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Introducdo

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 cego.' A
cegueira foi considerada uma das fontes de inspiracdo de Borges. Como ndo enxergava, sua
inspiracao viria de sentidos pouco explorados pelas pessoas com visdao. Essa possivel explicagao
para a genialidade literaria de Borges é a que mais agrada as pessoas nao-deficientes. Borges
seria um exemplo do deficiente que supera a lesdo e se transforma em um génio literario. De
desvantagem, a cegueira passaria a ser entendida como um estimulo a literatura.

Mas ndo era assim que Borges descrevia a sua deficiéncia. Para ele, "a cegueira deve ser
vista como um modo de vida: é um dos estilos de vida dos homens".2 Afirmar a cegueira como um
modo de vida é reconhecer seu carater trivial para a vida humana. Ser cego € apenas uma das
muitas formas corporais de estar no mundo. Mas, como qualquer estilo de vida, um cego
necessita de condigdes sociais favoraveis para levar adiante seu modo de viver a vida. A
deficiéncia visual nao significa isolamento ou sofrimento, pois ndo ha sentencga biologica de
fracasso por alguém nao enxergar. O que existe sdo contextos sociais pouco sensiveis a
compreensao da diversidade corporal como diferentes estilos de vida.

A idéia de que a cegueira, a surdez ou a lesdo medular nada mais sdo do que diferentes
modos de vida é algo absolutamente revolucionario para a literatura académica sobre deficiéncia.
A concepcgao de deficiéncia como uma variagdo do normal da espécie humana foi uma criagéo
discursiva do século XVIII, e desde entao ser deficiente é experimentar um corpo fora da norma.?
O corpo com deficiéncia somente se delineia quando contrastado com uma representagao 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 € um julgamento estético e, portanto, um
valor moral sobre os estilos de vida. Ha quem considere que um corpo cego € algo tragico, mas
ha também quem considere que essa é uma entre varias possibilidades para a existéncia
humana.

Opor-se a idéia de deficiéncia como algo anormal nao 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 momentos de sua vida. Algumas necessitam
permanentemente da medicina para se manter vivas. Os avangos biomédicos proporcionaram
melhoria no bem-estar das pessoas com e sem deficiéncia; por outro lado, a afirmacéo da
deficiéncia como um estilo de vida ndao é resultado exclusivo do progresso médico. E uma
afirmacao ética que desafia nossos padrdes de normal e patoldgico.

Um corpo cego é um corpo inesperado diante da expectativa do discurso do normal. Mas o
desafio de Borges, bem como daquilo que ficou conhecido como estudos sobre deficiéncia, foi o
de assumir uma positividade discursiva, ou seja, a deficiéncia ndo seria apenas a expressao de
uma restrigdo de funcionalidade ou habilidade.* O modelo médico de compreensao da deficiéncia
assim pode catalogar um corpo cego: alguém que n&o enxerga ou alguém a quem falta a visao -
esse € um fato biologico. No entanto, o0 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 revolugdo dos estudos sobre deficiéncia surgidos no Reino Unido e nos Estados
Unidos nos anos 1970. De um campo estritamente biomédico confinado aos saberes médicos,
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psicologicos e de reabilitagdo, a deficiéncia passou a ser também um campo das humanidades.
Nessa guinada académica, deficiéncia ndo € mais uma simples expressdo de uma lesdo que
impode restricdes a participacao social de uma pessoa. Deficiéncia € um conceito complexo que
reconhece o corpo com lesao, mas que também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa
deficiente. Assim como outras formas de opressao pelo corpo, como o sexismo ou o racismo, 0s
estudos sobre deficiéncia descortinaram uma das ideologias mais opressoras de nossa vida
social: a que humilha e segrega o corpo deficiente.?

A aproximacgdo dos estudos sobre deficiéncia de outros saberes ja consolidados, como os
estudos culturais e feministas, desafiou a hegemonia biomédica do campo. O primeiro resultado
desse encontro tedrico foi um extenso debate sobre como descrever a deficiéncia em termos
politicos, e ndo mais estritamente diagndsticos.® Para os precursores dos estudos sobre
deficiéncia, a linguagem referente ao tema estava carregada de violéncia e de eufemismos
discriminatdrios: "aleijado”, "manco", "retardado”, "pessoa portadora de necessidades especiais"
e "pessoa especial", entre tantas outras expressodes ainda vigentes em nosso léxico ativo. Um
dos poucos consensos no campo foi 0 abandono das velhas categorias e a emergéncia das
categorias "pessoa deficiente", "pessoa com deficiéncia" e "deficiente”.

Ha sutilezas no debate sobre cada uma dessas expressdes. Os primeiros tedricos optaram por
"pessoa deficiente" e "deficiente" para demonstrar que a deficiéncia era uma caracteristica
individual na interacdo social. "Pessoa com deficiéncia" foi uma escolha que seguiu uma linha
argumentativa semelhante e é a expressdo mais comum no debate estadunidense. O movimento
critico mais recente, no entanto, optou por "deficiente" como uma forma de devolver os estudos
sobre deficiéncia ao campo dos estudos culturais e de identidade. Assim como os estudos sobre
raca ndo mais adotam o conceito de "pessoa de cor", mas "negro" ou "indigena", os estudos
sobre deficiéncia assumiram a categoria "deficiente". E € como resultado da compreensao da
deficiéncia como um mecanismo de identidade contrastiva que surgiu o conceito de "pessoa nao-
deficiente" ou "nao-deficiente".

Neste livro, as novas expressdes serdo indiscriminadamente utilizadas para apresentar a
génese dos estudos sobre deficiéncia no Reino Unido nos anos 1970 e as principais criticas
feministas e pds-modernas nas décadas de 1990 e 2000. Esse € um campo pouco explorado no
Brasil ndo apenas porque a deficiéncia ainda n&o se libertou da autoridade biomédica, com
poucos cientistas sociais dedicando-se ao tema, mas principalmente porque a deficiéncia ainda é
considerada uma tragédia pessoal, e nao uma questdo de justica social. O desafio esta em
afirmar a deficiéncia como um estilo de vida, mas também em reconhecer a legitimidade de agbes
distributivas e de reparacao da desigualdade, bem como a necessidade de cuidados biomédicos.

Segundo o Censo brasileiro de 2000,14,5% da populagéo brasileira é deficiente.” Esse dado
anuncia a expressividade da questao da deficiéncia para a organizagdo social no pais, em
especial com o envelhecimento populacional. A deficiéncia serd um tema emergente para as
politicas publicas, particularmente as de carater distributivo e de protecédo social.® O ponto de
partida das negociagbes politicas deve ser o novo conceito de deficiéncia como instrumento de
justica social, e nao somente como questao familiar ou individual.

Notas
1 - BoRGES, Jorge Luis. "La Ceguera". In: . Siete Noches. Madrid: Alianza Editorial, 1995.
2- Op. cit., 149.

3- pavis, Lennard J. Enforcing Normalcy: disability, deafness and the body. London: Verso, 1995.
4- O campo de estudos é conhecido por disability studies.

5- "ldeologia de opresséo aos deficientes" € uma tradugédo composta para o neologismo disablism em lingua inglesa. O
conceito de disablism é uma analogia ao sexismo e ao racismo. A ideologia que oprime os deficientes supde que ha
uma superioridade dos corpos nao-deficien- tes em comparagédo com os corpos deficientes.



Modelo social da deficiéncia

Deficiéncia como opressao

Paul Hunt, um socidlogo deficiente fisico, foi um dos precursores do modelo social da
deficiéncia no Reino Unido nos anos 1960. Os primeiros escritos de Hunt procuravam com-
preender o fenbmeno sociolégico da deficiéncia partindo do conceito de estigma proposto por
Erving Goffman." Para Goffman, os corpos sdo espagos demarcados por sinais que antecipam
papéis a ser exercidos pelos individuos. Um conjunto de valores simbdlicos estaria associado aos
sinais corporais, sendo a deficiéncia um dos atributos que mais fascinaram os teéricos 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 instituicdes sem as menores condi¢des, onde suas idéias
sdo ignoradas, onde estdo sujeitas ao autoritarismo e, comumente, a
cruéis regimes. Proponho a formag¢ao de um grupo de pessoas que leve
ao Parlamento as idéias das pessoas que, hoje, vivem nessas
instituicdes e das que potencialmente irdo  substitui-las.
Atenciosamente, Paul Hunt.2

Hunt ndo imaginou que sua carta provocaria tantas rea¢des. Varias pessoas responderam a
sua proposta de formagédo de um grupo de deficientes, e quatro anos depois estava constituida a
primeira organizagdo politica desse tipo: a Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregagao
(Upias).® Michael Oliver, também um socidlogo deficiente fisico, foi um dos que imediatamente
respondeu a carta de Hunt. Ainda hoje, ele é considerado um dos precursores e principais
idealiza- dores do que ficou conhecido como modelo social da deficiéncia. Paul Abberley e Vic
Finkelstein foram dois outros socidlogos deficientes que fizeram parte do grupo inicial de
formagao da Upias.

Reconhecer que a Upias foi a primeira organizacdo de deficientes é algo que pode parecer
estranho, pois ha instituicdes para cegos, surdos e pessoas com restricbes cognitivas ha pelo
menos dois séculos, além de centros onde pessoas com diferentes lesdes foram internadas ou
abandonadas. A Upias foi, na verdade, a primeira organizagédo politica sobre deficiéncia a ser
formada e gerenciada por deficientes. Instituicbes antigas, como o Instituto Nacional para Cegos,
talvez a mais antiga do mundo, no Reino Unido, ou o Instituto Nacional de Educag&o de Surdos,
no Brasil, eram entidades para os deficientes, isto é, locais onde se confinavam pessoas com
diferentes lesbes fisicas ou mentais, cuidando delas e Ihes oferecendo educacdo. Em geral o
objetivo dessas instituicdes e centros era o de afastar as pessoas com lesées do convivio social
ou o de normaliza-las para devolvé-las a familia ou a sociedade.

A originalidade da Upias foi ndo somente ser uma entidade de e para deficientes, mas também
ter articulado uma resisténcia politica e intelectual ao modelo médico de compreensido da
deficiéncia. Para o modelo médico, deficiéncia é conseqtiéncia natural da lesdo em um corpo, € a
pessoa deficiente deve ser objeto de cuidados biomédicos. Em um primeiro momento, portanto, a
Upias constituiu-se como uma rede politica cujo principal objetivo era questionar essa
compreensao tradicional da deficiéncia: diferentemente das abordagens biomédicas, deficiéncia
nao deveria ser entendida como um problema individual, uma "tragédia pessoal", como ironizava
Oliver, mas sim uma questdo eminentemente social.* A estratégia da Upias era provocativa, pois
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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 outros que responderam ao chamamento
de Hunt provocaram uma reviravolta no debate biomédico: ao invés de internados para
tratamento ou reabilitacido, os deficientes estavam encarcerados; a experiéncia da deficiéncia nao
era resultado de suas lesbes, mas do ambiente social hostil & diversidade fisica. O mais
importante desse movimento politico vigoroso de critica social foi que a Upias foi responsavel por
um feito histérico, pois redefiniu lesdo e deficiéncia em termos sociolégicos, e nao mais
estritamente biomédicos.

A gramatica da deficiéncia foi refeita apds a emergéncia e a consolidagdo da Upias em 1976.
Foram quatro anos de comunicagdes secretas entre a comunidade imaginada por Hunt em sua
carta. Nessa época, era comum que deficientes fisicos fossem institucionalizados. Havia intensa
vigilancia sobre a vida deles, e os contatos com o ambiente externo eram nao apenas controlados
como esparsos. A Upias surgiu exatamente dessa incomunicabilidade entre os deficientes, o que
torna seu processo de formacao ainda mais espetacular. E foi também por causa da dificuldade
de comunicagdo que esse processo foi tdo lento: "algo que muitos nao-deficientes esperariam
concluir em poucas semanas ou meses, nos exigiu quatro anos", disseram Oliver e Colin Barnes.5

O principal objetivo da Upias era redefinir a deficiéncia em termos de exclusao social. A
deficiéncia passou a ser entendida como uma forma particular de opressao social, como a sofrida
por outros grupos minoritarios, como as mulheres ou os negros. O marco teérico do grupo de
sociologos deficientes que criaram a Upias foi o materialismo histérico, o que os conduziu a
formular a tese politica de que a discriminagdo pela deficiéncia era uma forma de opressao
social. Oliver e Barnes, em Deficientes e politica social: da exclusdo para a inclusdo, definem a
experiéncia da opressao sofrida pelos deficientes como uma "situacao coletiva de discriminagao
institucionalizada". E foi nesses termos que os conceitos de lesdo e deficiéncia foram
politicamente redefinidos.®

Lesao e deficiéncia

Quem ¢é deficiente para o modelo social da deficiéncia? Para responder a essa pergunta, foi
preciso enfrentar a tensdo entre corpo e sociedade. Seria um corpo com lesdo o que limitaria a
participagao social ou seriam os contextos poucos sensiveis a diversidade o que segregaria o
deficiente? O desafio era avaliar se a experiéncia de opressao e exclusdo denunciada pela Upias
decorreria das limitacbes corporais, como grande parte da biomedicina defendia, ou se seria
resultado de organizagdes sociais e politicas pouco sensiveis a diversidade corporal.

Originalmente, a Upias propunha uma definicdo de lesdo e deficiéncia amparada em uma
perspectiva politica de exclusao social:

Lesdo: auséncia parcial ou total de um membro, ou membro,
organismo ou mecanismo corporal defeituoso; deficiéncia:
desvantagem ou restricdo de atividade provocada pela organizagdo
social contempordnea, que pouco ou nada considera aqueles que
possuem lesdes fisicas e os exclui das principais atividades da vida
social.”

Para a Upias, a lesao seria um dado corporal isento de valor, ao passo que a deficiéncia seria
o resultado da interagdo de um corpo com lesdo em uma sociedade discriminatéria.

A definicdo da Upias provocou um extenso debate sobre as limitagbes do vocabulario
biomédico para descrever a deficiéncia. A iniciativa da Upias representou a primeira tentativa de
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autoclassificacdo dos movimentos de deficientes. Jenny Morris, uma das poucas mulheres
deficientes ativas na formagdo do modelo social, considera que esse foi um processo de
libertagdo semelhante ao que o feminismo propiciou as mulheres: articulou-se uma nova
linguagem para descrever a experiéncia de discriminagao sofrida pelos deficientes.®

Os objetivos da Upias eram:

1. Diferenciar natureza de sociedade pelo argumento de que a opresséo nao era resultado da
lesdo, mas de ordenamentos sociais excludentes. Lesdo era uma expressao da biologia humana
isenta de sentido, ao passo que deficiéncia era resultado da discriminagcdo social. Ao retirar
qualquer sentido pejorativo das lesdes, o alvo da Upias era aproximar os deficientes de outras
minorias sociais, grupos nos quais a tensao entre os conceitos de natureza e sociedade era
também intensa. O objetivo era dessencializar a lesdo, denunciando as construgdes socioldgicas
que a descreviam como desvantagem natural;

2. Assumir a deficiéncia como uma questao socioldgica, retirando- a do controle discursivo
dos saberes biomédicos. Foi nessa disputa por autoridade discursiva que se estruturou o modelo
social da deficiéncia em contraposicdo ao modelo médico. O modelo social definia a deficiéncia
nao como uma desigualdade natural, mas como uma opresséo exercida sobre o corpo deficiente.
Ou seja, o tema da deficiéncia ndo deveria ser matéria exclusiva dos saberes biomédicos, mas
principalmente de ac¢des politicas e de intervencao do Estado.

Esses dois objetivos abriram caminho para um novo olhar sobre a deficiéncia. Para o modelo
social da deficiéncia, as causas da segregacdo e da opressao sofrida por Oliver, por exemplo,
deveriam ser buscadas ndo nas sequelas da polio- mielite contraida na infancia, mas nas
barreiras sociais que dificultavam ou impediam sua locomo¢do em cadeira de rodas. Sua
dificuldade de locomogao ndo deveria ser entendida como uma tragédia pessoal fruto da loteria
da natureza, mas como um ato de discriminagdo permanente contra um grupo de pessoas com
expressdes corporais diversas.

Nesse sentido, um deficiente como Oliver diria: "minha lesdo ndo esta em nao poder andar.
Minha deficiéncia esta na inacessibilidade dos 6nibus".® Assim, as alternativas para romper com o
ciclo de segregagdo e opressdo ndo deveriam ser buscadas nos recursos biomédicos, mas
especialmente na agéo politica capaz de denunciar a ideologia que oprimia os deficientes. Ao
afirmar que a resposta para a segregagao e para a opressao estava na politica e na sociologia, os
tedricos do modelo social ndo recusavam os beneficios dos avancos biomédicos para o
tratamento do corpo com lesbes. A idéia era simplesmente ir além da medicalizacdo da lesdo e
atingir as politicas publicas para a deficiéncia.'® O resultado foi a separacéo radical entre leséo e
deficiéncia: a primeira seria o objeto das agbdes biomeédicas no corpo, ao passo que a segunda
seria entendida como uma questdo da ordem dos direitos, da justica social e das politicas de
bem-estar."

Deficiente, pessoa deficiente ou pessoa com deficiéncia?

Deficiéncia passou a ser um conceito politico: a expressdo da desvantagem social sofrida
pelas pessoas com diferentes lesdes. E, nesse movimento de redefinicdo da deficiécia, termos
como "pessoa portadora de deficiéncia", "pessoa com deficiéncia", "pessoa com necessidades
especiais", e outros agressivos, como "aleijado", "débil-mental", "retardado", "mongoldide",
"manco” e "coxo" foram colocados na mesa de discussbes. Exceto pelo abandono das
expressdes mais claramente insultantes, ainda hoje ndo ha consenso sobre quais os melhores
termos descritivos.



10

Entre os seguidores da Upias e tedricos do modelo social da deficiéncia, em especial na linha
britnica, & possivel reconhecer a preferéncia por expressdes que denotem a identidade na
deficiéncia, e por isso é mais comum o uso do termo "deficiente". Segundo Oliver e Barnes, "a
expressao pessoa com deficiéncia sugere que a deficiéncia € propriedade do individuo e ndo da
sociedade", ao passo que "pessoa deficiente" ou "deficiente" demonstram que a deficiéncia é
parte constitutiva da identidade das pessoas, e ndo um detalhe."

Oliver critica duramente a expressao composta "pessoa com deficiéncia", adotada pela
tradicdo estadunidense, pois considera que:

Essa visdo liberal e humanista vai ao encontro da realidade tal como
ela é experimentada pelos deficientes, que sustentam ser a deficiéncia
parte essencial da constituicdo de suas identidades e ndo meramente
um apéndice. Nesse contexto, ndo faz sentido falar sobre pessoas e
deficiéncia separadamente. Em conseqiiéncia, os deficientes
demandam aceitagdo como sdo, isto &, como deficientes."

"Deficiente" seria, portanto, um termo politicamente mais forte que "pessoa com deficiéncia”,
muito embora alguns autores utilizem ambos de modo indiscriminado. Vale lembrar que o objetivo
nao era transformar o vocabulario por questdes estéticas, mas politiza-lo retirando expressodes
que nao estivessem de acordo com a guinada teérica proposta pelo modelo social.

Essa redescricdo conceituai tinha um alvo: abalar a autoridade discursiva dos saberes
biomédicos e promover a autoridade da experiéncia vivida pelo corpo deficiente no debate
académico.” Foi assim que, mesmo diante das criticas que os acusavam de estruturar o modelo
social em torno de uma unica forma de deficiéncia, os primeiros tedricos acreditaram poder
agregar as diferentes comunidades de deficientes em torno de um projeto politico unico:

Todos os deficientes experimentam a deficiéncia como uma restricao
social, ndo importando se essas restricdes ocorrem em conseqiiéncia
de ambientes inacessiveis, de no¢des questiondveis de inteligéncia e
competéncia social, da inabilidade da populagdo em geral de utilizara
linguagem de sinais, da falta de material em braile ou das atitudes
publicas 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 entanto, o novo vocabulario tinha potencial para ndo desagregar as
comunidades de deficientes. A critica inicial de que a Upias era formada pela elite dos deficientes,
isto €, homens jovens saudaveis e com lesdes fisicas, foi rapidamente reconhecida pelos
precursores do movimento social. A estratégia era ndo mais assentar a experiéncia da deficiéncia
em termos de lesdes especificas, mas sair a procura de termos politicos que agregassem o maior
numero possivel de deficientes. A idéia foi mostrar que, a despeito da variedade de lesbes, havia
um fator que unia todos os deficientes: a experiéncia da opressao.

Ideologia da opressao pela deficiéncia

A deficiéncia passou a ser compreendida como uma experiéncia de opressdo compartilhada
por pessoas com diferentes tipos de lesdes. O desafio seguinte era mostrar evidéncias de quem
se beneficiaria com a segregacdo dos deficientes da vida social. A resposta foi dada pelo
marxismo, principal influéncia da primeira geracao de tedricos do modelo social: "o capitalismo é
qgquem se beneficia, pois os deficientes cumprem uma fungdo econémica como parte do exército
de reserva e uma fungao ideoldgica mantendo-os na posigao de inferioridade".

Esse foi o argumento considerado mais radical pelos teéricos do modelo social, pois se
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acreditava, segundo Harlan Hahn, que "deficiéncia é aquilo que a politica diz que seja"."® Isto &,
diferentemente do modelo médico da deficiéncia, que estabelecia uma relagdo de causalidade
entre lesdo e deficiéncia e transformava esta ultima em objeto de controle bio-médico, o modelo
social resistia a tese de que a experiéncia da opressao era condi¢ao natural de um corpo com
lesdes. O modelo médico, ainda hoje hegeménico para as politicas de bem-estar voltadas para os
deficientes, afirmava que a experiéncia de segregag¢ao, desemprego e baixa escolaridade, entre
tantas outras variagbes da opressdo, era causada pela inabilidade do corpo lesado para o
trabalho produtivo.

Se para o modelo médico o problema estava na leséo, para o modelo social, a deficiéncia era
o resultado do ordenamento politico e econdmico capitalista, que pressupunha um tipo ideal de
sujeito produtivo. Houve, portanto, uma inversdo na légica da causalidade da deficiéncia entre o
modelo médico e o social: para o primeiro, a deficiéncia era resultado da lesdo, ao passo que,
para o segundo, ela decorria dos arranjos sociais opressivos as pessoas com lesdo. Para o
modelo médico, lesdo levava a deficiéncia; para o modelo social, sistemas sociais opressivos
levavam pessoas com lesdes a experimentarem a deficiéncia.

Mas em um ponto os modelos social e médico coincidiam: ambos concordavam que a leséo
era um tema da al¢cada dos cuidados biomédicos. O desafio, era ndo 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 desbancar a autoridade
daqueles que tradicionalmente administravam a deficiéncia, para entao determinar as prioridades
das politicas publicas voltadas para os deficientes. Mas, para isso, era preciso deixar claro o qué
0 modelo social entendia por opressao pela deficiéncia.

Abberley, assim como Oliver, tornou-se deficiente fisico por poliomielite, eja era professor de
sociologia quando respondeu a carta de Hunt. Com Finkelstein, um sociélogo deficiente sul-
africano exilado no Reino Unido, Abberley foi um dos principais tedricos da tese da opresséao pela
deficiéncia. Antes de se unir ao grupo inicial da Upias, Abberley considerava-se um "deficiente de
sucesso", isto é, um deficiente que havia passado boa parte da vida sublimando a deficiéncia."
Seus escritos foram uma referéncia obrigatoria para os estudos sobre deficiéncia. Ainda hoje, o
artigo "O Conceito de Opresséo e o Desenvolvimento da Teoria Social da Deficiéncia", publicado
em 1987 na recém-criada revista Disability, Handicap and Society, € uma referéncia conceituai
para o debate.®

O objetivo de Abberley era duplo: por um lado, diferenciar opressédo de exploragao; por outro,
apresentar a lesdo como uma conseqliéncia perversa, porém previsivel, do capitalismo.™ A tese
de Abberley, uma espécie de ironia ao modelo médico da deficiéncia, era que a relagdo de
causalidade deveria ser capitalismo-lesao-deficiéncia, e ndo lesao-deficiéncia- segregacao. Para
comprovar seu argumento, Abberley fez uso de uma série de estatisticas de saude disponiveis
sobre a década de 1980 no Reino Unido, em que diferentes formas de artrite apareciam como a
primeira causa de lesdes: 31 % dos casos mais severos eram provocados por artrite.2

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

1) nao se deve explicar o fenbmeno da deficiéncia pela esfera natural ou individual, mas pelo
contexto socioeconémico no qual as pessoas com leséo vivem; e

2) é preciso estender os conceitos de lesdo e deficiéncia a outros grupos sociais, como o0s
idosos. A alta prevaléncia de artrite, especialmente entre idosos, bem como suas consequéncias
debilitantes constituiam 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
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trabalho; por outro, ampliava-se a compreenséo do significado da lesdo de forma a torna-la um
fato ordinario na vida social.

A proposta de Abberley n&o era ingénua, pois nao ignorava:

O papel dos germes, genes ou trauma, mas chamava a atengdo para o
fato de que seus efeitos somente sdo aparentes em sociedades reais e
contextos historicos especificos, cuja natureza ¢ determinada por uma
interacdo complexa de fatores materiais e nao-materiais.?!

A idéia ndo era abandonar o acaso como agente provocador das lesbes, mas mostrar que
aquilo que mais causava lesdes era exatamente o sistema ideolégico que oprimia os deficientes,
isto &, o capitalismo.

Com esse quadro, Abberley analisou a eficacia da analogia entre a opressao sofrida pelos
deficientes e a opressao sofrida pelas mulheres ou os negros. Muito embora estivesse
convencido de que as situagdes de opressdo eram semelhantes, Abberley argumentava que a
rejeicdo a lesdo era um fato tdo difundido na maioria das sociedades industrializadas que a
separagado entre natureza e sociedade nao seria facilmente aceita nas negociagbes politicas
relativas aos deficientes. Diferentemente das discussées sobre desigualdade de género, nas
quais ha consenso politico de que a biologia ndo determina a desvantagem social, no campo da
deficiéncia, Abberley acreditava que esse seria um argumento pouco simpatico.

Ha uma crenga largamente difundida de que a lesdo representa "a desvantagem real e
natural", ou seja, a desvantagem provocada pela lesdo é universal, absoluta e independente dos
arranjos sociais.?? Ciente dessa resisténcia ideolégica em desnaturalizar a lesdo, a proposta de
Abberley foi "uma teoria social da lesdo", cujo fundamento era a estrutura do capitalismo, em
especial o ordenamento social em torno do trabalho produtivo. O objetivo dessa volta a lesédo era
assumir que o corpo era um espago de expressdo da desigualdade que precisava ser colocado
no centro dos debates sobre justica social para os deficientes.

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

O deficiente representado nos sinais de transito e em espacos publicos € uma minoria entre
os deficientes. A estratégia de desconstrugdo simbdlica pressupunha a representacao de outras
formas de deficiéncia, e ndo apenas a lesdo medular. Nesse processo de revisdo da
representagdo da deficiéncia, Abberley estava ciente de o quanto o grupo dos idosos facilitaria a
guinada argumentativa: a lesdo é algo recorrente no ciclo da vida humana, e n&do algo
inesperado. A idéia ndo era banalizar a lesdo e a deficiéncia por meio da tese vulgar de que
"todos somos deficientes". O objetivo era, na verdade, politico: ampliava-se o grupo a ser
representado, retirava-se a deficiéncia da esfera do inesperado e, conseqlientemente,
reconheciam-se as demandas dos deficientes como demandas de justica social.

O resultado desse percurso analitico foi a construgcdo de uma teoria da deficiéncia como
opressao pautada em cinco argumentos:

1) a énfase nas origens sociais das lesodes;
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2) o reconhecimento das desvantagens sociais, econdmicas, ambientais e psicoldgicas
provocadas nas pessoas com lesdes, bem como a resisténcia a tais desvantagens;

3) o reconhecimento de que a origem social da lesdo e as desvantagens sofridas pelos
deficientes sao produtos histéricos, e ndo resultado da natureza;

4) o reconhecimento do valor da vida dos deficientes, mas também a critica a produgéo social
das lesGes e

5) a adogao de uma perspectiva politica capaz de garantir justica aos deficientes.?* Essa teoria
de Abberley tanto respondia a pergunta inicial que motivou a formacéo da Upias - por que os
deficientes sdo excluidos da sociedade? - quanto langava luzes sobre a maneira de romper esse
processo de exclusao.?
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Deficiéncia, feminismo e cuidado

A segunda gerag¢ao do modelo social

A primeira geragéo de tedricos do modelo social assumiu duas metas como prioritarias. A primeira foi a
de alargar a compreensao da deficiéncia como uma questao multidisciplinar, e ndo exclusiva do discurso
meédico sobre a lesdo. O esforco académico foi por instituir centros de pesquisa e cursos sobre deficiéncia
nas humanidades." O segundo objetivo foi o de promover uma leitura sociolégica: a de que a experiéncia da
opressao pela deficiéncia era resultado da ideologia capitalista. O materialismo histérico consolidou-se
como a teoria de sucesso entre os herdeiros imediatos da Upias.? A entrada de abordagens pdés-modernas
e de criticas feministas, nos anos 1990 e 2000, definiu a segunda geragéo de tedricos do modelo social.?

Mas em que a critica feminista abalaria um modelo tdo consistente? As premissas do modelo social da
deficiéncia pautavam-se nos estudos de género e feminismo, ou seja, considerava-se imoral a
desigualdade e lutava-se contra a opresséo. A analogia entre a opressao do corpo deficiente e o 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 oprimidos por causa do corpo com lesdes - essa
era uma aproximagao argumentativa que facilitava a tarefa de dessencializar a desigualdade.

A perspectiva de género esteve timidamente presente na estruturagdo do modelo social, com autoras
que demonstraram as particularidades da deficiéncia entre mulheres e analisaram a experiéncia reprodutiva
de mulheres deficientes.* Inicialmente, havia uma aparente harmonia de perspectivas entre a epistemologia
feminista e o modelo social. O que a segunda geracdo de tedricas mostrou, porém, foi que considerar
seriamente os papéis de género e a experiéncia do cuidado desestabilizaria algumas das premissas do
modelo social.®

A primeira geracao de tedricos do modelo social da deficiéncia partia de duas afirmagoes:

1) as desvantagens resultavam mais diretamente das barreiras que das lesdes; e

2) retiradas as barreiras, os deficientes seriam independentes. A premissa do modelo social era a da
independéncia como um valor ético para a vida humana, e o principal impeditivo da independéncia dos
deficientes eram as barreiras sociais, em especial as barreiras arquiteténicas e de transporte. O agente
responsavel por impedir que os deficientes experimentassem a independéncia era a organizagdo social
capitalista.

Durante quase duas décadas, a premissa da independéncia 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 o modelo médico curativo da deficiéncia, como
também toda e qualquer perspectiva caritativa perante a deficiéncia.® Principios como o cuidado ou os
beneficios compensatoérios para o deficiente ndo estavam na agenda de discussdes, 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 tipificacdo do sujeito produtivo como nao-
deficiente; mas, por outro, a luta politica era por retirar as barreiras e permitir a participagéo dos deficientes
no mercado de trabalho. Ou seja, a aposta era na inclusdo, e ndo na critica profunda a alguns dos
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pressupostos morais da organizagéo social em torno do trabalho e da independéncia.

A critica feminista

As tedricas feministas trouxeram a tona temas esquecidos na agenda de discussdes do modelo social.
Falaram do cuidado, da dor, da lesdo, da dependéncia e da interdependéncia como temas centrais a vida
do deficiente. Elas levantaram a bandeira da subjetividade do corpo lesado, discutiram o significado da
transcendéncia do corpo por meio da experiéncia da dor, e assim forcaram uma discussdo ndo 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 tedricas feministas também tinham a autoridade da
experiéncia do corpo com lesbes - eram deficientes. Mas, diferentemente deles, havia algumas teodricas
nao-deficientes que reclamavam uma nova autoridade: de cuidadoras de deficientes.

Foram as feministas que introduziram o debate sobre as restricdes intelectuais, sobre a ambiguidade da
identidade deficiente em casos de lesbes ndo aparentes e, o mais revolucionario e estrategicamente
esquecido pelos tedricos do modelo social, sobre o papel das cuidadoras dos deficientes. Também foram
as feministas que passaram a falar nos "corpos temporariamente nao-deficientes", insistindo na ampliacao
do conceito de deficiéncia para condigdes como o envelhecimento ou as doengas crbnicas.”
Diferentemente dos tedricos do modelo social, muitas feministas ndo hesitaram em pér lado a lado a
experiéncia das doengas crénicas e das lesdes, considerando- as igualmente como deficiéncias, como
propunham os precursores da sociologia médica nos Estados Unidos.8

Por fim, foram as feministas que mostraram que, para além da experiéncia da opressao pelo corpo
deficiente, havia uma convergéncia de outras variaveis de desigualdade, como raga, género, orientagdo
sexual ou idade.® Ser uma mulher deficiente ou ser uma mulher cuidadora de uma crianga ou adulto
deficiente era uma experiéncia muito diversa daquela descrita pelos homens com lesdo medular que
iniciaram o modelo social da deficiéncia. Para as tedricas feministas da segunda geragdo, aqueles
primeiros tedricos eram membros da elite dos deficientes, e suas analises reproduziam sua insergao de
género e classe na sociedade.

A critica feminista vem sendo extensa nos estudos sobre deficiéncia. Grande parte das feministas nao
discorda da tese de que as estruturas sociais oprimem o deficiente, em especial os deficientes mais
vulneraveis. Ha ndo s6 uma relagcdo de proximidade entre o feminismo e as premissas tedricas do modelo
social, como também enorme preocupacgao de que a critica feminista ndo se converta em um bloco opositor
as conquistas argumentativas do modelo social perante o0 modelo médico. Deve-se entender a critica
feminista como parte de um processo de revigoramento e expansdo do modelo social, € ndo 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 teéricos do modelo social quanto os proponentes do modelo
médico: ambos se confrontaram com questdes jamais discutidas no campo da deficiéncia. Ha trés pontos
que resumem a for¢a da argumentacao feminista nos estudos sobre deficiéncia:

1) a critica ao principio da igualdade pela independéncia;

2) a emergéncia do corpo com lesdes; e

3) a discussao sobre o cuidado.

Igualdade na interdependéncia

O modelo social da deficiéncia constituiu-se como um projeto de igualdade e justica para os deficientes.
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Mas, para as feministas, a bandeira politica "os limites sdo sociais, ndo do individuo" nao representava a
totalidade das demandas por justi¢ca de diferentes grupos de deficientes. A ambig&o por independéncia era
um projeto moral que se adequava as aspiragdes das pessoas nao-deficientes, em especial de homens em
idade produtiva. Para a critica feminista, o modelo social ndo forgou uma revisdo dos valores morais
esperados para homens produtivos; o que se procurou foi garantir a inclusdo de homens deficientes na
vida social.

O lema de uma das mais importantes organizagdes britanicas de deficientes - "o direito ao trabalho é
um direito humano fundamental" - € exemplar para se compreender as pretensdes dos primeiros tedricos e
representantes dos movimentos sociais: incluir o deficiente no projeto social do trabalho produtivo.' Por
mais desafiadora que fosse a redescri¢ao da deficiéncia em termos de opressao, o modelo social ndo tinha
sido suficiente para provocar as estruturas morais mais profundas das sociedades, pois valores como
autonomia, independéncia e produtividade se mantiveram na pauta das negociagdes politicas.

O argumento do modelo social era o de que a eliminagdo das barreiras permitiria que os deficientes
demonstrassem sua capacidade e potencialidade produtiva. Essa idéia foi duramente criticada pelas
feministas, pois era insensivel a diversidade de experiéncias da deficiéncia. A sobrevalorizagdo da
independéncia é um ideal perverso para muitos deficientes incapazes de vivé-lo. Ha deficientes que jamais
terdo habilidades para a independéncia ou capacidade para o trabalho, ndo importa o quanto as barreiras
sejam eliminadas. 2

Para muitos deficientes, a demanda por justica ampara- se em principios de bem-estar diferentes dos da
ética individualista. A interdependéncia, por exemplo, € um valor moral que a primeira geragao de tedricos
do modelo social desconsiderou e que o feminismo considerou prioritario. O principio de que a
independéncia seria uma meta alcangavel por meio da eliminagdo de barreiras foi reforcado a tal ponto que
discutir as necessidades especificas do corpo com lesdes se converteu em tabu politico. Nao havia dor,
sofrimento ou limites corporais para os primeiros tedricos: o corpo foi esquecido em troca do projeto de
independéncia.™

As narrativas sobre a experiéncia de viver em um corpo lesado ou doente reservavam-se a vida privada,
pois eram indicios contrarios a negociagdo publica de que a deficiéncia estava na sociedade e nao no
individuo. Reconhecer que o corpo lesado impunha dor ou sofrimento era abrir uma porta perigosa para a
essencializagdo da deficiéncia, um receio que nao foi atenuado nem mesmo pelo fato de os 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
aproximacdo do modelo social de narrativas sobre o corpo com lesdes nao foi feita sem hesitagdes e
temores politicos. Jenny Morris, ao criticar o siléncio dos tedricos do modelo social sobre o corpo,
reconheceu que:

Tenho medo de que nés comecemos a falar sobre os aspectos
negativos de viver com lesdes ou doengas, pois os nao-deficientes se
virardo para nos e dirdo: "¢ exatamente isto, nds sempre soubemos que
a vida de vocés ndo a vale a pena ser vivida".!?

Ou seja, a critica aos fundamentos politicos que supunham a separacgao radical entre lesao e deficiéncia
nao poderia prescindir da cautela por parte das feministas comprometidas com o modelo social.

A emergéncia do corpo com lesées

Mas o resultado do siléncio em torno da subjetividade do sofrimento, da proposta de separagéo entre
publico e privado e da defesa da independéncia como meta politica foi um projeto de justica ndo
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suficientemente revolucionario para as perspectivas feministas. No final das contas, os ideais de autonomia
e produtividade ndo foram revistos a luz dos desafios impostos pelas lesdes mais graves e crOnicas. A
ansia da primeira geracéo de tedricos do modelo social era por redescre- ver como "ordinarios" os corpos
dos deficientes fisicos, denominados pela fildsofa Susan Wendell "corpos rejeitados".'® Foi assim que o
corpo com lesdes, além se ver convertido em ordinario pela ideologia da normalizagéo, se viu domesticado
pela ideologia que supde a possibilidade total de controle do corpo.” O deficiente produtivo seria aquele
que controlaria seu préprio corpo e, portanto, seria capaz de exibir suas capacidades e habilidades. O
resultado dessa separacao radical entre lesdo e experiéncia da deficiéncia foi que o corpo com lesdes ficou
confinado as narrativas biomédicas, sendo ainda um objeto de controle disciplinar médico. Para os
socibélogos Bill Hughes e Kevin Paterson:

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

Curiosamente, esse esquecimento do corpo pelo modelo social se deu no momento de maior
desenvolvimento académico da sociologia do corpo. O modelo social ndo ameagou a soberania do modelo
médico no controle do corpo com lesdes, e ainda hoje esse controle € um espago de tensdes
argumentativas intensificadas com a entrada de perspectivas poés-modernas no debate.®

As teorias feministas desafiaram nado sé 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 tedricos 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
doengas, um grupo de feministas introduziu a idéia da igualdade pela interdependéncia como um principio
mais adequado a reflexdo sobre questbes de justica para a deficiéncia.®

Cuidado e deficiéncia

"Todos somos filhos de uma mae" - essa foi a provocacao 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) o cuidado era um principio ético fundamental as organizagdes sociais, e foi esquecido em vinte
anos de modelo social; e

2) ainterdependéncia era o valor que melhor expressava a condigdo humana de pessoas deficientes e
nao-deficientes.?!

Na contramao de grande parte do debate socioldgico britanico, Kittay era uma filésofa estadunidense
preocupada em provocar os marcos liberais das teorias de justica e igualdade. Sua proposta de justica era
a "critica da igualdade pela dependéncia", ou seja, a idéia de que as relagbes de dependéncia sao
inevitaveis a vida social. Nao apenas os deficientes, as criangas ou os 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 Sao os vinculos de dependéncia que estruturam as relagdes humanas, visto
que a dependéncia € algo inescapavel a histéria de vida de todas as pessoas.?

A afirmacgao de que, em uma sociedade sem barreiras, 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 cuidado era a principal demanda por justica. Reconhecer que
a necessidade do cuidado também é uma demanda dos deficientes foi incbmodo para a primeira geragao
de tedricos do modelo social, em especial porque tal reconhecimento era requerido pelas cuidadoras dos
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deficientes.

O desafio das tedricas 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 principio de justi¢a; por outro, era
necessario refutar a tese de que o cuidado substituiria o projeto de independéncia. Aos olhos dos teéricos
do modelo social, havia uma ameaca politica na defesa do cuidado como garantia de justica: a de devolver
os deficientes ao espago da subalternidade e da exclusédo 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 deficientes, o cuidado era um valor com baixo potencial de subversdo da ordem moral.

A tenséo 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 "dinamite ideoldgica", pois "serve
apenas para posicionar os deficientes como pessoas que nao cuidam de si e como dependentes e os
membros da familia como aqueles que cuidam e dao o apoio necessario".?* Nesse trecho, Oliver toca em
questdes centrais ao debate sobre o cuidado para o modelo social: além da perspectiva dos deficientes, é
preciso também considerar o ponto de vista das cuidadoras dos deficientes. Reconhecer outra autoridade
sobre a deficiéncia que nao apenas o deficiente foi algo inquietante para a primeira geracéo de tedricos do
modelo social.

Mas nao foram as feministas deficientes que introduziram a discussdao sobre o cuidado nas
humanidades. A novidade das tedricas feministas foi a releitura dos pressupostos do movimento social da
deficiéncia, em especial os ideais do corpo ordinario e da independéncia, a luz da experiéncia nao s6 das
mulheres deficientes como também das cuidadoras. A entrada de mulheres nao-deficientes, porém com
experiéncia sobre a deficiéncia com cuidadoras provocou uma revisdo de alguns pressupostos do campo e
abalou o argumento de autoridade de que era preciso ser deficiente para escrever sobre deficiéncia.

As feministas cuidadoras nao apenas passaram a ser uma voz legitima nos estudos sobre deficiéncia,
mas principalmente colocaram a figura da cuidadora no centro do debate sobre justica e deficiéncia,
denunciando o viés de género no liberalismo politico. Ha desigualdades de poder no campo da deficiéncia
que nao serao resolvidas por ajustes arquitetdnicos. Apenas principios da ordem das obrigagbes morais,
como o respeito aos direitos humanos, serdo capazes de proteger a vulnerabilidade e a dependéncia
experimentadas por muitos deficientes.?> A proposta feminista do cuidado diz respeito a relagdes
assimétricas extremas, como é o caso da atencéo aos deficientes graves. Erroneamente supde-se que o
vinculo estabelecido pelo cuidado seja sempre temporario: hd pessoas que necessitam do cuidado como
condicao de sobrevivéncia. Por isso, ele é uma demanda de justica fundamental.

O cuidado e a interdependéncia s&o principios que estruturam a vida social. Ainda hoje, séo
considerados valores femininos e, portanto, confinados a esfera doméstica. O principal desafio das tedricas
feministas € o de demonstrar a possibilidade de haver um projeto de justica que considere o cuidado em
situacbes de extrema desigualdade de poder. A revisdo do modelo social da deficiéncia a luz da critica
feminista necessita incorporar:

1) a centralidade da dependéncia nas rela¢gdes humanas;

2) o reconhecimento da vulnerabilidade das relagbes de
dependéncia; e

3) o impacto da dependéncia sobre nossas obrigagdes morais.

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

Notas



31

1 - LINTON, Simi. Claiming Disability: knowledge and identity. New York: New York University Press, 1998.

2 - sHAKESPEARE, Tom. The Family of Social Approaches e Critiquing the Social Model. In: . Disability Rights and
Wrongs. London: Routledge, 2006. pp. 9-53.

3- corkER, Mairian; sHakesPEARE, Tom. Disability/Postmodernity: embodying disability theory. London: Continuum,
2002.

4- Jenny Morris foi uma das tedricas britanicas presentes nos estudos sobre deficiéncia desde o inicio (morRIs, Jenny.
Able Lives: women's experience of paralysis. London: TheWomen's Press, 1989. morRris, Jenny. Pride Against
Prejudice: transforming attitudes to disability. London: TheWomen's Press, 1991. morris, Jenny. Inde- pendent
lives? Community care and disabled people. London: The Macmillan Press, 1993; morris, Jenny. En- counters with
Strangers: feminism and disability. London: The Women's Press, 1996). Tom Shakespeare foi um dos autores que
propuseram a transposigao de sistemas tedricos de género, em especial as dicotomias estruturalistas de natureza e
cultura, para os estudos sobre deficiéncia (ver especialmente o artigo de vanguarda originalmente publicado em
1994: snakespeArRE, Tom. Cultural Representation of Disabled People: dustbins for disavowal? In: BarTON, Len;
oLIVER, Michael. Disability Studies: past, present and future. Leeds: The Disability Press, 1997. pp. 217-236).

5- O uso do género feminino para descrever as tedricas feministas da segunda geracdo do modelo social deve-se ao
fato de que a vasta maioria delas era mulher, bem como o uso do feminino para o conceito de cuidadoras.

6- THomAs, Carol. Defining Disalibity: the social model. In: Phical reflections on disability. New York: Routledge, 1996, p.
85. A iniciativa de descrever os corpos deficientes como corpos ordinarios foi discutida por: oLiver, Michael. The
Structuring of Disabled Identities. In: .The Politics of Disablement. London: MacMillan, 1990.

17- WweNDELL, Susan. The Rejected Body: feminist philosophical reflections on disability. New York: Routledge, 1996.

18- HUGHES, Bill; PaTERSON, Keven. The Social Model of Disability and the Disappearing Body: towards a sociology of
impairment. Disability & Society, v. 12, n. 3,1997, p. 329.

19- THomAs, Carol; corkeR, Mairian. A Journey around the Social Model. In: corkeRr, Mairian; sHAKESPEARE, Tom.
Disability/Postmodernity: embodying disability theory. London: Continuum, 2002.

20- KITTAY, Eva op. cit.
21-Op. cit, p.21.22-0Op. cit, p. 14.
23- Op. cit., p. 29.

24- oLIvER, Michael; BarnEs, Colin. Disabled People and Social Policy: from exclusion to inclusion. London: Long- man,
1998, p. 8. Atensao provocada pela ética do cuidar € também marca registrada dos estudos feministas. Anita
Silvers, por exemplo, filésofa portadora de lesdo medular e uma das precursoras dos estudos sobre deficiéncia,
resiste ao argumento do cuidado, pois sustenta que o risco da essencializagéo do papel feminino é pernicioso; além
disso, o cuidar devolve os deficientes ao papel de dependentes (siLvers, Anita. Formal Justice. In: siLveRrs, Anita;
wasseRMAN, David; manowaLp, Mary. Disability, Difference, Discrimination: perspectives on justice in bioethics and
public policy. New York: Rowman & Littlefield Publishers, 1998. pp. 13-146). Jenny Morris, por outro lado, contra-
argumenta que a ética do cuidar ignora a experiéncia das mulheres deficientes, tornando- as invisiveis (MorRis,
Jenny. Impairment and Disability: constructing an ethics of care that promotes human rights. Hypathia, v. 16, n. 4,
Fali 2001).

25 - KITTAY, Eva. Op. cit.



32

Conclusao

Nao & um ato de ingenuidade assumir a cegueira ou a surdez como um estilo de vida. Tampouco se
trata de uma tentativa solitéaria de descrever o 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 fenémeno recente
compreender a deficiéncia como um estilo de vida particular. Mas, diferentemente de outros modos de vida,
a deficiéncia reclama o "direito de estar no mundo"." E o maior desafio para a concretizacdo desse direito &
o fato de que se conhece pouco sobre a deficiéncia.

Jacobus tenBroek era professor da Universidade da Califérnia quando escreveu que:

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

Nos anos 1960, por ser cego, tenBroek era proibido de executar as atividades mais corriqueiras, como
ser servido em um restaurante, hospedar-se em um hotel ou viajar de trem. Muitas das proibi¢ées ndo eram
regulamentadas em lei, mas tacitamente incorporadas pelos nao-deficientes que consideravam inadmissivel
um cego ftransitar pelo espago publico. Ndo foi por acaso que tenBroek sustentou nas cortes
estadunidenses “o direito dos deficientes de estar no mundo como um direito humano". 3

Ha quem diga que a deficiéncia € um enigma que se experimenta, mas pouco se compreende.* Esse
carater enigmatico, é resultado do processo historico de opressao e apartagdo social dos deficientes uma
vez que a deficiéncia foi confinada a esfera doméstica e privada das pessoas. Nesse contexto de siléncio, o
que o modelo social promoveu foi a compreensdo da deficiéncia como uma expressdo da diversidade
humana, um argumento poderoso para desconstruir uma das formas mais brutais de opresséao ja instituidas
- 0 desprezo pelo corpo deficiente.

Mas ainda conhecemos pouco sobre a diversidade de estilos de vida dos deficientes. Oliver defendia a
urgéncia de estudos histéricos e antropolégicos sobre os deficientes em diferentes tempos e culturas, pois
esses seriam relatos capazes de provocar a tese naturalista da deficiéncia como um desvio do normal. No
entanto, mesmo depois de quase trinta anos de modelo social, poucos sdo os cientistas sociais que se
dedicam ao tema da deficiéncia. Ja um campo onde os relatos sobre deficiéncia crescem é o das narrativas
biograficas e histérias-de-vida. Sao relatos de autores deficientes, ndo-deficientes ou cuidadores de
deficientes.®

A importancia dessas narrativas € que elas permitem que os nao-deficientes se aproximem de um estilo
de vida desconhecido. A verdade é que a deficiéncia € mais do que um enigma: € um desconhecido
erroneamente descrito como anormal, monstruoso ou tragico, mas que fara parte da trajetéria de vida de
todas as pessoas que experimentarem os beneficios da civilizagdo. Com o crescente envelhecimento
populacional, a categoria "deficiente" como expressdo de uma “tragedia pessoal”’ perdera o sentido. Ser
velho é experimentar o corpo deficiente. Ser velho é viver num ordenamento social que oprime o corpo
deficiente.®

Essa redescri¢cao da deficiéncia provocara uma revolugéo na ideologia opressora do corpo deficiente. E
0 modelo social oferece ferramentas analiticas e politicas para tornar essa revolugdo ainda mais
permanente. O novo desafio dos estudos sobre deficiéncia sera o de ndo permitir que se perca a forga
conceitual e politica da categoria "deficiéncia".” Afirmar que a deficiéncia € um estilo de vida ndo significa
iguala-la em termos politicos a outros estilos de vida disponiveis. Ha algo de particular no modo de vida da
deficiéncia, que é o corpo com lesao.

O corpo como instancia de experiéncia da opressao foi ignorado pela primeira geragdo de tedricos do
modelo social da deficiéncia. Porém, com as perspectivas pdés-modernas e feministas, fica impossivel
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esquecer que o0 corpo ndo é simplesmente as fronteiras fisicas de nossos pensamentos. E por meio do
corpo que se reclama o direito de estar no mundo. Os deficientes provocam o espanto pelo corpo, a
surpresa atavica que no passado fascinou os ‘“freak shows”® Atualmente, com a protegdo dos direitos
humanos, os deficientes se anunciam sob o signo da pluralidade e da diversidade de estilos de vida. E
nesse novo marco teérico e politico que o tema da deficiéncia assumira a centralidade da agenda das
politicas sociais e de protecao social nas préximas décadas.
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