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Resumo: O Movimento pela Vida Independente para Pessoas com Deficiéncia tem ao longo das tltimas quase
cinco décadas reconfigurado as politicas sociais na area da deficiéncia em diferentes paises do mundo ocidental.
Neste movimento conjugam-se, sem contradi¢ao, alguns dos valores que estruturam o individualismo moder-
no e as concepgdes liberais de autonomia e da responsabilidade individual. Este artigo faz uma arqueologia
deste movimento, de forma a situarmos a reivindicagdo por uma Vida Independente nas agendas do presente
das organizacdes e do movimento de pessoas com deficiéncia, e de forma a refletir sobre o modo como a Vida
Independente para pessoas com deficiéncia integra e articula alguns dos valores e concep¢des dominantes nas
sociedades capitalistas ocidentais.
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Independent Living for Disabled People: from individualism to self-determination

Abstract: The Independent Living Movement for Disabled has over the past five decades reconfigured social policies
in the area of disability in different countries of the Western world. This movement combines, without contradic-
tion, some of the values that structure modern individualism and liberal conceptions of autonomy and individual
responsibility. This article makes an archaeology of this movement, in order, to situate the demand for Independ-
ent Living in the present agendas of the organizations of disabled people and of the Disabled People’s Movement.
Hence, it reflects on how Independent Living for disabled people integrates and articulates values and conceptions
dominant in western capitalist societies.
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Vida independiente para personas con discapacidad: del individualismo a la autodeterminacion

Resumen: El Movimiento de Vida Independiente para Personas con Discapacidad /Diversidad Funcional en
las ultimas cinco décadas ha reconfigurado las politicas sociales en el area en diferentes paises del mundo occi-
dental. Este movimiento combina, sin contradiccion, algunos de los valores que estructuran el individualismo
moderno y las concepciones liberales de autonomia y responsabilidad individual. Este articulo hace una arque-
ologia de este movimiento, con el fin de situar la demanda de Vida Independiente en las agendas actuales de las
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organizaciones de personas con discapacidad y del Movimiento de Personas con Discapacidad. Por lo
tanto, reflexiona sobre como la vida independiente para personas con discapacidad integra y articula
los valores y concepciones dominantes en las sociedades capitalistas occidentales.

Palabras clave: Discapacidad; Vida independiente; Autodeterminacion; Capacitismo; Portugal.
INTRODUCAO

O Movimento pela Vida Independente para Pessoas com Deficiéncia surge nos Estados Unidos da
América (EUA) no final da década de 1960, tendo o primeiro Centro de Vida Independente sido cria-
do em Berkeley em 1972 (Djong, 1979). Na Europa, ndo obstante a emergéncia de grupos organizados
de pessoas com deficiéncia a partir da década de 1970, maioritariamente ex-residentes de unidades
residenciais em busca de solugdes alternativas para as suas vidas, este movimento desponta apenas na
década de 1980. A sua emergéncia ¢ o resultado de varios fatores, entre os quais se contam o ano inter-
nacional da pessoa com deficiéncia (1981), as medidas propostas no Programa Mundial para as Pes-
soas com Deficiéncia aprovado pela Assembleia Geral das nagdes Unidas em 1982 (Resoluc¢ao 37/52,
de 3 de dezembro de 1982) e, acima de tudo, o contacto estabelecido entre ativistas pelos direitos das
pessoas com deficiéncia americanos e europeus, de paises como a Alemanha, o Reino Unido e a Sué-
cia. O primeiro congresso internacional de Vida independente na Europa, realizado em Munique em
1982, constituiu, precisamente, uma importante plataforma de contacto entre ativistas pela Vida Inde-
pendente desses dois continentes (Evans, 2003). Em resultado dessa iniciativa, foi criado o primeiro
centro de Vida Independente no Reino Unido, o Hampshire Centre for Independent Living, em 1984
e, foi dado inicio ao primeiro projeto piloto de Vida Independente na Suécia (Estocolmo) em 1987.

Esse movimento, em conjugagdo com o modelo social da deficiéncia, tem, ao longo das tltimas
quase cinco décadas, reconfigurado as politicas sociais na drea da deficiéncia em diferentes paises do
mundo ocidental. Nesse movimento conjugam-se, sem contradi¢ao, alguns dos valores que estrutu-
ram o invidualismo moderno e as concepgdes liberais de autonomia e da responsabilidade individual.
O presente artigo, tendo por base uma revisao da literatura internacional e uma analise critica das
politicas na area da deficiéncia desenvolvidas em Portugal no que concerne a Vida Independente, ob-
jetiva, assim, fazer uma arqueologia desse movimento, de forma a situarmos a reivindica¢ao por uma
Vida Independente nas agendas do presente das organizagdes e do movimento de pessoas com defici-
éncia e de forma a refletirmos sobre a forma como a Vida Independente para pessoas com deficiéncia
integra e articula alguns dos valores e concep¢des dominantes nas sociedades capitalistas ocidentais.

Vida Independente: mobilizacdo e politica

A reivindicagdo por uma Vida Independente esta intimamente ligada ao desenvolvimento e a afir-
magao do Movimento de Pessoas com Deficiéncia em paises como os Estados Unidos da América
(EUA) e o Reino Unido. No caso dos EUA, a demanda pela Vida Independente tem estado na vanguar-
da das reivindicagdées do Movimento de Pessoas com Deficiéncia, desde o final dos anos 1960 (Djong
1979). O seu surgimento deve-se a afirmac¢ao da ideia de que as pessoas com deficiéncia sao impedidas
de participar na vida da sua comunidade devido a barreiras existentes a sua participagdo no ambiente
tisico e social que as rodeia, sendo precisamente uma dessas barreiras o ndo acesso a servigos de apoio
adequados capazes de promover essa participagao (Djong, Batavia e Mcknew, 1992). Até a altura os
servicos de apoio disponiveis para pessoas com deficiéncia baseavam-se quer no modelo médico, de
que sdo exemplo as unidades residenciais para pessoas com deficiéncia, quer em solugdes informais
por meio do apoio por parte de familiares. O movimento pela Vida Independente emerge, assim, em
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clara oposigdo a esses modelos tradicionais de apoio que dominavam as suas vidas e cortavam as suas
possibilidades de vida, transformando as suas vidas num peso, inadequadas e/ou socialmente induteis.
Num artigo de 1979, Djong identifica a influéncia de um conjunto de outros movimentos sociais na
emergéncia e consolidagdo do movimento pela Vida Independente para Pessoas com Deficiéncia: o
movimento pelos direitos civis, 0 movimento consumerista, 0 movimento de autoajuda, o movimen-
to pela desmedicalizagdo e o movimento pela desinstitucionalizagao. Esses movimentos pela forma
como tornaram as pessoas com deficiéncia conscientes dos seus direitos ou de como esses direitos lhes
eram negados, empoderados no seu papel de consumidores na defini¢ao e administra¢ao de servigos
pessoais e desafiadores do dominio de profissionais sobre as suas vidas, opondo-se a medicalizagdo da
deficiéncia para além da estabilizacdo médica das suas condigoes, ajudaram a estruturar a reivindica-
¢do por novos direitos, a afirmar uma nova forma de perspetivar a deficiéncia e a desenvolver novas
politicas sociais. Um exemplo desse movimento sdo as acdes desenvolvidas por Ed Roberts e outros
estudantes com deficiéncia na Universidade da Califérnia — Berkeley, nas décadas de 1960 e 1970.
Apos enfrentar com sucesso a resisténcia da universidade a sua admissao e instalagao, Ed Roberts abre
portas a entrada de outros estudantes com deficiéncia. Este grupo que, mais tarde veio a apelidar-se
de ‘Rolling Quads,, para além de desenvolver uma analise politica da sua situagao expressa no proprio
nome - ‘cadeias rolantes; leva a cabo um conjunto de campanhas pelo direito a alojamento autogerido,
acesso a comunidade, rebaixamento de passeios, entre outros, agdes que permitirdo o estabelecimento
do Physically Disabled Students Program, primeiro programa nos EUA de servigos para estudantes
com deficiéncia geridos por eles mesmos, e a criagdo do ja referido primeiro centro de vida indepen-
dente em Berkeley em 1972 (Barnes e Mercer, 2006: 31).

A afirmacdo da ideia de que o problema nao reside na pessoa com deficiéncia, mas sim nas barreiras
ambientais, central ao movimento de vida independente, implicou também uma alteracao de papéis
sociais desempenhados por parte das pessoas com deficiéncia, implicou o abandono do papel de clien-
tes e pacientes e a assungdo do papel de consumidores (Djong, 1979). S6 esta mudanca de papéis sociais
permite uma efetiva alteracao das relagdes de poder implicitas ao novo modelo de vida independente,
e a afirmacdo do controlo da pessoa com deficiéncia sobre a sua vida. Essas mudancas encontram-se
plasmadas nos servicos oferecidos pelos diferentes centros de vida independente que emergem nos
EUA, ao longo da década de 1970, nomeadamente: advocacia, aconselhamento por pares, autoajuda,
controlo enquanto consumidor e remogao de barreiras. Esses servicos enquadram, desta forma, uma
nova filosofia de vida e uma visao politica da condi¢ao das pessoas com deficiéncia na sociedade. As
lutas das pessoas com deficiéncia por uma vida independente ganham reconhecimento federal em
1978, altura em que é publicada a autorizagdo legal para a implementagdo de servicos de vida inde-
pendente (Lei PL95-602). Essa lei que vem emendar a anterior legislagao sobre reabilitagdo, adiciona
uma nova sec¢ao dedicada aos servigos de vida independente em que, para além de outras questoes,
cria um programa de vida independente a ser oferecido pelos servigos estatais de reabilitagdo voca-
cional, bem como um programa de financiamento para os centros de vida independente, para além
de permitir a expansdo desse novo paradigma e a difusao a escala nacional do modelo dos centros de
vida independente. No final da década de 1990 existiriam nos EUA, de acordo com Charlton (1998:
132), mais de 300 Centros de Vida Independente. Segundo o mesmo autor, esses Centros assumiram,
ao longo da década de 1980, uma posi¢ao central no movimento pelos direitos das pessoas com defi-
ciéncia nos EUA ao aglutinarem grande parte dos lideres do movimento, ao fornecerem a filosofia de
sua base, mas também pelos recursos financeiros e humanos ali disponiveis (Charlton, 1998). Os anos
1990 foram, no entanto, fatais para os Centros de Vida Independente, como também revela Charlton,
uma vez que a sua radicalidade, a sua visao estratégica da mudanca social a operar se perdeu totalmen-
te, reféns do medo de perder as suas fontes de financiamento (Charlton, 1998: 122).
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O movimento de vida independente na Europa, herdeiro do movimento desenvolvido nos EUA,
inicia-se na Inglaterra, ainda durante a década de 1970. Conforme referem Barnes and Mercer (2010),
aqui, contrariamente ao movimento encetado nos EUA que se centrou na afirmacdo do papel das pes-
soas com deficiéncia enquanto consumidoras, o Movimento de Pessoas com Deficiéncia concentrou
a sua luta no controlo dos servi¢os e no controlo das pessoas com deficiéncia sobre as suas proprias
vidas e os servicos que lhes sdo disponibilizados. Assim, a partir do inicio da década de 1970, surgem
varios grupos organizados de pessoas com deficiéncia em busca de solugdes alternativas de vida na
comunidade. Esse movimento deu origem a varios projetos e servigos isolados de autoajuda, de infor-
magao e aconselhamento, mas também de assisténcia pessoal, tendo sempre por base o controlo dos
servicos por parte das pessoas com deficiéncia, culminando na cria¢ao dos primeiros centros de vida
independente, integrada e inclusiva, conforme as diferentes solugdes locais (Barnes e Mercer, 2006).
Entre os diferentes projetos, conta-se a criagdo em 1972 do Grove Road Integrated Housing Scheme
(Sutton-in-Ashfield — Derbyshire). Esta iniciativa, resultante de uma longa negocia¢ao com servigos
e institui¢oes locais, permitiu a instalagdo num pequeno bloco de apartamentos, de pessoas com de-
ficiéncia e de familias de pessoas sem deficiéncia que, numa légica de interajuda, disponibilizaram-se
a prestar o apoio necessario as pessoas com deficiéncia (cf. Barnes e Mercer, 2006). Com este mesmo
espirito é criada em 1974 a Spinal Injuries Association® (SIA). Essa associa¢ao de pessoas com lesao
medular oferecia um conjunto amplo de servigos de suporte, atualmente associados a vida indepen-
dente, nomeadamente: servicos de informacao, de aconselhamento, de encaminhamento, e de bem-
-estar, tendo criado também um servigo de assisténcia pessoal e de formagdo de assistentes pessoais
(cf. Barnes e Mercer, 2006). Um outro exemplo deste movimento pelo controlo dos servigos por parte
do utilizador ¢ o caso do ‘Project 81: Consumer Directed Housing and Care’ (Barnes e Mercer, 2006).
Esse projeto, criado em 1979, em Hampshire, e que acabou por dar origem em 1984 ao, ja referido,
primeiro Centro de Vida Independente, permitiu, em articulagao com o governo local, criar um es-
quema de pagamentos indiretos para custear o servigo de assisténcia pessoal a pessoas com deficiéncia
da regido (Barnes e Mercer, 2006).

Nos primeiros anos o financiamento desses servigos de assisténcia pessoal, criados em diferentes
partes do pais, foi possivel por meio de uma complementaridade de financiamentos provenientes dos
diferentes governos locais e do governo central, por meio do recurso ao chamado ‘Subsidio para cui-
dado doméstico™. A partir de meados da década de 1980, a situagdo comega a mudar com a introdu¢ao
de medidas restritivas no sistema de seguranga social por parte do governo conservador da altura, que
levam ao desaparecimento de alguns apoios e a redugao de e/ou redefinigdo dos critérios de acesso e das
formas de célculo de outros (Pearson, 2012). Uma das vitimas dessa alteragdo politica foi precisamente o
‘Subsidio para cuidado doméstico, eliminado em 1986. O forte movimento de contestagdo por parte das
pessoas com deficiéncia que se lhe seguiu, leva o overno inglés a criar o ‘Fundo para a Vida Independen-
te”. Essa medida politica, introduzida em 1988, ndo obstante os problemas de desenho que a afastavam
dos principios da vida independente tal como vinham sendo definidos pelos organismos e grupos de
pessoas com deficiéncia, veio a revelar-se de grande sucesso ao tornar claro os beneficios da criagao de
um esquema de assisténcia pessoal para pessoas com deficiéncia (Pearson, 2012). Nao obstante se tratar
de uma medida temporalmente limitada (inicialmente prevista para um periodo de 5 anos) e gerida por
uma entidade privada criada para o efeito, o seu éxito derivou precisamente da possibilidade de escolha
e controlo das pessoas com deficiéncia sobre as suas proprias vidas, que por meio de pagamentos diretos
viram materializada a possibilidade de contratagdo de assistentes pessoais e de uma vida na comunidade,
como clara alternativa a vida em unidades residenciais. Em 1992, altura em que terminava o tempo de
vida desta medida tal como havia sido pensada, ela é revista e estendida temporalmente.

3 Associagdo de Lesionados na Coluna Vertebral
4 ‘Domestic Care Allowance’ no original.
5 ‘Independent Living Fund’ no original.
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A partir do final dos anos 1990, as politicas de deficiéncia na Inglaterra sofreram, no entanto, uma vi-
ragem cujo impacto ndo deixou de se fazer sentir ao nivel da vida independente, assim foram feitas varias
tentativas para fechar o Fundo para a Vida Independente, alegando que, desde o levantamento do impe-
dimento da realizagdo de pagamentos diretos por parte dos governos locais em 1996, e a introdugao dos
‘orcamentos individuais™ e dos pagamentos diretos’, ndo fazia sentido uma duplicagdo de financiamen-
tos. A vitoria da coligacao entre conservadores e liberais democratas em 2010, veio afirmar este propdsi-
to, impedindo o acesso de novos/as utilizadores/as ao programa a partir do final de 2010, decretando o
encerramento total da medida em 2015 (Roulstone e Prideaux, 2012; Department for Communities and
Local Government, 2016) e transferindo todos/as os/as utilizadores para a responsabilidade dos gover-
nos locais. A oposicao dos/as utilizadores/as e do movimento de pessoas com deficiéncia, bem como das
acoes e decisdes judiciais interpostas face a esta inten¢ao, ndo impediram, no entanto, o encerramento
desta medida de politica em junho de 2015, conseguiram, todavia, o compromisso do governo central
no financiamento das autoridades locais para suporte dos/as utilizadores/as do antigo Fundo para a
Vida Independente até 2019-2020 (Jarrett, 2018). O encerramento do Fundo para a Vida Independente e
a transferéncia de responsabilidades para os governos locais, colocou, assim, mais uma vez, as pessoas
com deficiéncia numa situagdo de grande vulnerabilidade face a possiveis cortes. Como foi largamente
difundido essa transferéncia para os governos locais nao foi limitada na sua utilizagdo aos beneficiarios/
as da antiga medida ou a esse propdsito o que gerou cortes no apoio prestado nalgumas partes do pais,
criando disparidades entre diferentes regides e comprometendo seriamente o futuro da vida indepen-
dente, a que correspondeu uma desvalorizagdo do papel dos existentes Centros de Vida Independente/
Integrada ou Inclusiva face a competi¢ao no acesso aos contratos de financiamento junto dos governos
locais que levou, mesmo, ao declinio do niimero destes centros (Oliver e Barnes, 2012). O pais pioneiro
na implementacao da Vida Independente para Pessoas com Deficiéncia a nivel europeu encontra-se,
atualmente, numa situagdo de extrema fragilidade e incerteza quanto ao futuro na efetivagao deste direi-
to consagrado na Convengao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Nos restantes paises europeus o movimento pela vida independente tem sido bastante desigual,
com diferentes ritmos e pautado por avangos e recuos, com paises como a Suécia a liderarem esse
movimento e com os paises da europa central, com uma forte tradi¢do institucionalista, e os paises do
sul da Europa, com uma forte tradigdo familista, na cauda desse movimento.® Esta inconstancia ¢ ela
mesma um resultado da volubilidade e da fraqueza das orientagdes politicas por parte das instituicdes
europeias. Como veremos, ndo obstante as orientacdes no sentido da vida na comunidade e de forma
independente para pessoas com deficiéncia remontarem pelo menos a 1988, quando do langamento
do 2° Programa de A¢ao para a Deficiéncia, por parte da entio Comunidade Econdmica Europeia,
vulgarmente apelidado de Programa HELIOS (1988-1991) (Council Decision 88/231/EED of 18 April
1988) mas com a denominag¢ao ‘Handicapped People in the European Community Living Indepen-
dently in an Open Society”, continuamos ainda hoje a assistir a sua afirmagdo enquanto principio mas
ndo enquanto obriga¢ao para os diferentes paises europeus, como ¢é visivel na orientagao da utilizagdo
dos fundos estruturais e de investimento europeus no sentido da desinstitucionalizagdo e da promo-
¢do da vida na comunidade.

6 ‘Individual budgets’ no original.

Comunity Care Act (1996).

8 Para uma andlise aprofundada da situa¢io dos diferentes paises europeus, consultar: https://www.disability-europe.
net/theme/independent-living?

9  “Pessoas com incapacidade na Comunidade Europeia vivendo de forma independente numa sociedade aberta”, tradu-
¢éo livre dos autores.
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0 contexto portugués

Em Portugal, ndo obstante esta reivindicacdo datar da segunda metade da década de 1990 (Asso-
ciagdo, 1996: 4), s6 ganhou folgo no Movimento de Pessoas com Deficiéncia no inicio da década de
2010, maioritariamente por meio do coletivo ‘(D)eficientes Indignados” que desenvolveu um conjunto
diversificado de agdes politicas de reivindicagdo pelo direito a Vida Independente, em que se incluem
marchas, manifestacdes, debates, mobiliza¢ao por meio das redes sociais e acampamentos frente a
Assembleia da Republica. Essa mobilizagao e pressao politica dara origem ao primeiro Centro de Vida
Independente, criado em Lisboa no final de 2015, e ao primeiro projeto-piloto de Vida Independente,
criado e financiado pela Camara Municipal de Lisboa e iniciado em dezembro de 2015. Em 2017 o
Governo Portugués aprovou o programa “Modelo de Apoio a Vida Independente” (MAVI) por meio
do qual pretendeu efetivar o direito das pessoas com deficiéncia a Vida independente (Decreto-Lei
n° 129/2017, de 9 de outubro). Esta medida de politica permitiu a criagao de “Centros de Apoio a
Vida Independente” (CAVIs) em diferentes partes do pais e o arranque de projetos-piloto de Vida
Independente, ao longo do primeiro trimestre de 2019. Tal como definido, estes projetos-piloto com
uma duracio esperada de 3 anos serdo alvo de um processo de avaliacao conducente a preparacio e
aprovagdo de uma lei de vida independente para pessoas com deficiéncia em Portugal. O Governo
Portugués foi, no entanto, muito contido na medida aprovada, limitando-a uma iniciativa legislativa
e ndo de um direito conferido as pessoas com deficiéncia em Portugal, demasiado normativo no de-
senho da medida, impondo o modelo a implementar em vez de permitir uma maior autonomia na
estruturagdo do servico capaz de testar diferentes solugdes, e pouco generoso na alocagdo de meios,
limitando o alcance e impacto dos projetos-piloto na vida das pessoas com deficiéncia por maio da
alocagdo de recursos financeiros insuficientes para fazer face as necessidades reais das pessoas com
deficiéncia e a efetivagdo do estipulado no articulado legal. Exemplo deste ultimo facto é, por exemplo,
a possibilidade de um maximo de 30% dos/as utilizadores/as por CAVI poderem ter até 24 horas de
assisténcia pessoal didrias, quando o or¢amento disponibilizado inviabiliza totalmente essa hipotese.
Estamos, assim, face a uma medida de politica de curto alcance e de impacto limitado.

Em Portugal, como noutros paises europeus, a afirmac¢ao do direito a Vida Independente resulta,
maioritariamente, da aprovagdo da Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD)
em 2006. A CDPD ao consagrar no seu artigo 19° o direito das pessoas com deficiéncia a uma vida
independente e a viverem na comunidade, criou, um imperativo legal aos Estados signatéarios para efe-
tivarem esse direito. Esse imperativo foi refor¢ado em 2017 pelo Comité sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, responsavel pela monitorizagao da implementagao da CDPD por parte dos Estados
signatarios, com a publicagdo do Comentario Geral n° 5. Este documento, para além de definir o que
significa a Vida Independente, de clarificar os principios e ideias que estao na sua base e que devem
nortear a sua implementa¢ao, de esbogar o caminho a seguir pelos Estados, define também a obri-
gacao dos Estados signatarios de garantirem o ndo investimento publico e/ou privado na renovagao,
constru¢ao ou criagdo de quaisquer institui¢des para pessoas com deficiéncia ou de solugoes de vida
ou servicos baseados na sua institucionaliza¢ao, investimento esse que devera ser canalizado para ser-
vigos que consubstanciem o direito a Vida Independente e na comunidade (CRPD, 2017). Neste mes-
mo sentido aponta a Estratégia Europeia para os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2021-2030)°.
Essa estratégia, embora recorrendo a soft law, define o acesso a uma vida decente e a vida indepen-
dente com uma das oito areas prioritarias, emitido indicagoes claras no sentido da desinstitucionali-
zagao das pessoas com deficiéncia e a criagdo de servicos e oportunidades de vida na comunidade e
habitagdo acessivel. As diferentes iniciativas europeias ao nivel da deficiéncia, incluindo a estratégia

10 Disponivel em: file:///C:/Users/fernando/Downloads/KE0221257ENN_002%20proof%202%20(1).pdf
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2021-2030, pecam, no entanto, pelo seu caracter ndo impositivo, o que continua a comprometer a
concretizagdo plena dos objetivos definidos, a implementagao da CDPD e a maximizagao da aplicagao
dos fundos europeus estruturais e de investimento para esses fins. Assim, ndo obstante a pressdo por
parte da Rede Europeia de Vida Independente (ENIL) no sentido da utilizagdo destes fundos para a
desinstitucionalizacao e desenvolvimento de solu¢des de vida na comunidade para pessoas com defi-
ciéncia, a auséncia de um compromisso e de diretivas europeias claras continua a alimentar solugdes
de vida para as pessoas com deficiéncia que violam os principios da autonomia, do controlo e da au-
todeterminagao.

O movimento pela vida independente para pessoas com deficiéncia a nivel europeu tem sido lide-
rado pela ‘Rede Europeia de Vida Independente’ (ENIL). Esta organizagao europeia que agrega orga-
nizagdes de pessoas com deficiéncia e ativistas pelo direito a vida independente de diferentes paises
europeus, tem desenvolvido um importante trabalho de disseminagao da vida independente e dos
seus principios junto das instancias europeias, mas também de orienta¢ao das organiza¢des e movi-
mentos de pessoas com deficiéncia nos diferentes paises. Como o caso portugués revela, estas organi-
zagOes e movimentos enfrentam, no entanto, crescentes resisténcias e dificuldades na implementagao
da filosofia e principios de Vida Independente. Identificamos trés principais niveis de resisténcias e
dificuldades por parte do movimento e organiza¢des de pessoas com deficiéncia em Portugal: um
primeiro nivel de resisténcia de cariz governativo, um segundo nivel de cariz associativo e um terceiro
nivel relacionado com a mobilizagdo e apoio das bases, i.e. das pessoas com deficiéncia.

A nivel governativo assistimos a uma crescente valorizagdo das questdes relacionadas com a defi-
ciéncia e a uma maior presenca da deficiéncia nos discursos e politicas. Esta crescente presenca, cuja
face mais visivel é a ascensdo de pessoas com deficiéncia a lugares governamentais de decisao, resulta
da aprovagao de documentos estratégicos internacionais, como a CDPD, e da consequente afirmacao
da linguagem dos direitos humanos. A novidade destas agendas, a sua contradigdo com a organizagio
institucional estabelecida e legitimada ao longo de décadas por parte de um Estado Social fraco e depen-
dente do terceiro sector para prestacdo de servicos a populac¢ao, a auséncia de diretivas europeias claras
relativamente ao sentido das mudangas a operar na drea da deficiéncia, e o desconhecimento generaliza-
do da populagao portuguesa relativamente a Vida Independente para pessoas com deficiéncia, impede
a implementagdo de mudangas significativas nas politicas de deficiéncia em Portugal, compromete a
implementagdo dos principios da Vida Independente bem como a utilizagao dos fundos estruturais e de
investimento para promover a desinstitucionalizagdo e a vida na comunidade e torna as agendas politi-
cas permeaveis a influéncias estabelecidas e a ideologias individuais dos membros do governo.

A nivel associativo assistimos a uma apropriacao dos conceitos chave e propostas politicas desen-
volvidas pelo movimento de pessoas com deficiéncia por parte do sector organizativo tradicional na
area da deficiéncia, composto por organizagdes para pessoas com deficiéncia. Esta apropriagao, re-
sultante da legitimacdo politica destas propostas em documentos estratégicos internacionais como a
CDPD, apresenta-se problematica pelo desvirtuamento das ideias originais que ocorre neste processo
de apropriagdo e adequagao aos interesses deste setor tradicional e pela aparente indissociagdo de
ideias entre os diferentes sectores organizativos na area da deficiéncia e a tendencial sobrevalorizagao
das vozes do sector tradicional, melhor organizado, melhor implantado no territério nacional, com
maior massa critica profissionalizada e credor da delegagdo estatal de responsabilidades. Tal como as-
sinalado anteriormente, a auséncia de diretivas claras sobre a forma como interpretar e implementar
estas novas ideias e solugdes politicas torna-as permeaveis a reinterpretagdes por parte dos diferentes
sectores. Acresce que, em paises como Portugal, onde historicamente o Estado ¢ altamente devedor
das iniciativas e servicos prestados pelo sector tradicional da deficiéncia, existe uma maior apeténcia
para legitimagao politica das suas ideias e propostas e salvaguarda dos seus interesses. Tomando como
exemplo a implementag¢ao da recente medida de politica social ‘Movimento de Apoio a Vida Indepen-
dente’ (MAVI), ndo sdo despiciendas as exigéncias organizativas impostas a cria¢cao dos Centros de
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Apoio a Vida Independente (CAVTs), atualmente em curso enquanto projetos-piloto, nomeadamente
a exigéncia de constitui¢ao enquanto IPSS (Institui¢ao Particular de Solidariedade Social) e detengao
do estatuto de ONGPD (Organiza¢ao Nao Governamental de Pessoas com Deficiéncia), que impedi-
ram a emergéncia de iniciativas por parte de coletivos de pessoas com deficiéncia e fomentou a emer-
géncia de iniciativas por parte de organizagdes tradicionais para pessoas com deficiéncia. Do total
de 35 CAVIs criados em Portugal no ambito do Movimento de Apoio a Vida Independente (MAVI)
apenas 4 sdo desenvolvidos pelo coletivo de pessoas com deficiéncia - Centro de Vida Independente
(CVI) - desenvolvido inicialmente como organizagdo local para implementar o projeto-piloto de vida
independente de Lisboa encetado em 2015 e que posteriormente se transformou em organizagao de
ambito nacional para possibilitar o seu acesso a criagao de CAVIs em diferentes partes do pais, as res-
tantes iniciativas sao desenvolvidas por organizagdes tradicionais para pessoas com deficiéncia.

Ao nivel da mobiliza¢ao e apoio das bases, assistimos a uma aliena¢ao individual por parte das
pessoas com deficiéncia face as causas coletivas que mobilizam o movimento e as organizagoes de
pessoas com deficiéncia em Portugal o que compromete o poder reivindicativo do movimento, mas
também a prépria renovacao dos quadros do movimento associativo. Tal situacdo é o resultado de
uma confluéncia de diferentes fatores. Em primeiro lugar, uma dificuldade de coletivizagao dos pro-
blemas individuais resultante de uma falta de politizacdo e da ndo garantia de condi¢des minimas de
igualdade de vida por parte do Estado. Em segundo lugar, um deslumbramento face as novas medidas
de politica, nomeadamente a possibilidade do servi¢o de assisténcia pessoal, apds varias décadas de
alienacao politica e social face aos problemas das pessoas com deficiéncia em Portugal. Em terceiro
lugar, um desconhecimento quase generalizado da filosofia, dos principios orientadores e da luta que
esta na base da Vida Independente, gerador de uma maior aceitagdo e de auséncia de reflexdo critica
face a estratégia e propostas do governo para implementar a vida independente em Portugal.

E, assim, neste contexto que o movimento de pessoas com deficiéncia e 0 movimento pela vida
independente atualmente se movem, com as dificuldades dai resultantes, cujas marcas sdo visiveis
no impasse na efetivagao dos direitos consagrados pela Convencao dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia. Na analise deste impasse importa refletir de uma forma mais ampla sobre os valores e
os principios que estruturam uma Vida Independente e sobre a forma como nesta filosofia de vida se
articulam alguns dos valores e conce¢des dominantes nas sociedades capitalistas ocidentais, que, por
um lado, facilitam a sua difusdo e, por outro, desarmam e esvaziam o movimento que lhe deu origem.

Principios e filosofia da Vida Independente

A Vida Independente tem-se sedimentando internacionalmente enquanto a defesa de que as pessoas
com deficiéncia devem ter o controlo sobre todas as decisdes que dizem respeito as suas vidas. Trata-se
de proclamar o direito a viverem em contextos em que nao sejam subjugadas pelas l16gicas da dependén-
cia do cuidado familiar ou das solugdes oferecidas em contextos institucionais que, sem atenderem as
suas especificidades, as colocam numa situacao de vulnerabilidade, impedindo-as de tomar decisdes em
relagdo as suas vidas. Como referem Barnes e Mercer, a Vida Independente significa “todas as pessoas
com deficiéncia terem a mesma escolha, controlo e liberdade como qualquer outro cidaddo - em casa,
no trabalho e como membros da comunidade. Isto ndo significa necessariamente que as pessoas com de-
ficiéncia facam tudo por si proprias, mas significa que qualquer assisténcia pratica requerida tem de estar
sob o controlo da pessoa com deficiéncia” (2006:33). Conforme clarifica Morris (2003) esta defini¢ao
incorpora trés dos principais elementos que devem estruturar a Vida Independente para Pessoas com
Deficiéncia : a ideia de igualdade de direitos entre pessoas com e sem deficiéncia, expressa na asser¢ao
de todas as pessoas com deficiéncia terem a mesma escolha, controlo e liberdade como qualquer outro
cidadao; a ideia de que ser independente ndo significa fazer tudo por si proprio/a e, a ideia da escolha e
controlo sobre tudo aquilo que é prestado. Auto-determinacao, igualdade, escolha e controlo sdo, assim,
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quatro dos principios basilares da filosofia de vida independente para pessoas com deficiéncia, que se
baseia numa mudanga paradigmatica expressa numa énfase nos direitos em detrimento da caridade, na
inclusao em detrimento da exclusao e da segregagao e na afirmagdo de uma cultura de aceitagdo das pes-
soas com deficiéncia como cidadas e cidaddos com igualdade de direitos em detrimento de uma cultura
de dependéncia e de pena (cf. Barnes e Mercer, 2006).

Tal como clarifica Morris (2003: 5), a igualdade de direitos pressuposta no modelo de vida indepen-
dente ndo significa, no entanto, que as pessoas com deficiéncia sejam iguais as pessoas sem deficiéncia,
significa apenas que tém os mesmos direitos e que devem ser criadas condi¢des para a sua efetivagao e
gozo por parte de todas e de todos que tenham em conta as suas necessidades. As pessoas com defici-
éncia tém necessidades adicionais face as pessoas sem deficiéncia, resultantes da sua condi¢do indivi-
dual e das barreiras sociais que lhes sao impostas, que é necessario garantir para efetivar esta igualdade
de direitos. O coletivo de pessoas com deficiéncia tem procurado ao longo dos tempos sistematizar
essas necessidades. Em 1986 a Derbyshire Coalition of Disabled People identifica sete necessidades das
pessoas com deficiéncia a que é necessario responder de forma a aperfeicoar os servigos da comuni-
dade e a promover a independéncia das pessoas com deficiéncia, em que se incluem necessidades de:
informacao, apoio por pares, habitagdo, ajudas e equipamento técnico, assisténcia pessoal, transporte
e acessibilidade (DCODP, 1986; Davis and Mullender, 1993). Esta lista foi sendo atualizada ao longo
dos tempos por outros coletivos de forma a responder as necessidades emergentes das pessoas com
deficiéncia, mas revela sobretudo que negar a satisfagdo dessas necessidades significa negar as pesso-
as com deficiéncia o exercicio de direitos politicos, civis, sociais e, como estabelece a CDPD, os seus
direitos humanos.

Como ¢ possivel verificar nesta lista e nas atualizacdes que lhe sucederam, a escolha e controlo es-
senciais a filosofia de Vida Independente aplicam-se, ndo s6 ao ambiente em que a pessoa vive, mas
também a assisténcia ou ao apoio de que a pessoa necessite para exercitar os seus direitos. Os princi-
pios da escolha e do controlo que presidem a filosofia de vida independente apresentam uma relagao
simbidtica com dois outros fatores essenciais ao exercicio dos primeiros: a eliminacao de barreiras
existentes na sociedade e a disponibilizagao de assisténcia pessoal. Na esteira do modelo social da defi-
ciéncia, que concebe a deficiéncia como um fendmeno socialmente produzido de exclusdo e opressao
de pessoas com deficiéncia por parte da sociedade em geral por meio da criagao de barreiras sociais,
economicas, psicoldgicas e fisicas, a filosofia de Vida Independente vem afirmar a eliminagao destas
mesmas barreiras identificadas pelo modelo social como crucial a sua efetivagdo. Tal a filosofia de vida
independente pressupde ndo é suficiente a existéncia de uma igualdade formal tal como tem sido re-
alidade na grande maioria dos paises, uma vez que estas barreiras incapacitam e impedem as pessoas
com deficiéncia de exercitar os seus direitos e de participar na vida da comunidade, fazendo na pratica
com que a maioria das pessoas com deficiéncia veja os seus direitos de cidadania. E, assim, necessdria
uma igualdade substantiva que se baseie na elimina¢ao das diferentes barreiras incapacitantes exis-
tentes na sociedade, no reconhecimento da igual dignidade e dos direitos humanos das pessoas com
deficiéncia, na elimina¢ao dos fendmenos de exclusao, opressdo e de assimetria de poder vivenciados
pelas pessoas com deficiéncia. Essas mudancas terdo de ser necessariamente transversais aos diferen-
tes ambientes sociais e institucionais, implicando a remo¢ao de barreiras fisicas, mas também de bar-
reiras culturais e de assimetrias de poder que colocam as pessoas com deficiéncia, na grande maioria
dos casos, em posi¢des subalternas e de grande fragilidade, em casa, na escola, no trabalho, na relagao
e participagdo na comunidade e nas institui¢oes.

Urge, desta forma, afirmar a primazia da autonomia e liberdade de a¢ao individual, perigosamente
proxima dos principios de um modelo liberal de cidadania (Held, 2006), mas afastando-se deste ao
afirmar a primazia do Estado enquanto principal motor desta transformagdo. Como reflete Jenny
Morris a “Incapacidade e as barreiras deficientizadoras impdem limites na liberdade de agao, sendo
assim necessaria uma a¢ao positiva [por parte do Estado] para promover oportunidades de auto-de-
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terminagdo.”!! (2005: 26). Efetivamente, o papel do Estado ¢ essencial, na elimina¢ao destas barreiras
por meio da emanagao de principio legais que confirmem e legitimem os direitos das pessoas com
deficiéncia e zelem pelo seu exercicio e respeito, bem como no desenvolvimento de politicas sociais
consentaneas com os principios de vida independente e que consubstanciem uma igualdade substan-
tiva por meio do desenvolvimento de iniciativas promotoras de oportunidades de auto-determinacao.
A vida independente enquanto medida de politica, ao se basear nos principios da escolha e controlo,
constitui um importante exemplo de potenciais a¢des positivas por parte dos Estados. Importa, no
entanto, que estas medidas de politica se mantenham fiéis a filosofia original emanada do movimento
no seu desenho e implementagio, uma vez que o seu desvirtuamento podera levar ao comprometi-
mento do seu potencial positivo, como acontece no caso portugués. Em Portugal o desenho e imple-
mentac¢do do Modelo de Apoio a Vida Independente (MAVI) que enquadra a criagao dos Centros de
Apoio a Vida Independente (CAVIs), pela auséncia de pagamentos diretos as pessoas com deficiéncia,
pela limitacdo do nimero de horas de assisténcia pessoal, pela necessidade de partilha de assistentes
pessoais, pelos requisitos legais a constituicio dos CAVIs que mantiveram o seu controlo e gestdo
maioritariamente na mao de profissionais, negou os principios da escolha e controlo, comprometeu o
potencial transformador da medida, e, de forma mais gravosa, empenhou o potencial de auto-deter-
minagdo destes projetos na vida das pessoas com deficiéncia.

O exercicio da escolha e controlo ao nivel da assisténcia e do apoio requerido pelas pessoas com
deficiéncia no exercicio dos seus direitos e do seu dia a dia, como qualquer outra pessoa, sé é possivel,
em alguns casos, por meio da disponibilizacdo de assisténcia pessoal. A assisténcia pessoal consubs-
tancia-se na contratacdo de uma pessoa para apoiar a pessoa com deficiéncia nas tarefas e responsabi-
lidades do seu dia a dia, resultantes quer do nivel e tipo de incapacidade, quer das barreiras deficien-
tizadoras do meio. Ou a assistente pessoal constitui, assim, uma extensao da pessoa com deficiéncia
no exercicio das tarefas e das atividades do dia a dia que a pessoa com deficiéncia ndo consegue
fazer. A defini¢do do seu ambito e do tempo necessario ao seu desenvolvimento depende, assim, das
necessidades individuais de cada pessoa. Isto significa que, de forma a permitir o acesso a uma vida
independente, o numero de horas diarias de assisténcia pessoal e o tipo de tarefas a desenvolver deve
ser definido de forma individual e respeitando as necessidades individuais. Acresce que a pessoa com
deficiéncia deve ter o controlo sobre todo o processo desde a defini¢do do apoio a ser prestado, passan-
do pela selegdo, contratacdo e formagao do ou da assistente pessoal, até a gestao da assisténcia pessoal.
A escolha e controlo neste processo s6 ¢é possivel por rmeio da facilitacdo de pagamentos diretos as
pessoas com deficiéncia. A transferéncia financeira direta do Estado para essas pessoas permite-lhes
exercitar os seus direitos sem interferéncia ou imposi¢ao de terceiras entidades, cabendo aqui aos cen-
tros de vida independente, ou ‘de apoio a vida independente’ como se optou em Portugal, um papel de
apoio de retaguarda, oferecendo as pessoas com deficiéncia servicos de educagdo e aconselhamento
sobre contratagdo, apoio e aconselhamento por pares e aconselhamento e apoio na gestdo da assistén-
cia pessoal. A efetivagdo da vida independente deve ser, assim, o foco desta medida de politica e nao
os centros de ‘apoio’ a vida independente, uma vez que estes sao instrumentos de retaguarda e a sua
constituicdo deve ser deixada a iniciativa das pessoas com deficiéncia. S6 desta forma sera possivel
garantir a criagdo de um servigo potenciador da auto-determinagdo das pessoas com deficiéncia e
ndo fomentador na manutencdo de iniciativas geridas por entidades terceiras ndo controladas pelas
pessoas com deficiéncia.

O caracter imperativo desta mudanga paradigmatica nas politicas sociais na area da deficiéncia tem
sido publicamente reconhecido por documentos estratégicos internacionais, como a ja referida Con-
vencdo sobre os direitos das Pessoas com Deficiéncia adotada na Assembleia Geral das Na¢des Unidas
em dezembro de 2006 e a recentemente apresentada Estratégia Europeia para os Direitos das Pessoas

11 No original: “Impairment and disabling barriers impose limits on freedom of action and positive action is therefore
required to deliver opportunities for self-determination”.
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com Deficiéncia 2021-2030, importa, pois, efetivar esta mudanga pelo seu potencial de transformagao
positiva nas vidas das pessoas com deficiéncia. Nao obstante as dificuldades anteriormente identifica-
das, a sua eficacia na emancipagdo dessas pessoas tem sido aferida em varios paises onde esta medida
de politica tem vindo a ser implementada (Hutchison et al. 2000; Townsley, 2010; White et al. 2010).

Autodeterminaciio em tempos de capitalismo neoliberal

Como referimos anteriormente, os principios de escolha e controlo pressupostos pela filosofia de
vida independente que procura efetivar a autodeterminagdo e autonomia das pessoas com deficién-
cia, tém sido, muitas vezes, associados as politicas consumistas e a modelos de democracia liberal
(Morris, 2005; Barnes e Mercer, 2006). A importancia de a vida independente confrontar as logicas
instauradas pelo capitalismo e pelo neoliberalismo ¢é tao mais crucial se tivermos em conta como este
sistema econdmico e social é estruturante quer da inven¢do moderna da deficiéncia, quer das relagoes
de opressdo que concorrem para a exclusdo social das pessoas com deficiéncia.

As teias de sentido por via das quais a deficiéncia veio a ser definida na modernidade consagram
como central uma a objectificagdo medicalizada de determinados corpos e formas de habitar o mun-
do. No entanto, dificilmente poderemos aceder as implicagdes dessa narrativa histérica, a menos que
contemplemos a intervengdo de outras transformagdes que vieram habitar a casa da modernidade.
Destacamos dois elementos que foram parte dessa metamorfose cultural: o capitalismo industrial,
uma transformagao radical nos modos de produ¢ao dominantes, e o individualismo, uma alteragao
ndo menos radical nas formas de apreensao e valorizagdo dos sujeitos.

As transformagdes ocorridas na economia produtiva surgem como um elemento absolutamente ful-
cral na marginalizacao social das pessoas que viriam estar reunidas sob o conceito de deficiéncia. Como
ja analisamos, ¢ bem verdade que o periodo pré-industrial esta longe de nos oferecer um retrato idilico
no que concerne integragao social das pessoas cegas, isto, muito por culpa da miriade de associagdes e
crengas reinantes. Nao obstante, permanece enquanto valida a persuasdo de que na pré-modernidade as
“pessoas com deficiéncia” contribuiam para as atividades produtivas, realizadas em contextos familiares,
na agricultura e nas pequenas manufaturas. Esses contextos que permitiam que todos dessem o seu con-
tributo consoante as suas caracteristicas especificas e os seus ritmos particulares.

A revolugdo industrial e o subsequente desenvolvimento dos processos industriais trouxe uma
abrupta transformagao daquelas que eram as condigdes de produgdo vigentes até o século XVIIIL
A partir dessa altura surgiram contextos profundamente estandardizados e inflexiveis as diferencas
individuais. Emergiu um sistema de produ¢ao cujos padroes se inconciliam com a participagdo das
pessoas com deficiéncia, legando-as a completa exclusao da economia produtiva ou, na melhor das hi-
poéteses, a uma residual contribuigdo no seio das muitas “institui¢oes totais” que se criaram a partir do
século XVIII para albergar as diversas deficiéncias. De facto, o advento da industrializagdo vem tornar
o corpo da pessoa deficiente demasiado “presente’, excessivo nos seus défices, na sua disparidade para
com a norma corporal, incapaz de se adequar aos novos imperativos laborais:

A velocidade do trabalho fabril, a disciplina imposta, as normas de produgdo e de poupanga de
tempo - todas estas foram transformacoes altamente desfavoraveis em relacao aos métodos de traba-
lho mais lentos, mais autodeterminados e flexiveis, em que as pessoas com handicaps tinham estado
integradas. (Oliver, 1990: 27). O surgimento de uma rigorosa disciplina na atividade fabril e a imposi-
¢do de uma logica de maximizagao do rendimento, implicou que o corpo humano se constituisse lar-
gamente como uma extensdo da maquinaria industrial na realizagao de praticas estandardizadas. Da-
qui emerge uma visdo mecanicista e funcional do corpo, que é feito parte de um dispositivo complexo,
repetitivo e que se estabelece por referéncia central a uma optimizagao da rentabilidade na produgao.

O que se torna crucial para este d&mbito € o facto de o processo industrial ter estado ligado a uma
nascente defini¢ao do corpo em termos de capacidade produtiva e a uma emergente concep¢ao acerca
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de uma perfeicdo mecanica do corpo humano (Davis, 1995: 87). Numa primeira instancia, este feno-
meno conduziu a uma efectiva exclusdo das pessoas incapazes de se adaptarem as condi¢des de produ-
¢do estabelecidas ou que estivessem abaixo de um determinado padrao de produtividade. No entanto,
a emergéncia de uma concep¢ao mecanicista do corpo acarretaria também implicag¢des decisivas ao
nivel das representagdes culturais. Delas destacamos o modo como esta concepgao viria a infundir
as nogdes de normalidade promovidas no &mbito da ciéncia médica. Claudine Herzlich (1991: 206)
aponta exatamente para esta questdo quando sublinha a influéncia constituida pelo regime de traba-
lho que acompanhou o desenvolvimento industrial, no surgimento de uma associagao entre saude e
capacidade de trabalho e, por oposicdo, entre doenga e inaptiddo laboral. Despertamos assim para o
facto de que o modelo biomédico do corpo, a estabelecida norma na regulagao dos discursos e praticas
da Medicina, encontra-se ancorado, desde a sua origem, pelas concepgdes mecanicistas do corpo ge-
radas a partir da revolugdo industrial. No entanto, um aspeto que devemos ter em conta para além de
uma leitura eurocéntrica sobre a modernidade, é 0 modo como a capacidade de trabalho e a aptidao
fisica se encontram fortemente intricados na economia produtiva associada ao trafico transatlantico
de pessoas escravizadas. Os corpos negros minuciosamente escrutinados em leildes de escravizados
substanciam uma importante genealogia moderna entre, por um lado, escravidao e capitalismo indus-
trial'* e, por outro, o corpo escravizado apto para o trabalho da plantagdo ou da mineragdo e o corpo
normal que integrou a economia politica do capitalismo industrial (Hunt Kenedy, 2020)

Um outro elemento que se torna incontornavel para a nossa analise reside na assun¢do do indivi-
dualismo enquanto um valor que veio a permear decisivamente o “sentido do ser” no Ocidente. Na
verdade, a emergéncia do individualismo encontraria um estreito parentesco com a emergéncia do
capitalismo industrial. Basta atentar para o facto de que ambos se consagraram a par com as visoes
liberais promovidas com a ascensdo do poder da burguesia. No entanto, se por um lado ¢ saliente a
importancia que as concepgdes individualistas detém nas possibilidades de articulagao das garantias
politicas e sociais dos sujeitos, por outro elas sdo nutridas e tomam parte de uma légica que permeia
o tecido social engendrando outro tipo de constrangimentos. Concretamente, ao trazer aqui a ques-
tdo do individualismo moderno procuramos relacionar essa constru¢ao com a deficiéncia e a vida
independente a partir de duas linhas de analise distintas. A primeira liga-se a identificagdo do indivi-
dualismo como uma elaboragao cultural que desempenhou um papel central para que as implicagdes
e respostas pensaveis a deficiéncia se confinassem a um olhar centrado no individuo: a pessoa com
deficiéncia. Este enfoque opde-se a problematizagao das estruturas sociais opressoras em que a defi-
ciéncia ganha significado e em que se mapeiam as vivéncias das pessoas com deficiéncia. A segunda
linha de andlise envia-nos para a relagdo entre os valores promovidos pelo individualismo e as emer-
gentes formas de valorizagdo social das pessoas.

Partindo da primeira abordagem referida, acima de tudo importa perceber como a afirmagdo do
“paradigma das limitagdes funcionais” na apreensdo cultural das pessoas deficientes é permeada e
refor¢ada pelos valores do individualismo moderno. Em causa estd uma énfase nas condigoes e ca-
pacidades do individuo que tende a subvalorizar a relacao entre as possibilidades individuais e os
contextos que as estruturam. Emerge assim uma asser¢ao profundamente paradoxal. Por um lado,
¢ central contemplar o lugar ocupado pela reivindicacao dos direitos individuais das pessoas cegas,
mormente o direito ao emprego, a educagao e a seguranga econémica . Neste caso os valores indivi-
dualistas mostram ser uma plataforma de sentido para que as pessoas cegas possam confrontar as
formas de opressao e discriminagio a que estdo sujeitas. Por outro lado, os processos que reduziram
as implicagoes da deficiéncia a uma narrativa de limitagoes individuais terao que ser entendidos, nao
como um assalto a individualidade humana, mas ao préprio itinerario de sentido por meio do qual a
individualidade ganha uma fundagao.

12 Bastara lembrar o célebre trabalho de Eric Williams, Capitalism & Slavery, em que o autor mostra como o capital
cumulado pela exploragio escravacrata foi essencial para o financiamento da revolugao industrial em Inglaterra e, por
consequéncia, para a implantacao do capitalismo industrial que estabeleceu pelo mundo nos tltimos séculos.
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No que se refere a relagdo entre o individualismo e as formas de valorizagao social prescritas na
modernidade ocidental, fica claro que celebragio moderna do individuo e da sua capacidade de reali-
zagdo se mostram particularmente opressivos para as pessoas com deficiéncia. A énfase que os valores
do individualismo colocam na capacidade individual de realiza¢ao marcam, quase inescapavelmente,
os investimentos, aspira¢oes, frustragdes, preocupagdes e ansiedades que pontuam as vivéncias das
mulheres e homens modernos. De facto, a desvalorizagao pessoal e social que resulta da dependéncia
de outrem, mesmo nas mais triviais realiza¢cdes quotidianas, torna-se amitide uma questao problema-
tica para as pessoas com deficiéncia. Isso ocorre, quer porque a realiza¢ao autonoma de determinadas
atividades se torna inviavel em face de diferencas funcionais, quer porque a necessidade de apoio em
determinadas tarefas expde muitas vezes a pessoa com deficiéncia a atitudes paternalistas e meno-
rizadoras. Isto é tdo mais relevante num quadro em que respostas sociais dominantes a deficiéncia
instigam os sujeitos a uma heroica superagao pessoal, num ébvio menosprezo das transformacgoes
passiveis de serem empreendidas no meio cultural, social e fisico.

Conclustio: solidariedade e resisténcia

Apés algumas décadas em que, com o continuado crescimento das despesas sociais, a conciliagao
entre acumulagdo e distribui¢ao parecia uma real possibilidade no seio do Estado Social, assistimos ao
inicio da sua crise, nos paises da sua criagdo, a partir dos anos 1970. Trata-se de uma continuada crise
que veio a colocar em causa a ideia de que a acumulacao infinita se pode concertar com a permanéncia
ou ampliagdo dos direitos sociais; nesse sentido verifica-se que “o capitalismo avangado que criou o
Estado Providéncia se distancia progressivamente desta sua criagao” (Santos, 1990: 205). A retragao
das politicas sociais aparece-nos assim como um fatalismo da economia capitalista, num processo
que, como sabemos, muito tem devido a desregulacdo levada a cabo sob a égide neoliberal.

Como prova a luta histérica das pessoas com deficiéncia, concitando uma coletivizagdo das expe-
riéncias individuais de opressdo e expondo a crucial interdependéncia de que depende a defesa do
Estado Social ante a ascensdo do neoliberalismo individualista, a afirmacdo da vida independente é
uma forma de resisténcia as estruturas do capacitismo mas liga-se igualmente a hegemonia valores
individualistas e neoliberais. H4, portanto, um caminho de transformagao social mais ampla que re-
clama por uma desestabilizacao das representagdes dominantes da deficiéncia e por uma vitalidade
democratica que, longe de qualquer individualismo, funda-se nos valores da solidariedade e na mobi-
liagdo coletiva. S6 essa vitalidade nascida dos movimentos de pessoas com deficiéncia podera colocar
avida independente no coragao das lutas contemporaneas por dignidade e direitos humanos, ao mes-
mo tempo que ilumina o regime de exclusdo perpetrado pela articulagdo histérica entre capacitismo,
capitalismo e individualismo neoliberal.
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