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Por uma sociologia publica: repensar a deficiéncia na otica
dos direitos humanos. Neste artigo recupera-se a proposta
de Michael Burawoy sobre o lugar da sociologia publica no
quadro das sociologias contemporéneas, aplicando-a aos estu-
dos da deficiéncia. Caracteriza-se este novo campo cientifico
e apresentam-se os resultados de um estudo qualitativo que
examina violagdes de direitos humanos, vividas em Portugal
por pessoas com deficiéncia, e os fatores sociopoliticos que lhe
estdo subjacentes. Conclui-se pela pertinéncia de uma socio-
logia publica da deficiéncia que dando voz as pessoas com
deficiéncia conceda espago para um ponto de vista da e sobre
a deficiéncia na sociologia contemporénea, numa perspetiva
simultinea de construgdo de conhecimento e interven¢do
social.

PALAVRAS-CHAVE: deficiéncia; direitos humanos; sociologia
publica.

For a public sociology: rethinking disability from the point
of view of human rights. In this article we recover the pro-
posal of Michael Burawoy on the place of Public Sociology in
the framework of contemporary Sociologies, applying it to the
Studies of Disability. This new scientific field is characterized
and the results of a qualitative study examining violations of
human rights of persons with disabilities in Portugal and the
socio-political factors that underlie it are discussed. It con-
cludes with the pertinence of a Public Disability Sociology that
gives voice to the disabled, giving space for a viewpoint of and
about the issue of deficiency in contemporary Sociology, while
also considering knowledge construction and social interven-
tion.

KEYWORDS: disability; human rights; Public Sociology.
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PAULA CAMPOS PINTO

Por uma sociologia publica:
repensar a deficiéncia na dtica
dos direitos humanos

INTRODUCAO

Quando em 2004, na reunido anual da asa, Michael Burawoy reclamou um
lugar para as sociologias publicas, abriu um debate que permanece aceso
nos nossos dias, criando um lastro de seguidores e criticos (Calhoum, 2005;
Kalleberg, 2005). Mas o que distingue afinal a sociologia publica de outras for-
mas de fazer sociologia? Que novidade encerra a proposta de Burawoy? Qual
a sua pertinéncia na produ¢ao socioldgica contemporanea?

Burawoy (2005) propde um modelo quadripartido de divisdo do traba-
lho socioldgico que se desdobra em sociologia das politicas (policy sociology),
focalizada na procura de solugdes para problemas concretos; sociologia pro-
fissional (professional sociology), que fornece os métodos, o conhecimento
acumulado, as questdes e os quadros conceptuais que orientam a atividade
cientifica socioldgica; uma sociologia critica (critical sociology), que examina
os fundamentos explicitos e implicitos, normativos ou descritivos da investi-
gacao, alertando para potenciais enviesamentos e propondo vias alternativas;
e uma sociologia publica (public sociology), que promove o didlogo reciproco
com publicos diversos — movimentos sindicais, associagdes comunitdrias,
organizagdes de direitos humanos ou outros. No desenvolvimento da Socio-
logia Publica os socidlogos trabalham “em estreita ligagdo com um publico
visivel, denso, ativo e frequentemente contra-corrente” (Burawoy, 2005,
p. 7; tradugdo da autora) com o qual desenvolvem um processo de “educagao
mutua” (Burawoy, 2005, p. 8). O projeto comum que os une é o de “tornar
visivel o invisivel, publico o privado, e validar estas ligagdes organicas como
parte integrante da vida socioldgica” (Burawoy, 2005, p. 8; traducao da autora).
Deste modo, o conhecimento gerado pela sociologia publica distingue-se pela
sua pertinéncia social e a responsabilidade primordial (accountability) do
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socidlogo publico joga-se perante o seu publico especifico. Tal ndo dispensa,
no entanto, a aplicagdo de métodos rigorosos, nem a fundamentagao do traba-
lho cientifico em sdlidas e elaboradas teorias ja que, sem estes elementos nao
poderad existir uma sociologia publica de qualidade (Burawoy, 2015). Promo-
ver e apoiar o florescimento da sociologia publica no quadro das sociologias
contemporaneas constitui hoje uma tarefa urgente e necessaria para revitalizar
a produgdo socioldgica e, particularmente, para “defender a humanidade” face
a atual conjuntura de expansdo do projeto neoliberal (Burawoy, 2015).

O desafio que Burawoy lanca afigura-se muito relevante quando aplicado
ao campo dos Estudos da Deficiéncia (Disability Studies). Area multidisciplinar
e recente do conhecimento cientifico, os Estudos da Deficiéncia emergiram na
década de 1980 no Reino Unido e na América do Norte, profundamente mar-
cados por uma ligagao simbidtica entre a academia e o movimento das pessoas
com deficiéncia. Tendo conhecido uma rapida expansdo em todo o globo ao
longo das ultimas duas décadas, os Estudos da Deficiéncia tém por objetivo
examinar o sentido, a natureza e as consequéncias da deficiéncia enquanto
construto social, convocando nessa analise areas disciplinares das humanida-
des, das ciéncias e das ciéncias sociais, mas com predominéncia da sociologia
(Barnes, Oliver e Barton, 2002). Desafiando uma visao da deficiéncia que a
reduz a um defeito ou anomalia individual, s6 possivel de ser corrigido ou
minimizado por intervenc¢ao médica ou de reabilitacdo, os Estudos da Defi-
ciéncia exploram modelos e teorias que examinam os fatores sociais, econdmi-
cos, politicos e culturais que definem socialmente a deficiéncia e contribuem
para determinar as respostas individuais e coletivas a diferenca. Neste sentido,
analisam as dindmicas sociais subjacentes a construgao das desigualdades que
as pessoas com deficiéncia enfrentam no seu quotidiano e ajudam a quebrar o
estigma que rodeia a deficiéncia e a incapacidade.

Desde a primeira hora, a pesquisa neste dominio caracterizou-se também
pela rejeicao de modelos tradicionais e positivistas de investigagao, que obje-
tificavam as pessoas com deficiéncia tomando-as como sujeitos passivos de
analise, e deste modo reproduziam relagdes assimétricas entre investigadores
e investigados no quadro do processo de investigacdo. Em alternativa as rela-
¢Oes convencionais de produc¢iao do conhecimento, consideradas “parasitarias”
(Hunt, 1981), a disciplina adotava modelos emancipatorios, inclusivos e par-
ticipados de investigacdo (Traustadottir, 2009) abrangendo um conjunto de
elementos distintivos: (1) um envolvimento pleno das pessoas com deficiéncia
e das suas organizagdes em todos os aspetos da investigagdo, assegurando que
o controlo e propriedade do processo de pesquisa pertencem simultaneamente
ao investigador e aos sujeitos da investigacao; (2) uma fundamentagao onto-
légica de toda a pesquisa no modelo social da deficiéncia, que abandona a



POR UMA SOCIOLOGIA PUBLICA: REPENSAR A DEFICIENCIA NA OTICA DOS DIREITOS HUMANOS

concegao essencialista e médica da deficiéncia enquanto condi¢ao inerente ao
individuo, reequacionando-a como a consequéncia de barreiras sociais, fisi-
cas e atitudinais, o produto da opressao social; e (3) uma rejeicdo do mito da
objetividade e neutralidade cientificas, ao qual se contrapde o imperativo do
investigador explicitar a sua posicdo ontologica e epistemologica e assegurar
que as suas escolhas metodologicas sdo rigorosas e transparentes (Abberly,
1987; Oliver 1992; Stone e Priestley, 1996; Barnes, Mercer e Shakespeare, 1999;
Barnes, 2008; Priestley, Waddington e Bessozi, 2010).

O compromisso com o dialogo que os modelos emancipatérios de pes-
quisa advogam expressa-se na disponibilizagdo dos saberes e competéncias do
investigador, colocando-os ao servigo das pessoas com deficiéncia e das suas
organizagoes. Neste sentido, o processo e o produto da investigagdo assumem-
-se, em si mesmos, como instrumentos para o empoderamento das pessoas
com deficiéncia, e elementos de transformacao social, visando a plena partici-
pacao e cidadania deste grupo (French e Swain, 2004).

Estes principios orientadores dos Estudos da Deficiéncia — estreitas par-
cerias entre investigadores e sujeitos de investigagdo com vista a andlise das
dimensoes social e cultural da deficiéncia e a dentincia dos aspetos econdmi-
cos e politicos da exclusdo e discriminagdo a ela associados - configura, no
nosso entender, um quadro tipico para o desenvolvimento de uma sociolo-
gia publica. Com efeito, o propédsito fundacional dos Estudos da Deficiéncia
enquanto drea cientifica — conferir visibilidade a problematica da deficiéncia,
tornando-a uma questdo publica e politica, em lugar de a manter privada,
marginal e essencializada nos individuos que vivem com incapacidades -
revela uma singular sintonia com o projeto das sociologias publicas, tal como
Burawoy (2005) o descreveu. Afinidade e articulagao que se refor¢ou de forma
muito significativa com a adogao pelas Na¢oes Unidas (2006) da Convengio
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia*, que ao colocar indelevelmente a
deficiéncia na agenda politica e social como uma questao de direitos humanos,
abriu novas possibilidades de investigacao e intervengao social.

Em Portugal, a area dos Estudos da Deficiéncia comega a dar os seus pri-
meiros passos, com alguns trabalhos cientificos ja publicados a nivel nacional
e internacional (Martins e Fontes, 2016; Pinto, 2011a; 2011b, 2016; Fontes,
2009; Martins, 2006, 2010; Veiga 2006). No entanto, no amplo espectro da
produgcéo cientifica das ciéncias sociais, e particularmente da sociologia, este
campo de estudos permanece incipiente e marginal. Neste artigo, abordam-se
as oportunidades de desenvolvimento de uma sociologia publica no contexto

1 Ao longo do texto referiremos este documento utilizando a sua designagdo completa, sigla
(cppD) ou apenas os termos Convengdo da Deficiéncia, Convengdo ou Tratado.
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dos Estudos da Deficiéncia em Portugal, particularmente em torno da moni-
torizagdo da Convengdo da Deficiéncia. O objetivo é demonstrar a viabilidade
e pertinéncia deste trabalho, “como parte integrante da vida socioldgica” por-
tuguesa. Os dados e a discussao apresentados emergem de um projeto de par-
ceria entre investigadores, organizacoes de pessoas com deficiéncia, entidades
privadas e publicas, que mais a frente descrevemos. Importa, porém, antes de
mais apresentar brevemente a Convengdo e caracterizar as mudangas funda-
mentais que ela introduz, no plano politico e sobretudo no da investigagao
nacional e internacional.

A CONVENCAO DA DEFICIENCIA COMO MUDANCA DE PARADIGMA:
IMPLICACOES PARA A INVESTIGACAO

Adotada a 13 de dezembro de 2006 pela Assembleia Geral da oNu, a Conven-
¢do sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) é um instrumento de
direito internacional que reafirma que fodas as pessoas com todos os tipos de
deficiéncia devem gozar de todos os direitos humanos e liberdades, em igual-
dade com os demais cidaddos. Portugal subscreveu a Convengao a 30 de margo
de 2007 e ratificou-a em julho de 2009, integrando-a assim no edificio juridico
nacional.

A cppD vem esclarecer e qualificar de que modo as diversas categorias de
direitos — economicos, civis, culturais, politicos e sociais - se aplicam as pes-
soas com deficiéncia, identificando dreas onde se deverao reforgar protecoes e
introduzir adaptagdes, de forma a permitir que as pessoas com deficiéncia pos-
sam exercer os seus direitos. Nesta medida, a cDPD reafirma a indivisibilidade,
interdependéncia e inter-relagdo de todos os direitos humanos, e a necessidade
de as pessoas com deficiéncia verem assegurado o pleno exercicio de todos os
direitos, em condigoes de igualdade com as/os demais cidadaos.

Um aspeto fundamental do novo Tratado é o modo como aborda a nogédo
de deficiéncia. Reconhecendo logo no predmbulo que a deficiéncia é “um
conceito em evolu¢do”, a CDPD apresenta uma definicdo ampla que “inclui as
pessoas que tém incapacidades duradouras, fisicas, mentais, intelectuais ou
sensoriais que em interagdo com varias barreiras podem impedir a sua plena e
efetiva participagdo na sociedade” Esta concegao radica no designado modelo
social da deficiéncia (Oliver, 1990) ao reconhecer que a deficiéncia ndo é o
resultado de incapacidades individuais, mas um produto da interacdo entre o
individuo e o seu meio ambiente.

Para orientar os Estados e outros atores na execugao das obrigacdes impos-
tas pela Convencao, o texto do Tratado explicita oito principios gerais que
estdo subjacentes a abordagem da deficiéncia na 6tica dos direitos humanos
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(oNU, 2006). Estes principios sao, de seguida, brevemente apresentados e dis-
cutidos.

Dignidade humana, autonomia e independéncia - Historicamente as
pessoas com deficiéncia nao foram encaradas como sujeitos de direito, porque
ndo se lhes reconhecia a capacidade de os exercer (Rioux, 2002). O principio
da dignidade humana contrapde-se a esta premissa ao afirmar que todos os
seres humanos sdo intrinsecamente dignos, facto que simplesmente decorre
da sua natureza humana e é independente de qualquer consideragdo sobre o
valor econémico ou social de cada pessoa. Vincular a no¢ao de autonomia a
dignidade permite ainda lembrar que, como “sujeitos” e atores, as pessoas com
deficiéncia tém direito a autodeterminacao e a escolher livremente onde, como
e com quem querem viver as suas vidas.

Nio-discriminac¢ao - A discriminac¢io com base na deficiéncia é definida
na Convengdo como

[...] qualquer distingdo, exclusdo ou restrigdo ... que tenha como objetivo ou efeito
impedir ou anular o reconhecimento, gozo ou exercicio em condigées de igualdade com os
outros, de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais no campo politico, econé-

mico, social, cultural, civil ou de qualquer outra natureza. [art.® 2.°]

A discriminagao é proibida pela Convengdo (art.° 5.°) que requer ainda que
os Estados tomem medidas para garantir que “adaptagdes razoaveis”, quando
necessarias, sao realizadas, para garantir que as pessoas com incapacidades
gozam ou exercem, em condi¢des de igualdade com as demais, de todos os
direitos humanos e liberdades fundamentais (art.c 2.°).

Igualdade entre mulheres e homens - A cppD reconhece que nem todos
os grupos sdo igualmente vulneraveis a discriminagao. As raparigas e as
mulheres com deficiéncia enfrentam “discriminagdes multiplas’, e, neste sen-
tido medidas especificas podem ser necessarias para lhes garantir o gozo pleno
dos direitos humanos e liberdades fundamentais (art.c 6.°).

Participagio e inclusao - A cppD reconhece explicitamente que a defi-
ciéncia resulta das restricdes a atividade socialmente impostas as pessoas com
incapacidades. Deste modo, procura reverter processos historicos de exclusdo
das pessoas com incapacidades, e garantir a sua participagdo na vida politica
e publica (art.° 29.°), no trabalho (art.° 27.°), na educagéo (art.° 24.°) nos sis-
temas de saude (art.° 25.°), na familia (art.° 23.°), na vida cultural, recreacao,
lazer e desporto (art.° 30.°) e na comunidade (art.c 19.°).

Acessibilidade - A participa¢do e inclusiao das pessoas com deficiéncia
exige condigoes de acessibilidade. O artigo 9.° da cppD reconhece esta inter-
dependéncia e estabelece que os Estados devem adotar normas minimas em
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matéria de acessibilidade, e assegurar que as entidades que disponibilizam ins-
talagdes e servigos publicos tomam em conta os aspetos de acessibilidade para
as pessoas com incapacidades.

Respeito pela diferenga - Uma participagdo plena e eficaz exige ainda o
respeito pela diferenca e o reconhecimento da incapacidade como parte da
diversidade humana. A luz da cppp, a igualdade nio sugere homogeneiza-
¢do, antes reconhece que a diferenca tem de ser acomodada (Minow, 1990), ja
que “habitar um corpo com incapacidades fisicas, sensoriais ou intelectuais é
[apenas] uma das muitas formas de estar no mundo” (Diniz, Barbosa e Santos,
2009, p. 65). Assim, a CDPD protege o direito das pessoas com deficiéncia a vida
(art.2 10.°), a liberdade e a seguranga (art.® 14.°), e exige que os Estados tomem
medidas que as protejam contra a exploragao, abuso e violéncia, incluindo nos
aspetos relacionados com o género (art.® 16.°).

Igualdade de oportunidades - Para autores como Quinn e Degener
(2002), o principio da igualdade de oportunidades no contexto da deficién-
cia implica um entendimento amplo do conceito que engloba a eliminagdo da
exclusdo estrutural das pessoas com deficiéncia em todos os setores da vida
(p. ex. através do reforco das oportunidades de educacéo e formagao), e o com-
bate as atitudes discriminatorias que no passado tém dificultado a sua inclusao
na sociedade. No entanto, foi o conceito de “igualdade de oportunidades”, e
ndo de igualdade de resultados, que a cDPD integrou como principio orien-
tador, impondo assim a necessidade de uma monitorizagao sistematica deste
tema.

O conjunto de principios acima descritos deve orientar os Estados e a
sociedade civil na implementac¢do dos direitos que a cpbpD contém. Mais do
que garantir direitos, por exemplo, a educagdo, a saide ou ao trabalho, importa
pois assegurar que a forma como esses direitos sao providos respeita principios
humanos basicos de igualdade, inclusdo, acessibilidade, nao-discriminagao,
dignidade, autonomia e respeito pela diferenga (Rioux, Pinto e Parekh, 2015).

O discurso dos direitos humanos no contexto da deficiéncia abre um
espago de novas possibilidades analiticas para a investigagdo socioldgica.
Desde logo, ao reconhecer a deficiéncia como parte integrante da experiéncia
humana, coloca em evidéncia a sua relevancia como objeto de estudo da socio-
logia. Em segundo lugar, ao afirmar principios como a dignidade humana e
o respeito pela diferenca, rompe definitivamente com anteriores concegoes
que confinavam os quadros explicativos da deficiéncia as esferas da religiao (a
deficiéncia como castigo ou béngdo divina) ou da biomedicina (a deficiéncia
como defeito ou anomalia) para os situar no plano ético das relagdes sociais.
Também por esta via, o tema da deficiéncia ganha novo interesse sociolégico.
Por ultimo, ao reconhecer que as pessoas com deficiéncia tém sido vitimas de
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discriminacao e de desigualdade em consequéncia nao das suas incapacidades,
mas de barreiras fisicas, simbolicas e comportamentais que lhes sdo erguidas
por sociedades ndo inclusivas, a copD muda “a causalidade da deficiéncia, des-
locando a desigualdade do corpo para as estruturas sociais” (Diniz, Barbosa e
Santos, 2007, p. 69). Neste sentido, a deficiéncia emerge como uma questio de
justica social. Cabera, pois, a sociologia analisar e desconstruir os processos
e estruturas opressivas que criam as desigualdades na vida das pessoas com
incapacidades, de modo a contribuir para a sua transformagao.

Ao colocar o foco na participacdo das pessoas com deficiéncia em todas as
esferas da vida social, e muito particularmente no acompanhamento e monito-
rizagdo da propria Convengdo, a CDPD abre ainda um espa¢o para o desenvol-
vimento de modelos emancipatérios de pesquisa sociolégica. E neste contexto
que surge o projeto DRpI-Portugal. Propondo-se avaliar as condigoes de exerci-
cio de direitos humanos das pessoas com deficiéncia em Portugal, este projeto
vai além da analise cientifica para prosseguir uma “politica de transformagao
social” (Devlin e Pothier, 2006, p. 12), que o aproxima dos principios que ani-
mam a sociologia publica. Com efeito, o objetivo final do trabalho desenvol-
vido, e que seguidamente se apresenta, ¢ o de promover o conhecimento sobre
as formas de violagdo da dignidade humana e discriminagao com base na defi-
ciéncia contribuindo assim também para ampliar a teoria e pratica socioldgica.

METODOLOGIA

O presente estudo recorre a metodologia desenvolvida pelo projeto Disabi-
lity Rights Promotion Internacional (DRPI). O DRPI é uma iniciativa de ambito
internacional e de natureza colaborativa, sediada na Universidade de York,
Toronto, Canada, que concebeu e testou um conjunto de instrumentos de
monitorizagao (guido de entrevista, grelha de andlise de leis e politicas, grelha
de analise de media), com o objetivo de documentar formas de discrimina-
¢do com base na deficiéncia, tendo por referéncia instrumentos de direitos
humanos internacionais, e em particular os normativos da cppp. Desde o seu
arranque em 2002 até aos dias de hoje, o DRPI jd promoveu projetos em mais
de 20 paises em todo o mundo.? O modelo do prPI radica numa abordagem a
deficiéncia baseada em direitos humanos, que afirma os direitos de cidadania
das pessoas com deficiéncia e investiga de que modo a discriminagéo pela defi-
ciéncia acentua a vulnerabilidade das pessoas com incapacidades a pobreza,
ao abuso e a outras situagdes de injustica social. O DRPI adota a defini¢do de

2 Para mais informagao sobre o projeto DRPI consultar a pagina web em http://drpi.research.
yorku.ca/

1017



1018 PAULA CAMPOS PINTO

deficiéncia proposta pela cppD, reconhecendo a interagdo entre incapacida-
des e barreiras sociais na produ¢ao da deficiéncia. Neste sentido, a deficiéncia
¢ entendida como uma experiéncia de desigualdade e discriminagdo, que é
partilhada por pessoas com diferentes tipos de incapacidades, independente-
mente das suas particularidades corporais. Foi também esta a defini¢do ado-
tada no presente estudo.

Os projetos DRPI inscrevem-se numa dinamica de investigacao partici-
pada e emancipatdria (Mercer, 2002). Assim, uma dimensédo essencial des-
tas pesquisas consiste na capacitagdo e empoderamento das pessoas com
deficiéncia, enquanto atores individuais e coletivos, para a participa¢do em
processos de monitorizagao. Este objetivo ¢ alcangado pelo envolvimento
de organizagdes de pessoas com deficiéncia em todas as etapas do projeto,
da selecdo de entrevistadores/as ao recrutamento de entrevistados/as, bem
como nas fases de andlise e dissemina¢do dos resultados. Esta dindmica
emancipatdria encerra também o objetivo final da pesquisa, que passa pela
dentuncia das barreiras sociais, simbdlicas e politicas que se colocam as pes-
soas com incapacidades numa sociedade que as deficientiza (Fontes, 2016) e
pelas possibilidades de agdo politica que emergem dos resultados da investi-
gacdo (Mercer, 2002).3

Para a realizagdo do estudo nacional, os instrumentos DRPI foram tradu-
zidos, revistos e adaptados a realidade portuguesa, de forma a garantir a sua
adequagao ao contexto cultural local. O guido das entrevistas, inicialmente
concebido apenas para aplicagdo em adultos, foi ainda ajustado para ser utili-
zado com adolescentes, com idades compreendidas entre os 12 e 0s 17 anos.

Neste projeto foram recrutados 12 entrevistadores/as, todos/as pessoas
com deficiéncia, e realizada uma acao de formagao que abordou tematicas
relacionadas com a deficiéncia na dtica dos direitos humanos e o processo de
monitorizagao, e onde a utilizagdo do guido de entrevista DRI foi treinada.
O facto dos/as entrevistadores/as serem pessoas com deficiéncia constitui um
ponto forte da abordagem do DRp1, contribuindo para criar uma atmosfera
de confianga reciproca, empoderamento e empatia entre entrevistadores/as e
entrevistados/as, que facilita a partilha de experiéncias num contexto de rigor
metodoldgico.

3 A este propdsito é pertinente referir que os resultados deste estudo serviram de base a
elaboragao do Relatério Paralelo de Monitorizagdo dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, sub-
metido pela sociedade civil portuguesa ao Comité das Nagoes Unidas relativo a cDPD, no ambito
do processo de avaliagdo do Estado portugués que decorreu entre agosto de 2015 e abril de 2016.
Para mais informac¢io consultar http://oddh.iscsp.ulisboa.pt/index.php/pt/2013-04-24-18-50-
23/publicacoes-dos-investigadores-oddh?start=3.
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O estudo incluiu a realizagdo de 60 entrevistas aprofundadas a adolescen-
tes e adultos com diversos tipos de incapacidades, em trés regides do pais:
Lisboa, Regiao Norte e Regido Sul. Esta dimensao de amostra foi considerada
adequada tendo em conta a natureza da investigagao, que se focaliza essencial-
mente na compreensio do sentido, contexto e processos envolvidos nas expe-
riéncias de deficiéncia de pessoas com incapacidades. A luz desta perspetiva,
uma abordagem qualitativa com recurso a entrevistas semiestruturadas, apli-
cadas a amostras relativamente reduzidas, tem sido preferida nos projetos DRPI
a utilizacdo da abordagem quantitativa, com amostras de grande dimensao.
Assim, ainda que a amostra utilizada nao seja estatisticamente representativa
da populagao portuguesa com deficiéncia, o cuidado que foi colocado no dese-
nho do plano de amostragem e no recrutamento de participantes, e a rigorosa
metodologia qualitativa seguida para a recolha e analise dos dados, permitem
extrair deste estudo um conjunto de informagoes aprofundadas que ilustram
de um modo muito detalhado os obstaculos que se colocam as pessoas com
deficiéncia no exercicio dos seus direitos humanos.

As/os participantes deste estudo foram recrutadas/os através das organi-
zagdes parceiras, utilizando uma abordagem mista que combinou a técnica
bola de neve, uma estratégia de amostragem reconhecida pela sua capacidade
de alcancgar grupos marginais e isolados (Lopes, Rodrigues e Sichieri, 1996)
com a amostragem estratificada ndo-representativa (Trost, 1986). Esta técnica
proposta por Trost (1986) garante a maxima diversidade num conjunto de
variaveis independentes consideradas relevantes para os objetivos do estudo,
assegurando assim o controlo de potenciais enviesamentos da amostragem
bola de neve. Nesta pesquisa foram identificadas quatro variaveis independen-
tes — o tipo de incapacidade, o sexo, o grupo etario e as habilita¢des literdrias.
Foi assim construida uma grelha combinando o tipo de incapacidade com
cada uma das outras variaveis. Utilizando as estatisticas disponiveis sobre pes-
soas com deficiéncia em Portugal, nomeadamente os resultados dos Censos
2011, das Estatisticas sobre o Emprego — Modulo ad hoc, 2012, e do Estudo de
Caracterizagdo da Populagao com Deficiéncia (Sousa et al., 2007), as diversas
células resultantes da grelha foram preenchidas com o nimero desejavel de
sujeitos a entrevistar. De acordo com a técnica bola de neve, as/os participan-
tes foram recrutados a partir das organizagdes parceiras, tendo em conta os
critérios definidos nas grelhas. As entrevistas so se realizaram apos confirmar
a disponibilidade e obter o consentimento informado de potenciais entrevis-
tados/as.

A entrevista semiestruturada inicia-se com duas perguntas abrangentes:
“O que lhe trouxe mais satisfagdo na vida ao longo dos tltimos cinco anos?
E quais os principais obstaculos ou barreiras que enfrentou?” Habitualmente
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os entrevistados nomeiam duas ou trés situagdes que os inquiridores depois
aprofundam para compreender as suas interligacdes com principios dos direi-
tos humanos. Este formato tem a vantagem de permitir aos entrevistados/as
selecionarem os temas que pretendem abordar. Em lugar de impor uma bate-
ria de questdes e condicionar as/os respondentes a focalizarem-se sobre ins-
tancias especificas de violagdo dos direitos humanos, a flexibilidade do guiao
de entrevista do DRPI permite as/aos investigadores compreender o sentido
que os direitos humanos adquirem na vida das pessoas com deficiéncia e as
principais barreiras que se colocam ao seu exercicio. Nesta pesquisa, enten-
demos por barreiras, os obstaculos, restricdes ou impedimentos que limitam
ou indeferem, a pessoas com incapacidades, o acesso a direitos especificos, tal
como estes se encontram definidos na cppp. As barreiras reportadas tradu-
zem-se pois na negag¢ao ou violagao de principios de direitos humanos, que as
pessoas com incapacidades enfrentam no seu quotidiano.

Com a duragdo média de uma hora, as entrevistas gravadas foram integral-
mente transcritas e depois codificadas e analisadas com o apoio do software
de analise qualitativa Nvivo 10. Uma grelha de codificagdo, também desen-
volvida no 4mbito do projeto internacional, guiou a codificagdo e analise dos
dados. A grelha compde-se de varios temas e subtemas, que por seu turno se
subdividem em multiplos cédigos. O principal tema intitula-se “Implicagoes
em Direitos Humanos”. Este tema ¢ utilizado para enquadrar os relatos reco-
lhidos nas entrevistas numa 6tica de direitos humanos. Os subtemas permitem
categorizar os relatos de experiéncias de vida em oito dominios: Acesso a Jus-
tica, Educacdo, Vida Intima e Familiar, Seguran¢a Econémica e Apoios Sociais,
Informagdo e Comunicagdo, Participagdo Social, Satide Habilitagdo e Reabilita-
¢do, e Trabalho. Em cada um destes dominios, os cddigos captam a realizagao
ou negagdo de cinco principios de direitos humanos: autonomia, dignidade,
participagdo inclusdo e acessibilidade, nao-discriminagdo e igualdade, e respeito
pela diferen¢a. A grelha de codifica¢do fornece uma defini¢do detalhada do
significado de cada um destes cddigos, tanto no seu polo positivo (afirma-
¢do do principio em causa) como no negativo (respetiva violagao ou nega¢ao).
Na contabilizagao das incidéncias de violagdo/negagdo e/ou de afirmagao dos
principios, a unidade de analise é o sujeito e ndo o numero de experiéncias
relatadas. Assim, nos dados que iremos apresentar, um/a participante que
tenha relatado duas experiéncias de negacao do principio da dignidade é ape-
nas contabilizado/a uma vez relativamente a esse principio.

De seguida apresentam-se alguns dos resultados obtidos com este estudo.
As entrevistas decorreram entre setembro de 2013 e maio de 2014.
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DESCRICAO DA AMOSTRA

As 60 entrevistas realizadas a pessoas com deficiéncia com idades superiores a
12 anos, tiveram lugar em trés regides do pais: Lisboa (36 entrevistas ou 60 %),
regido Norte (20 entrevistas ou 33,3 %) e regido Sul (4 entrevistas ou 6,7 %).
Todos os tipos de incapacidade estdo representados nesta amostra, havendo,
a semelhanca da distribuicdo demonstrada pela informacéo estatistica, maior
predominancia das tipologias de incapacidade motora (15 pessoas), cegueira
ou baixa visdo (12 pessoas) e incapacidade intelectual (10 pessoas).

QUADRO 1
Caracteristicas da amostra

Sexo
Caracteristicas Mulher Homem Total
31 29 60
12-17 6 2 8
18-25 5 5 10
Grupo
o 26-40 6 15
Etario
41-55 8 10 18
56-70 6 3 9
Motora 7 8 15
Psicossocial 5 3 8
Cego ou Baixa Visao 5 7 12
Tipo de . I
X Surdo ou Baixa Audicao 4 5 9
Incapacidade
Intelectual 5 5 10
Varias Incapacidades 4 0 4
Outros 1 1 2
N3ao sabe ler nem escrever 1 0 1
1.° Ciclo 5 2 7
Nivel de 2.9 Ciclo 6 6 12
Escolaridade 3.9 Ciclo 12 2 14
Ensino Secundario/Técnico 5 12 17
Ensino Superior 2 7 9
Nao tem Ocupacao 11 16 27
Ocupagao Remunerada 2 8 10
Ocupagdo nao Remunerada 2 0 2
Ocupacgao
Reformadajo 4 1 5
Estudante 11 4 15

Outros 1 0 1
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A amostra apresenta também uma distribui¢cdo por todos os escaldes de
habilitagdo literaria, apresentando uma maior incidéncia de entrevistados
nos escaldes com menores niveis de qualificagdes académicas (36 pessoas ou
56,7 %), incluindo uma pessoa que nao sabe ler nem escrever.

Em termos de ocupagdo, a amostra inclui também uma diversidade de
situacoes: estudantes/em formacéo, pessoas com atividade remunerada, com
atividade ndo remunerada, reformados e pessoas sem ocupagio.

Em sintese, considerando a caracterizacdo da amostra aqui descrita
pode-se concluir que o presente estudo incide sobre um conjunto de pes-
soas cuja variedade de situagdes socioecondémicas se traduz numa multi-
plicidade de quadros de vida que, por seu turno, refletem a diversidade de
experiéncias de exercicio de direitos humanos pelas pessoas com deficiéncia
em Portugal.

RESULTADOS

Para as/os participantes, todos os dominios analisados neste estudo surgem
marcados por barreiras ao exercicio dos seus direitos humanos, com desta-
que para as esferas da Participagao Social, do acesso a Seguranga Econdémica e
Apoios Sociais e do Trabalho. Nas figuras 1 a 3, quantificam-se os resultados.
Como indicam as figuras 1-3, os relatos recolhidos denotam a ocorrén-
cia de violagdes em todos os principios de direitos humanos considerados,
embora com diferentes incidéncias. Assim, para as mulheres com deficiéncia
entrevistadas, o desrespeito pela diferenga, a violagdo da dignidade e a exclusdo
surgem como as formas mais frequentes de violagao de direitos humanos, sen-
do-o também para os homens, mas no caso deles, a par ainda com situagdes
de discriminagdo. Ja a negagdo de autonomia emerge como a violagdo menos
referenciada por ambos os sexos, mas ainda assim referida por mais de metade
das mulheres entrevistadas (e apenas cerca de '/s dos homens). Embora se
verifique nesta amostra uma ligeira tendéncia para maior incidéncia de rela-
tos de negagdo ou violagao de principios de direitos humanos por parte das
mulheres, esta relagdo s6 é significativa no que diz respeito a incidéncia de
experiéncias de negacdo de autonomia e violagio da dignidade* (p<o,1). Ja
no que se refere a idade, ndo foram encontradas relagdes significativas. Por
seu turno, o nivel de escolaridade revela uma relagao significativa com a inci-
déncia de experiéncias de violagdo da dignidade (p<o,1) e de desrespeito pela

4  Foram realizados testes exatos de Fisher, segundo a extensao proposta por Freeman e
Halton (1951), para todos os Principios de Direitos Humanos, cruzando-os com as seguintes
variaveis independentes: sexo, grupo etério e nivel de escolaridade.
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FIGURA 1
Experiéncias de afirmagao ou negagao de principios de direitos humanos de pessoas

com incapacidades, por sexo e principio (%)
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FIGURA 2

Experiéncias de afirmagdo ou negacgao de principios de direitos humanos de pessoas
com incapacidades, por grupo etario e principio (%)
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FIGURA 3

Experiéncias de afirmagao ou negagao de principios de direitos humanos de pessoas
com incapacidades, por nivel de escolaridade e principio (%)
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de autonomia da dlgnldade pela diferenga

Até ao 3.° Ciclo . Ensino Secundario/Técnico . Ensino Superior

Al

1023



1024 PAULA CAMPOS PINTO

diferen¢a (p<o0,01). De seguida analisam-se em maior detalhe estes dados,
desenvolvendo-se uma andlise bivariada apenas nos casos em que se identifi-
caram relagdes significativas.

DESRESPEITO PELA DIFERENCA

“Ha os dois polos: ha aquele [em] que a pessoa é ajudada porque é coitadinha (...) Ou entdo

¢ ignorada, é passada ao lado e acabou”. [Homem, 68 anos]

“A pessoa que tem deficiéncia é vista como coitadinho e essa palavra para mim nao

existe no meu diciondrio”. [Mulher, 44 anos]

No quadro da presente investigacao, o respeito pela diferenca envolve o
reconhecimento e aceitagdo das pessoas com deficiéncia como parte integrante
da diversidade humana. Neste sentido, considera-se desrespeito pela diferen¢a a
esteriotipagem ou rotulagem da pessoa com base na deficiéncia e a auséncia de
atengdo adequada as necessidades relacionadas com as incapacidades fisicas,
intelectuais e sensoriais dos sujeitos entrevistados.

De acordo com os relatos recolhidos, a existéncia de preconceitos e este-
reotipos face as pessoas com deficiéncia ocorre em todos os dominios analisa-
dos sendo, no entanto, mais premente nos dominios da Participagdo Social, do
acesso a Seguran¢a Economica e Apoios Sociais e do Trabalho. Imagens negati-
vas e derrogatorias da deficiéncia surgem assim como uma causa limitadora de
oportunidades de inclusdo e participa¢do social, como um participante rela-
tava:

Eu preciso de ajuda para me levantar, para fazer a higiene pessoal e etc., e acho que as
pessoas, nesse aspeto, pensam que uma pessoa que esta nessa situagio (...) ndo pensa como
uma pessoa que faz tudo sozinha (...) Acho que 0 modo [como] tratam as pessoas [com
incapacidades], [como se fossem] um bocado imaturas, como criangas e, pronto, [como]
pessoas que s6 precisam de comer e dormir e mais nada (...). E o rétulo do coitadinho.

[Homem, 29 anos]

Atitudes negativas, preconceitos e crencas face a deficiéncia tém sido
apontados como uma das barreiras que restringem a participagdo das pes-
soas com deficiéncia na sociedade (Fontes, 2016; wHO & World Bank, 2011).
A prevaléncia de imagens estereotipadas e negativas da deficiéncia faz-se sen-
tir de forma particularmente aguda no mercado de trabalho, onde muitas pes-
soas com deficiéncia sdo desvalorizadas nas suas competéncias e rejeitadas,
como explicita o seguinte entrevistado:
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O trabalho que eu ia ter era uma espécie de call-center, mas nao era para receber cha-
madas. Era para emitir chamadas, ou seja, eu ia vender o telefone fixo, e para isto eu tinha
que andar com o telefone e com o microfone e com o computador a frente. E isso de certeza
que os levou a ndo me seleccionarem. (...) Eu disse: ndo ha problema nenhum com a minha
visdo, tenho um computador portatil, a minha vida sempre foi trabalhar com o computador
e eu adapto o computador a mim, ponho tudo, o rato com a seta maior, com a seta ama-
rela, ponho tudo maior e nao ha problema nenhum. Mas acho que isso foi um ponto. (...)
E eu acredito que se fosse uma pessoa toda bonitinha, e que visse bem e tal, era diferente.

[Homem, 50 anos]

Sendo certo que quase todos os trabalhos podem ser executados por pes-
soas com incapacidades quando os ambientes de trabalho lhes sdo acessiveis
(wHO & World Bank, 2011), relatos como este demonstram a persisténcia
de equivocos face a deficiéncia e ignorancia do papel que, nos dias de hoje,
as tecnologias de apoio tém na facilitagdo da funcionalidade de pessoas com
incapacidades, nomeadamente em contexto laboral (Butler et al., 2002). Estes
resultados, que sdo corroborados pela literatura internacional (Darcy, Taylor e
Green, 2016; Jones, Latreille, Sloane, 2006), podem ajudar a explicar por que
foi nos grupos etarios dos 18-25, e sobretudo dos 25-55 anos — os anos de vida
adulta e ativa por exceléncia — que identificimos maior prevaléncia de relatos
de desrespeito pela diferenga.

Em oposicao a esta perspetiva, o respeito pela diferenca implicaria a aco-
modagao das incapacidades e das necessidades especificas que delas decorrem,
através da disponibilizacdo de politicas e apoios. Na auséncia destas medidas,
as pessoas com incapacidades vém-se impedidas de participar em condi¢oes
de igualdade com os demais. A sua desigual participa¢io, no entanto, é natu-
ralizada e atribuida as caracteristicas dessas incapacidades e assim se reforcam
os estereotipos de dependéncia e incompeténcia que permanecem associados
a deficiéncia.

DISCRIMINACAO E DESIGUALDADE

“Trabalhava de noite e de dia, aos fins-de-semana, sem descanso semanal (...) Eu senti que

estava a ser usado (...) a ser explorado” [Homem, 41 anos]

A discriminagdo ocorre quando as pessoas com deficiéncia experienciam
qualquer distingdo ou restri¢do, com base nas suas incapacidades, negando-
-lhes o reconhecimento dos seus direitos humanos e liberdades. As atitudes
preconceituosas face a deficiéncia estdo frequentemente na base dos compor-
tamentos discriminatorios de que sdo alvo as pessoas com incapacidades na
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sociedade portuguesa (Fontes, 2016). Mais uma vez, ¢ no mercado de traba-
lho que a discriminagio frequentemente se faz sentir. Empregadores e chefias,
subestimando as competéncias e potenciais contributos das pessoas com defi-
ciéncia, olham-nas apenas pelo prisma das suas incapacidades.

Os relatos que expressam a desigualdade de tratamento no emprego sao
inimeros neste estudo e incluem situacdes de diferencas salariais por trabalho
igual, como se evidencia no seguinte relato:

Porque nos [pessoas com deficiéncia] temos sempre que dar mais do que os outros, isso
¢ garantido, temos sempre que dar mais. E ai estamos em desvantagem logo a partida. Por
exemplo, quando eu estive a trabalhar em publicidade, estive dois meses sem receber. Os
meus colegas receberam e eu [nao]... As pessoas nao sdo estiipidas, sabem que eu estava
ali, dificilmente conseguiria ir para outro sitio. Portanto, estava garantido. Pagaram aos
meus colegas e a mim ndo me pagaram. Talvez seja o exemplo maior, o estagio. [Homem,

30 anos|

A pesquisa tem mostrado que as pessoas com deficiéncia sofrem dis-
crimina¢do no mercado de trabalho, permanecendo numa situagdo de des-
favorecimento face a trabalhadores/as sem deficiéncia no que diz respeito a
aspetos como o numero de horas de trabalho realizadas, as remuneragoes, as
taxas de emprego e desemprego (Krause e Reed, 2010; Edwards e Boxall, 2010;
Fabian, Ethridge e Beveridge, 2009). Também em Portugal se registam dife-
rencas entre a populacdo com e sem deficiéncia, relativamente aos niveis de
empregabilidade: segundo dados do Eurostat, em 2014 as taxas de emprego
de mulheres e homens com deficiéncia situavam-se cerca de 20 p.p. abaixo das
de mulheres e homens sem deficiéncia, ao passo que as taxas de desemprego
se elevavam cerca de 15 p.p acima da média da populacido sem deficiéncia
(Pinto, Kuznetsova e Neca, 2017). Estes dados revelam a necessidade de poli-
ticas publicas que promovam o combate a discriminag¢ao, e mais ainda da sua
eficaz monitorizagao e fiscalizagdo (WHO e World Bank, 2011), estratégias que
se revelam ainda débeis no contexto nacional (Fontes, 2016; Pinto, Kuznetsova
e Neca, 2017).

A discriminagdo expressa por atitudes e comportamentos individuais, ou
por politicas e praticas institucionais, ¢ uma violagdo grave de direitos huma-
nos, com impactos muito negativos na qualidade de vida, nas oportunidades
e no exercicio da cidadania. A cpPD proibe expressamente todas as formas
de discriminagdo com base na deficiéncia; na sociedade portuguesa, contudo,
este objetivo afigura-se ainda uma meta distante.
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EXCLUSAO E INACESSIBILIDADE
Al, também senti que ndo tinha lugar... porque era deficiente. [Mulher, 66 anos]

Na andlise da nega¢do do principio da participagdo sdo consideradas as
experiéncias de segregacdo e isolamento com base na deficiéncia, incluindo a
falta de acessibilidade. Com efeito, para participar na vida social, econémica e
cultural, as pessoas com incapacidades precisam de ambientes acessiveis. Mas
este ¢ um principio que lhes é frequentemente negado, porque o meio edifi-
cado, os sistemas de transportes, de informagdo e comunica¢ao foram con-
cebidos sem ter em conta as suas necessidades e surgem assim como espagos
inacessiveis, tal como o seguinte relato atesta:

Dentro da cidade de Lisboa é os passeios que sdo muito altos, ou os obstaculos nos
passeios. Porque muitas vezes as pessoas ndo podem circular no passeio, tém de circular
na estrada, porque ou tem sinais a bloquear o caminho, ou tem caixotes do lixo, ou mesmo
0s passeios ndo tém nenhuma zona baixa onde se possa subir e descer com seguranga (...)
E, depois, tem alguns monumentos (...) que nao tém rampas, que nao tém acessibilidades
para pessoas com deficiéncia. (...) As pessoas nao podem usufruir, digamos, desses espa-

¢os. [Homem, 29 anos]

As experiéncias individuais de negac¢do do principio da Participa¢do nao
se restringem ao uso de espagos fisicos. De acordo com os relatos recolhidos,
resultam ainda da insuficiéncia de servicos de apoio como transportes adap-
tados ou interpretacdo em Lingua Gestual Portuguesa ou, ainda, da inexistén-
cia de servigos de assisténcia pessoal que facilitem a participa¢do na vida em
comunidade. A lacuna em termos de Servico de Intérprete de Lingua Gestual
Portuguesa aqui apresentada é exemplificativa:

Eu preciso de ajuda, ndo ¢, e no futuro se houvesse intérprete era um alivio para nds. Se
ndo houver ninguém para me ajudar, nem pai nem mae nem familia, como é que é? Num
hospital ou no tribunal ou na policia ou na seguranca social, variadissimas coisas, num
banco - deveriam ter intérprete todas as instituigdes. E um direito! Os surdos necessitam de

intérprete, isso seria bom. Sem ser a familia, um intérprete! [Mulher, 26 anos]

No 4mbito dos apoios a deficiéncia, a disponibilizacido de servicos de assis-
téncia pessoal tem sido evidenciada como um contributo particularmente
decisivo para a qualidade de vida, inclusdo e participacao social das pessoas
com diferentes tipos de incapacidades (Askheim et al., 2012; Misra, Orslene e
Walls, 2010; Verdonschot et al., 2009). Este tipo de resposta social s6 agora da
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os primeiros passos em Portugal e era inexistente no momento de realiza¢ao
deste estudo. A cppD aborda de forma muito direta esta questdo no artigo 19.°,
interligando-a com o direito a vida independente. As pessoas com deficiéncia
desejam, e tém o direito, de participar como iguais na vida social, econémica
e cultural das suas comunidades. Negar-lhes as condigdes para uma efetiva
participagdo constitui uma violagao dos seus direitos de cidadania.

VIOLACAO DA DIGNIDADE

Na altura sai da entrevista e chorei. Escondi-me para que ninguém me visse chorar. Porque

acho que foi humilhante demais. [Homem, 50 anos]

A violagdo da dignidade humana das pessoas com deficiéncia ocorre
quando elas se sentem depreciadas nas suas experiéncias e opinides e sofrem
danos fisicos, psicolégicos e/ou emocionais pelo tratamento que recebem
de terceiros. Neste estudo, os relatos de violagdes ao principio da dignidade
humana surgem com mais frequéncia nos dominios do Trabalho e da Partici-
pagdo Social, bem como no contexto da Vida Intima e Familiar.

As situagdes de rejeicao sistematica no mercado de trabalho por causa das
suas incapacidades (reportadas por um terco das/os entrevistadas/os neste
estudo) levam as pessoas a sentirem-se humilhadas e frustradas, conforme
ilustram os seguintes testemunhos:

Frustrado (suspiro). Frustrado, eu acho que ¢ o adjetivo que melhor pode qualificar.
A frustragio de querer fazer mais e nio conseguir. E querer resolver a vida e estamos sempre
a levar pontapés e é mesmo muito dificil de levantar (...) Ja sdo 6 anos de inatividade em 14
anos. E isto deixa-nos um bocado em baixo, ndo é? Vamos sempre aos solavancos, nunca
nos ddo a possibilidade de poder assentar, poder fazer projetos para a nossa vida... Por isso

acho que sim, a frustragio, acho que é o adjetivo que melhor qualifica. [Homem, 45 anos]

Mesmo aqueles que ja estdo inseridos no mercado de trabalho nao ficam
imunes a situagdes de desrespeito pela diferenca e até assédio e abuso por parte
de colegas ou chefias. Uma entrevistada relatava o seguinte episodio:

Foi uma situacdo em que se pode dizer que as pessoas ndo estio mesmo preparadas
para a diferenga. Vindo eu a caminho do meu lugar num open space, e sentindo uns passos
pesados atras de mim, pensei: é alguém que quer passar; paro e viro-me para trds para dar
passagem a pessoa. Quando me viro, deparo-me com o meu chefe que vinha atrds de mim
a imitar a forma como eu ando (...) Senti-me gozada (...) alids, penso que qualquer pessoa

que ¢é ridicularizada assim sente-se inferiorizada. [Mulher, 43 anos]
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Se os preconceitos e as concegdes sociais dominantes negativas sobre as
pessoas com deficiéncia, por um lado, estdo na base da sua exclusdo e mar-
ginalizagdo sistematica, por outro lado, fazem emergir nestas sentimentos de
inferiorizagdo e desvalorizagao que afetam a sua dignidade pessoal, como um
outro participante relatava:

Sentia que ndo me davam muito valor (...) Sinto que sdo pessoas que tém os seus ami-
gos, tém pessoas que tém mais estatuto que eu e sdo pessoas normais (...). Eu tentei convi-
ver com eles, estar nos sitios com eles, sé que nunca me convidavam. Muitas vezes fazem
anos, pronto, fazem programas, é rarissimo convidarem-me para alguma coisa, e isso faz-

-me sentir triste, desanimado, faz-me sentir inferior. [Homem, 58 anos]

Tem sido largamente reconhecido (Pestka e Wendt, 2014; Thiara, Hague
e Mullender 2011; Nixon 2009), e as experiéncias recolhidas neste estudo
também o revelam, que muitas pessoas com deficiéncia (particularmente
mulheres) sdo vitimas de danos fisicos, psicolégicos e/ou emocionais. A inca-
pacidade fisica e/ou intelectual e a dependéncia no que se refere aos cuidados
colocam as pessoas com incapacidades em situacdo de grande vulnerabilidade
e expdem-nas a situagdes de violéncia fisica e verbal no quadro da vida intima
e familiar (Pinto, 2016). O testemunho que se segue, ilustrativo de uma situa-
¢do de violéncia de género, revela as dificuldades especificas com que rapari-
gas e mulheres com deficiéncia se defrontam, pelo grande isolamento em que
muitas vivem:

O meu marido faz-me companhia mas é um bocadinho malcriado, eu vou-lhe ja dizer,
nio ¢é? Tenho que dizer, tenho que desabafar! E um bocadinho malcriado, chega a casa
trata-me mal até com uma faca ja me ofereceu. Ele trata-me muito mal desde que chego
a casa, comega-me a chamar nomes [choro] chama-me tudo e eu sinto-me ja cansada de
ouvir a voz dele, [choro] ja (ele) com o dlcool trata-me muito mal, [choro] manda-me com
as coisas para o chdo, pisa-me as coisas, e eu... ja estou farta! Nao tenho ninguém que me

ajude!”. [Mulher, 56 anos]

Também a relacdo com os progenitores nem sempre é de apoio e suporte.
Uma outra mulher, mais jovem, recordava desta forma uma intera¢do com o pai:

A coisa que me d6i mesmo ¢ o meu pai. Ele virou-se uma vez para mim e disse-me
“vocé é deficiente’, disse mesmo assim na minha cara! Eu olhei para ele e a minha camisola
molhou-se toda de lagrimas. Ele disse-me “tu és deficiente, tu nunca vais conseguir nada na
vida! Vais depender sempre das pessoas para te ajudarem! Nunca vais conseguir nada por

ti! Vais ser sempre um peso para os outros!”. [Mulher, 20 anos]
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Neste estudo, encontramos maior incidéncia de relatos de violagdo da
dignidade nas/os participantes mais velhos (p<o,1) e nas mulheres (p<o,1).
Estes dados sao coincidentes com resultados de pesquisa internacional que
sublinham a acrescida vulnerabilidade de muitas raparigas e mulheres com
deficiéncia a situagoes de violagdo da dignidade. Em sociedades onde a ordem
de género impde como arquétipo universal de beleza feminina apresentar um
corpo saudavel e esbelto, a realidade vivida por muitas mulheres com incapa-
cidades colide com o modelo socialmente valorizado (Monedero et al., 2014;
wHO e World Bank, 2011). A distancia que as separa desse padrao ideal torna-
-se o fundamento para a discriminagdo de que sdo alvo, e que a for¢a de tanto
ouvirem repetir, também elas interiorizam e reproduzem, nao sem que isso lhes
cause um enorme sofrimento pessoal. Uma outra entrevistada confidenciava:

Ha uma outra situagdo que também me faz sentir deveras diferente e diminuida. Vocés
vém que eu ndo sou muito bonita, mas também nao sou feia; e o facto de nao ser bonita,
ou de ter ou nao ter uma perna comprida e outra curta, e ser diferente, seja o que for, nao
devia ser impeditivo de ter relagdes sexuais. Visto que, se hd amor, e tudo isso se mantém,
tudo isso se deveria manter. Eu desde que tive o acidente (...), hd 14 anos que o meu marido
ndo me toca. Porque eu tenho o pescogo ao lado porque eu ndo ando como andava anti-
gamente... De resto é s, porque de resto eu tento manter-me arranjada e tdo bem quanto

possivel para ele, ndo é?2”. [Mulher, 43 anos]

A vulnerabilidade a situagdes de erosio da dignidade acentua-se com a
idade, sobretudo quando esta se faz acompanhar de acrescida fragilidade fisica e
dependéncia, compelindo as pessoas com incapacidades e necessidades elevadas
de apoio a lutar pela sua dignidade e integridade no contexto de relagdes quoti-
dianas de cuidados (Wadensten e Ahlstrom, 2009). Este dado suscita uma refle-
x40 sobre a importancia da formagéo ética dos cuidadores formais e informais,
de modo a que os cuidados prestados a pessoas com incapacidades respeitem a
sua dignidade humana e promovam o seu empoderamento e cidadania ativa.

NEGACAO DE AUTONOMIA
“Eu ndo quero que decidam o que eu tenho que vestir”. [Mulher, 19 anos]

A autonomia corresponde ao direito que assiste a todo o ser humano de
exercer escolhas livres e esclarecidas em assuntos que dizem respeito a sua vida.
No passado, como nos dias de hoje, a deficiéncia tem servido de justificagdo
para cercear este direito, no pressuposto de que as pessoas com incapacidades
nao sabem, nao podem, ou nao querem, tomar decisoes por si mesmas.
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A incidéncia de experiéncias de nega¢ao de autonomia apresenta uma
diferenca significativa no que diz respeito ao sexo (p<o0,1), com as raparigas
e mulheres com incapacidades a expressarem maior frequéncia desta forma
de abuso. Tais relatos ganham particular dimenséao na esfera familiar, eviden-
ciando a imposi¢do de limitagdes a expressao individual e a tomada de decisdo,
resultantes de atitudes de sobreprote¢do familiar. Exercida sobretudo sobre as
raparigas, a sobreprotecdo parental revela-se pois opressiva como ilustra o
seguinte excerto de uma mulher com 24 anos de idade e uma incapacidade na
mobilidade, entrevistada para este estudo:

L4 estd, ¢ o tal cuidado que eles tém. Eles proprios necessitam de ter esse cuidado para
comigo porque estao sempre com medo que me acontega alguma coisa. Claro que estou
sozinha em casa, que faco... pronto essas coisas. Mas sair sozinha, nio saio. Porque, 14 esta,

¢ 0 medo. [Mulher, 24 anos]

A capacidade de autodeterminagdo é o produto de fatores socio-ambien-
tais (Deci e Ryan, 2008; Wehmeyer e Palmer, 2003). Os investigadores que tém
estudado este tema sublinham a importancia de aspetos como a comunicagdo
positiva e o feedback no desenvolvimento de sentimentos de autoconfianca e
competéncia, chamando a atengao para o papel que as familias podem desem-
penhar junto das/os jovens ao proporcionar ambientes de autonomia com
apoio (Wehmeyer e Palmer, 2003). Os resultados deste estudo, no entanto,
apontam em sentido contrario aquele que estes tedricos sugerem. Uma vez
mais prevalece a imagem da pessoa com deficiéncia como alguém incapaz de
se governar a si mesmo/a, criando situagoes de desigualdade e injustica, que
configuram violagdes dos seus direitos humanos.

CONCLUSAO

Os dados empiricos acima apresentados revelam um padrao de discriminagio,
desigualdade e desvalorizagdo social que marca a experiéncia da deficiéncia
na sociedade portuguesa. Estes resultados permitem-nos concluir que a defi-
ciéncia emerge no confronto com ambientes fisicos e sociais nao inclusivos,
que impdem restri¢des ao que as pessoas com incapacidades podem ser e fazer.
Deste modo, a exclusdo que as pessoas com deficiéncia experienciam nio é o
produto inevitavel das suas incapacidades, ¢ antes a consequéncia previsivel do
limitado acesso que lhes ¢ dado a oportunidades de educagdo e de emprego,
mobilidade, informagdo e utilizacdo dos espagos publicos, numa sociedade
concebida para responder apenas as necessidades de pessoas sem deficiéncia.
A marginalizagdo social e econémica das pessoas com deficiéncia resulta, ainda,
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da insuficiéncia de apoios de assisténcia pessoal que lhes permitam concretizar
projetos de vida independente, e da prevaléncia de representagdes sociais nega-
tivas sobre a deficiéncia. Todos estes fatores, que configuram formas insidiosas,
sistematicas e persistentes de violagdo de direitos humanos, comprometem for-
temente as possibilidades de participagdo social e remetem as pessoas com defi-
ciéncia para uma condigdo de “cidadaos invisiveis” (Quinn e Degener, 2002).

No discurso dominante, a “invisibilidade” das pessoas com deficiéncia tem
sido entendida e aceite como natural, e encarada como decorrente das suas
incapacidades. O que este estudo, no entanto, demonstra é que a deficiéncia se
constrdi socialmente e, nesta medida, para explicar o que ela significa, importa
identificar e desconstruir as estruturas que produzem as experiéncias de desi-
gualdade e a discriminagdo no quotidiano destas pessoas.

Do reconhecimento de que a sociedade é responsavel pela criagdo da
deficiéncia decorre a nogao de que as pessoas que a sociedade constr6i como
deficientes devem afinal ser tratadas como iguais e devem ter as suas necessi-
dades atendidas por uma questao de direitos, e ndo por um ato de beneficéncia
publica (Gostin, 2001). E é neste ponto que uma vez mais os Estudos da Defi-
ciéncia encontram a sociologia publica. Ao contribuir para explicitar, tornando
“visiveis” e “publicas’, as faces sociais, econdmicas e culturais da opressao que
tem mantido as pessoas com deficiéncia isoladas, inferiorizadas e ignoradas na
sociedade portuguesa (Young, 1990), a presente investigacao aprofunda o dia-
logo com o movimento social das pessoas com deficiéncia. Mais ainda, coloca-
-se ao seu servico na defesa de politicas pablicas que promovam direitos de
cidadania, em particular o direito a participacio e aos suportes para alcangar
uma vida com dignidade e autonomia.

A ratificagdo da cppD pelo Estado portugués exprime o reconhecimento
politico da deficiéncia como uma questdo de direitos humanos, de justica
social e de promogdo da igualdade. Repensar a deficiéncia nesta dtica é um
enorme desafio para toda a sociedade. Aos socidlogos competira monitorizar
e analisar os avangos conseguidos, e bem assim os desafios que persistem. Um
tal projeto, que dirfamos de uma sociologia publica da deficiéncia em agao,
mais do que dar voz as pessoas com deficiéncia, faz delas parte integrante da
sociedade, e assim concede espaco para um ponto de vista da e sobre a defi-
ciéncia na sociologia contemporanea, numa perspetiva simultanea de constru-
¢do de conhecimento e intervencdo social, pela “defesa da humanidade”?

5  Este artigo resulta do projeto “Indicadores Sociais para a Monitorizagdo dos Direitos
Humanos da Deficiéncia” financiado pela Fundagao para a Ciéncia e Tecnologia (Projeto pTDC/
IVC-50C/4708/2012). A autora agradece o apoio da ECT, a colaboragio prestada pelas assistentes
de investigacdo Diana Teixeira e Ofélia S4, e os contributos muito tteis dos/as revisores/as, sobre
uma versdo anterior deste artigo.
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