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Introducao

Jorge Luis Borges, um dos mais conhecidos escritores
argentinos, ditou grande parte de sua obra. Ele soletrou cada
]) palavra de A cegueira, um relato de sua vida como escritor
j cego.' A cegueira foi considerada uma das fontes de inspira-

1. Gao de Borges. Como nao enxergava, sua inspiracéo viria de
~ sentidos pouco explorados pelas pessoas com visdo. Essa
possivel explicacdo para a genialidade literaria de Borges é a
que mais agrada as pessoas ndo-deficientes. Borges seria
um exemplo do deficiente que supera a lesdo e se transfor-
ma em um génio literario. De desvantagem, a cegueira pas-
saria a ser entendida como um estimulo & literatura.
¢ . Mas néo era assim que Borges descrevia a sua deficién-
.. cia. Para ele, “a cegueira deve ser vista como um modo de
o’ svida: é um dos estilos de vida dos homens” 2 Afirmar a ce-
Ve i gueira como um modo de vida é reconhecer seu carater tri-
£ | vial para a vida humana. Ser cego € apenas uma das muitas
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lunn 15 corporais de estar no mundo. Mas, como qualquer
u“.lllc) de vida, um cego necessita de condicdes sociais favo-
Taveis para levar adiante seu modo de viver a vida. A defi-
ciéneia visual ndo significa isolamento ou sofrimento, pois
hio ha sentenca bioldgica de fracasso por alguém nao en-
y xergar. O que existe s@o contextos sociais pouco sensiveis &
% compreensdo da diversidade corporal como diferentes es-
i lilos de vida.
~ Alidéia de que a cegueira, a surdez ou a lesdo medular
hada mais s&o do que diferentes modos de vida é algo abso-
lutamente revolucionario para a literatura académica sobre
deficiéncia. A concepgéo de deficiéncia como uma variagédo
do normal da espécie humana foi uma criacdo discursiva do
século XVIIl, e desde entéo ser deficiente é experimentar um
corpo fora da norma.® O corpo com deficiéncia somente se
delineia quando contrastado com uma representacdo de o
que seria o corpo sem deficiéncia. Ao contrario do que se
imagina, ndo ha como descrever um corpo com deficiéncia
como anormal. A anormalidade é um julgamento estético e,
portanto, um valor moral sobre os estilos de vida. Ha guem
considere que um corpo cego é algo tragico, mas ha tam-

bém quem considere que essa é uma entre vanas pOSSlblll-

f’i Ly TE
o

dades para a existéncia humana. r/«w
| Opor-se & idéia de deficiéncia como""algo anbrmal néo
| significa ignorar que um corpo com lesdo medular necessite
' de recursos médicos ou de reabilitacdo. Pessoas com e sem
deficiéncia buscam cuidados médicos em diferentes mo-
mentos de sua vida. Algumas necessitam permanentemente
da medicina para se manter vivas. Os avangos biomédicos
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proporcionarammelhoria no bem-estar das pessoas com e

sem deficiéncia; por outro lado, a afirmacédo da deficiéncia |
como um estilo de vida n&o é resultado exclusivo do pro- |

gresso médico. E uma afirmagdo ética que desafia nossos
padrbes de normal e patologlco

Um corpo cego é um corpo mesperado diante da ex-
pectativa do discurso do normal. Mas o desafio de Borges,
bem como dagquilo que ficou conhecido como estudos sobre
deficiéncia, foi 0 de assumir uma !&)osmwdade dlscurswa? oy
seja, a deficiéncia ndo seria apenas a expressio de uma res-
tngao de funmonahdade ou habilidade.” O modelo médicode |~
compreensao da deficiéncia assim pode catalogar um corpo |
cego: alguém que ndo enxerga ou alguém a quem falta a
vis&o — esse € um fato bioldgico. No entanto, o modelo social
da deficiéncia vai além: a experiéncia da desigualdade pela

cegueira s6 se manifesta em uma sociedade pouco sensivel {

a diversidade de estilos de vida.
Essa foi a revolug&o dos estudos sobre deficiéncia surgi-
dos no Reino Unido e nos Estados Unidos nos anos 1970.
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De um campo estritamente biomédico confinado aos sab'e-%

res médicos, psicoldgicos e de reabilitacdo, a deficiéncia |

. _passou a ser também um campo das humanidades. Nessa

guinada académica, deficiéncia ndo é mais uma simples ex-
presséo de uma lesdo que impde restricdes a participagéo
social de uma pessoa. Deficiéncia é um_conceito complexo
que reconhece Q corpo com lesdo, mas que também denun-
cia a estrutura social que opnme a pessoa deﬂcnente Assim
como outras formas de opressao pelo corpo, como o sexis-
MO ou O racismo, 0s estudos sobre deficiéncia descortina-

1

£



10 DEBORA DINIZ”

ram uma das ideologias maig“opressoras de nossa vida so-
cial: a que humilha e segtg;as, o corpo deficiente.®
bOA aprox1magao dos estudos sobre deficiéncia de outros
‘i saberes j& consolidados, como os estudos culturais e femi-
I nistas, desafiou a hegemonia biomédica do campo. O primei-
ro resultado desse encontro tedrico foi um extenso debate
sobre como descrever a deficiéncia-em termos politicos, e
n&o mais estritamente diagndsticos.® Para os precursores dos
estudos sobre deficiéncia, a linguagem referente ao tema
estava carregada de violéncia e de eufemismos discrimina-
::“‘ térios: “aleijado”, “manco”, “retardado”, “pessoa portadora
?  de necessidades especiais” e “pessoa especial’, entre tantas
; outras expressdes ainda vigentes em nosso léxico ativo. Um
!~ dos poucos consensos no campo foi 0 abandono das velhas .«
1categor|as e a emergéncia das categorias “pessoa deﬂcnen-}
. e, “pessoa com deficiéncia” e “deficiente”. )
‘ Ha sutilezas no debate sobre cada uma dessas expres-
 sbes. Os primeiros tedricos optaram por “pessoa deficiente” e
“deficiente” para demonstrar que a deficiéncia era uma
“ caracteristica individual na interagcdo social. “Pessoa com de-
T ficiéncia” foi uma escolha que seguiu uma linha argumentativa
7 semelhante e é a express&o mais comum no debate estadu-
~, | nidense. O moyi ;nento,crltlce ma|§ recente, no entanto, optou
v~ | por “deficiente” como uma forma de devolver os estudos
sobre deficiéncia a0 campo dos estudos culturais e de identi-

estudos sobre deficiéncia assumiram a categoria “deficiente”.
= E é como resultado da compreensdo da deficiéncia como um

4
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dade. Assim como os estudos sobre raga ndo mais adotam o
conceito de “pessoa de cor”, mas “negro” ou “indigena”, os
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mecamsmo de identidade contrastiva que surgtu 0 conceito
o de “pessoa ndo-deficiente” ou “ndo-deficiente”.

Neste livro, as novas expressdes serdo indiscriminada-

~‘mente utilizadas para apresentar a génese dos estudos so-

bre deficiéncia no Reino Unido nos anos 1970 e as princCipais

.~ criticas feministas e pés-modernas nas décadas de 1990 e

2000. Esse é um campo pouco explorado no Brasil ndo ape-
nas porque a deficiéncia ainda ndo se libertou da autoridade

blomedlca com poucos cientistas sociais dedicando- $e a0 -

estilo de \ V|da mas também em reconhecer a legitimidade de

acoes distributivas e de reparagéo da desigualdade, bem co-
mo a necessidade de cuidados biomédicos.

Segundo o Censo brasileiro de 2000, 14,5% da populacdo
brasileira é deficiente.” Esse dado anuncia a expressividade da
questéo da deficiéncia para a organizagio social no pais, em
especial com 6 envelhecimento populacional. A deficiéncia
sera um tema emergente para as politicas piblicas, particular-
mente as de carater distributivo e de proteg&o social.® O ponto
de partida das negociagdes politicas deve ser o novo conceito
de deficiéncia como instrumento de justica social, € ndo
somente como quest&o familiar ou individual.

Notas

1 — BORGES, Jorge Luis. “La Ceguera”. In:
ches. Madrid: Alianza Editorial, 1995.

. Siete No-
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2 — Op. cit., 149.

3 — DAvIS, Lennard J. Enforcing Normalcy: disability, deafness
and the body. London: Verso, 1995.

4 — O campo de estudos é conhecido por disability studies.

3 — “Ideologia de opressdo aos deficientes” é uma traducao
composta para o neologismo disablism em lingua ingle-
sa. O conceito de disablism ¢ uma analogia ao sexismo
e ao racismo. A ideologia que oprime os deficientes su-
pde que ha uma superioridade dos corpos nao-deficien-
tes em comparagao.com 0s corpos deficientes.

6 — ALBRECHT, Gary; SEeLMAN, Katherine; BURY, Michael. Intro-
duction. In: ___.__. Handbook of Disability Studiies. Lon-
don: Sage, 2001. pp. 1-10.

7 — BRASIL. Censo Demogréfico 2000. Disponivel em:
<http://www.ibge.gov.br>. Acesso em: 1° fev. 2005.

8 — MEDEIROS, Marcelo; biNiz, Debora; squiNca, Flavia. Transferén-
cias de Renda para a Populagdo com Deficiéncia no Brasil:
analise do Beneficio de Prestagdo Continuada. Pub. Se-.

N riada. Texto para Discussao n. 1184, Ipea: Brasilia, 2006.

Modelo social da deﬁcié‘n‘cia

Deficiéncia COMO opressao

Paul Hunt, um socidlogo deficiente fisico, foi um dos pre-
cursorés do modelo social da deficiéncia no Reino Unido nos
anos 1960. Os primeiros escritos de Hunt procuravam com-/
preender o fendmeno socioldgico da deficiéncia partindo do|
conceito de estigma proposto por Erving Goffman Para%

junto de valores simbolicos estaria associado aos sinais cor-
porais, sendo a deficiéncia um dos atributos que mais fasci-
naram os tedricos do estigma.

De todas as obras de Hunt, o escrito de maior impacto foi
a carta que ele remeteu ao jornal inglés The Guardian, em 20
de setembro de 1972. Nela se lia:

Senhor Editor, as pessoas com lesdes fisicas severas en-
contram-se isoladas em instituices sem as menores condi-
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¢0es, onde suas idéias sdo ignoradas, onde estdo sujeitas
ao autoritarismo e, comumente, a cruéis regimes. Proponho
a formac&o de um grupo de pessoas gue leve ao Parlamen-
to as idéias das pessoas que, hoje, vivem nessas institui-
¢oes e das que potencialmente irdo substitui-las.
Atenciosamente, Paul Hunt.2

Hunt ndo imaginou que sua carta provocaria tantas rea-
c¢des. Varias pessoas responderam a sua proposta de forma-

¢&o de um grupo de deficientes, e quatro anos depois estava -+

constituida a primeira organizagéo politica desse tipo: a Liga
dos Lesados Fisicos Contra a Segregagéo (Upias).® Michael
Oliver, também um socidlogo deficiente fisico, foi um dos
- que imediatamente respondeu & carta de Hunt. Ainda hoje,
", ele é considerado um dos precursores e principais idealiza-

+ dores do que ficou conhecido como modelo social da defi-
.~ciéncia. Paul Abberley e Vic Finkelstein foram dois outros so-

- ciologos deficientes que fizeram parte do grupo inicial de<~
- formagao da Upias.

Fgggnh_e‘oer que a Upias foi a primeira_organizacéo de
deficientes é algo que pode parecer estranho, pois h4 institui-
goes para cegos surdos © pessoas com restricGes cognitivas

'com dlferentes”le Ges 1 foram mternadas ou ‘abandonadas. A

Upias foi, na verdade, a primeira organizagéo politica sobre
deficiéncia a ser formada e gerenciada por deficientes. Insti-
tuigGes antigas, como o Instituto Nacional para Cegos, talvez
a mais antiga do mundo, no Reino Unido, ou o Instituto
Nacional de Educacgédo de Surdos, no Brasil, eram entidades
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para os deficientes, isto &, locais onde se confinavam pes-
soas com diferentes lesdes fisicas ou mentais, cuidando de-

las e lhes oferecendo educacéo. Em geral o objetivo dessas’

instituicdes e centros era o de afastar as pessoas com lesdes
do convivio social ou o de normaliza-las para devolvé-las &~

familia ou a sociedade.

A originalidade da Upias foi ndo somente ser uma enti-
dade de e para deficientes, mas também ter articulado uma
resisténcia politica e intelectual ao modelo médico de com-
preensao da deficiéncia. Para 0 modelo médico, deficiéncia €
conseqUiéncia natural da les80 em um corpo, e a pessoa defi-
ciente deve ser objeto de cuidados biomédicos. Em um pri-
meiro momento, portanto, a Uplas constituiu-se como uma
rede polltlca cujo principal objetivo era questionar essa com-
preensao tradicional da deficiéncia: diferentemente das abor-
dagens biomédicas, deficiéncia ndo deverla ser entendlda
como um problema individual, uma “tragedla pessoal” como
ironizava Oliver, mas sim uma questdo eminentemente SO-
cial.* A estratégia da Upias era provocativa, pois tirava “do
individuo a responsabilidade pela opressdo experimentada
pelos deficientes e a transferia para a incapacidade social em
prever e incorporar a diversidade.

Nesse sentido, Oliver, Abberley, Finkelstein e tantos ou-
tros que responderam ao chamamento de Hunt provocaram
uma reviravolta no debate biomédico: ao invés de internados
para tratamento ou reabilitacéo, os deficientes estavam en-

carcerados; a experiéncia da deficiéncia ndo era resultado

de suas lesdes, mas do ambiente social hostil & diversidade

flSIca 'O mais importante desse movimento politico vigoroso

‘1
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de critica social foi que a Upias foi responsavel por um feito

" historico, pois redefiniu lesdo e deficiéncia em termos socio-

 16gicos, e ndo mais estritamente biomédicos.

A A gramatica da deficiéncia foi refeita apos a emergéncia e
a consohdagao da Upias em 1976, ‘Foram quatro anos de co- -
MUNIcagoes secretas entre a comunidade imaginada por Hunt
em sua carta. Nessa época, era comum que deficientes fisicos
fossem institucionalizados. Havia intensa vigilancia sebre a
vida deles, e os contatos com o ambiente externo eram néo
apenas controlados como esparsos. A Upias surgiu exata-
mente dessa incomunicabilidade entre os deficientes, o que
torna seu processo de formag&o ainda mais espetacular. E foi

. ",// N

também por causa da dificuldade de comunicagao que esse

processo foi tao lento: “algo que muitos ndo-deficientes espe-
rariam concluir em poucas semanas ou meses, nos exigiu
Ruatro anos”, disseram Oliver e Colin Barnes.

Qggﬂ“‘" O principal objetivo da Upias era redefinir a deficiéncia em
termos de exclusao somal A deﬁmencna passou a Ser enten-

| y» | ‘tes que cnaram a Upias | fOI 0 matenahsmo hlstorlco 0 que 08
¢ " conduziu a formular a tese pohtlca ‘de que a dlscrlmlnagao

_pela deficiéncia era uma forma de opressdo social. Oliver e

& Ry » Barnes, em Deficientes e politica social: da exclusdo para a
\%g” incluséo, definem a experiéncia da opressao softida pelos de-
& ficientes como uma “situacéo coletiva de discriminag&o insti-
" tucionalizada”. E foi nesses termos que os conceitos de lesdo

e deficiéncia foram politicamente redefinidos.®
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Lesao e deflclencla S mc» &

Quem ¢ deficiente para O n}ggigpﬂg,_omal da deﬂcnenma’?
Para responder a essa pergunta, foi preciso arirentar a ten-
si0 entre corpo e sociedade. Seria um corpo com lesdo 0
que limitaria a participacao social ou seriam 08 rco_ntextos |
POUCOS § sensuv“éfé?dwer&dade 0 que segrg_ o deficien-

te? O desafio era avaliar se @ experiencia : e gpressao e

exclusao denunCiada pela Up'a_s decorrenaAdas 'mlte}goes

corporais, COMO grande parte da blorme’ icing ‘
se sefia resultado de organiz des sociais € poh’ucas pouco

sensiveis a di deC _poral )
' Originaimente, a Upias propunha uma definicao de lesdo

e deficiéncia amparada em uma perspectiva politica de ex-

3 social: e
clusao b N

H
i
—

Lesao auséncia parcial ou total de um membro, ou mem-
bro, organismo ou mecanismo corporal defeituoso; deficién-
cia: desvantagem ou restricao de atividade provocada pela
organizagao social contemporanea, gue pouco ou nada
considera aqueles que possuem lesdes fisicas € 0S exclmjﬁ
das pnnCIpals a’uwdades da V|da somal ! @E\,\ Qs = o - @~D

Fi

. st g i

Para a Upias a lesao seria um dado corporal isento de%
valor, a0 passo que a deficiéncia seria o resuftado da interagéo 1\
de um corpo com lesdo em uma sociedade discriminatoria.  *

A definicdo da Upias provocou um extenso debate sobre
as limitagBes do vocabulério biomédico para descrever a defi-
ciéncia. A iniciativa da Upias representou a primeira tentativa
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de autoclassificagdo dos movimentos de deficientes. Jenny

Morris, uma das poucas mulheres deficientes ativas na forma-

cao cao dot modelo social, considera que esse foi um processo de
libertacdo semelhante ao que o feminismo propiciou as mu-
lheres: articulou-se uma nova linguagem para descrever a
experiéncia de discriminagdo sofrida pelos deficientes.?

Os objetivos da Upias eram:

1. Diferenciar natureza de sociedade pelo argumento de que a_ |

opressdo ndo era resultado da lesdo, mas de ordenamentos so-
clais excludentes. Lesdo era uma expressdo da biologia humana

isenta de sentido, ao passo que deficiéncia era resultado da discri- |

minag&o social. Ao retirar qualquer sentido pejorativo das lesGes, 9
alvo da Uplas era aproxumar os deﬂcnentes de outras mlnorlas

e somedade era tambem mtens g ,O Ob]etIVO era dessencializar a

lesio, denunciando as construgoes socioldgicas que a descreviam
como desvantagem natural;

2. Assumir a deficiéncia como uma quest&o socioldgica, retirando-
a do controle discursivo dos saberes biomédicos. Foi nessa disputa
por autoridade discursiva que se estruturou o modelo social da defi-
ciéncia em contraposi¢do ao modelo médico. O modelo social definia
a deficiéncia ndo como uma desigualdade natural, mas como uma

opresséo exercida sobre o corpo deficiente. Ou seja, o tema da de-_

flClenCla nao deverla ser matéria exclusiva dos saberes blomedlcos
mas prlnCIpalmente de agdes politicas e de mten/engao do Estado

LR

Esses dois objetivos abriram caminho para um novo olhar
sobre a deflc:lenma Para o modelo social da deficiéncia, as

> < B
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causas da segregacdo e da opressao sofrida por Oliver, por
exemplo, deveriam ser buscadas no nas seqilelas da polio-
mielite contraida na mfancna mas nas barreiras sociais que
dlflcultavam ou |mped|am sua locomogao em cadelra de 1o~
das. Sua dificuldade de locomogdo néo devena ser entendi-
da’como uma tragédia pessoal fruto da loteria da natureza,
mas como um ato de discriminagcdo permanente contra um
grupo de pessoas com expressdes corporais diversas.
Nesse sentido, um deficiente como Oliver diria: “minha |
lesdo n&o esta em ndo poder andar. Minha deficiéncia estana
inacessibilidade dos nibus”. Assim, as alternativas para
romper com o ciclo de segg_ﬂgagao € 0pressao nao deveriam
ser buscadasﬁb‘“’s‘?éé"ﬁ"rsos biomédicos, mas especialmente

na agao politica capaz de denunciar a |deolog|a que oprimia
0s ‘deficientes. “Ao afirmar que a resposta para a segregacao
e para a opressdo estava na politica e na sociologia, 0s
tedricos do modelo social ndo recusavam os beneficios dos
avancgos biomédicos para o tratamento do corpo com lesdes.

A idéia era simplesmente ir além da medicalizag&o da leséo e
atmglr as politicas publicas para a deficiencia." O resultado
foi a separacdo radical entre lesdo e deficiéncia: a primeira
seria 0 objeto das ag¢des biomédicas no corpo, ao passo que
a segunda seria entendida como uma questdo da ordem dos
direitos, da justica soq%l e das pohtlcas de m esta_r 1";\3\

e '\\f B o @A o

_Deficiente pessoa deficien ou pessoa com ef;gien
N ,@» ”@?“ ‘?x Lorws  ep- %%ﬁ’_&,\dgmﬁﬂ"’

Deficiéncia passou a ser um conceito pohtico a expres-
S&o da desvantagem sogial sofrida pelas pessoas com dife-
St f‘f‘*w-w - P T el
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rentes lesdes. E, nesse movimento de redefinicao da deficién-
cia, termos como “pessoa portadora de deficiéncia”, “pessoa
com deficiéncia”, “pessoa com necessidades especiais”, e
outros agressivos, como “aleijado”, “débil-mental”, “retarda-
do”, “mongolodide”, “manco” e “coxo” foram colocados na
mesa de discussdes. Exceto pelo abandono das expressdes
mais claramente insultantes, ainda hoje ndo ha consenso so-
bre quais os melhores termos descritivos.

Entre os seguidores da Upias e tedricos do modelo social
da deficiéncia, em especial na linha briténica, € possivel reco-
nhecer a preferéncia por expressées que denotem a identi-

dade na deficiéncia, e por isso € mais comum o uso do termo
; “deficiente”. Segundo Oliver e Barnes, “a expressdo pessoa

com deficiéncia sugere que a deficiéncia é propriedade do
individuo e néo da sociedade”, ao passo que “pessoa defi-
ciente” ou “deficiente” demonstram que a deficiéncia é parte
constitutiva da identidade das pessoas, € ndo um detalhe i
“Oliver critica duramente a expressao composta “pessoa
com deficiéncia”, adotada pela tradi¢ao estadunidense, pois
considera que:

J;f Essa visdo liberal e humanista vai ao encontro da realidade
tal como ela é experimentada pelos deficientes, que sus-

| tentam ser a deficiéncia parte essencial da constituicao de
“suas identidades e ndo meramente um apéndice. Nesse
contexto, ndo faz sentido falar sobre pessoas e deficiéncia
separadamente. Em consegiiencia, os deficientes deman-

dam aceltagao como sao |sto e como deﬂmentes 1

iy st A
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“Deflmente seria, portanto, um termo politicamente mais
for‘te que “pessoa com deficiéncia”, muito embora alguns
autores utilizem ambos de modo indiscriminado. Vale lem-
brar que o objetivo ndo era transformar o0 vocabulario por

questdes estéticas, mas politiza-lo retirando expressdes que |
ndo estivessem de acordo com a guinada teérica proposta |

pelo modelo social.
Essa redescri¢do conceitual tinha um alvo: abalar a auto-

- ridade discursiva dos saberes biomédicos e promover a au-

toridade da experiéncia vivida pelo corpo deficiente no de-
bate académico.” Foi assim que, mesmo diante das criticas
gue os acusavam de estruturar o modelo social em torno de
uma Unica forma de deficiéncia, os primeiros teéricos acre-
ditaram poder agregar as diferentes comunidades de defici-
entes em torno de um projeto politico Unico:

Todos os deficientes experimentam a deficiéncia como uma
restricdo social, ndo importando se essas restricdes ocor-
rem em conseqiiéncia de ambientes inacessiveis, de no-
cdes questionaveis de inteligéncia e competéncia social, da
inabilidade da populagio em geral de utilizar a linguagem de
sinais, da falta de material em braile ou das atitudes publi-
cas hostis das pessoas que ndo tém lesdes visiveis."

Houve, de fato, um viés inicial no movimento social, pois

a Upias era formada apenas por deficientes fisicos. No en-
tanto, o novo vocabulario tinha potencial para ndo desagre-

gar as comunidades de deficientes. A critica inicial de que a\

Upias era formada pela elite dos deficientes, isto é, homens

e
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jovens saudaveis e com lesdes fisicas, foi rapidamente reco-
nhecida pelos precursores do movimento social. A estratégia
era ndo mais assentar a experiéncia da deficiéncia em ter-
mos de lesdes especificas, mas sair & procura de termos
politicos que agregassem o maior nimero possivel de defi-
cientes. A idéia foi mostrar que, a despeito da variedade de
lesBes, havia um fator que unia todos os deficientes: a expe-
riéncia da opressao.

w; G
Mw'
A deﬂcnencua passou a ser compreendlda cofio ufa ex-

periéncia de opressio compartilhada por pessoas com dife-
rentes tipos de lesOes. O desafio seguinte era mostrar eV|-
denmas de _quem se beneﬂmana com a segregagao dos
q_;_somal A resposta foi dada pelo marxis-
mo, principal influéncia da pnmelra geracdo de tedricos do
modelo sogial: “o capitalismo é quem se beneficia, pois os
deficientes cumprem uma fungdo econémica como parte do
exército de reserva e uma fungao ideol6gica mantendo-os na
posicédo de inferioridade”.”

Esse foi 0 argumento considerado mais radical pelos ted-
ricos do modelo social, pois se acreditava, segundo Harlan
Hahn, que “deficiéncia é aquilo que a politica diz que seja”.
Isto é, diferentemente do modelo médico da deficiéncia, que
estabelecia uma relagio de causalidade entre lesdo e defi-
ciéncia e transformava esta Ultima em objeto de controle bio-
médico, o modelo social resistia a tese de que a experiéncia
da opressao era condicdo natural de um corpo com lesdes. O

Ideo/z\gla d opressao pe égeflclenma ~ ﬁm

w ]
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modelo médico, ainda hoje hegemonico para as politicas de! .
bem-estar voltadas para os deficientes, afirmava que a expe- L
riéncia de segregagao, desemprego e baixa escolaridade, en-

tre tantas outras variagbes da opress&o, era causada pela }

inabilidade do corpo lesado para o trabalho produtivo.

Se para 0 modelo médico o problema estava na lesaoﬁ
para o modelo social, a deficiéncia era o resultado do orde+
namento politico e econdmico capitalista, que pressupunh f
um tipo ideal de sujeito produtivo. Houve, portanto, uma in-

1versao na légica da causalidade da deficiéncia entre o mode-

§

&lo médico e o social: para o primeiro, a deficiéncia era resul-
rtado da lesdo, ao passo que, para o segundo, ela decorria

dos arranjos sociais opressivos as pessoas com lesdo. Para
‘o modelo médico, lesio levava & deficiéncia; para o modelo
social, sistemas sociais opressivos levavam pessoas com le-
soes a experimentarem a deficiéncia.. .

“Mas em um ponto os modelos social e médico coinci-
diam: ambos concordavam que a leséo era um tema da alga-
| da dos cuidados biomeédicos. O desafio, era n&o apenas rever
a logica de causalidade proposta pelo modelo médico, mas
também introduzir uma nova divisdo social do trabalho que
incorporasse a deficiéncia. Dessa forma, seria possivel des-
bancar a autoridade daqueles que tradicionalmente adminis-
travam a deficiéncia, para entdo determinar as prioridades
das politicas publicas voltadas para os deficientes. Mas, para
iSS0, era preciso deixar claro o qué o modelo social entendia
por opressao pela deficiéncia.

Abberley, assim como Oliver, tornou-se deficiente fisico
por poliomielite, e ja era professor de sociologia quando res-
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pondeu a carta de Hunt. Com Finkelstein, um sociélogo
deficiente sul-africano exilado no Reino Unido, Abberley foi
um dos principais tedricos da tese da opressdo pela defi-
ciéncia. Antes de se unir ao grupo inicial da Upias, Abberley
considerava-se um “deficiente de sucesso”, isto &, um defi-
ciente que havia passado boa parte da vida sublimando a
deficiéncia.” Seus escritos foram uma referéncia obrigatéria
para os estudos sobre deficiéncia. Ainda hoje, o artigo “O

Conceito de Opressdo e o Desenvolvimento da Teoria Social -

da Deficiéncia”, publicado em 1987 na recém-criada revista
Disability, Handicap and Society, € uma referéncia conceitual
para o debate.™

O objetivo de Abberley era duplo: por um lado, diferenciar '

opressdo de exploracdo; por outro, apresentar a lesdo como
uma consequiéncia perversa, porém previsivel, do capitalis-
mo.” A tese de Abberley, uma espécie de ironia ao modelo
médico da deficiéncia, era que a relacdo de causalidade deve-
ria ser capitalisme-lesao-deficiéncia, e ndo lesdo-deficiéncia-
segregacéo. Para comprovar seu argumento, Abberley fez uso
de uma série de estatisticas de salde disponiveis sobre a
década de 1980 no Reino Unido, em que diferentes formas de
artrite apareciam como a primeira causa de lesoes: 31% dos
casos mais severos eram provocados por artrite.?’

De posse do argumento biomédico aceito na época de
que grande parte dos casos de artrite era motivada por des-
gaste no trabalho, Abberley propds um argumento bipartido,
que deve ser entendido como fundamento do modelo social:

1 1. ndo se deve explicar o fendmeno da deficiéncia pela esfera
%} natural ou individual, mas pelo contexto socioeconémico no

O QUE E DEFICIENCIA 25

qual as pessoas com leséo vivem; e 2. é preciso estender os
conceitos de le540 e deficiéncia a outros grupos sociais, como
os idosos. A alta prevaléncia de artrite, especialmente entre
idosos, bem como suas conseqiiéncias debilitantes consti-
tuiam um caso paradigmatico para o argumento de Abberley:
por um lado, mostrava-se que a lesdo ndo era uma tragédia
pessoal, mas resultado da organizagéo social do trabalho; por
outro, ampliava-se a compreensao do significado da lesdo de

forma a torna-la um fato ordinario na vida social.

A proposta de Abberley ndo era ingénua, pois ndo ignorava:

+ O papel dos germes, genes ou trauma, mas chamava a

ol atengao para o fato de que seus efeitos somente séo apa-

J rentes em sociedades reais e contextos histdricos especifi-
5; cos, cuja natureza é determinada por uma interagdo com-
plexa de fatores materiais e ndo-materiais.”

A idéia nao era abandonar o acaso como agente provo-

b cador das lesdes, mas mostrar que aquilo que mais causava
¥ llesOes era exatamente o sistema.ideoldgico que oprimia os -
§-  [deficientes, isto &, o capitalismo.

- Com esse quadro, Abberley analisou a eficicia da analo-
.gia entre a opressdo sofrida pelos deficientes e a opressao
sofrida pelas mulheres ou os negros. Muito émbora estivesse
‘convencido de qué as situacGes de opressdo eram seme-
lhantes, Abberley argumentava que a rejeico a lesdo era um
fato tao difundido nha maioria das sociedades industrializadas
que a separacéo entre natureza e sociedade néo seria facil-
mente aceita nas negociacdes politicas’ relativas aos defi-
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cientes. leerentemente das discussdes sobre desigualdade
de género, nas quais ha consenso politico de que a biologia
\ /3? n&o determina a desvantagem social, no campo da déficién-

cia, Abberley acreditava que esse seria um argumento pouco_

simpatico.
Ha uma crenca largamente difundida de que a Iesao
representa “a desvantagem real e natural”, ou seja, a desvan-
4 tagem provocada pela leséo € universal, absoluta e indepen-
d dente dos arranjos sociais.? Ciente dessa resisténcia ideolo-
“: Q:g glca em desnaturalizar a lesdo, a proposta de Abberley foi

¢ uma teoria social da leso”, cujo fundamento era a estrutura .
do capitalismo, em especial o ordenamento social em torno.#

do trabalho produtivo. O objetivo dessa volta & lesdo era as-
sumir que o corpo era um espago de expresséo da desigual-

é bre justica social para os deficientes.

Para a teoria social da lesdo, o exemplo da artrite era
paradigmatico. Os que sofriam dessa doenga eram pessoas
produtivas, sem qualquer forma de lesdo, mas que, apds
anos de sujeicao ao trabalho mecénico, adquiriam lesdes e
experimentavam a- deficiéncia.. Intencionalmente, Abberley
incluiu na categoria de deficientes grupos tradicionalmente
nado considerados como tal, como é o caso dos idosos. A
desconstrucéo da simbologia hegemdnica do deficiente, que
foi iniciada por Abberley, vem sendo uma tarefa continua dos
defensores do modelo social. A aproximacéo da deficiéncia
ao envelhecimento foi um argumento estratégico adotado
pelos primeiros tedricos do modelo social e aprofundado
_pelas geragdes seguintes.”

%
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dade que precisava ser colocado no centro dos debates so-,
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O deficiente representado nos sinais de transito e em]
espacos publicos é uma minoria entre os deficientes. A es-|'
tratégia de desconstrucdo simbolica pressupunha a repre-
sentagdo de outras formas de deficiéncia, e ndo apenas a
lesdo medular. Nesse processo dei revisao da representagao
da deficiéncia, Abberley estava ciente de o QUanto 0 grupo
dos idosos facilitaria a guinada argumentativa: a leséo é algogﬁf
recorrente no ciclo da vida humana, e néo algo inesperado.
A idéia ndo era banalizar a les&o e a deficiéncia por meio da
tese vulga[ de que “todos somos deﬁCIentes” O objetivo era,
na verdade, politico: ampliava-se o grupo a ser representa—&/
do, retirava-se a deficiéncia da esfera do inesperado e, con-
seqlientemente, reconheciam-se as demandas dos deficien-
tes como demandas de justi¢a social.

O resultado desse percurso analftico foi a construcao de
uma teoria da deficiéncia como opressao pautada em cinco
argumentos: 1. a énfase nas origens sociais das lesoes; 2. o re-
conhecimento das desvantagens sociais, econdmicas, ambien-
tais e psicologicas p[ovo\eadas nas pessoas com lesdes, bem %
como a resisténcia a tais desvantagens; 3. o reconhecimento 1
de que a origem social da lesdo e as desvantagens sofridas |
pelos deficientes sdo produtos histdricos, e ndo resultado da §

natureza; 4. 0 reconﬁegmgnm;bmor da vida dos deficientes, |
mas também a critica & producéo social das lesoes e 5. a ado-
¢30 de uma- perspectlva politica capaz de garantir:justica aos
deficientes.? Essa teoria de Abberley tanto respondia a pergun-
ta inicial que motivou a formagao da Upias - por que os defi-
cientes sdo excluidos da sociedade? - quanto langava luzes
scbre a maneira de romper esse processo de exclusdo.”

ey
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vistas realizadas com 31 dos participantes mais ativos
do movimento social da deficiéncia nos anos 1 980 e
1990 no Reino Unido. Segundo Campbell, todos os en-
trevistados reconheceram a Upias como a origem do
movimento social da deficiéncia.

Os estudos sobre deficiéncia

A entrada académica

Um passo importante para a consolidagdo académica dos
estudos sobre deficiéncia foi o primeiro curso de graduacao,
pautado nas referéncias bibliogréficas dos tedricos do mode-
lo social. O curso, intitulado “A Pessoa Deficiente na Comuni-
dade”, foi promovido pela Universidade Aberta (Open Univer-
sity), no Reino Unido, em 1975.' O sucesso do curso entre
alunos com deficiéncia deveu-se ao carater democratico da
Universidade Aberta, cujas aulas eram oferecidas a distancia.
O primeiro curso de pés-graduacéo foi promovido pela Uni-
versidade de Kent, também no Reino Unido, onde se registrou
pela primeira vez a expressdo “estudos sobre deficiéncia” |
para delinear o campo disciplinar de pesquisas sociologicas e |
politicas sobre a deficiéncia.®

Finkelstein, que ajudou a criar a Upias, foi um dos pro-
fessores do curso da Universidade Aberta, onde defendeu a
importancia da perspectiva materialista para a compreensao
da deficiéncia. Abberley e Oliver foram alguns dos jovens
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socidlogos que seguiram a proposta de Finkelstein. Aquele
era um momento de estruturagéo académica dos estudos so-
bre deficiéncia, e os escritos eram esparsos e pouco aces-
siveis. O que havia era uma extensa e vivida troca de idéias
entre os participantes da Upias, mas era preciso documentar
tais idéias para que se estruturasse o modelo social e para
que maior nimero de pessoas se aproximasse do campo.
Um dado essencial para o inicio da estruturagéo acadé-
mica dos estudos sobre deficiéncia foi a_publicacao, em
1983, do Tivro d& Olivar Servigo Sacial com Deficientes, con-
siderado por Barnes o primeiro a propor diretamente a

abordagem materialista da deficiéncia.® A obra depois foi
A\ revisada e transformou-se no livro-texto Politicas para a de-

ficiéncia, em 1990. Ainda hoje, é considerado um marco para
0 debate internacional sobre o modelo social, tendo sido
traduzido para varios idiomas.

A necessidade de criacdo de féruns alternativos para o
debate sobre o modelo social fez que Oliver e Len Barton
fundassem, em 1986, o primeiro periddico cientifico especia-
lizado em estudos sobre deficiéncia: Disability, Handicap and
Society. O que existia até aquele momento eram revistas
cientificas compromissadas com o modelo médico e espe-

| cializadas em subéreas do conhecimento, em especial a me-

dicina da reabilitagéo, a educacgio especial e a psicologia.
Desde entéo, o periddico & publicado trimestralmente, é o
conselho editorial é composto majoritariamente por deficien-
tes. O compromisso do periddico é promover o modelo so-
cial, além de estimular que académicos e pesquisadores de-
ficientes escrevam sobre a experiéncia da deficiéncia.
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Novas perspectivas analiticas sobre a deficiéncia, em
especial abordagens fenomenoldgicas do corpo e'da lesdo,
passaram a preencher as paginas do periddico, muito embo-
ra ele ainda se mantivesse como um espago de debates
sobre 0 modelo social. Segundo Barnes:

O objetivo da revista era estimular as teorias sociais sobre
a deficiéncia, baseadas nas experiéncias dos deficientes
para contrapor-se as tendéncias tradicionais que individua-
lizavam e patologizavam a deficiéncia.!

O periédico era uma forma de estruturar a resisténcia a
hegemonia do modelo médico. Apés alguns timidos anos, ele
assumiu uma posicao internacional de lideranca nos estudos
sobre deficiéncia, tornando-se referéncia%brigatéria ao debate.

Um dado que-demonstra a efervescéncia do campo é a
mudanca do titulo do periédico em 1993: de Disability, Handi-

| cap and Society, passou a se chamar Disability and Soc.iety.5
. O editorial da revista que anunciou a mudanca a atribuiu a0
" processo politico de negociagéo do vocabulario sobre a defi-

ciéncia, no qual se verificou que diferentes comunidades lde
deficientes viam conotacéo depreciativa na expressao de lin-
gua inglesa handicap.® Para justificar a importancia da atgqgéo
a linguagem, os editores tragaram um paralelo com a \{lgngn-
cia conceitual que os movimentos de mulheres e de minorias
raciais promoveram contra expressoes sexistas e racistas. Sg-
gundo os editores, era importante que os estudos sobre defi-
ciéncia assumissem compromissos semelhantes.

Na verdade, o cuidado com o vocabulario sobre a defi-
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ciéncia sempre foi um tema de grande atencéo para o mo-
delo social e, portanto, nfo poderia deixar de estar presente
em seu principal forum académico de debates. Em 1987, a
revnsta ja havia publicado um editorial sobre o tema com’ 0
m’;uito de padronizar os termos descritivos da def,iciéncia
utilizados pela comunidade de autores e pesquisadores do
quelo social.” Além da revista, em 1996, criou-se a primeira
. editora especializada em estudos sobre deficiéncia, a Disa-

9

“ bilit}{ Press, no Centro de Estudos sobre Deficiéncia da Uni-
| versidade de Leeds, no Reino Unido.?

ps————_y

S PR SN N~ S s
: do mowdelo social de compreen-
der a deficiéncia como opressdo ganhou forca na década de
. 1980. Se, por um lado, essa foi uma idéia consensual entre
'“o::: teoricos da primeira geragao do modelo social, 0 mesmo
nao pode ser dito das definicdes propostas pela Upias. No
campo dos movimentos sociais, o vocabulario da Upias foi
revisto e modificado pela entidade internacional criada para
agregar as entidades nacionais de deficientes, a Internacio-
nal de Deficientes (ppi). A meta da pri era agregar outras for-
mas de lesbes que ndo apenas as fisicas, tal como inicial-

mente havia sido proposto pela Upias. ~ |
As novas definicbes da pri, divulgadas eropu-
nham que: | g

Deficiéncia significa as limitagGes funcionais nos individuos
causadas por lesdes fisicas, sensoriais ou mentais; handi-

Coioimput < 901 -
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cap é a perda ou limitagéo de oportunidades em participar
na vida normal-da comunidade em igualdade de condicdes

com outros individuos devido a barreiras fisicas e sociais”.’

Muito embora os fundamentos tedricos e politicos da Upias
tenham sido mantidos, em especial a tese da opresséo, a D!
substituiu a expressao “deficiéncia” pela de “handicap”, talvez
como resultado da influéncia dos documentos sobre defi-
ciéncia divulgados pela Organizagdo Mundial de Satide (oms)
no periodo. O que, para a Upias, era lesao e deficiéncia corres-
pondia, respectivamente, a deficiéncia e handicap para a DF.

Os anais do encontro de Cingapura, local onde a DPI S€
reuniu pela primeira vez, justificaram a mudanca terminolégi-
ca pelo fato de que “deficiéncia” e “handicap” eram expres-
sBes mais correntes internacionalmente, em especial nos

Estados Unidos e no -Canada, do que “lesdo” e “deficién- .

cia”.® Além disso, por ndo se referir apenas as lesoes fisicasy
a expressdo “deficiéncia mental” era mais adequada que
“lesdo mental”, por isso a substituicdo de “lesao” por “defi-
ciéncia”. Em linhas gerais, 0 que a DPI propds foi um ajuste
terminolégico com o intuito de facilitar a acdo politica da
Upias: leséo (Upias) e deficiéncia (op) descreviam 0 cOrpo,

a0 passo que deficiéncia (Upias) e handicap (ppi) apontavam

et

para o fendmeno sociologico da opressao e da segregacao.

Alguns paises ndrdicos ainda adotam a expressao
“handicap” para representar o resultado da relacdo do corpo
lesado com a sociedade. Entretanto, esse foi um termo que
rendeu muitas discussdes e controvérsias, em especial por

causa de sua etimologia, que remete a W,
| Qrod ?_96/’@
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sugerindo a imagem dos deficientes como pedintes." Durante
alguns anos, “handicap” foi a expresséo utilizada no lugar de
“deficiéncia” pelos organismos internacionais. No entanto,
essa foi uma categoria que nao resistiu as criticas e foi posta
fora do debate no fim dos anos 1990.

Mas o ponto critico da proposta terminoldgica da prl, se-
gundo Oliver e Barnes, foi 0 uso da expressao “normal”, ndo
apenas por causa da fragilidade do conceito, mas principal-
mente pela contraméo politica que representava para as
demandas do modelo social.” Esse modeio amparava-se em
um pressuposto relativista do que viria a ser definido como

normalidade humana, pois, caso contrario, o projeto politico *

da teoria social da lesdo proposta por Abberley iria por agua
| abaixo. Diferentemente do modelo médico, em que normali-
| dade ora era definida em termos estatisticos, ora em termos
| sociais, 0 modelo social definia normalidade como um valor
” calcado em ideais do sujeito produtivo para o capitalismo.
| Para o modelo social, normalidade era um tema de critica
constante, pois a ideologia da normalizaggo foi, durante um
longo periodo, o fundamento das acées biomédicas de inter-
vengdo no individuo com lesdes.
O tema do relativismo era uma questéo de fundo para o
modelo social. Devido a escassez de etnografias e estudos
. historicos sobre a vida de deficientes em outras culturas e
| épocas, 0 modelo social baseava-se em rarissimos relatos
a para comprovar a tese de que nem sempre os deficientes
. foram oprimidos, excluidos ou considerados anormais.™ Da-
dos que atestassem etnogréfica e historicamente que a se-
gregacao social dos deficientes n&o era um fendmeno abso-
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luto e universal fortaleceriam o argumento de que a opressao

era um fendmerid socioldgico, e ndo determinado pela biolo-

gia do corpo com lesdes. Para Oliver, Abbetley, Barnes e}

Gleeson, autores convencidos de que 0 quadro atual de

opressdo dos deficientes era um fendbmeno d_ecorrclente da /i

estrutura capitalista, a aproximagéo do modelo socxgalfw%gm I

os estudos histéricos seria uma tarefa urggfrltg;j;,f SN Y o
Ainclusdo de outras formas de lesdes foi considerada um

temm os idealizadores da Upias, de forma que

‘ ) anova definicio de deficiéncia proposta pela entidade ficou:

/s E
i

Deficiéncia: desvantagem ou restricdo de atividade provo-
/’ cada pela organizag&o social contemporénea, que pouco

/ ou nada corisidera as pessoas que possuem !esées e as %
. n . 1Al 15 :
/ ' incipais atividades da vida sociah™_ .
exclui das principais a id -
Y Qf&wﬁ@ LAage o @ 1 s\ 5O

Ou seja, a definicdo foi duplamente revisahda 'ap\és a pro-

posta da DPi: por um lado, retirou-se a ref?renma as lesdes

‘\ fisicas; por outro, ndo se definiu qu.ais lesbes poderiam ser
J4_socialmente consideradas deficiéncng. o o

7"~ 0 objetivo dessa auséncia de adjetivacéo das lesOes era

| recusar o modelo médico que as classificava estabelecendo

categorias (fisica, mental, sensorial, psicolégica etc.)e graldg-

. ¢bes de intensidade (leve, moderada, grave), o que syb@wdna

i os deficientes em grupos, de acordo com as especialidades

. biomédicas de tratamento e cuidado. Oliver e Zarb Ggrry

consideravam que o modelo médico teria sido o .re.sponsavel

por essa divisgo artificial da comunidade de defncnentes:,_se~

paracdo esta que, apés ter sido incorporada pelas politicas
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sociais, transformou-se em uma “tatica deliberada” de des-

mobllllzagéo, visto que sugeria que as diferengas de lesdes
levariam a uma competicdo por recursos entre os deficientes:

O Estado oferece beneficios de impostos aos cegos, mas
ndo a outros deficientes; beneficios de transporte aqueles
qug ndo podem andar, mas nao para aqueles que podém;
maiores beneficios financeiros para aqueles que sofreram
acidentes no trabalho do que para aqueles com lesGes con-
génitas. Isto ndo é sem inten¢bes, mas uma tatica delibera-
da que o Estado desenvolveu para lidar com outros grupos
e a qual pode ser resumida na regra ‘dividir para governar’.'

Dai em diante, o modelo social apresenta uma enorme

resisténcia a toda e qualquer forma de divisdo das comuni-
dades de deficientes com base nos tipos das lesdes.

Notas
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Novas definicoes

Em 1980, a Organizagdo Mundial de Saude (oms) publi-
cou um catalogo oficial de lesdes e deficiéncias semelhante
a Classificagéo Internacional de Doengas (ciD). O objetivo da
Classificacdo Internacional de Leséo, Deficiéncia e Handicap
(icipH) era sistematizar a linguagem biomédica relativa a le-
soes e deficiéncias.' Apesar de ter ocorrido em um momen-

to de efervescéncia politica e académica do modelo social,
! o processo de elaboragao da icibH praticamente n&o contou
com a participagdo dos tedricos desse modelo. A ICIDH ba-
~ seou-se no modelo médico da deficiéncia.

A proposta da oms era expandir o repertério de doengas
da cip, incluindo as lesdes como conseqiiéncias de doengas,
ao estabelecer uma seqliéncia légica entre doenga, lesao,
deficiéncia e handicap.? Como a intengdo da ICIDH era nao
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apenas unificar a terminologia internacional em torno de le-
sOes e deficiéncias, mas principalmente permitir uma padro-
nizagéo para fins comparativos e de politicas de satde, foi
inaugurada a triparticdo conceitual lesdo-deficiéncia-handi-
cap, que, durante vinte anos, desafiou a perspectiva do mo-
delo social.

Segundo a IcioH, lesdo, deficiéncia e handicap deveriam
ser entendidos como:

1. Lesdo: é qualquer perde ou anormalidade psicoldgica,
fisiologica ou anatémica de estrutura ou funcdo;

2. Deficiéncia: € qualquer restricdo ou falta resultante de uma
leso na habilidade de executar uma atividade da maneira ou
da forma considerada normal para os seres humanos; e

3. Handicap: é a desvantagem individual, resultante de uma
lesdo ou deficiéncia, que limita ou dificulta o cumprimento
do papel considerado normal.?

Havia uma relagdo de dependéncia entre lesdo, deficién-
cia e handicap, além de uma vinculacdo desses trés niveis &
idéia de doenca, categorizada pela cip. O vocabulério pro-
posto pela oMs representava um retrocesso para as conquis-
tas do modelo social: a deficiéncia seria resultado de uma
lesdo no corpo de um individuo considerado anormal. Con-
ceitos tidos como perniciosos para a descricdo da deficién-
cia, como o de anormalidade, voltaram ao centro dos deba-
tes. A ICIDH representou um revigoramento do modelo médico
no debate sobre deficiéncia.

O sistema classificatério da icioH rapidamente ganhou

y ~-
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forca, tornando-se tema da agenda de discussdes entre 0s
tedricos do modélo social durante quase uma década. Havia
um esforgo conjunto entre militantes e académicos do mo-
delo social para comprovar as debilidades do vocabulario
proposto pela oms. O consultor que coordenou os trabalhos
da icipH foi 0 médico Philip Wood, da Universidade de Man-
chester. A tarefa que Wood recebeu da ows foi a de transpor
a l6gica classificatéria da cip para o campo das lesGes e de-
ficiéncias, de forma a incluir as conseqiiéncias de doengas
crdnicas e debilitantes.* O fato de Wood ser briténico era um
dado politico adicional ao debate, pois 0 modelo social era
emergente no meio académico de todo o pais.’ .
Para os tedricos do modelo social, o resultado foi o revi-

; goramento do modelo médico, com a devolugéo da deficién-

i cia ao campo das doencas ou conseqliéncias de doencas.

Mais do que nunca, a deficiéncia resumiu-se a uma questao
biomédica, um retrocesso inadmissivel para 0 modelo social.
Havia dois motivos para os tedricos do modelo social se
dedicarem as andlises criticas da ICIDH: 1. porque rapidamen-
te a ICIDH tornou-se o vocabulario corrente no campo das po-
liticas publicas para a deficiéncia; e 2. dada a forga politica
da oms internacionalmente, o modelo social corria o risco de

ser um debate ultrapassado. , p -
o & S S o
As criticas aICIDH 4y MG @@

Teve inicio uma fase de grande crescimento intelectual
para o modelo social da deficiéncia. As publicagoes procu-
ravam demonstrar a fragilidade da icioH para o enfrentamen-
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to da questéo politica da deficiéncia. Segundo Oliver e Bar-

nes, seria possive! resumir a cinco pontos as criticas dos
teoricos do modelo social & icIDH.?
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O enfoque biomédico desconsiderava a hipotese inversa, isto
é, a possibilidadé de os contextos oprimirem as pessoas com
lesOes e as segregarem socialmente. Ou seja, 0 modelo social

~ o7 @O primeiro ponto era relativo a representatividade do do-
@ - gumé’nto. O documento foi produzido por pessoas que nao
_H;__@ﬁ“ tinham experiéncia na deficiéncia, mas apenas sobre a defi-
- 7 ¥FyCiencia, o que, para os tedricos do modelo social, represen-

resistia & tese de que a lesdo levaria necessariamente a expe-
. riéncia da desigualdade pela deficiéncia. )
) O quarto ponto dizia respeito a intervengdo no corpo defi-
ciente. A ICIDH era uma expansdo da Cip, isto &, um registro -
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\?n O terceiro ponto, e certamente a critica mais importante do

tava uma fronteira ética importante. O modelo social marcou
a assuncao da autoridade fenomenoldgica da experiéncia do
corpo deficiente para a discussdo sobre deficiéncia.” Ndo é
sem razdo o fato de que a vasta maioria dos tedricos do
modelo social era deficiente.

mento. A tipologia proposta pela icioH baseava-se em pres-
suposicGes de normalidade para a pessoa humana. Assim
como haveria a expectativa do normal, seria possivel clas-
sificar os desvios, perigosamente descritos como anormais.
Para a I1cibH, a deficiéncia era uma ruptura no papel que se
esperava que um individuo tipico da espécie exercesse.
Apesar de o documento nio discutir a categoria “anormal”,
essa foi uma inferéncia dos criticos do modelo social partin-
do da definicido de normalidade como a pessoa ngo-defi-
ciente tipica de um grupo populacional.

odelo social, denunciava os equivocos da causalidade entre
lesdo e deficiéncia. Antes mesmo da ICIDH, 0 modelo social ja
mostrava imprecisdes no sistema classificatério do modelo
medico, o qual pressupunha que as desvantagens experimen-
tadas pelos deficientes resultavam exclusivamente das lesGes.

O segundo referia-se aos fundamentos morais do docu- .

e

biomédico de doencas, especializado em lesbes e deficién-
cias. Além disso, o fato de a icipH ser um documento da “fami-
lia das classificagdes de doengas” da oms aproximava a defi-
ciéncia da doenca, dois universos ora proximos, ora distantes
para os tedricos do modelo social. O fato € que o alargamento
do discurso biomédico sobre a deficiéncia, bem como a apro-

s

lizantes sobre o corpo deficiente, ao mesmo tempo que afas-

~favam o debate das perspectivas sociologicas.

} O quinto ponto era de ordem politica. A ICIDH localizava a

“origem das desvantagens nas lesdes, isto &, no individuo.
Era o corpo com lespes a questdo a ser enfrentada. Essa
idéia descrevia a deficiéncia como um problema individual, e
ndo socioldgico. No campo das politicas publicas, a pers-
pectiva da deficiéncia como tragédia individual ou limitacéo
corporal significava que as agoes prioritarias seriam medidas
sanitrias, de reabilitago, e néo de protegéo. social ou de.
reparacdo da desigualdade. Acreditava-se que a tens&o en-
tre deficiéncia como questéo individual e deficiéncia como
questao social teria implicagdes no estabelecimento de prio-
ridades politicas, tanto na esfera da satide publica quanto na

dos direitos humanos.
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A 1cipH foi um documento que medicalizou a deficiéncia

em grande parte dos paises com medicina avancada.’ Para
@ os tedricos do modelo social, houve uma ruptura nas con-

quistas politicas que vinham sendo lentamente implemen-
tadas, em especial no Reino Unido e nos  nos Estados Unidos. Os
vinte anos seguintes, até a dlvulgagao da revisdo do docu-
‘mento, com a publicacdo da Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Deficiéncia e Satide (cIF), foram de acirrados
debates e, diferentemente do que se previa na Introducédo da
ICIDH, nd0 s6 o conceito de handicap foi considerado inade-
guado, como também o de lesdo e deficiéncia.’ '

Como a lesao e a deficiéncia sédo variaveis descritas em

termos biomédicos, isto &, com base em estatisticas de nor- .

malidade e em curvas de variacao sobre o0s padroes corporais,
acreditava-se que a controvérsia em torno dos conceitos de
les@o e deficiéncia seria menor, o que de fato ndo ocorreu. A
demanda dos movimentos sociais de deficiéncia era por des-
crever as lesbes como uma variavel neutra da diversidade
corporal, entendendo-se corpo como um conceito represen-
tativo da biologia humana. O sistema proposto pela ICIDH n&o
| ‘apenas classificava a diversidade corporal como conseqliéncia
de doencas ou anormalidades, como também considerava que
\as desvantagens eram causadas pela incapacidade do
lindividuo com lesdes de se adaptar & vida social.
Para a oms, lesdo era uma condi¢éo necessaria a deficién-
cia, uma conexao que retirava o sentido sociolégico da leséo

; Pproposto pelo modelo social e fundamentava a deficiéncia

em termos estritamente bioldgicos: era a natureza quem de-
terminava a desvantagem, e ndo os sistemas sociais ou eco-
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ndmicos. Argumentou-se que o conceito de handicap resga-
taria 0 que se chamou de “componente extrinseco” da defi-
ciéncia, ou seja, suas variaveis ndo biomédicas. A tese do
“componente extrinseco” da deficiéncia esteve reservada a
um apéndice pouquissimo explorado no modelo tripartido da
ICIDH, a tal ponto que alguns autores consideraram o compo-
nente um conceito sem significado tedrico para as propostas
classificatérias do documento.™

Em termos ideoldgicos, devolviam-se as conseqiéncias da
lesdo ao individuo, pois a experiéncia de handicap era resul-
tado das lesdes, e ndo das barreiras sociais ou do capitalismo,
como propunham os tedricos do modelo social. Essa era uma
inversdo causal perigosa, uma vez gque se supunha que as
pessoas eram mais maledveis que os contextos. O argumento
de que os contextos causariam lesdes e deficiéncias, como
havia sido proposto por Abberley ao analisar as estatisticas
inglesas das causas da artrite, foi largamente ignorado.

A revis@o da ICIDH e a CIF, M

A revisdo da iCIDH teve inicio na década de 1990 e foi en-
| cerrada em 2001, com a divulgacio da Classificacéo Interna-
i cional de Funcionalidade, Deficiéncia e Saude (ciF)." O pro-
~cesso de revisdo contou com a participacao de diversas enti-
dades académicas e de movimentos sociais de deficientes.
~ Além disso, a revisao foi tema de seminarios em diversos pai-
ses, onde se discutiram versdes parciais do documento. As
lanalises do impacto politico, sanitario e ético da GiF estao
%apenas comecando, mas é notavel a mudanca de perspecti-
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va entre os documentos: passou-se.de.deficiéncia como con-
seqléncia de doencas (iciok 0mo pe
.cente aos dominios de saide (CIF).?
"~ Os dominios de satide sio descritos pela ciF com base no
g corpo, no individuo e na sociedade, e ndo somente das doen-
“-gas ou de suas conseqliéncias, tal como proposto pela icibH. O
principal objetivo da ciF foi instituir um novo vocabulério, capaz
de correlacionar os trés dominios de saude em igualdade de
importéncia de modo a facilitar a compreensdo das funcionali-
dades e das deficiéncias.” O vocabuldrio inaugurado pela ciF é
sofisticado, e um entendimento preciso dos contetdos de cada

L

categoria exige certo treino. Para que seja possivel comparar a -
proposta da cIF.com a da ICIbH, alguns conceitos sdo centrais:

Atividade: & a execucdo de uma tarefa ou agio por um individuo.
Representa a perspectiva individual de funcionamento;

Barreiras: s&o os fatores ambientais Cuja presenca ou ausén-
cia limitam o funcionamento de um individuo e criam a
deficiéncia;

Bem-estar: € um termo geral que abrange todos os dominios
da vida humana, incluindo os aspectos fisicos, mentais e
sociais, e que torna possivel o que se chama de “vida boa”;

Capacidade: é um constructo que, como um qualificador,
indica 0 mais alto nivel de funcionamento que um indi-
viduo pode alcancar em determinado dominio e em dado
momento. Descreve a habilidade do individuo para exe-
cutar uma tarefa ou agdo. A capacidade reflete 0 ambien-
te ajustado as habilidades dos individuos:

ICIoH) para deficiéncia como perten-
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Condi¢éo de satide: é um conceito guarda-chuva para doen-
¢a, desordeni e trauma;

Constructos: sdo componentes dos funcionamentos e da
deficiéncia;

Corpo: refere-se ao organismo humano como um todo;

Deficiéncia: caracteriza-se pelo resultado de um relaciona-

‘mento complexo entre as condi¢des de saude de um in-

f} dividuo e os fatores pessoais e externos. E um conceito

guarda-chuva para leses, limitagdes de atividades ou

restricGes de participacdo. Denota os aspectos negativos

! da interagdo entre o individuo e os fatores contextuais;

Desempenho: é um constructo que, como um qualificador,
descreve o que um individuo faz em seu ambiente. Tam-
bém pode ser entendido como o0 “envolvimento em uma
situacdo de vida”; )

Dominios de satde ou dominios relacionados a saude: sdo
todos os aspectos da salde humana e alguns com-
ponentes de bem-estar importantes para a saude;

Estruturas corporais: sdo as partes anatémicas do corpo. O
padrao para essas estruturas € a norma estatistica para
0s seres humanos;

Facilitadores: sao os fatores cuja presenca ou auséncia no
ambiente em que se encontra a pessoa melhoram o
funcionamento e reduzem a deficiéncia;

Fatores ambientais: resumem o ambiente fisico e social, bem

como as atitudes presentes onde os individuos vivem.

Sao fatores externos ao individuo e podem ter influéncias

negativas ou positivas sobre ele;
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Fatores contextuais: representam a vida do individuo. Incluem
dois componentes: fatores ambientais e fatores pessoais;

Fatores pessoais: ndo sdo classificados pela ciF. Podem in-
cluir género, raca, idade e outras condigdes. Como edu-
cacéo, habitos, estilo de vida etc.;

Funcionamento: é um conceito guarda-chuva que engloba to-
das as fungbes e estruturas corporais, bem como as ati-
vidades e a participacio. Representa os aspectos positivos
da interag&o entre o individuo e os fatores contextuais;

Fungbes corporais: sdo as fungdes fisiologicas e psicold-
gicas dos sistemas corporais;

Lesoes: sdo problemas na funcéo corporal ou na estrutura
como desvios ou perdas significativas. No sentido médi-
Co, as lesGes nédo sdo patologias, mas as manifestagoes
das patologias. As lesdes sdo determinadas por um des-

~ vio de uma categoria genérica aceita para os padrées de
determinada populacéo;

Limitagbes de atividades: séo dificuldades que um individuo
pode ter ao executar as atividades;

Participacéo: é o envolvimento nas situacdes de vida. Um in-
dicador possivel de avaliagdo da participacdo é o desem-
penho;

Restrigbes de participacdo: sao problemas que um individuo
pode experimentar no envolvimento em situacées de vi-
da. A presenca de uma restricdo de participacéo é deter-
minada comparando-se a participacdo de um individuo
com o que se espera de um individuo sem deficiéncia em
determinada cultura ou sociedade.
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Houve um esforgo por redescrever a ICIDH em termos so-

| dologlcos por i§So a énfase em avaliar as atividades e par-

Hticipacoes dos individuos em diferentes dominios da vida."
Isso ndo deve ser entendido como um abandono da pers-
pectiva biomédica sobre a deficiéncia, até mesmo porque a
cIF é um documento de autoria da oms. O contexto de salde

| e doenca foi um dos pontos de partida para a avaliagdo da

deficiéncia, mas se enfatizou a importancia de outros do-

ﬁ minios para a compreens&o desse fendmeno.”

A cF ndo é um instrumento para identificar as lesdes nas
pessoas, mas para descrever situagbes particulares em que as
pessoas podem experimentar desvantagens, as quais, por sua
vez, sdo passiveis de serem classificadas como deficiéncias em
dominios relacionados & satde. Essa passagem das “conse-
qiiéncias das doengas” para os “dominios de saide” foi resul-
tado de um esforgo explicito da oms em reconhecer algumas
das premissag.do modelo socnalv
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\ A CIF baseia-se na ir{tegragéo desses dois modelos opostos

[social e médico]. No intuito de recuperar a integracao das
@ varias perspectivas de funcionamento, a abordagem “biopsi-
x cossocial” é utilizada. Nesse sentido, a CiF almeja atingir uma
| sintese, a fim de propiciar uma vis&o coerente de diferentes
| perspectivas da saude, a partir das perspectivas biologica,
 individual e social."®

O desafio da CIF era, portanto, vencer a expectativa de
que seria um documento apenas sobre lesoes ou deficien-

Bd
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Cias. Sua ambig&o era se posicionar como um catalogo sobre
funcionamentos, atividades e participac¢tes.
; Para se ter uma idéia da abrangéncia e do vanguardismo
da CIF, um exercicio interessante é analisar estados conside-
. rados de doenca ou deficiéncia a luz da nova linguagem."”
g Uma pessoa pode ter lesées sem experimentar limitacdes de
capacidade, como é o caso de alguém com cicatrizes de
queimadura na face. Por outro lado, uma pessoa pode ter
apenas expectativas de lesdes, e ja experimentar limitacGes
de desempenho e restricGes de participacdo. Esse seria o
Ccaso, por exemplo, de alguém que conhega sua propensdo
genética para uma doenca que s6 se desenvolvera na terceira
Ou quarta décadas de vida, como ocorre com a Doenca de
Huntington. A mesma situacdo aplica-se a alguém gue seja
HIV positivo, porém assintomatico. :
| E possivel ainda imaginar uma pessoa com lesdes e limi-
taces de desempenho, porém sem restricbes de capacida-
5de Essa situagéo se aplicaria a alguém com lesdo medular
/:em um ambiente sensivel 4 cadeira de rodas, por exemplo.
E possivel uma pessoa ter problemas de desempenho e
limitagBes de atividades, mas sem lesGes aparentes. Pes-
| soas com doencas crénicas estariam nesse grupo. Por fim,
e possivel uma pessoa ter problemas de desempenho sem
| ter limitagdes de capacidade ou lesdes. Um exemplo seria o
j de pessoas que sofrem discriminagdo por vérias doencas,
/ entre elas as doengas mentais.
" Uma série de situagées pode ser analisada com base na
linguagem da ciF, muitas das quais jamais seriam imaginadas
como deficiéncia. Deficiéncia passou a ser um fenébmeno de

O QUE E DEFICIENCIA 53

multiplas causalidades, 0 qual, apesar de ainda se encqn'trar
no universo biomédico, se expandiu para outros dominios,
como proposto pelo modelo social. Esse encontrq gntre as
diferentes perspectivas mostrou que o modelo m.ec':iﬂlco. néo
era suficiente para entender a experiénqla da, def|C|enC|a. A
contribuicdo do modelo social a ciF foi notayel. .Mas, por
outro, a discussdo provocada pelo modelo b|0p_$|cosso<:|al
também abalou alguns dos pilares do modelo social, como a
hipétese de que o corpo e suas variagdes eram expressdes

1 neutras da diversidade humana.™

O modelo social na ciF

O Anexo 5 da cIF € dedicado ao tema da defici,énma.
Muito embora se resuma a apenas duas paginas, elle_ é uma
secdo central para entender a contribuicdo dos tedricos do
modelo social a reviséo da icibH. O paragrafo de abertgra do
Anexo € um agradecimento a Internacional de _D~ef|CIentes
(DPi) pela participagdo ativa no processo_de revisao. A ne-
nhuma outra entidade, fosse ela de organizacao profissional
ou movimento social, foi concedido um espaco de agrade-
cimento formal como aquele reservado a orl. N

Em resposta a critica feita correntemente pelos te:‘orlcos
do modelo social & IcIpH, 0 documento atestava~que a oOMS
reconhece a importancia da completa participacdo dgls~ pes-
soas com deficiéncia e de suas organizagc")es_ na revisao da
classificacdo de funcionamentos e deficién.ma”. Por isso o
agradecimento a pr é tdo significativo.™ Assim como no mo-
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delo social, as escolhas terminolégicas foram também con-
sideradas um ponto-chave do debate.
Tal como a Upias e os tedricos do modelo social ja vinham
insistindo nas décadas de 1980 e 1990, o termo de lingua
inglesa handicap era pernicioso para as comunidades de de-
ficientes. Por isso foi definitivamente descartado na cF. O
~conceito de deficiéncia, por sua vez, foi abandonado como

um componente pessoal, tendo-se transformado em umaca-

tegoria guarda-chuva para indicar os aspectos negativos de
restrices de capacidades, desempenhos e participacdo.?
Segundo os termos da cIF:

Resta, no entanto, a dificil questo de qual seria a melhor

maneira de se referir aos individuos que experimentam al-
. gum nivel de limitag&o funcional ou restricdo. A cIF usa o
' termo ‘deficiéncia’ para expressar um fenémeno multidi-
-~ mensional resultante da interag&o entre as pessoas e seus
M4 ambientes fisicos e sociais

Nesse sentido, a cIF aproximou-se da proposta do mode-
lo social de qualificar a deficiéncia como uma experiéncia de
segregacdo e opressdo, enfatizando o resultado negativo da
interag@o entre o corpo com lesdes e a sociedade.

Dessa tentativa de aproximagdo dos modelos médico e
social, a fim de construir um sistema classificatério mais sen-
sivel & experiéncia da deficiéncia como opressao, restou um
duplo desafio.” O primeiro é o de convencer diferentes comu-
nidades a utilizarem a ciF como sistema de classificacdo inter-
nacional para o conhecimento da deficiéncia. A tarefa ndo é
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simples, pois o fato de a deficiéncia ser um f_eném,eno de
varias dimensoes- exige que outros profissionais, alem.d.os
proprios deficientes, se agreguem as equipes (,j? especialis-
tas. O segundo desafio é que o fundamento politico do do.cu-
mento - de que a deficiéncia é resultadq tanto »das bar[elras
ambientais quanto das condi¢Ses de salde qu‘dqs lesbes -
deve ser transformado em agendas internacionais de pes-
quisa, a fim de se ter uma avaliagéo dos avangos da CF.

Notas

1 —‘WORLD HEALTH ORGANIZATION. International Classification of
Impairments, Disabilities, and Handiggps ~(lClDH). Geqeva,
1980. A traducdo corrente foi Classificagao Intgrnac:onal
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démicos nacionais que, apesar de referéncias parao tema
da deficiéncia, sdo centros biomédicos d,e pesqwsa, e en-
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7 - Aidéia de que a experiéncia do corpo deficiente favorecia
a compreens&o do fendmeno socioldgico da opresséo é
um tema central as pesquisas da geracdo mais recente de
tedricos do modelo social. Ver, por exemplo, as coleta-
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Impairments, Disabilities, and Handicaps (icioH). Geneva,
1980. A crF foi traduzida no Brasil como Classificacdo In-
ternacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide. Por
considerar que, no marco do modelo social, que atuou
diretamente na revisdo do documento, a melhor traducéo
para disability é deficiéncia, adotei como titulo Classifica-
¢4o Internacional de Funcionalidade, Deficiéncia e Satide.

10 -~ ebwanDs, Steven D. Dismanteling the Disability/Handi-
cap Distinction. The Journal of Medicine and Philosophy,
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Functioning, Disability and Health (icF). Geneva, 2001.
Em lingua portuguesa: CENTRO COLABORADOR DA ORGANI-
ZAGAO MUNDIAL DA SAUDE PARA A FAMILIA DE CLASSIFICAGOES
INTERNACIONAIS (Org.). ciF: Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Satde. Sao Paulo: Edi-
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Deficiéncia, feminismo e cuidado

A segunda geracao do modelo social

A primeira geracdo. de tedricos do modelo social assumiu

duas metas como prioritarias. A primeira foi a de alargar a
compreensdo da deficiéncia como uma questéo multidisci-
plinar..e ndo exclusiva do discurso médico sobre a lesdo. O

[ esforco académico foi por instituir centros de pesquisa e cur-

sos sobre deficiéncia nas humanidades.' O segundo objetivo

bagpa

foi 0 de promover uma leitura socioldgica: a de que a expe- -

riéncia da opressdo pela deficiéncia era resultado da ideolo-
gia capitalista. O materialismo historico consolidou-se como
a teoria de sucesso entre os herdeiros imediatos da Upias.2 A
entrada de abordagens pés-modernas e de crticas feminis-
tas, nos anos 1990 e 2000, definiu a segunda geragao de

tedricos do modelo social.?
Mas em que a critica feminista abalaria um modelo tao
consistente? As premissas do modelo social da deficiéncia

[

/" \ do modelo social.’
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pautavam-se nos estudos de género e feminismo, ou seja,

considerava-se imoral a desigualdade e lutava-se contra a

opressdo. A analogia entre a opressao do corpo deficiente e

1 0 sexismo era um dos pilares que sustentavam a tese dos

; deficientes como minoria social. Assim como as mulheres

;eram oprimidas por causa do sexo, os deficientes eram opri-

§midos por causa do corpo com lesdes — essa era uma apro-

"ximagdo argumentativa que facilitava a tarefa de dessen-
cializar a desigualdade.

A perspectiva de género esteve timidamente presente na

Wim, com autoras que demons-

\ traram as particularidades da defi_ciéncia entre mulhe_rgs e

¥ analisaram a experiéncia reprodutiva de mulheres deficien-

| tes.* Inicialmente, havia uma aparente harmonia de pers-

pectivas entre a epistemologia feminista e 0 modelo social.

| O que a segunda geragdo de tedricas mostrou, porém, foi

‘I que considerar seriamente 0s papéis de género e a expe-

i
BT
s I3
v i

\ﬁ riéncia do cuidado desestabilizaria algumas das premissas

A primeira_geracio_de. teéricos do modelo social da
deficiéncia partia de duas afirmagdes: 1. as desvantagens re-
sultavam mais diretamente das barreiras que das lesGes; e 2.
refiradas as barreiras, os deficientes seriam independentes. A
premissa do modelio social era a da independéncia como um

] | valor ético paraa vida humana, e o principal impeditivo da in-
| dependéncia dos deficientes eram as barreiras sociais, em—;
especial as barreiras arquitetonicas e de transporte. O agente |
responsave! por impedir que 0s deficientes experimentassem
a independéncia era a organizacao social capitalista. /,J

o

y/f’
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déncia como um valor ético para o modelo social manteve-
se livre de criticas. Os primeiros tedricos do modelo social

eram homens, em sua maioria portadores de lesdo medular,
que rejeitavam ndo apenas 0 modelo med|co curatlvo da de-
ficiéncia, como também toda e qualquer perspec’uva carita-
tiva perante. a deficiéncia.® Prlncmlos como 0 ‘cuidado ou os
beneﬂmos compensatorios para o deﬁcnente nao estavam na
agenda de Je discussodes, pois se pressupunha que o deficiente
seria uma pessoa tdo potencialmente produtiva como o nao-
deficiente, sendo apenas necessaria a retirada das barreiras
| para o desenvolvimento de suas capacidades.

As tedricas feministas foram as primeiras a apontar o
paradoxo que acompanhava as premissas do modelo social.
Por um lado, criticava-se o capitalismo e a tipificagéo do su-
jeito produtivo como nio-deficiente; mas; por outro, a luta
politica era por retirar as barreiras e permitir a participacio
dos deficientes no mercado de trabalho. Ou seja, a aposta
era na incluséo, e ndo na critica profunda a alguns dos pres-

supostos morais da organlzagao somal en::]torno do trabalho
A e da independéncia. \\/ P 7
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.\H Dura quase duas décadas, a prem|ssa da mdepen_
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A critica feminista

‘ As tedricas femlmstas trouxeram a tona temas esqueci-
dos na agenda de discussbes do modelo social. Falaram do
 cuidado, da dor, da lesfo, da dependéncia e da interdepen-
.déncia como temas centrais & vida do deficiente. Elas levan-
taram a bandeira da subjetividade do corpo lesado, discu-

_.——__»:—-:mu;:
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4\ tiram o significado da transcendéncia do corpo por meio da
“\l experiéncia da dor, e assim forcaram uma discusséo néo

apenas sobre a deficiéncia, mas sobre o que significava viver

| em um corpo doente ou lesado. Assim como os homens da

.| primeira geracdo do modelo social, as. teoricas feministas
 também tinham a autoridade da experiéncia do Corpo com

lesdes — eram deficientes. Mas, diferentemente deles, havia

f algumas teéricas nao- -deficientes que reclamavam uma nova

j autoridade: de cuidadoras de deficientes.
' Foram as feministas que introduziram o debate sobre as
restngoes intelectuais, sobre a amblgmdade da |dent|dadede—

nario e estrategicamente esquecido pelos teorlcos do modelo
social, sobre o papel das cuidadoras dos deficientes. Também

et azeonid

foram as feministas que passaram a falar nos “corpos tempo-

“serariamente ndo-deficientes”, insistindo na ampliagdo do con-

ceito de deficiéncia para condigdes como o envelhecimento ou

as doencas cronicas.” Diferentemente dos tedricos do modelo

social, muitas feministas ndo hesitaram em por lado a lado a

experiéncia das doengas cronicas e das lesdes, considerando-

as igualmente como deficiéncias, como propunham os pre-
cursores da sociologia médica nos Estados Unidos.?

Por fim, foram as feministas que mostraram que, para_

além da experiéncia da opressao pelo corpo. deficiente, havia

G BRIl oWy,

uma convergéncia de outras variaveis de desigualdade, co- ,
moO raga, géenero, orlentagao sexual ou |dade @ Ser uma mu-

Iher deficiente ou ser uma muilher cuidadora de uma crianga
ou adulto deficiente era uma experiéncia muito diversa da-
quela descrita pelos homens com lesdo medular que inicia-
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ram o modelo social da deficiéncia. Para as tedricas feminis-
tas da segunda geracéo, aqueles primeiros tedricos eram
membros da elite dos deficientes, e suas anélises reprodu-
ziam sua insercdo de género e classe na sociedade.

\ A critica feminista vem sendo extensa nos estudos sobre
deficiéncia. Grande parte das feministas ndo discorda da tese
de que as estruturas sociais oprimem o deficiente, em especial
os deficientes mais vulneraveis. Ha ndo s6 uma relagéo de
proximidade entre o feminismo e as premissas tedricas do mo-
delo social, como também enorme preocupacio de que a cri-
tica feminista ndo se converta em um bloco opositor as con-
quistas argumentativas do modelo social perante 0 modelo
médico. Deve-se entender a critica feminista como parte de um
processo de revigoramento e expansdo do modelo social, e
n&o como uma critica externa e opositora.” .

Os argumentos feministas apresentam uma dupla face: por
um lado, revigoram a tese social da deficiéncia e, por outro,
| acrescentam novos ingredientes ao enfrentamento politico da
- questdo. As perspectivas feministas desafiaram tanto os tedri-
cos do modelo social quanto os proponentes do modelo médi-
co: ambos se confrontaram com questdes jamais discutidas no
campo da deficiéncia. Ha trés pontos que resumem a forca da
argumentacao feminista nos estudos sobre deficiéncia:

Igualdadé na interdependéncia ,

O modelo social da deficiéncia constituiu-se como um pro-
jeto de igualdade e justica para os deficientes. Mas, para as
feministas, a bandeira politica “os limites s&o sociais, nao do
individuo” ndo representava a totalidade das demandas por
justica de diferentes grupos de deficientes. A ambicae por in-
dependéncia era um projeto moral que se adequava as
aspiracdes das pessoas ndo-deficientes, em especial de ho-
mens em idade produtiva. Para a critica feminista, o modelo
social ndo forgou uma reviséo dos valores morais esperados
para homens produtivos; 0 que sé procurou foi garantir a
inclusdo de homens deficientes na vida social. -

O lema de uma das mais importantes organizagdes brita-
nicas de deficientes — “o direito ao trabalho é um direito hu-
mano fundamental” - é exemplar para se compreender as
pretensdes dos primeiros teoricos e representantes dos
movimentos sociais: incluir o deficiente no projeto social do
trabalho produtivo.” Por mais desafiadora que fosse a redes-
cricdo da deficiéncia em termos de opress&o, 0 modelo so-
cial ndo tinha sido suficiente para provocar as estruturas mo-
rais mais profundas das sociedades, pois valores como
autonomia, independéncia e produtividade se mantiveram na
pauta das negociacdes politicas. )

O argumento do modelo social era o de que a eliminagéo |
das barreiras permitiria que os deficientes demonstrassem sua
, capacidade e potencialidade produtiva. Essa id’éia ]‘oi _durg—
| mente criticada pelas feministas, pois era insensivel a diversi-
! dade de experiéncias da deficiéncia. A sobrevalorizacéo da
b

1. a critica ao principio da igualdade pela independéncia;
2. a emergéncia do corpo com lesdes; e
3. a discussao sobre o cuidado.
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independéncia é um ideal perverso para muitos deficientes in-
capazes de vivé-lo, Ha deficientes que jamais terdo habilidades

‘para a independéncia ou capacidade para o trabalho, ndo im-

porta 0 quanto as barreiras sejam eliminadas.™

Para muitos deficientes, a demanda por justica ampara-
se em principios de bem-estar diferentes dos da ética indivi-
dualista. A interdependéncia, por exemplo, & um valor moral
que a primeira geracao de tedricos do modelo social des-
considerou e que o feminismo considerou prioritario. O prin-
cipio de que a independéncia seria uma meta alcangavel por
meio da eliminac&o de barreiras foi reforgado a tal ponto que
discutir as necessidades especificas do corpo com lesdes se
converteu em tabu politico. Ndo havia dor, sofrimento ou li-
mites corporais para os primeiros teéricos: o corpo foi es-
quecido em troca do projeto de independéncia.™

As narrativas sobre a experiéncia de viver em um corpo
lesado ou doente reservavam-se a vida pnvada pois eram
indicios contrarios a negociagdo publlcé*aé que a deficiéncia
estava na sociedade e ndo no individuo. Reconhecer que o
corpo lesado impunha dor ou sofrimento era abrir uma porta
perigosa para a essencializacdo da dqule,ngLa\um receio
que no foi atenuado nem mesmo pelo fato de o0s primeiros
tedricos experimentarem a deficiéncia. Ser deficiente era
antes o passaporte de entrada na comunidade de tedricos
do modelo social — um argumento de autoridade - que uma
estratégia de considerar o privado também politico, como
viam as feministas.

As feministas mostraram o quanto o modelo social era
uma teoria desencarnada da les&o.” Mas essa aproximag&o
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do modelo social de narrativas sobre o corpo com leses néo
foi feita sem hesitagdes e temores politicos. Jenny Morris, ao
criticar o siléncio dos tedricos do modelo social sobre o cor-
po, reconheceu que:
Tenho medo de que nds comecemos a falar sobre os as- |
pectos negativos de viver com lesbes ou doengas, pois 0s |
nao-deficientes se virardo para nds e dirdo: “é exatamente |
isto, nés sempre soubemos que a vida de vocés n3o a vale i
a pena ser vivida™."

Ou seja, a critica aos fundamentos politicos que supunham
a separagdo radical entre lesio e deficiéncia n&o poderia pres-
cindir da cautela por parte das feministas comprometidas com
0 modelo social.

A emergéncia do corpo com lesoes

Mas o resultado do siléncio em torno da subjetividade do
soffimento, da proposta de separac&o entre publico e privado
e da defesa da independéncia como meta politica foi um pro-
jeto de justica ndo suficientemente revoluciondrio para as pers-
pectivas feministas. No final das contas, os ideais de auto-
nomia e produtividade ndo foram revistos a luz dos desafios

I impostos pelas lesdes mais graves € cronicas. A ansia da pri-

!

!

4

meira geracdo de tedricos do modelo social era por redescre-
ver como “ordinarios” os corpos dos deficientes fisicos, deno-

{ minados pela filésofa Susan Wendell “corpos rejeitados”.™

Foi assim que o corpo com lesdes, além se ver conver-
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tido em ordinario pela ideologia da normaliza¢éo, se viu do-
mesticado pela ideologia que supde a possibilidade total de
. controle do corpo.” O deficiente produtivo seria aquele que
controlaria seu proprio corpo e, portanto, seria capaz de
{ exibir suas capacidades e habilidades. O resultado dessa se-
paracéo radical entre lesdo e experiéncia da deficiéncia foi
que o corpo com lesées ficou confinado as narrativas biomé-
dicas, sendo ainda um objeto de controle disciplinar médico.
Para os socidlogos Bill Hughes e Kevin Paterson:

Ha uma forte convergéncia entre a biomedicina e 0 modelo
social da deficiéncia no que se refere ao corpo. Ambos o
tratam como se fosse pré-social, inerte, um objeto fisico,
palpavel e separado do self.”®

Curiosamente, esse esquecimento do corpo pelo modelo
social se deu no momento de maior desenvolvimento acadé-
mico da sociologia do corpo. O modelo social ndo ameacou
a soberania do modelo médico no controle do corpo com
lesGes, e ainda hoje esse controle € um espaco de tensdes
argumentativas intensificadas com a entrada de perspectl-
vas pds-modernas no debate.”

As teorias feministas desafiaram n&o s6 o tabu do corpo
deficiente como, principalmente, a falsa suposicdo de que
todos os deficientes almejariam a independéncia ou mesmo
seriam capazes de experimenta-la como proposto pelos te6-
' ricos do modelo social. Com o argumento de que todas as

pessoas sdo dependentes em diferentes momentos da vida,
seja na infancia, na velhice ou na experiéncia de doencas,
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um grupo de feministas introduziu a idéia da igualdade pela f;
interdependéncia como um principio mais adequado a re- |
flexdo sobre questdes de justica para a deficiéncia.” ’

Cuidado e deficiéncia

“Todos somos filhos de uma méae” - essa foi a provocagéo
de Eva Kittay, filésofa e cuidadora de uma filha com paralisia
cerebral grave, perante a defesa politica da independéncia
como um valor central do modelo social da deficiéncia. Kittay
desejava introduzir dois novos argumentos sobre justica no
debate sobre a deficiéncia:

1. 0 cuidado era um principio ético fundamental as organi-
zacdes sociais, e foi esquecido em vinte anos de modelo
social; e

2.-a interdependéncia era o valor que melhor expressava a
condic&o humana de pessoas deficientes e ndo-deficientes.”! ]

britanico, Kittay era uma filésofa estadunidense preocupada
em provocar os marcos liberais das teorias de justica e igual-
| dade. Sua proposta de justica era a “critica da igualdade
| pela dependéncia”, ou seja, a idéia de que as relagbes de

¢

\ ,

1 Na contramdo de grande parte do debate sociologico
!

L

| dependéncia s&o inevitaveis a vida social. N&o apenas os

deficientes, as criangas ou 0s idosos comprovam a tese da
dependéncia de Kittay, mas a prépria condicdo humana se
expressa na interdependéncia, pois “todos somos filhos de
uma mae”.2 S3o os vinculos de dependéncia que estruturam




68 DEBORA DINiIZ

as relagées humanas, visto que a dependéncia é algo ines-
~ capavel a histéria de vida de todas as pessoas.”
A afirmacao de que, em uma sociedade sem batteiras, os
. deficientes experimentariam a independéncia foi a bandeira
politica que representou os interesses dos deficientes fisicos
organizadores da Upias. No entanto, as tedricas feministas
_do cuidado consideraram também os interesses de outros
grupos de deficientes: aqueles para quem a garantia do cui-
dado era a principal demanda por justica. Reconhecer que a
necessidade do cuidado também é uma demanda dos defi-
cientes foi incomodo para a primeira geracéo de tedricos do
modelo social, em especial porque tal reconhecimento era
requerido pelas cuidadoras dos deficientes.

O desafio das teédricas do cuidado foi duplo. Por um lado,
era preciso superar o argumento de que a ética caritativa
seria revigorada com a emergéncia do cuidado como princi-
pio de justica; por outro, era necessario refutar a tese de que
ﬁo cuidado substituiria o projeto de independéncia. Aos olhos
dos tedricos do modelo social, havia uma ameaca politica na
defesa do cuidado como garantia de justica: a de devolver
os deficientes ao espaco da subalternidade e da exclusdo
social, pois seria mais facil garantir o cuidado que modificar
a ordem social e politica que oprimia os deficientes. Para
uma sociedade pouco sensivel aos interesses dos deficien-
tes, o cuidado era um valor com baixo potencial de subver-
sdo da ordem moral.

A tensdo entre o argumento feminista do cuidado e os
precursores do movimento social ainda se mantém, a tal
ponto que Oliver se refere ao conceito de cuidadora como

1
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“dinamite ideoldgica”, pois “serve apenas para posicionar 0s
deficientes como pessoas que nio cuidam de si e como
dependentes e os membros da familia como aqueles que
cuidam e ddo o apoio necessario”.* Nesse trecho, Oliver to-
ca em questdes centrais ao debate sobre o cuidado para o
modelo social: além da perspectiva dos deficientes, é pre-
ciso também considerar o ponto de vista das cuidadoras dos
deficientes. Reconhecer outra autoridade sobre a deficiéncia
que ndo apenas o deficiente foi algo inquietante para a
primeira geracao de teéricos do modelo social.
Mas néo foram as feministas deficientes que introduziram
a discussdo sobre o cuidado nas humanidades. A novidade
das tedricas feministas foi a releitura dos pressupostos do
s, movimento social da deficiéncia, em especial os ideais do
'\ corpo ordindrio e da independéncia, a luz da experiéncia ndo
| 5O das mulheres deficientes como também das cuidadoras. A
entrada de mulheres ndo-deficientes, porém com experiéncia
obre a deficiéncia com cuidadoras provocou uma revisio de
alguns pressupostos do campo e abalou o argumento de
autoridade de que era preciso ser deficiente para escrever

1 sobre deficiéncia.

As feministas cuidadoras nao apenas passaram a ser uma
voz legitima nos estudos sobre deficiéncia, mas principalmen-
te colocaram a figura da cuidadora no centro do debate sobre
justica e deficiéncia, denunciando o viés de género no libera-
lismo politico. Ha desigualdades de poder no campo da defi-
ciéncia que ndo serdo resolvidas por ajustes arquitetdnicos.
Apenas principios da ordem das obrigagcdes morais, como o
respeito aos direitos humanos, serdo capazes de proteger a
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vulnerabilidade e a dependéncia experimentadas por muitos
, deficientes.® A proposta feminista do cuidado diz respeito a
-~ relagbes assimétricas extremas, como é o caso da atengéo
aos deficientes graves. Erroneamente supde-se que o vinculo
estabelecido pelo cuidado seja sempre temporario: ha pes-
_soas que necessitam do cuidado como condig&o de sobre-
~ vivéncia. Por isso, ele é uma demanda de justiga fundamental.
O cuidado e a interdependéncia s&o principios que estru-
- turam a vida social. Ainda hoje, s&o considerados valores fe-
mininos e, portanto, confinados & esfera doméstica. O prin-
cipal desafio das teoricas feministas é o de demonstrar a
possibilidade de haver um projeto de justica que considere o
cuidado em situagdes de extrema desigualdade de poder. A
revisédo do modelo social da deficiéncia a qu da critica fe-
minista necessita mcorporar

1. a centralidade da dependéncia nas relagdes humanas;
2. o reconhecimento da vulnerabilidade das relagbes de
dependéncia; e

3. 0 impacto da dependéncia sobre nossas obrigagdes morais.

O objetivo final deve ser o de reconhecer as relagdes de
dependéncia e cuidado como questdes de justica social
para deficientes e ndo-deficientes.
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Conclusao

Nao é um ato de ingenuidade assumir a cegueira ou a
surdez como um modo de vida. Tampouco trata-se de uma
tentativa solitiria de descrever 0 mundo em termos mais
fraternos as pessoas deficientes. Borges falava de si mesmo
quando ditou A cegueira, e ndo de todos os cegos. E um
fenbmeno recente compreender a deficiéncia como um es-
tilo de vida particular. Mas, diferentemente de outros modos
de vida, a deficiéncia reclama o “direito de estar no mundo”.
E 0 maior desafio para a concretizagdo desse direito é o fato
de que se conhece pouco sobre a deficiéncia.

Jacobus tenBroek era professor da Universidade da Ca-
liférnia quando escreveu que:

O mundo em que os deficientes tém o direito de viver é o das
ruas, avenidas, escolas, universidades, fabricas, lojas, escri-
tdrios, prédios e servigos publicos, enfim, todos os lugares
onde as pessoas estéo, vao, vivem, trabalham e se divertem.?

Nos anos 1960, por ser cego, tenBroek era proibido de

e
2
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executar as atividades mais corriqueiras, como ser servido
em um restaurante, hospedar-se em um hotel ou viajar de
trem. Muitas das proibicdes ndo eram regulamentadas em
lei, mas tacitamente incorporadas pelos ndo-deficientes que
consideravam inadmissivel um cego transitar pelo espaco
publico. Nao foi por acaso que tenBroek sustentou nas cor-

mundo como um direito humano”.®
Ha quem diga que a deficiéncia € um enigma que se ex-
\ perimenta, mas pouco se compreende.* Esse carater enigma-

) tes estadunidenses o “direito dos deficientes de estar no

. ‘tlco é resultado do processo historico de opressao e aparta-

icdo social dos deficientes, uma vez que a deficiéncia foi
Fonflnada a esfera doméstica e privada das pessoas. Nesse
contexto de siléncio, o que o modelo social promoveu foi a
compreensdo da deficiéncia como uma expressao da diversi-
dade humana, um argumento poderoso para desconstruir
uma das formas mais brutais de opressdo ja instituidas - 0
desprezo pelo corpo deficiente.
Mas ainda conhecemos pouco sobre a diversidade dees-

4 tudos historicos e antropologicos sobre os deficientes em
dlferentes s tempos.e culturas, pois esses seriam relatos capa-
263 de p provocar a tese naturalista da deficiéncia como um

.} desvio do normal. No entanto, mesmo depois de quase trinta

anos de modelo social, poucos s20 0s cientistas sociais que
se dedicam ao tema da deficiéncia. Ja um campo onde os
relatos sobre deficiéncia crescem é o das narrativas biogra-
ficas e histdrias-de-vida. S4o relatos de autores deficientes,
nao-deficientes ou cuidadores de deficientes.®

tilos de vida dos deficientes. O Oliver defendia a urgénciade es- | -
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A importancia dessas narrativas é que elas permitem que
os ndo-deficientes se aproximem de um estilo de vida
desconhecido. A verdade é que a deficiéncia & mais do que

Y um enigma: é um desconhecido erroneamente descrito co-
mo anormal, monstruoso ou tragico, mas que fara parte da
I trajetéria de vida de todas as pessoas que experimentarem
os beneficios da civilizacdo. Com o crescente envelhecimen-
to populacional, a categoria “deficiente” como expressao de
uma “tragédia pessoal” perdera o sentido. Ser velho € expe-
medeiicien&Ser velho é viver sob um ordena-
mento social que oprime o corpo deficiente.’
Essa redescricdo da deficiéncia provocarg uma revolugéo
\na ideologia opressora do corpo deficiente. E 0 modelo
social oferece ferramentas analiticas e politicas para tornar
essa revolugéo ainda mais permanente. O novo desafio dos
- estudos sobre deficiéncia serd o de nao permitir que se per-
| ca a forca conceitual e politica da categoria “deficiéncia”.’
Afirmar que a deficiéncia é um estilo de vida néo significa
iguala-la em termos politicos a outros estilos de vida dispo-
niveis. Ha algo de particular no modo de vida da deficiéncia,
que é o corpo com leséo. |
O corpo como instancia de experiéncia da opresséo foi
ignorado pela primeira geracéo de tedricos do modelo social
da deficiéncia. Porém, com as perspectivas pés-modernas e
_feministas, fica impossivel esquecer que o corpo néo é sim-
plesmente as fronteiras fisicas de nossos pensamentos. E
por meio do corpo que se reclama o direito de estar no mun-
do. Os deficientes provocam o espanto pelo corpo, a surpre-
sa atavica que no passado fascinou os freak-shows.® Atual-
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| mente, com a protecdo dos direitos humanos, os deficientes

se anunciam sob-o signo da pluralidade e da diversidade de
estilos de vida. E nesse novo marco tedrico e politico que o

L tema da deficiéncia assumira a centralidade da agenda das

politicas sociais e de protecdo social nas proximas décadas.
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ALBRECHT, Gary L.; SEeLMAN, Katherine D.; BURY, Michael. Hand-
book of Disability Studies. London: Sage, 2001. 852p.
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