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W= 0 que é deficiéncia? A historia de um conceito
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Resumo: Os estudos sobre deficiéncia apoiados nos discursos das Ciéncias Sociais emergiram no Reino Unido nos anos
1970. Esses tedricos pioneiros defendiam que a deficiéncia ndo é mais uma simples expressao de uma lesdo que impoe
restricoes a participacao social de uma pessoa, mas um conceito complexo que reconhece o corpo com lesao, mas que
também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa deficiente, que deveria ser narrado nao apenas pelos saberes
biomédicos. Assim como outras formas de opressao pelo corpo, tais como o sexismo ou o racismo, os estudos sobre de-
ficiéncia descortinam uma das ideologias mais opressoras de nossa vida social: a que humilha e segrega corpos que nao
correspondem ao que o poder hegemonico considerado como belo, aceitavel e ajustado.
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Ser uma pessoa com deficiéncia é uma das multiplas for-
mas corporais de ser e estar no mundo e também uma forma
perversa de experienciar o cerceamento de acesso aos mais
variados bens culturais. A deficiéncia nao deve significar tra-
gédia pessoal, pois nao existem sentencas bioldgicas fatalista
a alguém por possuir uma peculiaridade no desenvolvimento,
0 que ha sdo contextos sociais pouco sensiveis a compreensao
da diversidade corporal como uma diferenca que caracteriza
os humanos. E pautado nessa premissa que o livro de Débora
Diniz O que é deficiéncia (2007), publicado pela Colecédo Pri-
meiros Passos, versa sobre as transformacgdes do conceito de
deficiéncia ao longo do século XX e inicios do século XXI (Figura
1). A autora tem formacao - graduacdo, mestrado e doutorado
- em Antropologia, é professora na Universidade de Brasilia,
pesquisadora, ensaista, e documentarista. Seus principais inte-
resses investigativos se concentram nas temdticas de bioética,
feminismo, direitos humanos e saude.

A centralidade da obra esta no que diz respeito a transicao
do conceito de deficiéncia do modelo médico para o modelo
social, colocando em questao a deficiéncia como uma formu-
lacdo tedrica complexa que reconhece o corpo com lesdo, mas
que também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa
gue a possui. Para tal, o livro perpassa por inUmeros debates
sobre essas questoes, na defesa de que a deficiéncia precisa ser
descrita em termos politicos e ndo mais estritamente diagnoés-
ticos ou bioldgicos. A obra é dividida em quatro capitulos que
versam desde o modelo social da deficiéncia até os debates so-
bre o cuidado com as pessoas que a possuem. Sao eles: Modelo
social da deficiéncia; Os estudos sobre deficiéncia; A revisao do
modelo médico; Deficiéncia, feminismo e cuidado.

Para os precursores dos estudos sobre a deficiéncia, loca-
lizados no Reino Unido entre o final dos anos 1960 e inicio
dos anos 1970, as producbdes académicas referentes ao tema
estavam carregadas de violéncia e de eufemismos discrimina-
torios, para tal, esse movimento critico travou uma luta episte-
moldgica para levar as teorizacoes sobre deficiéncia ao campo
dos estudos culturais e de identidade. Para eles a deficiéncia
deveria ser analisada por ponto de vista politico-social visando
negociacoes politicas, justica social e bem estar.

Para falar sobre os movimentos sociais e os estudos que
envolvem a deficiéncia é central rememorar a importancia da
Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacao (Upias), criada em
1972. O surgimento desta entidade ndo se deu apenas para ser
um local de e para pessoas com deficiéncia, mas centralmente
para articular uma resisténcia politica e intelectual ao modelo
médico, que a considerava como uma consequéncia natural da
lesdo em um corpo que deveria ser objeto apenas de cuidados
biomédicos visando correcoes e adaptacdes em detrimento de
um corpo considerado normal.

Em principio a Upias tinha como objetivo questionar essa
compreensao tradicional da deficiéncia: diferentemente das
abordagens biomédicas a deficiéncia ndo deveria ser entendida
apenas como um problema individual, uma tragédia pessoal,
mas sim como uma questao eminentemente social. Nesse sen-
tido, Oliver, Abberley, Finkelstein, intelectuais com deficiéncia
e membros da Upias, constataram que a experiéncia da defici-
éncia nao era resultado de suas lesdes, mas do ambiente hostil
a diversidade fisica que possuiam.
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Figura 1. Capa da obra analisada

Debora Diniz

Fonte: Internet.

A gramatica da deficiéncia foi refeita apos a emergéncia e
consolidacao da Upias em 1976, a mais importante conquista
politica da entidade foi redefinir os conceitos de leséo e defici-
éncia em termos socioldgicos, e ndo mais estritamente biomé-
dicos. Portanto, para a Upias, a lesdo seria um dado corporal
isento de valor, ao passo que a deficiéncia seria o resultado da
interacdo de um corpo com lesdo a uma sociedade discrimi-
natoria. A definicdo da Upias provocou, a época, um exten-
so debate sobre as limitacées do vocabulario biomédico para
descrever a deficiéncia que representou a primeira tentativa de
autoclassificacdo dos movimentos de pessoas com deficiéncia.

Em sintese, a defesa principal da Upias era a dendncia de
gue a opressdo nao era resultado da lesdo, mas de ordenamen-
tos sociais excludentes. Lesdo era uma expressdo da biologia
humana isenta de sentido, ao passo que a deficiéncia era
resultado da discriminacao social. Portanto, era necesséario
assumir a deficiéncia como uma questdo socioldgica, reti-
rando-a do controle discursivo dos saberes biomédicos. Em
sintese, o modelo social definia a deficiéncia ndo como uma
desigualdade natural, mas como uma opressao exercida so-
bre o corpo com deficiéncia.

Assim, as alternativas para romper com o ciclo de segrega-
cdo e da opressdo ndo deveriam ser buscadas nos recursos bio-
médicos, mas especialmente na acdo politica capaz de denun-
ciar a ideologia que oprimia as pessoas com deficiéncia. A ideia



era simplesmente ir além da medicalizacdo da lesdo e atingir
as politicas publicas especificas para esse publico. O resultado
disso foi a radical separacao entre lesao e deficiéncia: a primeira
seria 0 objeto das acdes biomédicas no corpo, ao passo que
a segunda seria entendida como uma questdao da ordem dos
direitos, da justica e das politicas de bem-estar.

Deficiéncia passou agora a ser um conceito politico, no mo-
vimento de redefinicdo da deficiéncia, termos como “pessoa
portadora de deficiéncia’, “pessoa com deficiéncia”, “pessoa
com necessidades especiais” ou até alguns mais agressivos,
como “aleijado”, “débil-mental” e etc., foram questionados.
Entre os seguidores da Upias e tedricos do modelo social da
deficiéncia, é possivel reconhecer a preferéncia por expressoes
gue denotem a identidade na deficiéncia, e por isso é mais co-
mum o uso do termo “deficiente”. Segundo Oliver e Barnes
(1998 p. 12), “a expressdo pessoa com deficiéncia sugere que
a deficiéncia é propriedade do individuo e ndo da sociedade”,
ao passo que “pessoa deficiente” ou “deficiente” demonstram
que a deficiéncia é parte constitutiva da identidade das pes-
soas, e nao um detalhe”. Portanto, a ideia foi mostrar que, a
despeito da variedade de les6es, havia um fator que unia todos
as pessoas com deficiéncia: a experiéncia da opressao.

A entrada do tema sobre deficiéncia na academia se deu
em grande medida pela publicacdo, em 1983, de Servico
Social com deficientes de Michael Oliver, considerado o pri-
meiro a propor uma analise materialista da deficiéncia. A
obra foi revisada posteriormente e transformou-se em Poli-
ticas para a deficiéncia, em 1990. Ainda hoje é considerado
um marco no debate internacional. Nesse mesmo sentido,
em 1986, nasce o primeiro periédico cientifico especializado
em estudos sobre a deficiéncia: Disability, Handicap and So-
ciety. O periédico era uma forma de estruturar a resisténcia
a hegemonia do modelo médico, tornando-se referéncia no
debate. Em 1996, criou-se a primeira editora especializada
em estudos sobre deficiéncia, a Disability Press.

A proposta dos tedricos do modelo social ganhou forca
na década de 1980. Entretanto, se por um lado, essa ideia foi
consenso entre os tedricos da primeira geracdo do modelo so-
cial, por outro, ndo podemos dizer o mesmo das definicdes
das Upias. No campo dos movimentos sociais, seu vocabulario
foi criticado, revisto e modificado pela entidade internacional
criada para agregar entidades nacionais de deficientes. A Inter-
nacional de Deficientes (DPI) propds agregar outras formas de
lesdes que nao apenas as fisicas, tal como inicialmente havia
sido proposto pela Upias. O novo significado passa a ser: as
limitacdes funcionais causadas por lesdes fisicas, sensoriais
ou mentais; handicap a perda ou a limitacdo de oportuni-
dades condicées com outros individuos devido a barreiras
fisicas e sociais. Os anais do encontro da DPI justificam a
mudanca terminolégica pelo fato de que a “deficiéncia” e
“handicap” eram expressoes de uso corrente internacional-
mente do que “lesdo” e "deficiéncia”, em linhas gerais, o
gue a DPI prop6s foi a conversao terminolégica para facilitar
a acao politica da Upias, apontando para o fenémeno socio-
l6gico da opressao e da segregacao.

A inclusdo de outras formas de lesdes foi considerada um
tema prioritario para os idealizadores da Upias, de forma que
a nova definicdo de deficiéncia proposta pela entidade ficou

como “desvantagem ou restricdo de atividade provocada pela
organizacdo social contemporanea, que pouco ou nada consi-
dera as pessoas que possuem lesdes e as exclui das principais
atividades da vida social” (OLIVER, Michael; BERNES, Colin;
1998; p. 17-18 citado por DINIZ, Debora; 2007; p.37). A de-
finicdo foi duplamente revisada apds a proposta do DPI: por
um lado, retirou-se a referéncia as lesoes fisicas; por outro, nao
se definiu quais lesdes poderiam ser socialmente consideradas
deficiéncias e a auséncia de adjetivos tinha como objetivo recu-
sar o modelo médico que classificava as lesdes em categorias e
graus, o que subdividia as pessoas com deficiéncia em grupos.
Dai em diante, o modelo social apresenta uma enorme resis-
téncia a toda e qualquer forma de divisdo das comunidades
deficientes com base nos tipos de lesoes.

Em 1980, a Organizacao Mundial da Saude (OMS) publicou
a Classificacdo Internacional de Lesdo, Deficiéncia e Handicap
(ICIDH) com o objetivo de sistematizar a linguagem biomédi-
ca relativa a lesdes e deficiéncias. Apesar de ter ocorrido em
um momento de efervescéncia politica e académica do mo-
delo social, o processo de elaboracdo da ICIDH praticamente
ndo contou com a participacao de tedricos dessa abordagem,
baseando-se majoritariamente no modelo médico de deficién-
cia. Portanto, representava um retrocesso para as conquistas
do modelo social: a deficiéncia seria resultado de uma lesdo no
corpo de um individuo considerado anormal, trazendo o conceito
de anormalidade novamente aos debates. A perspectiva da defici-
éncia como tragédia individual ou limitacdo corporal significa que
as acdes prioritarias seriam medidas sanitdrias, de reabilitacao, e
nao de protecdo social ou de reparacdo da desigualdade.

A revisdo da ICIDH teve inicio na década de 1990 com a
divulgacdo da Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Deficiéncia e Saude (CIF). O processo de revisao contou com a
participacao de diversas entidades académicas e de movimen-
tos sociais de pessoas com deficiéncia. As andlises do impac-
to politico, sanitario e ético da CIF sdo notdveis na mudanca
de perspectiva entre os documentos: passou-se de deficiéncia
como consequéncia de doencas (ICIDH) para deficiéncia como
pertencente aos dominios de saude (CIF).

A segunda geragdo de tedricas do modelo social, nos anos
1990 e 2000, caracterizam-se por trazer criticas feministas li-
gadas principalmente aos papéis de género e a experiéncia do
cuidado como premissas do modelo social, apontando princi-
palmente para o paradoxo que acompanhava a primeira onda
do modelo social. Esses criticavam o capitalismo e a tipificacao
do sujeito produtivo como nédo-deficiente; mas, por outro, a
lutavam pela retirada das barreiras que impediam que as pes-
soas com deficiéncia tivessem acesso ao mercado de trabalho.
Foi a segunda geracdo que mostrou que, para além das expe-
riéncias do corpo com deficiéncia, havia uma convergéncia de
outras varidveis de desigualdade, como raca, género, orienta-
cao sexual ou idade. Portanto, grande parte das feministas da
segunda geracdo nao discordam da tese de que as estruturas
sociais oprimem a pessoa com deficiéncia, em especial os mais
vulneraveis. H& nao sé uma relacdo de proximidade entre o
feminismo e as premissas teéricas do modelo social, como tam-
bém enorme preocupacao de que a critica feminista nao se
converta em um bloco opositor as conquistas argumentativas
do modelo social perante o0 modelo médico.
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O livro O que é deficiéncia (2007) tem uma importancia fun-
damental para o debate sobre essa tematica no Brasil, princi-
palmente por trazer as elaboracdes centrais desse conceito no
ambito das ciéncias sociais. De forma pioneira em portugués
aborda de forma histérica o surgimento das organizacoes, que
dentro de um debate politico sobre a deficiéncia, conseguiram
estabelecer a ressignificacdo de um conceito, mas também de-
monstra as contradicoes e limites de cada uma delas. Com-
preender o movimento politico e tedrico da deficiéncia é de
fundamental para perceber como as politicas publicas adota-
das para esse publico alcancaram a forca politica que tem nos
dias atuais. Portanto, perceber as solucoes apresentadas a estas
contradicoes e limites apresentados dentro desse debate em
forma de superacdo de tais é essencial para a construcdo de
um movimento que procure se integrar ao debate e continuar
avancando nessa construcao.

Para os tedricos do modelo social, houve uma ruptura nas
conquistas politicas que vinham sendo lentamente implemen-
tadas e o sistema proposto pela ICIDH ndo apenas classificava a
diversidade corporal como consequéncia de doencas ou anor-
malidades, como também considerava que as desvantagens
eram causadas pela incapacidade do individuo com lesdes de
se adaptar a vida social.

Ha quem diga que a deficiéncia é um enigma que se expe-
rimenta, mas pouco se compreende. Esse carater enigmatico
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é resultado do processo histérico de opressao e apartacao
social dos deficientes, uma vez que a deficiéncia foi confina-
da a esfera domeéstica e privada das pessoas. As defesas con-
temporaneas, que caminham em busca de inclusao e equi-
dade, ndo se se trata de uma tentativa solitaria de descrever
o mundo em termos mais fraternos as pessoas deficientes,
mas de proclamar que essas direito de estar no mundo e
acessa-lo de forma plena.

Nesse contexto de siléncio, o que o modelo social promoveu
foi a compreensédo da deficiéncia como uma expressao da diversi-
dade humana, um argumento poderoso para desconstruir umas
das formas mais brutais da repressao ja instituidas - o desprezo
pelo corpo deficiente. Oliver (1990) defendia a urgéncia de estu-
dos histéricos e antropolégicos sobre os deficientes em diferentes
tempos e culturas, pois seriam estudos significativos para contes-
tar as teses naturalistas da deficiéncia como desvio do normal. No
entanto, mesmo apds quase cinquenta anos de modelo social,
poucos sao os cientistas sociais que de dedicam a este estudo.

Atualmente, com a protecdo dos direitos humanos e conso-
lidacao de leis especificas com a Lei Brasileira de Inclusao (BRA-
SIL, 2015), as pessoas com deficiéncia se anunciam sob o signo
da pluralidade e da diversidade de estilos de vida. E nesse novo
marco teorico e politico que o tema da deficiéncia assumira
a centralidade da agenda das politicas sociais e de protecao
social nas proximas décadas.
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