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Introducéo

O ultimo censo brasileiro modificou o sistema de recuperacdo e identificacdo da
deficiéncia (BRASIL, 2005)." De um discurso estritamente biomédico centrado na lesdo e
no individuo, as novas perguntas do censo incorporaram premissas importantes do modelo
social da deficiéncia, permitindo mensurar a relacdo entre um corpo com restricdes de
funcionalidade e contextos sociais pouco sensiveis a diversidade fisica ou mental das
pessoas (MEDEIRQOS; DINIZ, 2004; DINIZ, 2003). Esta mudanca de perspectiva — da
deficiéncia como uma tragédia individual para uma questdo de justica social — representou
uma transformacdo dréstica na configuracdo censitaria da populacdo deficiente no Brasil:
de 1,14% nos anos 1990, a populacdo deficiente é, hoje, de 14,5% (BRASIL, 2005a;
BRASIL, 2005b).

Isso ndo significa que houve um crescimento desproporcional da populacéo
deficiente no pais — um fato que poderia ser ocasionado pelo envelhecimento populacional
e, portanto, por um aumento no numero de pessoas com lesdes ou com diferentes
habilidades. A principal razdo para esse fendbmeno estd na mudanca no sistema de
recuperacgdo da deficiéncia adotado pelo novo censo que, por um lado, identificou diversas
intensidades das lesdes e ndo mais apenas as lesdes graves e, por outro, permitiu que
diferentes restricdes de funcionalidade experimentadas pela velhice fossem consideradas
expressdes de deficiéncia. O resultado foi que essa mudanca de perspectiva sobre a
deficiéncia provocou um intenso debate acerca das politicas sociais voltadas para 0s

deficientes, uma vez que o contingente de deficientes € mais expressivo que o da populacao



preta (6,2 %), outro grupo considerado prioritario para as politicas sociais no pais
(BRASIL, 2005a).

A populacgéo deficiente brasileira protegida pelas politicas de assisténcia compde o
contingente de pessoas muito pobres. E a principal politica social voltada para esse grupo
adota como critério de inclusdo, além da comprovacdo biomédica das incapacidades, a
renda, que somente permite a inclusdo dos deficientes muito pobres. O Beneficio de
Prestagdo Continuada (BPC) é uma transferéncia incondicional de renda para idosos ou
deficientes extremamente pobres, realizado no Brasil desde 1993. As transferéncias séo
concedidas a pessoas idosas ou a pessoas com graves restricdes de habilidades cuja renda
familiar per capita seja inferior a um quarto de salario minimo (R$75,00, marco de 2006).
O valor da transferéncia é equivalente a um salario minimo mensal (R$300,00, marco de
2006). As transferéncias sdo independentes de contribuicdes prévias para o sistema de
seguridade social e ndo sdo condicionadas a qualquer contrapartida. Todas as pessoas
extremamente pobres acima de 65 anos, deficientes ou ndo, sdo elegiveis ao beneficio.

No caso dos deficientes ndo-idosos, apenas aqueles extremamente pobres
classificados como possuindo deficiéncia grave que incapacita para a vida independente e
para o trabalho podem receber o BPC (BRASIL, 2003). Médico-peritos do BPC realizam
testes para avaliar tanto a situacdo social quanto a condicédo de deficiéncia (BRASIL, 1998).
O sistema de transferéncias prevé reavalia¢fes sistematicas a cada dois anos para verificar a
persisténcia dessas condicOes. Essa revisdo é realizada por assistentes sociais vinculadas as
secretarias de assisténcia social estaduais ou municipais, assistentes essas que realizam
visitas domiciliares para obter informacdes sobre o impacto do BPC na vida dos
deficientes. As informagdes levantadas no processo de revisdo permitem tragar um perfil

limitado dos beneficiarios do beneficio. Em 2002, durante a revisio dos beneficios



concedidos, foi realizado um estudo por amostragem. A partir dessa amostra foram
investigados os tipos de deficiéncias que acessaram o BPC. De acordo com as categorias
utilizadas para a amostra, entre as deficiéncias estavam: Visual, 5%; Auditiva, 5%; Fisica,
17%; Deficiéncia Mental, 30%; Doenca Cronica, 10%; Deficiéncias Multiplas, 21%;
Doenca Mental, 12% (BRASIL, 2002).

O conjunto de critérios biomédicos e de renda para a inclusdo em uma politica
distributiva da magnitude do BPC parte de uma série de pressupostos morais sobre o0
significado da deficiéncia e do bem-estar de uma pessoa com deficiéncia. Neste artigo,
discutiremos a definicdo de deficiéncia que esta por tras da politica social brasileira, em
especial a tensdo entre o discurso biomédico da pericia — que entende deficiéncia como
lesdo grave e incapacitante, mas também como um tema de responsabilidade individual e
familiar — e o projeto de justica distributiva que sustenta um programa social que
movimenta US$ 3,4 bilhGes, o que corresponde a aproximadamente 50% do orcamento
destinado a assisténcia social no Brasil (BRASIL, 2005; MEDEIROS, 2006). O artigo
discute como o recorte de renda de um quarto de salario minimo per capita associado a
exigéncia de comprovagdo da renda familiar pode ter implicacbes para as mulheres
cuidadoras de pessoas deficientes. O objetivo dessa aproximacao das questbes de género é

trazer para o centro do debate politico sobre deficiéncia o tema do cuidado.

Deficiéncia

Como no caso da salde, da educacdo ou até mesmo da pobreza, ha diferentes
defini¢bes para a deficiéncia. Regra geral, deficiéncia pressupde a existéncia de variagdes
de algumas habilidades que sejam qualificadas como restricdes ou lesdes. O que inexiste,

no entanto, € um consenso sobre quais variacbes de habilidades e funcionalidades



caracterizariam deficiéncias. Ha pessoas com lesfes que ndo experimentam a deficiéncia,
assim como existem pessoas com expectativa de lesdes que se consideram deficientes.
Tracar a fronteira conceitual entre essas diversas expressdes da diversidade humana é um
exercicio intelectual na fronteira de diferentes saberes, em especial entre o conhecimento
médico e as ciéncias sociais (DINI1Z, 2003). A variedade de interpretacdes e experiéncias
em torno do corpo e da relacdo deste com o ambiente social perpassa grande parte das
discussdes contemporaneas sobre deficiéncia e justica social.

E ndo é por acaso que essa é também uma das questdes mais controversas para a
garantia do acesso ao BPC. Uma das saidas para solucionar tal controvérsia seria listar
quais variacbes de habilidades deveriam caracterizar-se como deficiéncia para a
identificacdo de beneficiarios. Esse € um argumento intensamente discutido nos circuitos de
especialistas do BPC, seja entre representantes governamentais, parlamentares, movimentos
sociais e médicos peritos. Caso fosse possivel classificar e qualificar as habilidades, essa
seria uma saida normativa que facilitaria o processo de selecao e inclusdo no beneficio, mas
que ignoraria a complexidade da relagcdo entre as habilidades, as funcionalidades e o
contexto social em que vive cada pessoa.

A idéia de deficiéncia é freqlientemente relacionada a limitacfes naquilo que se
considera como habilidades basicas para a vida social. Nao € facil determinar quais séo tais
habilidades, muito embora grande parte do debate as relacione & mobilidade, ao uso dos
sentidos, a comunicacdo, a interacdo social e a cogni¢do. Outra condigdo para caracterizar
uma variacdo de habilidade como deficiéncia é que esta se expresse no corpo como um
estado permanente ou de longa duracdo. Dificilmente pessoas que encontram dificuldades

de leitura porque sdo analfabetas e ndo tiveram acesso a escola serdo consideradas



deficientes, mas uma pessoa cega, privada de conhecimento de braile e exposta a escrita
gréfica seria considerada deficiente.

As habilidades para executar diferentes tarefas ndo sao distribuidas igualmente na
populacédo. Se a distribuicdo de habilidades basicas para a caracterizacao da deficiéncia for
vista em um continuum, € possivel reconhecer a existéncia de desigualdades com respeito a
intensidade das variagdes de deficiéncia em uma determinada populagéo. Definir a variagao
da habilidade a ser considerada como uma lesdo ou como uma restricdo €,
fundamentalmente, um julgamento de valor. Isso ndo significa que, ao afastar o debate
sobre a deficiéncia de um campo essencialmente médico-normativo e aproximé-lo de um
debate sobre quais diferencas de habilidades justificariam acOes de reparagdo de
desigualdade, perderemos os critérios objetivos da pericia médica para a inclusdo de uma
pessoa no BPC. O fato é que apesar de a maioria das definicdes de deficiéncia basear-se em
variagdes corporais qualificadas como lesdes, os dois conceitos (lesdes e deficiéncia) ndo
séo sindnimos (OLIVER; BARTON, 2002).

Deficiéncia é resultado de uma interagdo complexa das pessoas com a sociedade.
Em um ambiente hostil a diversidade corporal, é possivel imaginar uma pessoa com
restricdes leves de habilidades que experimente a deficiéncia de forma severa. A mesma
restricdo de habilidade em um ambiente receptivo a diversidade pode ndo levar a
experiéncia da deficiéncia. Essa relacdo complexa entre corpo, habilidades e sociedade
aponta para o fato de somente ser possivel avaliar adequadamente o nivel de deficiéncia
elegivel ao BPC se informagbes sobre o ambiente forem seriamente incorporadas ao
protocolo de pericia. N&o seria equivocado, portanto, considerar diferentes definicdes de

deficiéncia para os beneficios sociais. As defini¢cGes partiriam das varidveis de habilidades



basicas, lesdes e determinantes sociais, mas ndo pressuporiam um carater absoluto, antes

uma interacdo complexa entre elas.

Cuidado e Justica Distributiva

O BPC parte de duas perspectivas sobre a deficiéncia que estdo em continua tensao.
A primeira perspectiva confunde-se com o chamado “modelo medico da deficiéncia”, em
que leséo e deficiéncia entrelagam-se de uma maneira muito particular para o discurso
biomédico. Parte-se de uma construgdo discursiva sobre o normal e se catalogam 0s corpos
deficientes (OLIVER; BARTON, 2002; DINIZ, 2003). Mas ndo é qualquer corpo com
lesdo que ascende a categoria de corpo deficiente. O esforco descritivo dessa perspectiva
estd na catalogacdo das diferentes lesGes que serdo consideradas como deficiéncia, dada a
impossibilidade de definir e descrever um corpo nédo-deficiente sendo em termos
comparativos com uma expectativa de normalidade. O corpo deficiente é definido caso a
caso, mas sempre amparado em um discurso medicalizante da pericia, que pressupde
conhecer a varia¢do da norma.

Assim como em outras politicas sociais brasileiras, o acesso ao beneficio ndo é
garantido por um processo de autodeclaracdo, ou seja, ndo basta a pessoa se considerar
deficiente para ser elegivel a politica. O acesso ao beneficio somente é possivel por uma
avaliacdo pericial biomédica que define o corpo deficiente: o deficiente ndo é aquele que
considera sua “lesdo grave ou incapacitante para a vida independente e o trabalho”, mas
sim aquele que o discurso médico reconhece como tal. E somente ap0s a pericia biomédica
que um corpo com lesdes ascende a categoria de corpo deficiente para as politicas sociais
do Estado. E nesse processo de transformacdo de um corpo com lesdes em um corpo

deficiente é que o discurso biomédico da pericia adquire poder normativo sobre a



deficiéncia. A soberania discursiva da pericia biomédica, que se pretende um ato neutro e
objetivo de catalogacdo de corpos, € tdo intensa que a pericia médica é soberana a pericia
social.

Para essa catalogacéo, a pericia biomédica exigida para o acesso ao BPC adota uma
série de critérios e atividades que acreditam tracar a fronteira entre um corpo deficiente e
um corpo nao-deficiente. Nos termos da lei, um corpo deficiente é aquele “incapacitado
para a vida independente e para o trabalho em razdo de anomalias ou lesdes irreversiveis de
natureza hereditaria, congénitas ou adquiridas, que impecam o desempenho de atividades
de vida diéria e do trabalho” (BRASIL, 1995). Mas hé sutilezas discursivas na classificacao
de qual lesdo sera legitimamente considerada uma deficiéncia. Se, por um lado, lesdes
medulares ou retardos mentais sdo consensualmente consideradas deficiéncias para efeitos
da lei, por outro, doengas genéticas de alta prevaléncia no pais, como é o caso da anemia
falciforme, ou a epidemia do HIVV/AIDS estéo no centro dos debates periciais (MEDEIROS
et. al., 2006). Ha peritos que concedem o BPC para criancas com anemia falciforme por
entendé-la como deficiéncia para efeitos da lei, muito embora a grande maioria dos peritos
recuse essa classificacdo. A mesma controvérsia ocorre no caso de pessoas em estagio
avancado de infec¢do pelo virus HIV.

Ou seja, ndo é toda lesdo que ascende a categoria de deficiéncia para efeitos da
concessdo do BPC, mesmo se tratando de lesGes graves, congénitas ou incapacitantes. Ha,
por trés do sistema classificatério do BPC, uma extensa controvérsia sobre as fronteiras
politicas e biomédicas de representantes de movimentos sociais de doengas cronicas em ndo
serem classificados como deficientes e de representantes de movimentos sociais de
deficientes em ndo serem chamados de doentes.. No caso dos movimentos sociais de

deficientes, por exemplo, h4 uma resisténcia em classificar doengas crénicas como



deficiéncias uma vez que o0s universos simbolicos da doenca e da deficiéncia sdo bastante
diferentes (WENDELL, 1996). E, regra geral, os movimentos sociais de deficientes no
Brasil séo liderados por uma elite intelectual e econdmica nao-beneficiaria do BPC e para
quem resistir classificar como deficiéncia a doenca cronica € uma meta politica mais
importante que alargar o universo de beneficiarios.

Abaixo de uma determinada pontuacdo, a pessoa é considerada deficiente para a
pericia, mas nao automaticamente beneficiaria do BPC. A incapacidade para o trabalho e
para a vida independente € determinada por meio de um formulario que mensura as
restricbes de funcionalidade fisica ou mental da pessoa: escolaridade, como surgiu a leséo,
se a pessoa estd em idade apta ao trabalho ou ndo sdo alguns dos quesitos analisados. A
segunda pericia é a de renda: além de ser deficiente, a familia do futuro beneficiario deve
atestar extrema pobreza.

A exigéncia da comprovagdo da pobreza familiar — e ndo apenas da limitacdo da
autonomia econémica individual ocasionada pela incapacidade fisica ou mental para a vida
independente e para o trabalho j& atestado pela pericia médica — desloca o beneficio do
campo dos direitos individuais e o aproxima de uma politica de transferéncia de renda
familiar, com imediatas consequéncias para as mulheres adultas, principais cuidadoras de
criangas muito dependentes, ainda hoje principal publico-alvo do BPC: 42% dos
beneficiarios do BPC sdo criangas e adolescentes com até 24 anos. Uma hipotese
explicativa para esse fenbmeno € que a passagem de uma politica de reparacdo de
desigualdade de renda voltada para o deficiente para uma politica de protecdo a familia do
deficiente se ampare em dois pressupostos sobre a vida com deficiéncia bastante difundidos

na sociedade brasileira.



O primeiro pressuposto é que o deficiente em situacdo de vulnerabilidade ¢ uma
pessoa permanentemente dependente dos cuidados familiares e que a necessidade dos
cuidados empobrece a familia, por isso o calculo da compensacdo é familiar e nédo
individual. Um deficiente ndo dependente financeiramente de sua familia ndo seria,
portanto, alguém a ser protegido pelo BPC. Este argumento ignora que a grande maioria
dos deficientes inserida no mercado de trabalho est4d em piores postos de trabalho e com
menores salarios que os ndo-deficientes com mesmo nivel educacional, por exemplo.
Ignora ainda que, apesar de haver politica afirmativa de cotas para emprego nos servicos
publicos, instituida na Constituicdo Federal de 1988 e regulamentada pela Lei 8.112, de 11
de dezembro de 1990, os deficientes beneficiarios do BPC ao longo da infancia néo raro
encontram obstaculos para progredir no sistema educacional e, portanto, dificilmente sdo
capazes de experimentar a mobilidade social por meio das cotas de emprego legais. Ou
seja, para grande parte dos beneficiarios do BPC, esta é sua Unica possibilidade de renda
estavel ao longo do ciclo de vida.

O segundo pressuposto é que a atencao a deficiéncia deve ser dada pela familia, e o
Estado deve entrar apenas quando a familia ndo for capaz de suprir as necessidades basicas
do deficiente. A tese de que a deficiéncia é uma tragédia individual dificulta incluir o tema
da opressdo pela deficiéncia nas negociagdes sobre politicas de reparacdo da desigualdade
(OLIVER; BARTON, 2002). O Estado brasileiro incorporou a transversalidade de género e
raca em grande parte das politicas sociais, mas é ainda rara a referéncia a deficiéncia. Muito
embora o beneficiario do BPC seja o deficiente, o critério de renda, ao exigir 0s
rendimentos da familia, pressupde que o Estado somente deva reconhecer o direito ao
beneficio no caso de a familia ndo ser capaz de garantir a sobrevivéncia do deficiente. Ou

seja, ndao é suficiente que o deficiente seja uma pessoa incapacitada para a vida



independente e para o trabalho e extremamente dependente dos cuidados familiares —
principais critérios da avaliacdo pericial —, pois o recorte de renda ndo considera apenas a
auséncia de renda do deficiente, mas sim a pobreza familiar.

O fato de o deficiente ser pobre ndo é considerado suficiente para garantir 0 acesso
ao BPC. A pobreza individual é consequéncia logica dos critérios que avaliam as restrices
de funcionalidade pela pericia biomédica, 0 que acarreta uma sobreposi¢ao entre as duas
pericias: a pericia social reforca a pericia biomédica que, por sua vez, apenas permite a
inclusdo dos deficientes mais graves. Mas essa sobreposicdo entre os dois critérios, se, por
um lado, restringe o acesso a politica, por outro desloca o alvo da protecdo do deficiente
pobre para a familia pobre do deficiente. O resultado é que ndo é o deficiente pobre e
afastado do mercado de trabalho que preferencialmente a politica protege, mas
essencialmente o deficiente dependente dos cuidados de uma familia pobre ou o deficiente
que vive isolado da familia em um asilo.

Mas ha ainda um efeito inesperado para as mulheres cuidadoras nessa passagem de
uma politica de assisténcia individual para uma politica de transferéncia de renda para
familias: a exigéncia de um recorte miseravel de renda cria um incentivo para que as
cuidadoras, também pobres, saiam do mercado de trabalho formal para a ndo remuneracao,
de modo a garantir o recorte de renda de R$ 75,00 per capita para a avaliacdo pericial, ou
permanecam na informalidade como modo de omitir rendimentos na avaliagdo sécio-
econdmica. O tema do cuidado é uma das questdes centrais ao debate sobre deficiéncia, nao
apenas porque diz respeito a um fendmeno emergente para as politicas sociais com o
envelhecimento populacional, mas porque provoca o préprio conceito de deficiéncia que

fundamentou a elaboracgéo da politica (KITTAY, 2000).
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A combinacdo de uma estrutura social pouco sensivel a deficiéncia com um quadro
de extrema desigualdade, em que o salario formal ou informal das cuidadoras é igual ou
inferior ao beneficio, facilita a saida das mulheres do mercado de trabalho para o cuidado
permanente dos filhos deficientes. Em um contexto social pouco sensivel a inclusdo do
deficiente, de pouca valorizacdo do cuidado como um principio coletivo de bem-estar e de
quase total auséncia de escolas ou instituicbes preparadas para os deficientes, a exigéncia
do recorte de renda converte-se em um incentivo pernicioso a saida das mulheres do
mercado de trabalho formal.. Basta um calculo simples para que as mulheres cuidadoras de
criangas deficientes decidam sair do mercado de trabalho ou manter-se na informalidade a
fim de ndo perder o beneficio, cujo valor, muitas vezes, é igual ou superior ao resultado de
sua permanéncia no mercado de trabalho.

Mas essa ambiglidade da politica acarreta efeitos inesperados nas mulheres
cuidadoras. Por um lado, o beneficio é individual, ou seja, ele somente é concedido para a
pessoa pobre e profundamente incapacitada, de acordo com os critérios periciais. Por outro
lado, o fato de o beneficio exigir a comprovacdo da pobreza familiar e de o cuidado dos
deficientes ser um atributo feminino e doméstico na sociedade brasileira vulnerabiliza as
mulheres cuidadoras, pois muitas delas acabam por sair do mercado de trabalho formal para
ndo perder o beneficio para a familia. Esse célculo racional de vantagens — um salario
incerto de trabalhos de baixa qualificacdo versus a certeza da renda auferida pelo beneficio
— ignora que, ao optar pela renda do beneficio em detrimento do mercado de trabalho
formal, outros beneficios sociais de médio e longo prazo sdo deixados de lado, como é o
caso da previdéncia social. Uma mulher que sai do mercado de trabalho para garantir o

recorte de renda familiar para o beneficio ndo esta protegida pela previdéncia social, ou
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seja, se por acaso seu filho deficiente vier a falecer, ela inexiste para o Estado como uma

contribuinte da previdéncia.

Considerac6es Finais

A compreensdo de que a deficiéncia € um importante fator de desigualdade é ainda
um desafio para as politicas sociais, em especial de assisténcia, na sociedade brasileira. O
BPC é uma das politicas mais importantes de transferéncia de renda no pais e em toda
América Latina. E uma politica de vanguarda ao reconhecer que o tema do bem-estar para
os deficientes € uma questdo de justica social e de politicas distributivas de renda. O
reconhecimento da politica como um beneficio individual exigird uma revisdo dos critérios
periciais de forma a: 1.Permitir a inclusdo de uma maior variedade de expressdes e
intensidades da deficiéncia e ndo apenas as deficiéncias extremamente graves. A pericia
biomédica deve antes mensurar o impacto das lesdes ou expectativas de lesdes no bem-
estar individual do que mesmo a gravidade da lesdo; 2. Enfrentar a deficiéncia como um
fendmeno politico e socioldgico, o que significa uma redefinicdo do conceito de deficiéncia
a luz de outras variaveis que ndo apenas o0s critérios biomédicos. Fatores como
discriminagdo, preconceito e exclusdo sdo variaveis a serem consideradas pela politica; 3.
Reconhecer o0 BPC como uma politica de assisténcia para transferéncia de renda do Estado
para o individuo, o que significa que o recorte de pobreza familiar ou sera extinto ou
suficientemente alto para permitir apenas coibir abusos de requerimento por familias ricas e
4. Retirado o recorte de renda familiar, compreender o BPC essencialmente como uma
politica de assisténcia a crianca com qualquer restricdo ou expectativa de restricdo de
funcionalidade, de forma a se converter em um mecanismo de incentivo a mobilidade social

do deficiente ao longo da vida.
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" Apesar do extenso debate conceitual nos estudos sobre deficiéncia, este capitulo utiliza de
maneira indiscriminada os conceitos: deficiente, pessoa com deficiéncia e pessoa
deficiente.
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