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RESUMO

A Convencdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia de
2006 remete para uma concec¢do do sujeito como ator da
sua propria existéncia, proporcionando as pessoas com de-
ficiéncia a saida da invisibilidade e o seu acesso a partici-
pacdo na vida comunitaria. A efetivacdo destas beneficia de
uma abordagem dos seus direitos do ponto de vista da teo-
ria das capacidades e de uma ética do cuidado. Neste pro-
cesso, é decisiva a implementacdo de uma escola inclusiva
que tem, contudo, de ser necessariamente acompanhada
pela promocdo de uma sociedade mais inclusiva. A titu-
lo exemplificativo das ideias apresentadas anteriormente,
analisaremos dois videos feitos no dmbito de campanhas
promovidas, nos ultimos anos, por associacdes promotoras
dos direitos das pessoas portadoras de Sindrome de Down.
Palavras-chave: Direitos das Pessoas com Deficiéncia; Teo-
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Introducdo

A Convencdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia de
2006 é o resultado de um longo percurso de explicitacdo e
reconhecimento dos direitos humanos. No presente capitu-
lo, defenderemos que esta Convencao proporciona as pes-
soas com deficiéncia a saida da invisibilidade e o seu acesso
a participagdo na vida comunitéria, remetendo para uma
concecao do sujeito como ator da sua prépria existéncia,

A efetivagdo dos direitos das pessoas com deficiéncia be-
neficia, em nosso entender, de uma abordagem do ponto de
vista da Teoria das Capacidades e de uma Etica do Cuidado.
Neste processo, é ainda decisiva a implementa¢do de uma
escola inclusiva que tem, contudo, de ser necessariamente
acompanhada pela promogdo de uma sociedade mais in-
clusiva. Como ensejo para reflexdo das ideias apresentadas,
terminaremos com a anélise de dois videos feitos no ambito
de campanhas promovidas, nos tltimos anos, por associa-
¢des promotoras dos direitos das pessoas portadoras de sin-
drome de down.

Os Direitos Humanos como projeto antropolégico e po-
litico

Os Direitos Humanos, tal como explicitamente enunciado
no Predmbulo da Declaracéo Universal dos Direitos Huma-
nos de 1948, fundamentam-se no reconhecimento da digni-
dade de todos os seres humanos, enquanto dado inaliena-
vel que tem de ser assegurado mediante um esforgo ativo
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tendente a sua salvaguarda e concretizacdo. Neste sentido,
os Direitos Humanos constituem um projeto a ser desenvol-
vido mediante a sua apropriacao pelos Estados de direito
e, mais fundamentalmente, pela solidariedade devida entre
todos os seres humanos sem excecdo.
Por detrds da concecdo dos direitos humanos estd, com
efeito, uma ideia de ser humano como ser essencialmen-
te relacional. Segundo Carvalho (2013), a compreensdo dos
Direitos Humanos tem de ser ancorada numa antropologia
da pessoa relacional, devendo estes ser “entendidos priori-
tariamente como direitos da pessoa humana e, como tais,
enquanto principios éticos” (p. 14). Subscrevendo a mesma
compreensdo, Meélich (2000) considera que os DH contém
um imperativo categérico: “ndo basta responder ao outro;
ha que responder a partir do outro”, na medida em que “o
humano encontra-se no outro, na resposta do eu ao outro”
(p. 51). Uma compreensdo individualista dos DH, &, pois, in-
suficiente, enquanto estes sdo direitos da pessoa humana,
que se realiza necessariamente num espaco de relacdo e de
intersubjetividade, estando implicados nos direitos os deve-
res de cada pessoa humana consigo mesma e com todas as
outras pessoas humanas.
Subscrevendo uma abordagem eminentemente pratica,
Beitz (2009) defende que os Direitos Humanos devem ser
sobretudo assimilados a um projeto politico publico, consti-
tuindo-se como um imperativo para as institui¢ées e outros
agentes sociais e desempenhando um papel normativo na
vida politica global, com a “preocupacdo central de prote-
ger os individuos contra as consequéncias de certas agoes
e omissdes dos seus governos” (p. 14). Enquanto projeto, os
DH ndo sdo estaticos, correspondendo as convengées su-
cessivas ao alargamento substancial da protecdo dos mes-
mos. Como defendido pelo autor, os DH
sdo apropriados as instituigdes das sociedades moder-
nas ou em moderniza¢do, organizadas como estados
politicos, que coexistem numa economia global, na qual
os seres humanos enfrentam uma série de ameacas
previsiveis. A lista de direitos humanos é explicada pela
natureza dessas ameacas. A medida que os ambientes
social, econémico e tecnolégico evoluem, o conjunto
dessas ameacas pode mudar, assim como possivelmen-
te a lista dos direitos humanos; de facto, uma parte da
extensdo da doutrina dos direitos humanos, desde 1948,
pode ser explicada desta forma (p. 58).
E neste contexto do alargamento e explicitacio dos Direitos
Humanos que é aprovada, em 2006, a Convenc¢éo dos Di-
reitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD). No mundo con-
temporaneo, marcado pelo avanco cientifico e tecnoldgico,
a protecdo e salvaguarda dos direitos das pessoas com defi-
ciéncia conhece avancos significativos deparando-se, con-
tudo, com novas e antigas ameacas, entre as quais salienta-
mos o preconceito, a miragem de uma sociedade constituida
por seres perfeitos e o lucro.

A CPCD e e reconhecimento das pessoas com deficiéncia
como sujeitos
Como referido por Pézon (2016), é consensual que a CDPC
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ndo propde novos direitos, contemplando, sim, os varios di-
reitos civis, politicos, econémicos e culturais enunciados em
outras declaragdes e convencdes no sentido de promover
o seu reconhecimento, no que as pessoas com deficiéncia
diz respeito, nas politicas e programas de agdo publicos. A
CDPD reafirma, em particular, a dignidade e a autonomia,
como direitos que devem ser promovidos e salvaguardados
no caso das pessoas com deficiéncia.

O préprio conceito de deficiéncia aparece, neste documento,
como um conceito evolutivo, cuja compreensao remete para a
natureza relacional do ser humano, ao ser definido como resul-
tante da “interagdo entre pessoas com incapacidades e barrei-
ras comportamentais e ambientais” (Predmbulo al. e). Ao limite,
podemos interpretar esta defini¢do como defensora da ideia de
que ndo existem pessoas com deficiéncia, mas sim sociedades
incapazes de proporcionar aquelas as condiges funcionais ao
seu desenvolvimento. Fulcral nesta Convengdo, é a superagao
do paradigma paternalista, traduzido no reconhecimento, as
pessoas com deficiéncia, da importancia da autonomia e da in-
dependéncia individual, “incluindo a liberdade de fazerem as
suas proprias escolhas” (Preambulo, al. n). E neste sentido que,
no art. 7°, é proclamado o direito as criancas com deficiéncia
de se exprimirem livremente, numa clara extensdo do que é
preconizado no art. 122, n® 1, da Convencéo sobre os Direitos da
Crianca de 1989.

Porventura o artigo mais marcante da CDPD, e cuja nego-
ciacdo foi controversa, é o 129, que consagra o reconheci-
mento da personalidade juridica as pessoas com deficién-
cia. Este reconhecimento da capacidade juridica equivale
ao reconhecimento da pessoa com deficiéncia como pessoa
legal plena, i. é, com direitos e responsabilidades iguais as
dos outros cidaddos. Trata-se de um reconhecimento da
igualdade perante a lei que supera largamente a proibicdo
da discriminacdo, traduzida numa igual protecdo juridica.
Como realcado por Arstein-Kerslake e Flynn (2016), 0 reco-
nhecimento igual inclui o direito a ser uma pessoa em sen-
tido pleno, detentora de direitos e um agente legal” (p. 471).
No Comentario Geral ao art. 129, adotado pelas Nagdes Uni-
das, esclarece-se que o reconhecimento da capacidade legal
ndo invalida a obrigacdo de proteger estas pessoas mediante
“empoderamento, reconhecimento da capacidade de deci-
sdo e suporte através da conexao social” (Arstein-Kerslake &
Flynn, p. 472). A capacidade legal, enquanto reconhecimen-
to legal, ndo estd dependente da capacidade mental. Contu-
do, assumindo que hé gradagdes da capacidade de decisdo
individual, conforme o tipo e gravidade da deficiéncia, deve
nalguns casos ser proporcionada assisténcia/suporte a esta
capacidade, em vez de nega¢do da mesma. Trata-se daqui-
lo a que, no comentario geral ao art. 12°, é defendido como
“capacidade de decisdo assistida” e que se vem substituir a
“decisdo substituida” (Pozén, 2016).

Reconhecer que a pessoa com deficiéncia possui direitos e
responsabilidades como todos os outros cidaddos, equivale
ao seu reconhecimento como sujeito. Efetivamente, como
defendido por Touraine (2006), “a histéria do sujeito é (...)
a da reivindicacdo de direitos cada vez mais concretos(...) E
esta passagem dos direitos mais abstratos para os mais con-
cretos, que conduz a realidade do sujeito” (p. 201).

Na concegdo deste autor, o sujeito define-se por duas ca-
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racteristicas principais: 1. como resisténcia, isto é, como to-
mada de consciéncia de si frente a todas as distracdes/alie-
nacgdes; 2. como ser de direitos e deveres. O longo caminho
da efetivacdo dos direitos humanos e da ndo discriminacéo
passa pela possibilidade alargada, a cada vez mais indivi-
duos, de tomarem consciéncia da sua situagdo e de exercer
a sua liberdade de escolha no sentido de serem os atores
da sua propria existéncia. Ao reconhecer a diversidade das
pessoas com deficiéncia e o respeito pelas suas capacidades
de desenvolvimento, a CPCD defende a sua realidade como
sujeitos, capazes de defender e construir a sua singularidade
e de imprimir um sentido a sua existéncia, mediante o en-
volvimento ativo nas tomadas de decisdo politicas e sociais
que os afetam como individuos ou como grupo.

A salvaguarda do direito a participacio das pessoas com
deficiéncia: o contributo da Teoria das Capacidades e da
Etica do Cuidado.

A efetivacdo dos direitos das pessoas com deficiéncia, e
muito particularmente o seu direito a participagdo social
e politica, exige que, para além da sua proclamacao, sejam
feitos esforcos no sentido da capacitagio destas pessoas, em
ordem a reclamacdo e exercicio efetivo daqueles. A aborda-
gem das capacidades, desenvolvida por Martha Nussbaum
(2011; 2014), surge neste contexto como uma perspetiva
complementar a dos Direitos Humanos.

Antes de abordar a relagdo existente entre os dois tipos de en-
foque, convém esclarecer o que é que Nussbaum entende por
capacidade. Na perspetiva desta autora, e em grande parte em
consonancia com o defendido por Amartya Sen, com o qual
tem desenvolvido uma colaboracdo estreita, as capacidades
correspondem a abertura de espacos de possibilidade, cons-
tituindo, neste sentido, uma forma de liberdade substantiva e
positiva. Nas palavras da autora, “ndo se trata apenas das ca-
pacidades de que uma pessoa é dotada, mas também das liber-
dades ou das possibilidades criadas mediante uma combinagdo
das capacidades pessoais e de um contexto politico, econémico
e social” (Nussbaum, 2011, p. 39).

Nesta acegdo de liberdades substantivas, as capacidades
equivalem, pois, ao que a autora denomina de “capacidades
combinadas”, associando as caracteristicas pessoais dos in-
dividuos, desenvolvidas em interagdo com o meio (capaci-
dades internas), as condi¢des sociais, politicas e econémicas
que permitem ao individuo fazer uso daquelas. Nussbaum
(2011; 2014) propde uma lista de dez capacidades (Vida; Sat-
de Fisica; Integridade Fisica; Sentidos, Imaginacdo e Pen-
samento; Emocdes; Razdo Pratica, Associagdo; Outras Es-
pécies, Brincar; Dominio sobre o préprio Ambiente) que sdo
aquelas que, no seu entender, possibilitam uma vida huma-
na digna, ou seja, uma vida na qual cada ser humano seja
tratado como um fim em si mesmo e ndo como meio.

A vantagem do enfoque das capacidades, em relagdo ao dos
direitos, consiste em possibilitar um padrdo de medida do
que deve ser entendido como uma garantia adequada dos
direitos humanos, justificando um investimento maior de
recursos destinados aos grupos em desvantagem, a fim de
os apoiar na transicdo para uma plena capacitacdo. A me-
lhor forma de garantir os direitos é, como referido por Nus-
sbaum (2014), “considera-los em termos de capacidades” (p.
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34), pois aqueles s6 estdo garantidos se forem asseguradas
as capacidades para o seu exercicio. Esta visdo estd em de-
sacordo com a visdo neoliberal dos direitos como liberdades
negativas (ou proibi¢des de intromissdo), defendendo uma
acdo por parte do governo no sentido de apoiar ativamente
as capacidades dos individuos.

Outro contributo importante desta abordagem consiste na
rejeicdo da distingdo classica entre direitos de primeira ge-
ragdo (civis e politicos) e de segunda geragdo (econémicos e
sociais). A assercao da indissociabilidade e indivisibilidade
das varias geragdes dos direitos humanos (Donnely, 2013) é
reforcada no sentido da considera¢do de todos os direitos
como sendo também direitos econdémicos e sociais, ao enfa-
tizar—se a importancia dos contextos socioeconémicos para
a atualizagdo das capacidades (Nussbaum, 2011). Os véarios
tipos de desigualdade, de ordem econémica e social, sobres-
saem, deste modo, como obstaculos ao usufruto dos varios
direitos humanos.

No caso particular das pessoas com deficiéncia, a teoria das
capacidades favorece, ainda, o reconhecimento de direitos
iguais para todos, incluindo as pessoas que apresentam de-
ficiéncias cognitivas, na medida em que a discriminagdo das
capacidades se fundamenta no simples facto do nascimento
humano, associado a uma capacidade de agdo minima e ndo
a racionalidade ou a qualquer outro tipo de caracteristica
especifica. As pessoas com deficiéncia fisica e mental de-
vem ser proporcionados os meios necessarios ao exercicio
das dez capacidades fundamentais.

Esta abordagem ndo é, contudo, isenta de problemas, no
sentido em que se baseia numa concecédo de dignidade hu-
mana relacionada com a possibilidade de aceder a um limiar
aceitavel do exercicio das dez capacidades. Como salientado
por Silvers e Stein (2007): “apesar da elevacdo de todos os
cidaddos a um nivel de capacidade minimo constituir uma
ambicdo muito valiosa, tornar a efetivacdo da justica de-
pendente desta realizagdo recupera alguns dos riscos que a
propria Teoria das Capacidades supostamente deseja com-
bater” (p. 1627).

Na sequéncia desta objecdo, faz sentido recordar a posicdo
de Beitz (2009) que considera que as teorias naturalistas, nas
quais inclui a teoria das capacidades de Nussbaum, e cujo
trago comum consiste no perspetivar dos Direitos Humanos
como inerentes a todos os seres humanos enquanto tais, ndo
respeita a histéria do desenvolvimento dos Direitos Huma-
nos, que devem ser entendidos sobretudo como “um sistema
normativo distinto construido para desempenhar um deter-
minado papel na vida politica global” (p. 69). Silvers e Stein
(2007) questionam também até que ponto o objetivo de uma
justica participativa, almejado pela teoria das capacidades,
e evidenciada sobretudo pelo respeito e a ndo humilhacdo
das pessoas com deficiéncia, ndo pode ser concretizado de
forma mais adequada em ambiente segregados em vez de
plenamente inclusivos.

A questdo da capacitacdo das pessoas com deficiéncia é tan-
to mais importante quanto estas tém sido sistematicamente
excluidas do contrato social, cuja teoria, na sua forma mais
difundida, exige que os individuos que livremente estabe-
lecem uma cooperacdo possam retirar beneficios mutuos
da mesma (Nussbaum, 2009). Em contraposicdo a isto, a
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autora defende que “é necessario colocar em questdo uma
ideia fundamental do liberalismo classico: que o objetivo e
a razdo de ser da cooperagao social é a vantagem mutua —
vantagem entendida num sentido econdémico estrito” (Nus-
sbaum, 2011, p. 201).

A ultrapassagem desta visdo implica, como ja foi referido, o
assegurar de um respeito social minimo pelas pessoas com
deficiéncia, garantindo-lhes a possibilidade de exercitarem
as capacidades relevantes /centrais, o que tem inevitavel-
mente custos, mas também ganhos que ndo podem ser ava-
liados de um ponto de vista meramente econémico. Exige
também uma atencdo muito especial a temética do cuidado.
Como salientado por Nussbaum (2011), a capacita¢do das
pessoas com deficiéncia requer um enorme investimento
por parte de outras pessoas, geralmente do género femini-
no, investimento esse entendido como trabalho que deve
ser assumido por amor e sem qualquer retribuigdo. A capa-
citacdo das pessoas com deficiéncia passa, pois, também por
disposigdes legais no sentido de proporcionar condigdes e
beneficios aos cuidadores.

A questdo do cuidado é, contudo, mais profunda e faz apelo
a uma reflexdo sobre os fundamentos da Etica do Cuida-
do, que apresentaremos, de seguida, com base na versdo
defendida por Nel Noddings (1986). Segundo esta autora, o
cuidado radica num impulso natural, que ndo é exclusiva-
mente humano, aparecendo como situacdo paradigmatica
do cuidado a atencéo e satisfacdo das necessidades dos fi-
lhos pelas maes, ndo necessariamente humanas, situacdo
normalmente exigente, mas compensadora para ambas as
partes envolvidas na relacdo.

A passagem do cuidado natural ao ético implica uma apro-
priacdo do desejo natural de “estar ligado”, traduzindo-se
numa obrigacdo que encontra no préprio espago da relagdo
estabelecida os seus limites. Significa isto que o imperativo
ético emerge da relacdo que foi estabelecida, no ambito da
qual surge o apelo para responder ao outro. E o caso da mie
que, exausta, tem vontade de descuidar as necessidades do
seu filho pequeno. Nessa altura, como realgado por Nod-
dings (1986), “ela tem de fazer apelo ao cuidado ético para
se manter como cuidadora. Nao pode eticamente ignorar o
apelo a vida feito pela crianca” (p. 89)

A Etica do Cuidado &, deste modo, apresentada por Nod-
dings como uma ética feminina, tendo em conta que é uma
ética da proximidade que privilegia necessariamente as re-
lagBes e o contexto em que estas ocorrem, caracterizando-
-se pelo seu pragmatismo. No contexto de uma relacdo que
foi estabelecida, a obrigacdo de atender ao outro, de cuidar
dele, remete para “as melhores lembrangas, que cada um
tem, do cuidar e do ser cuidado” (p. 94), que corporizam o
seu ideal de cuidado, sendo este, e ndo qualquer principio
abstrato, a base desta ética.

A Ftica do Cuidado, enquanto originada na relacio, prépria
da condigdo humana, ndo é uma ética individual, preser-
vando o grupo e o individuo e preocupando-se com aquele
que é cuidado, mas também com aquele que cuida, com o
cuidador. Dai que apesar de subscrever, como ponto de par-
tida da sua reflexdo, a ideia de que cuidar de alguém é ajudar
ao seu crescimento e ao seu desenvolvimento, implicando
da parte do cuidador a apreensdo da realidade do que esta
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a ser cuidado (incluindo a apreensdo da sua realidade como
possibilidade), Noddings considera que é importante ir mais
longe no sentido de atender ao cuidador e de o preservar
enquanto tal.

A perspetiva da Etica do Cuidado complementa, assim, o
contributo da Teoria das Capacidades na salvaguarda dos
direitos das pessoas com deficiéncia. Tal como evidencia-
do por Nussbaum, a garantia dos direitos humanos passa,
antes de mais, pela capacitagdo. No caso das pessoas com
deficiéncia (e idealmente em todos os casos, pelo que a ex-
cecdo deveria ser a regra) esta capacitagdo tem de ser feita
no ambito de uma relagdo de proximidade, que tenha em
conta as especificidades de cada individuo e o seu contexto,
isto é, sera tanto mais eficaz quanto integrar a perspetiva de
uma Etica do Cuidado.

Consideramos que esta perspetiva esta implicita na prépria
definicdo de deficiéncia, apresentada na CDPD, e anterior-
mente abordada. A condicdo de deficiéncia equivale a uma
vulnerabilidade que pode ser compensada por uma relagao
de cuidado, correspondendo, enquanto tal, a uma das si-
tuacdes humanas que mais favorece a atualizacio ética do
cuidado natural. E nesta relacdo acaba por se revelar aquilo
que ha de melhor na nossa humanidade, alimentado pela
lembranca tranquilizadora do que é cuidar e ser cuidado.

A transposicdo desta perspetiva, para uma agdo politica
a favor dos direitos das pessoas com deficiéncia, devera
traduzir-se em medidas que deem espaco a efetivacdo de
relacdes de cuidado, apostando no desenvolvimento e visi-
bilidade das capacidades das pessoas com deficiéncia e pre-
servando, simultaneamente, o bem-estar dos cuidadores.

De uma educacio inclusiva a uma sociedade inclusiva
Como justamente enfatizado pela Teoria das Capacidades,
e enunciado no art. 24° da CDPD, a salvaguarda do direi-
to das pessoas com deficiéncia a uma participagdo efetiva
na sociedade passa pelo direito a educacdo. A Declaracéo
de Salamanca, aprovada em 1994, consagra o paradigma
da Educacdo inclusiva, defendendo o acesso das criancas
e jovens com necessidades educativas especiais as escolas
regulares, que deverdo para tal adequar-se as suas necessi-
dades, procedendo a adaptagdes pedagdgicas.

A aprovagao da Declaracdo de Salamanca é o culminar de um
processo que comegou sensivelmente uma década antes, com
a publicagdo do Relatdrio Warnock, em 1978, no Reino Unido
(Meireles-Coelho, Izquierdo, & Santos, 2007). Este relatério foi
responsavel pela introdugdo do conceito de necessidades edu-
cativas especiais, substituindo ao paradigma médico o paradig-
ma educativo em termos de compreensdo da deficiéncia. De
forma significativa, o ano de 1981 foi constituido como o ano
internacional das pessoas portadoras de deficiéncia e a década
de 1983/1993 designada como a década das Pessoas com defi-
ciéncia. Em 1989, foi aprovada a Convencdo sobre os Direitos
da Crianca que, nos artigos 2° e 23° se refere explicitamente &
ndo discriminacdo das criancas com deficiéncia. Finalmente,
na Conferéncia Mundial sobre Educacdo para Todos, realizada
em Jomtien, na Tailandia, no ano de 1990, ficou estabelecida
a importancia da tomada de medidas no sentido de garantir a
igualdade de oportunidades no acesso a educagéo a todas as
pessoas com deficiéncia.
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Oito anos volvidos sobre a aprovagdo da CDPD, e em re-
sultado de um Congresso Internacional, o 8th Inclusive and
Supportive Education Congress, foi emitida a Declaracdo de
Lisboa sobre Equidade Educativa (2015), na qual é reafirma-
do o compromisso de combater qualquer forma de discrimi-
nacao em termos de “acesso, participacdo e resultados da
aprendizagem”. Neste documento, a escola inclusiva é de-
fendida por razdes educacionais (a educagdo deve ser indi-
vidualizada porque todos os seres humanos sdo diferentes;
sociais (uma escola que acolha a diversidade é uma escola
que langa as bases de uma sociedade justa e ndo discrimi-
natéria) e econdmicas (uma escola inclusiva é menos dis-
pendiosa do que a proliferacdo de escolas especializadas).
O sucesso da educagdo inclusiva passa pelas medidas po-
liticas adequadas e pela constru¢do de comunidades aber-
tas, numa alusdo a importancia de a escola estabelecer lagos
com a sociedade civil no sentido da promogdo de uma so-
ciedade inclusiva.
A escola inclusiva é um marco decisivo na afirmacdo dos
direitos das pessoas com deficiéncia e na efetivacdo de uma
sociedade justa e inclusiva. Nao basta, contudo, integrar
criancas e jovens com deficiéncia nas escolas ditas regulares
sem fazer um trabalho simultaneo com as criangas e jovens
“ditas normais” a favor da uma inclusdo auténtica. Neste
sentido, consideramos importante fazer referéncia as trés
capacidades destacadas por Nussbaum (1997) para “cultivar
a humanidade” dos estudantes e preparar para uma cidada-
nia democrética adequada aos desafios dos tempos atuais.
A primeira competéncia destacada pela autora consiste na
autocritica, ou a “vida examinada”, recolhendo a expressdo
socratica que consiste na sua mais direta inspiracgdo, e que
define como
uma vida que ndo aceita a autoridade de qualquer cren-
ca apenas porque ela foi transmitida pela tradicdo ou
porque se tornou familiar com o habito, uma vida que
questiona todas as crengas e aceita apenas aquelas que
tiverem capacidade para resistir as exigéncias da con-
sisténcia e da fundamentacdo que a razdo impde (Nus-
sbaum, 1997, p. 9).
Na relacdo com a deficiéncia, o desenvolvimento desta ca-
pacidade é importante porque permite analisar criticamente
os esteredtipos sobre a mesma.
Uma segunda capacidade, que deve concentrar os esforgos
da educacao, é fomentar a percec¢do de que os seres huma-
nos se encontram todos ligados uns aos outros por lagos de
reconhecimento e de interesse, o que implica tomar cons-
ciéncia das diferencas que dificultam as relagdes, mas tam-
bém das necessidades e interesses comuns. Finalmente, a
terceira capacidade consiste na imaginacdo narrativa, o “ser
capaz de pensar como serd estar na situacgdo de outra pes-
soa, de avaliar inteligentemente a sua histéria e ser capaz
de compreender os sentimentos, os desejos e as esperangas
de alguém que possa estar nessa mesma situagdo” (Nuss-
baum, 1997, p. 11) A relacdo destas duas competéncias com
a compreensdo da teméatica da deficiéncia e com o cuidado
é evidente, favorecendo o reconhecimento e a resposta as
necessidades do outro diferente e do préprio.
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ETICA: DOS FUNDAMENTOS FILOSOFICOS AOS PRINCIPIOS DE ACAO

“Querida futura mam3i” e “Necessidades especiais, ndo,
apenas necessidades humanas”

Passamos, de seguida, a analisar dois videos no ambito de
campanhas efetuadas, nos ultimos anos, por associagdes
promotoras dos direitos das pessoas com sindrome de down.
Consideramos que estas pegas constituem um bom exemplo
de uma nova percecdo das pessoas com deficiéncia, assim
como do papel que estas podem e devem desempenhar na
afirmacao dos seus préprios direitos, no ambito de uma so-
ciedade que se pretende cada vez mais inclusiva.

A sindrome de down consiste numa condi¢do genética alte-
rada, provocada pela presenga de um cromossoma a mais,
o cromossoma 21. Afeta cerca de um em cada 800 recém-
-nascidos. A presenca do cromossoma extra determina uma
fisionomia prépria, entre as quais ha a destacar: achatamen-
to da face e nuca, orelhas, nariz e bocas pequenas, lingua
grande, pequenas pregas cutaneas no canto dos olhos, baixa
estatura e pés pequenos. As pessoas com sindrome de down
apresentam ainda défice intelectual variavel e propensio
para sofrer de algumas doencas (http:/www.fsdown.org.
br/sobre-a-sindrome-de-down/o-que-e-sindrome-de-
-down/). Para além do risco de discriminacdo em funcio do
défice cognitivo, as pessoas portadoras desta condi¢do sdo
também sujeitas a discriminac¢do em func¢do da sua aparén-
cia, no fundo uma discriminagdo agravada, razdo pela qual
escolhemos analisar os videos que se seguem.

O video “Querida Futura Mama” (http:/www.youtube.
com/watch?v=Ju-q4OnBtNU) foi realizado pela empresa
publicitaria Saatchi & Saatchi de Mildo, em associagdo com
a CoorDown, associag¢do promotora dos direitos das pessoas
com sindrome de down italiana, em 2014, para comemorar o
dia 21 de margo, dia internacional das pessoas com sindro-
me de down. A sua divulgagdo foi envolta nalguma polémi-
ca porque o Conselho Superior Audiovisual francés proibiu
a sua passagem na televisdo, invocando que poderia per-
turbar as consciéncias das mulheres que optaram por por
fim a uma gravidez, depois de terem tomado conhecimento
que o feto era portador desta sindrome. Efetivamente, com
o avanco dos diagnésticos pré-natais, esta situagdo é cada
vez mais comum, estimando-se que 90% das mulheres em
Inglaterra, por exemplo, optam pelo aborto quando desco-
brem que a crianga que esperam possui esta condigdo. Esta
percentagem eleva-se aos 100% na Islandia (http:/www.
bbc.com/news/magazine-37500189).

O video centra-se precisamente na resposta a um email de
uma gravida que acaba de tomar conhecimento de que a
crianca que espera é portadora de sindrome de down e que,
tendo ja entrado numa relacdo de cuidado, se preocupa com
o tipo de vida a que esta podera aspirar. A resposta é dada
na primeira pessoa, por criangas e jovens de varias naciona-
lidades europeias com esta condi¢do. Um dos aspetos mar-
cantes é a aparéncia diversa destes jovens, contrariando a
tendéncia de os pensar como grupo indiferenciado. A men-
sagem concentra-se naquilo que as pessoas com sindrome
de down sdo capazes de fazer: abracar, amar, ajudar. Pode-
rdo aprender a ler e a escrever e até viverem sés e trabalhar.
Podem ter uma vida feliz e entrar em relacdes significativas
e profundamente compensadoras. No fundo, podem fazer
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tudo o que faz de uma vida uma vida efetivamente huma-
na, tendo em conta as capacidades centrais enunciadas por
Nussbaum.

O video “Necessidades especiais, ndo, apenas necessidades
humanas”  (https:/worlddownsyndromeday.org/notspe-
cialneeds) é o resultado de uma campanha internacional
feita com a colaboracao da agéncia Publicis nova-iorquina e
mais uma vez liderada pela CoorDown, em associa¢do com a
Sindrome de Down Internacional, a Sindrome de Down Aus-
trdlia, a Associacdo de Sindrome de Down (Reino Unido) e a
Fundagdo Jermone LeJeune (Franga), para comemorar o dia
do sindrome de down em 2017.

Este video, igualmente protagonizado por jovens da sin-
drome de down, concentra-se na desmistificagdo desta
condicdo e das necessidades associadas a mesma, fazendo
apelo a um sentido de humor subtil, talvez a melhor carac-
teristica que podemos associar a autocritica e a condig¢do
de ser sujeito. As necessidades identificadas pelas pessoas
com sindrome de down ndo sdo necessidades especiais, no
sentido de extraordindrias ou extravagantes. Sdo, no fundo,
as necessidades comuns a todos os seres humanos (“aquilo
de que realmente necessitamos é de educagdo, empregos,
oportunidades, amigos e algum amor”) que tém de ser asse-
guradas para a condugdo de uma vida significativa. A ima-
gem final, em que aparecem varios jovens juntos, convoca
a sua capacidade de associacdo e de participagdo enquanto
sujeitos e cidaddos de pleno direito.

CONSIDERAGOES FINAIS

Um longo percurso medeia entre a proclamacédo da Decla-
racdo dos Direitos Humanos, em 1948, e a aprovacao da
Convencdo dos Direitos da Pessoa com Deﬁciéncia, em 2006.
Esta Convencao tem o mérito de promover o reconhecimen-
to dos direitos humanos as pessoas com deficiéncia, com
destaque para a questdo da autonomia, defendendo o in-
centivo a politicas e programas de acdo publicas que salva-
guardem aqueles. Neste documento, a deficiéncia é conce-
bida numa perspetiva relacional, colocando-se na sociedade
o 6nus de favorecer as condigdes funcionais que possibili-
tam a pessoa com deficiéncia desenvolver a sua autonomia.
Verifica-se, assim, a superacdo do paradigma paternalista,
mediante, antes de mais, o reconhecimento da capacidade
juridica a pessoa com deficiéncia e, consequentemente, da
sua realidade como sujeito/ator da sua vida.

A efetivacgdo dos direitos das pessoas com deficiéncia pas-
sa necessariamente pela sua capacitagdo, envolvendo as
capacidades dos sujeitos, mas também as condi¢des politi-
cas, econémicas e sociais colocadas a sua disposigao para
o desenvolvimento das mesmas, como realcado pela Teoria
das Capacidades de Nussbaum. Esta capacitagao tem de ser
feita no ambito da promogao de relagdes de proximidade
e de uma Etica do Cuidado, que permitam sustentar uma
educacdo e uma sociedade mais inclusivas. Um bom exem-
plo do caminho percorrido sdo as campanhas recentemente
realizadas por associagdes promotoras dos direitos das pes-
soas com sindrome de down, envolvendo jovens com esta
sindrome e enfatizando a sua condi¢do de protagonistas da
sua existéncia e de cidaddos.
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