos deste campo”. Para tanto, ao considerar a
inteligéncia uma questao profunda, sugere o envolvimento de outras areas de estudo para investiga-la.
Segundo Gardner (2000, p. 47), a inteligéncia compreende “[...] um potencial biopsicoldgico para processar
informagées que pode ser ativado num cendrio cultural para solucionar problemas ou criar produtos que
sejam valorizados numa cultura”. Pluralizou e expandiu o termo inteligéncia propondo a Teoria das
Inteligéncias Multiplas.

Sternberg (2000, p. 46) define a inteligéncia humana de acordo com sua Teoria Tridrquica, destacando a
capacidade analitica, criativa e pratica como aspectos que estdo relacionados com o mundo interno da
pessoa, com a experiéncia e com o mundo externo.

Quanto a definicdo das AH/SD ndo ha uma unicidade em rela¢do ao conceito, existindo diversos modelos e
concepcles. Para fins deste estudo, a escolha foi a Teoria dos Trés Anéis de Joseph Renzulli (1986, 2004),
baseada em trés tracos de comportamentos: habilidade acima da média, envolvimento com a tarefa e
criatividade. Para que estes trés tracos determinem a Superdotacdo, é necessaria a interacdo entre estes
trés comportamentos e a observacdo da frequéncia, da intensidade e da consisténcia destes
comportamentos na histéria de vida da pessoa.

Para a identificacdo das altas habilidades/superdota¢do, Renzulli (2014) chama a atengdo para o Modelo
Triddico de Enriquecimento que interage paralelamente com a concep¢do de superdota¢do. Oportunizar aos
estudantes experiéncias de nivel mais elevado por meio do Modelo de Enriquecimento, onde qualquer
estudante possa participar, gera “uma oportunidade para a identificacdo” também conhecida como
avaliagdo dindmica ou avalia¢Go baseada no desempenho”. Para o autor, o conceito de superdotacdo e os
fundamentos tedricos do programa de enriquecimento foram seguidos pela confeccdo de uma variedade
de instrumentos praticos e procedimentos, construidos para serem empregados as teorias em diversos
contextos de aprendizagem, pois acredita na simultaneidade da teoria e pratica, dedicando-se a criagdo de
instrumentos e procedimentos ao mesmo tempo que desenvolve conceitos tedricos. (RENZULLI, 2014,
p.220)

A evolugdo dos estudos sobre a superdotagdo, resultou no desenvolvimento de uma nova dimensdo do
Modelo dos Trés Anéis de Superdotacdo, diz Renzulli (2014, p.220), especialmente no que diz respeito ao
fundo do grafico dos trés anéis representado pelo ambiente e a personalidade da pessoa com AH/SD. Esta
revisdao da literatura, comenta o autor, resultou no estudo de seis componentes e 13 subcomponentes
referindo-se a estes “tragos como fatores cocognitivo que interagem entre si, ressaltando os aspectos
cognitivos que geralmente estdo associados ao desenvolvimento das habilidades humanas”. Os seis
componentes e seus respectivos subcomponentes sdo: Otimismo (esperanca, sentimentos positivos com
trabalho arduo), Coragem (independéncia psicoldgica/intelectual, conviccdo moral); Romance com um

Tdpico ou Disciplina (absorcdo, paixao); Sensibilidade para as Questdes Humanas (insight, empatia); Energia
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Fisica/Mental (carisma, curiosidade) Visdo/Sentido de Destino (sentido de poder para mudar as coisas,

sentido de direcdo, busca de objetivos). (RENZULLI, 2014, P.248 e 249)

Compreendendo o Transtorno de Déficit de Atenc¢ao e Hiperatividade

Para Arnold e Jensen (apud KAPLAN, 1999), o TDAH é caracterizado por desatencdo, hiperatividade e
impulsividade. Segundo o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais - DSM-V -, o TDAH é um
transtorno do neurodesenvolvimento definido por niveis prejudiciais de desatencdo, desorganizacdo e/ou
hiperatividade-impulsividade. A caracteristica essencial do transtorno de déficit de aten¢do/hiperatividade
€ um padrdo persistente de desatencdo e/ou hiperatividade-impulsividade que interfere no funcionamento
ou no desenvolvimento. O TDAH estd associado a desempenho escolar e sucesso académico reduzidos e
rejeicao social. (DSM-V, 2014)

O TDAH é considerado, conforme, Bartley (2002) e Rohde et al. (2003), um transtorno do desenvolvimento,
acometendo cerca de 3 a 6% das criancas (ROHDE et al. 1999) desde tenra idade e persistindo na vida
adulta em mais da metade dos casos.

Para Barkley (2002), entender bem o ambiente social da crianca e a interagdo com o mesmo sdo fatores
determinantes, tanto para o diagndstico como para o tratamento e o progndstico do TDAH. Faz referéncia a
familia como aquele lugar em que, dependendo da qualidade do funcionamento familiar, serd um local
mais ou menos propicio para que o TDAH desenvolva problemas adicionais.

Em relacdo a escola, tanto a criangca com AH/SD como a com o TDAH sdo alunos que necessitam de um
atendimento da educacdo especial e, por conseguinte, de um contexto escolar que seja capaz de
compreender, acolher e desenvolver estes alunos em todos os seus aspectos, através de processos
educativos que devem, ndo so ser teorizados, mas efetivamente colocados em agbes praticas para, entao,

estabelecer uma real e efetiva inclusdo e acessibilidade. (GERMANI, 2006)

Compreendendo as Altas Habilidades/Superdotacdo com o Transtorno de Déficit de Atencgdo e
Hiperatividade

A prevaléncia da populagdo de criangas com o Transtorno de Déficit de Atengdo e Hiperatividade e com
Altas Habilidades/ Superdotacdo é ainda imprecisa. Moon (2002, p.193) destaca que estes sujeitos
apresentam maior risco de terem dificuldades em relacdo ao ajustamento social e emocional pela
dificuldade de identificacdo da crianga superdotada com o TDAH e enfatiza que “ndo é uma tarefa fdcil,
pois poucas pesquisas empiricas tém examinado esta questdo singular, isto é, a ocorréncia simulténea do
Transtorno de Déficit de Atengdo e a Superdotacdo.

Também, encontramos em Kaufmann, Kalbfleisch e Castellanos (2000) a preocupacdo com a identificacdo
equivocada do TDAH mais Superdotacdo, mas admitem que ndo esta a disposicdo “nenhum dado empirico
na literatura médica, educacional ou psicoldgica para substanciar a extensdo deste fenémeno”. A falta de
dados cientificos, dizem os autores, faz prevalecer a pergunta: “é Transtorno de Déficit de

Atengdo/Hiperatividade ou Superdotacdo? ” Nestes temos, acrescenta-se: é Transtorno de Déficit de
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Atengdo/Hiperatividade com as altas habilidades/superdotagdo? Esta foi a pergunta que norteou esta
pesquisa.

Lovecky e Silverman (1998) assinalam que muitos profissionais supem erroneamente que o fato de uma
pessoa demonstrar estar absorvida, envolvida e mantendo sua atencdo sobre algo de seu interesse, tal
como acontece com criangas com Superdotacdo, descrito freqlientemente como ‘fluxo’ (Csikszentmihalyi,
1990), ndo pode ter o TDAH, considerado como Transtorno do neurodesenvolvimento.

Barkley (2002) explica estas situacGes como ‘hiper-focos’ ou ‘atencdo focalizada’. Neste sentido, Kalbfleisch
(2000) evidencia que a crianga com TDAH e com Superdotacdo estd predisposta a exibir o estado de ‘fluxo’
ou do ‘hiper-foco’, traduzido também como motivagdo e comprometimento com a tarefa.

Moon (2002), destaca que as que possuem AH/SD e o TDAH apresentam caracteristicas como: desdnimo;
mau humor; melancolia; desinteresse; desorganiza¢do, imprevisiveis, rejeicdo social; falta de controle e
desatencdo. Estas dificuldades devem ser compreendidas como resultado da imaturidade no
desenvolvimento social e emocional em que ha uma diferenca de dois a trés anos, quando comparadas a
outras criancas da mesma faixa etdria.

Lovecky e Silverman (1998), consideram que estas criancas, com a dupla excepcionalidade, mostram um
maior nivel de assincronia entre as areas cognitivas, social e emocional do desenvolvimento. Evidenciam
gue o déficit cognitivo em relacdo ds outras criancas sdao demonstradas por apresentarem menor
habilidade em pensar sequencialmente e usar adequadamente a meméria de trabalho. Estes sujeitos
terminam menos os trabalhos e tendem a apressar-se através deles; mudam frequentemente os tépicos
dos projetos; tendem a uma variacdo maior nas habilidades do agir maduro e apresentam certas
dificuldades em trabalhar em grupos, mesmo com os grupos de criangas superdotadas. Apontam que no
desenvolvimento social e emocional, estas criangas com TDAH e AH/SD, demonstram maiores dificuldades
em auto monitorar e autocontrolar seus comportamentos.

Neihart (2003), refere que as criancas com o TDAH e AH/SD sdo mais prejudicadas que aquelas que
apresentam somente o TDAH, destacando que a habilidade e capacidade elevada que a crianca apresenta
pode mascarar o TDAH, especialmente nas escolas, uma vez que ha uma tendéncia considerada como mito,
em identificar o aluno superdotado apenas pelo desempenho académico acima da média, desconsiderando
o envolvimento com a sua area especifica de interesse e a criatividade. Assim, os professores focam mais
nos comportamentos disruptivos do aluno com AH/SD e TDAH minimizando o investimento em um
trabalho pedagdgico que permita estimular o potencial elevado que o aluno apresenta. Acrescenta, ainda,
gue quando ocorre uma identificagdo tardia das AH/SD com o TDAH, estes sujeitos apresentam maior risco
de cronificar problemas psicossociais, pois durante longo tempo de seu desenvolvimento ndo receberam
cuidados educacionais, sociais, familiares e terapéuticos apropriados.

Ainda, sobre a identificacdo e o diagndstico em tempo habil para evitar os prejuizos de diversas ordens
para a crianca com AH/SD/ TDAH, evidencia-se Hakim (2016, p.52) quando afirma que ‘é um direito da
pessoa saber sobre algo que a torna diferente e que a faz ter um olhar diferenciado para as coisas,

situagdes e fatos ao seu redor’. Por tanto, quanto mais cedo a crianga exercer o seu direito a identificagcdo
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das AH/SD, ao diagndstico do TDAH e ao atendimento educacional especializado referente a esta dupla

excepcionalidade, mais protegida ela estara em relacdo ao seu desenvolvimento integral.

A investigacao

A pesquisa foi de cunho qualitativa, com a abordagem do estudo de caso, tendo como propdsito investigar
diferengas e semelhangas apresentadas nas caracteristicas das AH/SD e TDAH, através de depoimentos de
profissionais e/ou professores das escolas, familias e as préprias criancas/alunos. Os objetivos que
direcionaram o estudo foram: analisar os depoimentos de professores, alunos e seus familiares sobre
caracteristicas dos alunos com AH/SD e o TDAH; identificar semelhancas e diferencas evidenciadas em
comportamentos de alunos com caracteristicas de AHSD e com o TDAH; e contrastar as semelhancgas e
diferencas encontradas nos trés grupos de sujeitos sendo eles o grupo de alunos identificados com as
AH/SD, o grupo diagnosticado com o TDAH e o grupo de alunos identificados com AH/SD e com o
diagndstico de TDAH. (GERMANI,2006)

Participaram deste estudo, um grupo de onze (11) sujeitos com idade entre sete a 12 anos (apenas um
participante com 12 anos). Foram escolhidos de forma intencional, levando em conta a demanda de
familias de criancas que estavam buscando a identificacdo das AH/SD. Os onze participantes (11) foram
divididos em trés grupos, isto é, o primeiro grupo foi constituido por (04) criangas com Altas
Habilidades/Superdotacdo (AH/SD), o segundo grupo com quatro (04) com Transtorno de Deficit de
Atencdo (TDAH) devidamente diagnosticados e o terceiro e ultimo grupo com trés (03) com Altas
Habilidades/Superdotacdo (AH/SD) e com o Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDAH)
diagnosticadas por neuropediatra com conhecimento na area das AH/SD.

Os instrumentos utilizados na pesquisa foram a entrevista semi-estruturada por apresentar uma natureza
interativa que nos permitiu estudar a complexidade do tema, jogos diversos e inventarios. Os itens da
entrevista, e como as atividades seriam realizadas, foram construidos pela pesquisadora, a partir das
principais caracteristicas apontadas na literatura de AH/SD e TDAH.

As entrevistas foram realizadas com cada participante dos grupos, sua respectiva familia e professor (es),
com o objetivo de averiguar as seguintes caracteristicas: aprendizagem; relacionamento social com seus
pares, motivacdao e persisténcia; criatividade; organizacdo e planejamento; regras e comunicagao,
atencdo e concentracao e dreas de interesses que acabaram se transformando em categorias a priori neste
processo de analise.

Na pesquisa ndo foi apresentado como categoria de estudo a ' atitude irriquieta’ das pessoas que
apresentam AH/SD, pois tem-se observado que a inquietude, quando esta presente na pessoa com AH/SD,
¢é a expressdo da busca por desafios, ou seja, é ativada uma energia que tem como objetivo realizar novas
descobertas que possa satisfazer as necessidades cognitivas, criativas e produtivas em relacdo a (s) sua (s)
area (s) de interesse. Outrossim, ndo se pode excluir, nestes casos, a possibilidade que “uma inquietude em

demasia” possa ser um alerta para realizar uma investigacdo criteriosa sobre dificuldades individuais e/ou
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relacionais vivenciadas. Como ja foi mencionado, a presenca dos indicadores de altas
habilidades/superdotacdo ndo significa que a pessoa ndo possa apresentar algum transtorno mental ou
transtorno do neurodesenvolvimento.(GERMANI, 2006)

A atitude inquieta/irrequieta, manifestada pela crianca com AH/SD, na maioria dos casos, ndo representa o
comportamento hiperativo presente no TDAH, pois a hiperatividade significa, conforme o DSM V, “uma
excessiva atividade motora” com atitudes precipitadas. Estas atitudes, portanto, ndo demostram um
comportamento com o objetivo de auto realizacdo como ocorre, nas “criancgas ditas inquietas' com AH/SD,
especialmente os criativos - produtivos. Logo, apesar de algumas criangas com AH/SD apresentarem ‘
atitude irriqueta’ e a crianga com TDAH também, ambas apresentam inteng¢des e origens diferentes. Neste

caso, o que se quer chamar a atengao é sobre o cuidado para ndo haver equivocos de diagndsticos no

momento da avaliagdo por parte dos profissionais.

Resultados da Investiga¢ao

Retomando os objetivos da investigacdo, em identificar semelhangas e diferengas nos comportamentos de
AH/SD e TDAH analisamos os depoimentos dos sujeitos, familia e escola, de acordo com as oito
caracteristicas consideradas como categorias definidas a priori. (GERMANI, 2006)

Em relacdo a caracteristica aprendizagem, observou-se que os sujeitos com AH/SD apresentaram um
desempenho que os diferenciavam em relagdo aos seus pares, apresentando facilidade, independéncia e
rapidez em aprender, dispondo-se de maneira autbnoma a ir além do que estava sendo solicitado no
processo de ensino e aprendizagem, principalmente nas areas de interesse. Foi observado uma grande
motivagdo intrinseca que os levavam a pesquisar e aprofundar um determinado assunto.

Para os pesquisados com o diagnéstico de TDAH, a aprendizagem apresentou-se com um ritmo mais lento
parecendo ndo estarem motivados intrinsecamente, necessitando, na maioria das vezes, de estimulos
externos e supervisdo dos adultos durante este processo. Conforme os relatos, ndo apareceu a presencga de
disturbio de aprendizagem. O que se evidenciou foi a dificuldade em manter a atencdo e organizacdo no
momento em que estava sendo apresentada a situacdo/tarefa a ser desenvolvida, ocasionando alguns
prejuizos no processo da aprendizagem.

No relacionamento social com seus pares, os pesquisados do grupo das AH/SD, evidenciaram a
necessidade de relacionarem-se com colegas e amigos. Nao manifestaram dificuldades, tanto na escola
como fora dela, especialmente nas atividades ligadas ao lidico e a convivéncia (brincadeiras diversas, jogos
em geral, jogo de futebol, frequentar a casa de amigos e colegas). Os conflitos, na maioria das vezes, eram
mediados pelo didlogo e negociacdo sendo utilizado o poder da argumenta¢do e convencimento. Ndo
houve relatos de rejeicdo social ou dificuldades na interacdo com seus pares. No grupo com o TDAH os
sujeitos apreciavam os relacionamentos sociais com colegas da escola e amigos da comunidade,
consideravam muito importante estarem com amigos e colegas. Participavam das atividades ludicas e
sociais, mas, frequentemente, apresentavam conflitos com amigos e/ou colegas. Tentavam resolver as

diferencas relacionais, através da agressdo verbal e/ou fisica, exceto para aqueles que solicitavam a
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interferéncia do professor /adulto na resolucdo do conflito e/ou os que estavam em acompanhamento
terapéutico com regulagcdo emocional.

No que se refere a motivagio e persisténcia, os sujeitos com AH/SD sdo providos de uma motivacdo mais
intrinseca do que extrinseca quando envolvidos com seus interesses, demonstrando possuir autonomia,
dedicacdo, perseveranca e comprometimento com a acao que estavam realizando, buscando todas as
possibilidades para alcancgar seus objetivos. Os participantes com o TDAH, a motiva¢do mais observada foi a
extrinseca, por necessitarem constantemente de estimulos externos e supervisdo para realizarem suas
tarefas. Ndo se percebeu, no grupo com o TDAH, a presenca de uma motivacdo que os levasse a ter
iniciativa e autonomia na execuc¢do de suas agbes. A persisténcia, tanto na escola como na familia, é
manifestada como algo vulneravel e inconstante quando se trata de resolver ou finalizar uma determinada
tarefa, especialmente aquelas rotineiras e as que envolvem maior esfor¢co mental.

Quanto a criatividade, identificou-se que o grupo de participantes com AH/SD apresentavam uma maior
motivacdo intrinseca, revelada por um comportamento criativo bastante destacado, manifestado pela
capacidade de gerar muitas ideias originais para a solucdo de uma situacdao-problema, iniciativa,
autonomia, pensamento flexivel e divergente, originalidade e curiosidade diante das situacdes e temas de
seu interesse com o0s quais se deparavam. Apresentaram-se como questionadores, principalmente sobre
assuntos e areas de seu interesse, com o objetivo de conhecer, explorar, aprofundar e buscar novas
descobertas. No grupo de participantes com o TDAH, os mesmos, demonstraram criatividade considerada
propria para a sua faixa etaria e nivel de escolarizacdo, ndo apresentando elevada fluéncia de ideias
originais e curiosidade nas resolucdes de situacdes apresentadas durante o estudo.

Em relagdo a caracteristica organizacdo e planejamento, percebeu-se que os entrevistados com AH/SD
apresentavam preferéncia pessoal pela organizacio com uma maneira propria de como fazé-la,
organizavam-se por prioridades, tentando respeitar as etapas de um planejamento. Empenhavam-se em
seguir as metas e antecipar as possiveis consequéncias de determinada tomada de decisdo. Nao
necessitavam de controle e supervisdo dos adultos, apresentando-se com muita autonomia em relacdo a
esta categoria de analise. Os pesquisados com o TDAH manifestavam muitas dificuldades quanto a
organizacao de suas tarefas, apresentando-se, geralmente, como desorganizados na escola e,
especialmente, no contexto familiar. No planejamento ndo conseguiram, na maioria das vezes, priorizar
acles, seguir etapas e metas na execugao de um objetivo pela pouca organizagdo mental e material
somada a intolerancia em desenvolver uma agdo do principio ao fim.

Quanto as regras e comunica¢do, constou-se que os pesquisados com AH/SD se destacavam por serem
questionadores em relacdo as instrugGes e regras ditadas pela familia e escola. Indagavam sobre a clareza e
os objetivos das mesmas antes de executa-las. Geralmente resistiam quando as regras foram impostas de
forma pouca claras e arbitrarias. Durante uma conversacdo demonstraram saber o momento de expressar
0 seu pensamento, respeitando enquanto a outra fala e mantendo a escuta sobre o que estd sendo
comunicado verbalmente. No grupo de participantes com o TDAH evidenciou-se que, os mesmos, tém

dificuldade em relacdo a escuta do outro interrompendo frequentemente a fala do colega. Atender as

71



regras e as instrugdes que sdo ditadas na escola e, especialmente, no contexto familiar demostrou ser um
grande desafio para estas criancas. Estes aspectos, frequentemente, sdo originados pela inabilidade da
crianca em recuperar a informacdo da instrucdo, pela desatencdo e impulsividade — “primeiro eu fago
depois eu penso” — e/ ou pela falta de discernimentos entre o que é mais importante e o que ndo é tdo
relevante.

Sobre a aten¢do e memodria, constatou-se as diferencas quanto a aten¢do/concentracdo, memoria de
trabalho ou operacgdo e na execucdo das tarefas. Os sujeitos com AH/SD apresentavam elevada capacidade
de atengdo, concentracdo e memoria de trabalho, indicativos facilitadores do processo de descoberta e
desenvolvimento de suas potencialidades. Estas caracteristicas parecem ser bastante desenvolvidas por
estes sujeitos, uma vez que representam importantes fun¢des para o comportamento de AH/SD. Nos
pesquisados com o TDAH, observou-se que apresentavam muitas dificuldades em manter atengdo em
determinada tarefa. Armazenavam e retinham informagcGes na memadria como as outras criangas, porém
apresentavam dificuldades com a memdria de operacdo, isto é, lembrar de fazer algo. S3o considerados,
geralmente, como extremamente desatentos, esquecidos e ‘estabanados’, sendo vulnerdveis a qualquer
estimulo que ocorre ao seu redor, distraindo-se de seus objetivos facilmente.

Em habilidades e areas de interesse, encontramos diferencas claras nos dois grupos, os sujeitos com
AH/SD apresentavam interesses pouco comuns para sua etapa de vida, tendo preferéncia em envolver-se
com muita dedicagdo em pesquisas sobre a(s) area(s) de interesse, criando outras possibilidades que
resultam, frequentemente, em um desempenho diferenciado quando comparado com as habilidades de
outras criancas da mesma faixa de desenvolvimento biopsicossocial e cultural. Nos pesquisados com o
TDAH constatou-se que apresentavam interesses ‘esperados' e ' comuns' para aquela etapa de vida sem
nenhuma observacdo de desempenho potencialmente mais elevado.

Ao final desta etapa da pesquisa pode-se concluir que ha uma distingdo muito clara em relagdo aos
comportamentos de Altas habilidades/Superdotacdo e caracteristicas do Transtorno de Déficit de Atencdo
Hiperatividade, a partir das categorias estudadas com estes participantes do primeiro grupo (sujeitos com
AH/SD) e do segundo grupo (sujeitos com o TDAH).

Foram observadas diferengas nitidas em todas as categorias, como pode-se constatar exceto uma
semelhanca na categoria relacionamento social, ao expressarem o desejo de interagir com colegas/amigos
como necessidade da interagdo social com seus pares. Embora ambos os casos, tenham vivenciado
situagdes de isolamento social, as causas foram bem distintas, ou seja, para os participantes do grupo de
AH/SD, os momentos de pouca interagdo social, principalmente na escola, ocorreram pela auséncia de
interesses comuns com os colegas nas atividades Iidicas e académicas. Em relagdo as criancas com o TDAH,
na maioria das vezes, as dificuldades de relacionamento interpessoal foram resultadas de conflitos com
resolugdes insatisfatorias, geralmente ocasionadas pela impulsividade.

Como terceiro e Ultimo momento deste estudo, analisou-se o grupo de participantes identificados com
AH/SD e, também, diagnosticados com o TDAH, ou seja, sujeitos com AH/SD e com o TDAH, denominados

pela literatura como pessoas que apresentam a dupla excepcionalidade. Cabe relembrar, que para este
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terceiro grupo, foram utilizadas as mesmas categorias de andlise e procedimentos usadas nos dois
primeiros grupos.

Em relacdo ao grupo de sujeitos com AH/SD e com o TDAH (AH/SD/TDAH) na caracteristica de
aprendizagem, eles apresentaram facilidade e rapidez no seu processo de aprendizagem; uma motivacao
intrinseca mais relacionada a area de interesse, porém com distracdo e desorganizacdo, aspectos esses que
influenciavam a execucdo de tarefas e agbes, manifestando, deste modo, um desempenho que ndo
corresponde ao seu verdadeiro potencial. Constatou-se que a motivagao, ritmo e facilidade para aprender
sdo aspectos semelhantes aos dos sujeitos do grupo com AH/SD. Quanto a autonomia e a resolucdo de
tarefas, sdo semelhantes aos sujeitos com TDAH. Assim, concluimos que estes sujeitos com AH/SD e com o
TDAH demonstraram motivacdo para aprender assuntos que lhes interessam, ritmo rapido e facilidade para
a aprendizagem, porém tém dificuldades em serem autdbnomos neste processo, necessitando de orientagao
e supervisdo dos adultos, principalmente para a execugdo das tarefas, nas dreas de interesse.

Sobre a caracteristica relacionamento social com seus pares, os sujeitos com AH/SD e com o TDAH
expressaram um relacionamento social permeado de dificuldades, tanto na sala de aula como nas
atividades ltdicas, ndo raramente ficavam isolados do grupo de colegas pela distracdo e/ou impulsividade
gue revelavam nas interacdes interpessoais. Os conflitos, geralmente, eram resolvidos através da agressao
verbal e/ou fisica ou pela submissdo. Demonstraram insatisfacdo pessoal pelas dificuldades que
apresentadas em relagao as habilidades sociais.

Entende-se que houve semelhanga entre os trés grupos de participantes pesquisados em relagdo a esta
caracteristica, considerando a importancia e o desejo que eles manifestaram em manter um
relacionamento social satisfatério buscando interagir com colegas e amigos. No entanto, observou-se que a
diferenca é demonstrada na habilidade para se relacionarem e resolverem os conflitos, isto é, as estratégias
gue sdo empregadas pelos pesquisados com AH/SD e TDAH, diante das divergéncias nas rela¢Ges
interpessoais foram guiadas pela impulsividade.

Quanto a motivagdo e persisténcia, verificou-se que os sujeitos com AH/SD e com o TDAH manifestaram
uma motivagdo intrinseca na area de interesse/habilidade semelhante aos sujeitos do grupo com AH/SD,
pois sdo intrinsecamente levados a buscar conhecimentos através de pesquisas e alternativas que possam
aprofundar a drea de seu interesse de maneira espontanea e prazerosa, mas sao diferentes quanto a
persisténcia e autonomia para concluir uma tarefa, mesmo dentro da area de interesse e habilidade, isto é,
frequentemente, estdo protelando o término das tarefas, necessitando da supervisdo constante de um
adulto. Assemelham-se, portanto com os pesquisados do grupo com o TDAH por terem dificuldades
marcantes em realizar os objetivos que sdo propostos e/ou aqueles que eles préprios se propdem a
realizar, mesmo sendo temas que correspondem a sua area de interesse. Observou-se, neste caso, a
procrastinacao das atividades

Em relagdo a criatividade, os participantes com AH/SD e TDAH apresentaram apenas a motivagdo
intrinseca para a area de interesse, semelhante aos sujeitos com AH/SD, demonstrando dificuldades na

autonomia para explorar mais e colocar em agao a sua criatividade. Entendeu-se que eles se destacaram na
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variedade de ideias, pensamento divergente, mas sdo prejudicados pela distracdo e falta de organizacao
guanto a resolucdo de um problema e o término desta solug¢do. No grupo de criangas com AH/SD e com o
TDAH associado, constatou-se que a criatividade é uma caracteristica relevante, observada pelo préprio
sujeito, escola e familia, assemelhando-se com os do grupo de AH/SD e diferenciando-se das criangas que
apresentavam somente o TDAH. No entanto, no que diz respeito a realizacdo e/ou conclusido das suas
acles criativas, principalmente se forem tarefas de médio e longo prazo, os pesquisados do grupo que
apresentam AH/SD e o TDAH protelam a finalizagdo, mesmo que sejam projetos da (s) area(s) de interesse.

Em organizagdo e planejamento, quer em organizacdo peculiar planejamento/ metas/etapas, quer em
execucdo de tarefas, os participantes do grupo com AH/SD com o TDAH n3o se assemelham as
caracteristicas dos sujeitos que apresentam somente AH/SD, manifestam os comportamentos tipicos dos
sujeitos com o TDAH. Deste modo, se distinguem daqueles que apresentam somente AH/SD. Constatou-se
que estes participantes expressaram muitas dificuldades em seguir um projeto que pode ser tanto uma
demanda externa, escolar ou familiar, ou até mesmo interna, area de seu interesse, tendo em vista a
escassa capacidade de organizacao e planejamento.

Quanto as regras e comunica¢do, os participantes com AH/SD e TDAH possuem semelhancas com os
sujeitos do grupo que apresentam somente AH/SD, no que diz respeito a serem questionadores quanto as
regras, especialmente quando elas sdo autoritarias e pouco claras. Também foi identificado semelhancas
com os das AH/SD, quanto a tolerdncia em esperar o outro falar, no tipo desatento (somente desatengdo).
No tipo combinado (desatencdo e hiperatividade) encontraram dificuldades no autocontrole vigorando a
impulsividade. Percebeu-se que os pesquisados com AH/SD e com o TDAH apresentaram resisténcia em
atender as regras e instrucGes estabelecidas pela escola e pelos pais, por ndo as considerarem relevantes
ou por ndo as compreenderem adequadamente conforme seu significado. Manifestaram-se como
questionadores, curiosos e também contestadores, demonstrando um comportamento pouco conformista
diante das situagdes, tanto na escola como na familia. Quanto a comunicacdo verbal nas interacGes sociais,
a maioria demonstra um autocontrole mais desenvolvido, evitando interrupc¢des ou inadequacgbes durante
uma conversagdo, escutando e aguardando seu momento para falar, exceto os pesquisados diagnosticados
com o déficit de atengdo Em aten¢do e memdria, os pesquisados com AH/SD e TDAH apresentaram a
atencdo, a concentracdo e uma memdria diferenciada dos sujeitos com AH/SD. A atengdo daqueles com
AH/SD e com o TDAH manifestaram-se mais focalizada para a(s) area(s) de interesse, embora ndo
permanegam centrados por longos periodos na atividade, na tentativa de buscar novas gratificagdes por
meio de outros estimulos. Considerando a dificuldade de atengdo, acabam tendo uma memdria de
trabalho/operacdo diferente dos sujeitos com Altas Habilidades/Superdotacdo, por estarem, estes, sempre
muito atentos as informacGes, retendo-as com maior éxito.

Na categoria interesses e/ou habilidades, os participantes com AH/SD e com o TDAH apresentaram
interesses pouco comuns, diferenciando-se dos demais na mesma faixa etaria, assemelhando-se, portanto,

aos comportamentos dos sujeitos identificados somente com AH/SD.
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CONSIDERACOES FINAIS

O estudo, com estes participantes e com esta metodologia, evidenciou a clareza sobre as diferencas e
semelhancas existentes entre os comportamentos de uma crianca que apresenta os indicadores de Altas
Habilidades/Superdotacdo e uma crianga com o diagndstico de Transtorno de Déficit de Atengdo e
Hiperatividade. Os achados esclareceram que existem diferencas nitidas entre os comportamentos de
AH/SD e os do TDAH.

Em relacdo ao grupo com AH/SD/TDAH (dupla excepcionalidade), os participantes apresentaram
caracteristicas que se assemelhavam tanto as das AH/SD como as do TDAH, simultaneamente. Neste
sentido, emergiram comportamentos especificos que identificam o grupo com AH/SD/TDAH. A descoberta
destes comportamentos, insere novos elementos que deverdo ser considerados para a identificacdo e
atendimento educacional da dupla excepcionalidade -AH/SD/TDAH-, mantendo-se os fundamentos da
teoria sobre Altas Habilidades/Superdotacdo de J. Renzulli, concepcdo de inteligéncia de H. Gardner, a
teoria do Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade e o DSM-V e as escassas pesquisas sobre a
dupla excepcionalidade.

Germani (2006), considera como imperativo, na dupla excepcionalidade, o olhar sistémico, multidisciplinar
e consensual sobre as concep¢des que fundamentam a realizacdo da identificacdo das AH/SD e o
diagnéstico do TDAH.

O estudo evidenciou que os participantes identificados com AH/SD e diagnosticados com o TDAH,
necessitam da atencdo especial, por parte dos profissionais da salde, da educacgdo e da familia, em relacdo
ao diagndstico e ao atendimento destes tracos de comportamentos manifestados pela dupla
excepcionalidade no cotidiano da pessoa. (GERMANI,2006).

Alves (2015, p. 352) ao referir Germani (2006) cita que a “ autora afirma que a observagdo de tais
categorias poderd ser decisiva em um processo de avaliacdo”. Portanto, reafirma-se a necessidade da
in/formacdo sobre as caracteristicas de AH/SD/TDAH para profissionais e professores em relacdo a
avaliagdo, ao atendimento a pessoa, sua familia e escola para que, entdo, possa ser gerado um conjunto de
procedimentos que expressem uma sintonia em relacdo aos objetivos do atendimento a dupla condi¢do
(AH/SD /TDAH).

A pesquisa, também, demonstrou a importancia de uma ateng¢do detalhada, tanto sobre a personalidade
desta pessoa com a dupla excepcionalidade, como sobre os contextos sociais em que ela se constréi. No
que diz respeito aos contextos sociais, destaca-se as condi¢des relacionais intrafamiliares, as relagdes
interpessoais e rede social e as oportunidades pedagodgicas e de habilidades sociais que a escola oferece, na
perspectiva da inclusdo sdcio educacional do aluno com AH/SD/TDAH. Esta énfase visa alertar os
profissionais/professores e familiares, que a crianca, embora faca parte de um grupo avaliado por um
conjunto universal de protocolos e instrumentos investigativos, ela, a crianca, devera ser concebida como

singular, Unica, diante de suas condic¢Ges individuais e contextuais e que, portanto, reagira de acordo com o
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seu mundo interno e aos estimulos do mundo externo, de maneira diferente/singular quando comparada a
outras que estejam nas mesmas circunstancias.

A compreensdo dos comportamentos de AH/SD/TDAH sdo fundamentais para atender as necessidades
individuais e coletivas destas criancas. Associado a isto, o planejamento do atendimento, tanto na
educag¢do como na saude, além da apropriacdo tedrica e avaliativa, devera levar em conta oito (08) fatores:
os aspectos favordveis e desfavoraveis dos contextos sociais onde a crianga se desenvolve (escola, familia e
amigos); as suas caracteristicas de personalidade; a area de interesse e envolvimento onde a crianga
dispende boa parte de sua energia e tempo; o seu repertério criativo; o desempenho superior em uma ou
mais inteligéncia conforme a teoria das inteligéncias multiplas; o subtipo do TDAH que a crianca se insere
(desatento, hiperatividade/impulsividade ou combinado); as experiéncias emocionais e sociais ao longo da
vida e a capacidade de superagdo/resiliéncia diante dos desafios e adversidades. A conex3o destes fatores
como uma rede interligada em todos os seus pontos, supGe, por um lado, a elaboracdo de um
planejamento que maximiza um atendimento educacional e familiar promissor, com vistas ao
desenvolvimento dos potenciais da pessoa com a dupla excepcionalidade, (AH/SD/ TDAH) e, por outro,
minimiza os riscos que poderao fragilizar o desenvolvimento integral destes sujeitos.

Ao final, espera-se que as informacOes originadas, a partir deste estudo revisitado, sirvam como
contribuicdes para: viabilizar o atendimento educacional especializado deste aluno com dupla
excepcionalidade nas escolas, auxiliar a familia quanto a compreensdo das caracteristicas de seus filhos
para melhor exercerem a tarefa de educar e, por fim, porém ndao menos importante, possibilitar a pessoa
com AH/SD/TDAH o reconhecimento dos seus comportamentos, para que ela busque as estratégias mais
eficazes para lidar com a coexisténcia do elevado potencial em uma ou mais areas de envolvimento
cognitivo, discrepancias do neurodesenvolvimento e possiveis dificuldades psicossociais.

E, ainda, que estes resultados sobre os comportamentos dos pesquisados com AH/SD/TDAH, possam
subsidiar a inser¢do deste grupo de pessoas no ambito das politicas publicas da saude, educacdo e direitos
humanos, na perspectiva da garantia de direitos, inclusdo e acessibilidade de pessoas com esta dupla

excepcionalidade.
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PARTE 6

Politicas Publicas: altas habilidades/superdota¢ao um novo olhar para além da
escola

Marild Mour3o Pereira *( FA DERS)
Andréa Asti Severo®’ (FADERS)

RESUMO
O presente artigo aborda uma proposta de trabalho desenvolvido nos municipios do

estado do Rio Grande do Sul que tem por objetivo sensibilizar gestores e professores para a
atencdo as pessoas com altas habilidades no desenvolvimento de politicas publicas voltadas para
este segmento. A tematica das Altas Habilidades/Superdotacdo nos instigou a partir de uma
vivéncia em gestdo na Fundacdo de Articulagdo e Desenvolvimento de Politicas Publicas para
Pessoas com Deficiéncia e Pessoas com Altas Habilidades no Rio Grande do Sul/FADERS. Como
estratégia de acdo, utilizamos o desenvolvimento de oficinas sobre este tema que
ocorre,mensalmente, dentro do Férum Permanente da Politica Publica para Pessoas com
Deficiéncia e Pessoas com Altas Habilidades em diferentes regides do estado. Esse espaco de
reflexdo visa a construcdo de uma politica publica voltada para essa tematica, através da
sensibilizacdo de representantes do executivo e legislativo, bem como, da sociedade civil com o
propdsito de estimular um novo olhar para a real necessidade dessa demanda. A oficina tem
inscricdo prévia através do portal de acessibilidade da Fundacdo e tem como objetivos conhecer a
realidade dos municipios e propor um debate, abordando as questdes de direitos, legislacdes,
politicas publicas e do Atendimento Educacional Especializado aos alunos com altas
habilidades/superdotacdo, entre outras areas de atendimento. A finalidade deste trabalho é
também desmistificar as crencas e conceitos enraizados de forma errénea, estabelecidos pela
sociedade ha muitos anos, em relacdo as pessoas com altas habilidades. A partir da vivéncia das
oficinas desenvolvidas em nossos féruns, foi possivel constatar que a maioria dos participantes

demonstrou significativo desconhecimento a respeito da tematica altas habilidades/superdotacdo,
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evidenciando o que muitos autores ja nos relataram na literatura quanto a caréncia de informacédo

sobre o tema nos mais diversos espacos da sociedade.

Palavras-chave: Altas Habilidades/Superdotac¢do.Atendimento Educacional

Especializado.Inclusdo.Politicas Publicas.Educac¢ado Especial.

ABSTRACT

This article discusses a proposal for work in municipalities in the state of Rio Grande do Sul which
aims to sensitize managers and teachers to care for people with high skills in the development of
public policies for this segment. The theme of the High Abilities / Giftedness urged us from an
experience in management in the Foundation Coordination and Development of Public Policies for
People with Disabilities and People with High Skills in Rio Grande do Sul / FADERS. As action
strategy, we use the development of workshops on this tema que occurs monthly in the
Permanent Forum on Public Policy for People with Disabilities and People with High Skills in
different regions of the state. This space for reflection aims to build a public policy to this issue by
raising awareness of representatives of the executive and legislative, as well as civil society in
order to stimulate a new look at the actual need for this demand. The workshop has pre-register
through the portal accessibility Foundation and aims to know the reality of the municipalities and
propose a debate, addressing rights issues, laws, public policies and the Educational Service
Specialized students with high abilities / giftedness among other service areas. The purpose of this
work is also demystifying rooted beliefs and concepts wrongly, established by the company for
many years in relation to people with high skills. From the experience of the workshops developed
in our forums, it was found that most participants showed a significant lack of knowledge about
the issue high ability / giftedness, showing what many authors have reported in the literature

regarding the lack of information on the subject in various areas of society.

Keywords: High Skills / Superdotacdo.Atendimento Educational Especializado.Inclusdo.Politicas

Publicas. Educacao Special.
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INTRODUCAO

O tema da inclusdo tem sido o centro dos debates para a implantacdo e implementacado de
politicas publicas para pessoas com deficiéncia, contudo no que se refere a tematica das pessoas
com altas habilidades essa discussdo ainda precisa avancar, principalmente quando se fala nesse
publico alvo, para além da escola.

Nesse contexto é que buscamos a reflexdo a respeito desse tema no ambito das politicas
publicas na perspectiva dos direitos humanos e na transversalidade.

Isso nos instigou a problematizar essa matéria a partir da experiéncia em gestdo estando
frente a instituicdo que é responsavel pela articulacio e desenvolvimento da politica publica
estadual para pessoas com altas habilidades no Rio Grande do Sul, FADERS, Fundacdo de
articulacdo e desenvolvimento de politicas publica para pessoas com deficiéncia e pessoas com
altas habilidades no contexto do rio Grande do Sul.

A Fundagdo ad Articulagdo e Desenvolvimento de Politicas Publicas para Pessoa com
Deficiéncia e de pessoas com Altas Habilidades no Rio Grande do Sul — FADERS criada em 1973 e
modificada pela Lei n211.666, de 06/09/2001, hoje vinculada a Secretaria de Justica e Direitos
Humanos, é a gestora da Politica publica no Estado do Rio Grande do Sul, para as questdes de

inclusdo e acessibilidade das pessoas com deficiéncia e as pessoas com altas habilidades.

A CONCEPCAO DA INCLUSAO

O paradigma da inclusdo tem sido alvo dos debates no cendrio mundial, contudo observamos
gue pouco destaque se da para a inclusdo das pessoas com Altas Habilidades

Pereira (2007), em pesquisa sobre a inclusdo de alunos com deficiéncia, comenta que a
concepcao da educacdo inclusiva, requer uma nova postura da escola regular, que deve propor
acdes que favorecam a inclusdo e praticas educacionais diferenciadas que atendam a todos os

alunos.

Para pereira (2007), é necessaria a promoc¢ao de acdes que possibilitem a inclusdo no ambiente
académico, em condi¢bes de igualdade com os demais.
A autora ainda ressalta que na década 1990, comegou um avango no sentido de busca da

educacdo para todos, com tendéncia a inclusao escolar.
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Portanto o Brasil com os movimentos internacionais em prol da inclusdo ganhou novos contornos
na perspectiva da legislagao e politicas publicas que déem conta dos compromissos assumidos
perante essas declaragdes

Nesse sentido, como destaca Baptista (2006), a discussdao sobre inclusdo faz com que nos
perguntemos incluir quem, incluir por que e incluir para qué?

Portanto é preciso refletir sobre quem é esse sujeito que como muito se ouve dizer, “o aluno de
inclusdo”, pergunto e os demais sdo alunos de que?

Mittler((2003), nos aponta que o conceito de inclusdo envolve um repensar a politica e a
pratica, além de refletir um jeito de pensar diferente das aprendizagens.

Dessa forma é relevante pensar nas praticas vivenciadas no cotidiano desses professores, onde os
alunos tém diferentes formas de aprender e diferentes necessidades especificas que tem que ser
atendidas para que possam estar em condi¢des de igualdade com os demais.

Para Germani (2006) Nossa cultura valoriza as criangas que permanecem calmamente sentadas,
sdo cordatas, prestam atencdo, planejam e conseguem atingir seus objetivos.

Nesse contexto falar em pessoas com altas habilidades é preciso refletir sobre outros dois
elementos que abordamos nesse texto relacionada com a tematica da inclusdo desse sujeito que
sdo o preconceito e a descriminagdo sendo estes pontos de grande preocupacgao frente ao aluno
gue apresenta alguma diversidade.

O texto da Constituicdo Federal de 1988, assim como outros documentos, descreve as formas
de discriminacdo proibitiva, contudo isso ndo tem sido o suficiente para dar conta de uma
realidade dentro de nossa sociedade.

Para Passos (2002), discutir o principio de ndo discriminacdo envolve a reflexdo sobre o
principio da igualdade.

Para PEREIRA ( 2008), O preconceito estd presente no cotidiano, manifestado ndo apenas
naquilo que se diz, mas também, no siléncio, na ndo manifestacao, na ignorancia e, sobretudo, na
indiferenca. Para a autora o preconceito existe, quando as pessoas sao julgadas pelo modo de ser
e de agir, e é ressaltado o fato de pertencerem a determinado grupo social. Isso é uma ideia
constituida previamente de um sujeito sem embasamento justificavel, se delineando aqui um
preconceito.

Germani (2006) destaca que para que a crianga com Altas Habilidades/Superdotacdo possa ser
identificada e atendida pela escola, familia e comunidade em suas reais necessidades, é de suma
importancia encontrar mecanismos técnicos e cientificos que rompam e desmistifiguem as
crencas erroneas, sobre ela, que comprometem o seu desenvolvimento cognitivo, social,

emocional e educacional.
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Portanto é preciso conhecer quem é esse sujeito e suas reais necessidades, é preciso ouvir as
familias, capacitar a sociedade, gestores e outros interlocutores de modo a mudancga de conceitos
e paradigmas relativo as pessoas com altas habilidades, tendo como resultado a resposta a suas
necessidades.

Como aponta Germani (2006), a clareza da concepcdo das Altas Habilidades/Superdotacio e o
conhecimento das suas caracteristicas, fundamentado no principio da diversidade humana,
oferecerd uma fonte de respeito pela singularidade e desenvolvimento desta pessoa. A autora
ainda fala ainda das dificuldades relativas ao processo de identificacdo deste sujeito e do uso de
metodologias de ensino e aprendizagem que ndo atendem as necessidades destes alunos e,
relaciona o fato, com o despreparo e deficiéncia na formacao dos professores para lidarem com
esta diversidade na sala de aula.

Essa é uma realidade que precisa ser pauta prioritaria nas politicas publicas para pessoas com
altas habilidades, como forma de responder as demandas desse aluno, prevenindo assim,
dificuldades seu desenvolvimento.

Ndo menos merecedor de nossa atengao estd presente a familia, que tem um papel relevante no
desenvolvimento dessa crianca. Como assinala Germani (2006), “A importancia do contexto
familiar para o desenvolvimento da crianga/ adolescente com Altas Habilidades/Superdotacdo é
oferecer um meio estimulante, acolhedor e de apoio para que ela possa se desenvolver de forma

global, sendo reconhecida, compreendida e atendida em suas reais necessidades.”

POLITICAS PUBLICAS PARA A INCLUSAO PARA ALTAS HABILIDADES NO ESTADO

Desde 1981 a FADERS esta voltada para essa area, inicialmente com o Nucleo de Atendimento
as Pessoas Portadoras de Altas Habilidades/Superdota¢do (NAPPAH/SD), que fazia a identificacdo
das altas habilidades/superdotacdo (AH/SD), atendimento a crianca e ao adolescente com AH/SD,
atendimento as familias e escolas e a sensibilizacdo na comunidade.

Portanto a FADERS desenvolveu, através do Nucleo importantes estratégias para dar conta da

Politica Publica para pessoas com altas habilidades/superdotac3o.

Em 2002 ocorreu um curso de capacitacdo de 420 horas, resultado de uma parceria
interinstitucional com a Secretaria de Educacdo, UFGRS, FADERS e AGAAHSD, para professores, da

rede publica estadual, objetivando a implantacdo da politica publica de atendimento.
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A FADERS, desde sua criacdo tem se dedicado a essa tematica, por conta do processo
histérico de demandas na drea da educacgao. Contudo nas duas ultimas décadas é que as politicas
e legislagbes sobre altas habilidades vém mudando esse contexto.

Um grande passo dado para o desenvolvimento da Politica publica para as pessoas com altas
habilidades no estado foi, sem dulvida a implantacdo da politica publica de Altas
Habilidades/Superdotacdo instituido pela FADERS junto 4 Secretaria de Educagdo do Estado, que
em parceria, buscaram alternativas para dar conta dessa demanda, o que nesse momento

voltamos a repetir essa estratégia, por conta do aumento significativo da demanda .

Nesse contexto, essa drea, tornou-se tema amplamente debatido em semindrios, encontros, e
cursos para a formagdo continuada de professores da educacdo inclusiva durante a ultima década.
Contudo, ndo percebemos que isso tenha sido o suficiente para responder as necessidades dessas
pessoas até o momento e por isso sentimos a necessidade crescente de uma retomada, com o viés

nas politicas publicas.

Sendo assim buscamos refletir sobre a tematica e concluimos que é urgente que essa area
tenha um novo status no estado. Nosso papel nesse momento nos permite pensar e propor agoes,
pois tendo essa fundacdo a funcdo de articuladora, é o momento de avancar nesse debate,

priorizando essa demanda, principalmente frente a capacitacdo de gestores municipais..

FORUM PERMANENTE DA POLITICA PUBLICA PARA PESSOAS COM DEFICENCIA E PARA PESSOAS
COM ALTAS HABILIDADES

Fundagao de Articulagdo e Desenvolvimento de Politicas Publicas para Pessoas com
Deficiéncia e com Altas Habilidades no Rio Grande do Sul- FADERS Acessibilidade e Inclusdo, érgao
do Governo do Estado, criada pela Lei n2 6.616 de 23 de outubro de 1973 e, com as modifica¢des
introduzidas pelo Decreto n2 39.678 de 23 de agosto de 1999, Lei n2 11.666 de 06 de setembro de
2001 e sua nova Lei n? 13.601 de 01 janeiro de 2011, responsavel pela formulacdo e execucdo da
Politica Publica para Pessoas com Deficiéncia e Pessoas com Altas Habilidades, em conjunto com
os demais 6rgdos publicos, tem por atribuicdo precipua promover, mediante a participacdo da
sociedade, a descentralizacdo e universalizacdo de ag¢les que garantam a equiparacdo de
oportunidades, o acesso aos direitos constitucionais e cidadania desse segmento social.

De acordo com as Diretrizes da Politica Publica nas diversas areas de atuacdo do Estado do

RS voltadas a populagdao com deficiéncia e com altas habilidades, a FADERS Acessibilidade e
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Inclusdo consolida-se como referéncia Estadual e desenvolve o Programa “Acesso e Garantia a
Universalidade dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e da Pessoa com Altas Habilidades”.

Em 23 de agosto de 1999, foi instituida a Politica Publica Estadual para as pessoas
Portadoras de Deficiéncia e Pessoas Portadoras de Altas Habilidades, mediante o Decreto Estadual
n2. 39.678. A politica publica estadual é compreendida como um documento orientador que
propde uma nova concep¢dao a cerca das pessoas com deficiéncia e das pessoas com altas
habilidades, possibilitando acdes afirmativas, buscando a afirmacdo de direitos e a inclusdo social
e tendo como palavra de ordem a cidadania. ( SEVERO, 2007).

Para poder articular essa politica com os 497 municipios do Rio Grande do Sul, a Fundacao
cria em abril de 1999, o Férum Permanente de Politicas publicas para Pessoas com Deficiéncia e
pessoas com Altas Habilidades ( SEVERO, 2007)

O Decreto n2 39.678 de 23 de agosto de 1999, modificado pelo Decreto n2 48.963 de 30 de
mar¢o de 2012, instituiu o Férum Permanente da Politica Publica Estadual para Pessoas com
Deficiéncia e Pessoas com Altas Habilidades, estabelecendo que a FADERS Acessibilidade e
Inclusdao coordene, desenvolva e articule esta agao.

A concepcdo principal do Férum foi criacdo de um espaco de participacdo da sociedade civil,
juntamente com os drgdos publicos estaduais e municipais, para o debate e a construcdo da
politica publica para as pessoas com deficiéncia e pessoas com altas habilidades de modo a

garantir a efetivagdo dos direitos desses segmentos.

Nesse contexto, é preciso ampliar o debate sobre a quem estamos propondo a constituicdo
de uma politica publica? E entdo surge aqui a necessidade de conceituar o sujeito do qual

estamos falando. Quem é a pessoa com altas habilidades?

Ha muito tempo os sujeitos com altas habilidades/superdotados estdo envolvidos por
julgamentos, a partir de mitos que precisam ser entendidos para que haja um posicionamento
adequado dos gestores frente as reais necessidades desse grupo, para além da escola a serem

amparados por dispositivos legais.

A falta de profissionais preparados e a desinformacdo provocam uma ampla dificuldade para
gue pessoas com altas habilidades sejam identificadas e recebam o acolhimento indispensavel

para o desenvolvimento de acordo com as suas necessidades.

Isso nos levou a uma profunda reflexao na busca de uma proposta de ampla abrangéncia na

tematica a medida que essa demanda tem superado as expectativas no cotidiano da Instituicdo e
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nos instigou o maior aprofundamento da tematica como forma de avancar nas demandas

apresentadas ao longo dos anos.

Assim a provocagdo para pensarmos em novos desafios aumenta a medida que essa
demanda cresce e a necessidade de avancar nesse debate para nova realidade nas mais diferentes

regioes do estado.

Para responder a esse contexto atual, destacamos a proposta de capacitacdo através de
oficinas voltadas a tematica das pessoas com Altas Habilidades como pauta prioritdria do estado,

para descentralizacdo dessa Politica.

A proposta da FADERS Acessibilidade e Inclusao é expandir o tema das Altas
Habilidades/Superdotacdo, neste sentido, a fundagdo tem realizado oficinas nos féruns regionais
gue desenvolve no interior do Estado, onde participam os gestores municipais, profissionais da
area da educacao, as coordenadorias regionais de educacgao, oportunidade que debate o conceito,
as suas repercussoes, favorecendo a consciéncia ndo sé no contexto educacional, mas para a
sociedade como um todo, no entendimento de que a identificacdo e o encaminhamento dos
alunos que possuem altas habilidades/superdotacao reflete de forma correlata no aproveitamento

e diferenciamento destas potencialidades.

Esse espaco de reflexdo visa a construcdo de uma politica publica voltada para essa
tematica, através da sensibilizacdo de representantes do executivo e legislativo, bem como, da
sociedade civil com o propdsito de estimular um novo olhar para a real necessidade dessa

demanda.

Portanto essa proposta voltadas as questdes da pessoa com altas habilidades, vem ao
encontro das demandas observadas até entdo, como forma de ampliar esse debate e assim propor

acoes de politicas publicas para esse sujeito.

A oficina tem inscricdo prévia através do portal de acessibilidade da Fundacdo e tem como
objetivos conhecer a realidade dos municipios e propor um debate, abordando as questées de
direitos, legislacdes, politicas publicas e do Atendimento Educacional Especializado aos alunos com

altas habilidades/superdotacdo, entre outras areas de atendimento.

No inicio da oficina ao ser provocado para a reflexdo sobre seu conhecimento na area ou
experiéncia, a grande maioria dos integrantes das oficinas demonstram ndo ter o minimo de

conhecimento o e nem experiéncia. A pratica tem nos mostrado que a medida que debatiamos
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sobre o tema, percebiamos o desconhecimento referente a tematica, nos diversos espacos,
mesmo nas escolas, as quais sdo espacos prioritarios e onde acreditdvamos ter mais conhecimento

a respeito desse sujeito, isso ndo se concretizou.

Verificamos também que é necessario conhecer a realidade das diferentes regides do
Estado em relagdo ao atendimento aos alunos com altas habilidades e possiveis propostas de
atendimento aos alunos com altas habilidades nos diferentes municipios para mapearmos essa

realidade e por isso nesse momento oportunizamos também essa troca de experiéncias.

Entretanto apesar desses movimentos e passos importantes para avangar nas politicas
publicas para pessoas com altas habilidades, se faz necessario garantir direitos para que desse
modo tenhamos possibilidade de implantar e implementar as politicas e isso somente se torna

possivel a partir de uma legislagao.

Nesse contexto surge a grande oportunidade, quando o Governador do Estado do Rio
Grande do Sul estabelece, um GT, constituido por diversos érgaos do Estado com o objetivo de
rever a legislacdo para as pessoas com deficiéncia. Sendo integrante desse grupo de trabalho,
vimos nesse momento uma grande oportunidade de ampliarmos essa proposta de forma a
garantir um marco legal que pudesse ser afiancado as politicas e os direitos para pessoas com
altas habilidades. Por ser essa uma parcela da populacdo da qual a FADERS é responsavel, ndo

poderiamos deixar de ir a luta por essa causa.

Todavia o propdsito desse grupo de trabalho, era rever a legislacdo especifica para pessoas
com deficiéncia, a partir da Lei ja existente no estado, e que na realidade é uma compilacdo de
varias leis do Estado do Rio Grande do Sul a respeito da tematica, mas que em nenhum momento

aborda a respeito das altas habilidades.

Portanto precisariamos convencer os demais integrantes do grupo que essa € uma
tematica também prioritaria e que deveria vir para pauta. Nos primeiros debates ja percebemos a
resisténcia por parte de alguns integrantes, no sentido de colocar em uma lei duas tematicas tdo
distintas com a justificativa, pertinente de que seria dificil o entendimento e a interpretacdo da
prépria lei, para operacionalizacdo na mesma no futuro, frente a necessidade de defesa por parte

dos juristas.

Mas ndo abandonamos a idéia de garantir os direitos das pessoas com altas habilidades,

por considerar que esse é um compromisso da instituicdo e que como érgdo gestor da politica
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publica das pessoas com altas habilidades, nosso compromisso com a questdo é de dar conta

dessa demanda.

Contudo mesmo tendo a vontade e a necessidade de ampliar sua atuagao, encontrando-se,
varios limites em presenca da conjuntura atual e principalmente a desinformacao.

Diante do desafio de buscar sustentagao e as bases tedricas para essa proposta chamamos
um grupo de trabalho intersetorial para a construcdo de diretrizes norteadoras de uma politica

publica bem como para a construgdo de direitos para esse publico alvo de debate nesse contexto.

CONSIDERAGOES FINAIS

Acreditamos na importancia do debate dessa temdtica nos mais diversos espacos da
sociedade, como forma de garantir a proposicdo e desenvolvimento de Politicas Publicas,
entretanto se faz necessario que esteja estabelecida nos marcos legal como forma de garantir os

direitos desse sujeito.

Mas para além de propor e articular acGes necessdrias para as pessoas com altas
habilidades em todo estado é preciso conhecer essa realidade e demanda, pois s6 assim essas
acoes poderdo se efetivar e se transformar em politicas publicas de acordo com as necessidades

especificas de cada sujeito, respeitando as suas diferencas.

Nesse sentido consideramos que nosso papel como gestor é provocar esse debate, e por
isso constituirmos um grupo de trabalho, com o objetivo de pensar propostas para uma lei que se
ocupe especificamente dessa temdtica e que seja encaminhada também pelo executivo, com aval

do Sr governador para a assembléia legislativa.

O que consideramos um grande avanco nessa proposta é o fato de que muitas propostas
legislativas vém de forma equivocada, ndo tendo nem mesmo a oportunidade de debate com o
grupo mais interessado pela tematica, antes de ir para votacdao, ocorrendo em muitos casos
situacdes que ndo respondem as necessidades das pessoas aos quais se destinam interferindo
significativamente nos seus interesses. Nesse contexto o gestor teve um papel fundamental no
desenvolvimento e articulacdo de politicas publicas para altas habilidades/superdotacdo.

Além disso, buscamos reunir instituicées de ensino superior do Estado, no intuito de levar a
temdtica para dentro das universidades. Representantes da UniRitter, Uniasselvi, Unisinos, IFRS e

PUCRS, estiveram presentes em debates com a proposta de levar para dentro das instituicbes mais
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conhecimento aos professores e melhor capacitd-los para que estejam aptos a reconhecer e
melhor lidar com alunos com altas habilidades/superdotagdo.

Reconhecer o contexto que envolve a tematica, percebendo cada individuo com altas
habilidades/superdotado de acordo com sua histéria de vida, nos ajuda a compreende as
necessidades desse sujeito em todas as dreas de atuacdo para além da educacdo na perspectiva

dos direitos humanos.
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