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Capitulo 4

N3o é o corpo que nos discapacita, mas sim a
sociedade: a interdisciplinaridade e o surgimento
dos estudos sobre deficiéncia no brasil e no
mundo

Anahi Guedes de Mello
Adriano Henrique Nuernberg
Pamela Block

-1. INTRODUCAO

O objetivo deste trabalho é apresentar e descrever as diferencas e se-
melhangcas relativas a constituigdo do campo dos estudos sobre deficiéncia no
Brasil e no mundo. Ap6s uma breve contextualizagao desse campo académi-
co, serdo descritos alguns antecedentes importantes de sua emergéncia no pais
e indicadas algumas perspectivas que se anunciam nesse Contexto.

Os Estudos sobre Deficiéncia surgiram como um contraponto ao
chamado “modelo médico da deficiéncia”, ao propor uma “teoria social da
deficiéncia”, que ficaria conhecida como o “modelo social da deficiéncia”
(OLIVER, 1983)'. Ambos os modelos sdo conhecidos como “modelos classicos
da deficiéncia”, levando em consideragdo que Pfeiffer (2002) distingue dez
modelos ou paradigmas da deficiéncia. Um é o modelo do déficit, que tem trés
variantes, o modelo médico, o modelo da reabilitagdo e o modelo da educacao
especial. Segundo esse autor, 0 modelo do déficit considera que a pessoa com
deficiéncia possui um déficit a ser corrigido e cada variante desse modelo
corresponde, respectivamente, a um déficit relativo 4 condicdo de sauide,

"Ver também em Oliver (1990, 1992, 1998), Abberley (1987), Davis (1997), dentre outros.




condigdo de trabalho e condicio de aprendiza

gem, que devem
a fim de torna-la “normal” 2 ser C()mgl

. O modelo do déficit é i AL
n-faior. p?arte das pesquisas sobre a tematica da de;c?éll:::: d;galz?rg '-lf Ol‘lgn"
d."sabrhgf research, fugindo do escopo da disability smdi:es reseafca}? o
hd nove interpretacdes ou versdes do paradigma da deficiéncia :
modelo social da deficiéncia.2 Além disso, é importante destacar, o

. Do mesmo modo como ocorreu com os estudos feministas e de
t'd em relacdo as histérias de lutas do feminismo (ADRIAO, 2008), a
rgéncia dos estudos sobre deficiéncia teve origem nos movimentos sociais
s direitos das pessoas com deficiéncia, ou seja, “foram os ativistas com
cia os principais responsaveis pela construgao e pela consolidagdo dos
sobre Deficiéncia como um projeto politico-académico” (MELLO;

na qu
delas

-  deficién

“modelos sociais” e “modelos médicos” d - ﬁ'srudos
a deficiéncia, todos soc; : B
» , i : . 640).
construidos e para cada qual se apontou criticas sociol6gicas (TEI\lJa;Iment(? ' NUERNBERG, 2012, p 40)
1997; PRIESTLEY, 1998; DEWSBURY et al., 2004). ANT,

2. Os ESTUDOS SOBRE DEFICIENCIA E A CRITICA A SOCIOLOGIA MEDICA:

D - ) _
e modo geral, nos modelos médicos se centralizam na Cura ou medj B
3 BREVE PANORAMA INTERNACIONAL

calizago do corpo deficiente. Aqui a deficiéncia é vista como um incid

g Os estudos sobre deficiéncia emergiram nos anos 1970 e 1980 em
decorréncia das lutas politicas, nos anos 1960 e 1970, das pessoas com
deficiéncia nos Estados Unidos (Independent Living Movement), na Inglaterra
(Union of the Physically Impaired Against Segregation) e em paises nordicos
(Self-advocacy Movement na Suécia) por vida independente® e direitos civis
(CHARLTON, 1998; VASCONCELOS, 2003; PALACIOS, 2008). Os estudos
sobre deficiéncia nasceram com uma perspectiva histérico-materialista
(OLIVER, 1983, 1990; GLEESON, 1997; BARNES, 1999) e depois, desde o
inicio dos anos 1990 até os dias atuais, com a contribuicdo da epistemologia
feminista e da teoria queer (FINE; ASCH, 1988; MORRIS, 1991, 1992, 1996;
LLOYD, 1992; WENDELL, 1996; KITTAY, 1999; GARLAND-THOMSON,
2002; McRUER; WILKERSON, 2003, 2006; ASCH, 2004; McRUER, 2002),
bem como das interfaces interdisciplinares envolvendo a intersegao entre
raca/etnia e deficiéncia (VERNON, 1996; BELL, 2006, 2011) e as diferentes
abordagens teoricas e sociais sobre a deficiéncia em contextos globais
(EREVELLES, 2011), vém despontando como um sélido campo académico
interdisciplinar que pretende refletir, em suas mais variadas vertentes,® sobre
o fendémeno da deficiéncia a partir do uso de métodos e técnicas de pesquisa
préprios das Ciéncias Sociais. Vérios sdo os programas de graduacdo e
p6s-graduagdo que ja esbogam esta proposta em muitos paises,” mas esse

¥sola.do, uma condi¢do anémala de origem orgdnica e um fardo social
1T'npl1ca ‘em gastos com reabilitagdo ou demanda agdes com um vj  de
tivo-assistencialista. Nesse sentido, as pessoas com deficiéncia sao
e' c.ievem ser objeto de uma politica especial, raramente contemplada n
liticas puiblicas gerais. Nos modelos sociais, a deficiéncia nio se encef: po-
corpf?, m‘?s deve ser compreendida como o resultado das interacdes IJESs,j I'TO
amblentalshe sociais da pessoa com seu entorno. Essa perspectiva deslocals,
cF}r.npreensao da deficiéncia para o contexto, ao apontar para as barreiras :ga
ciais (DINIZ; MEDEIROS; SQUINCA 2007). Assim, a deficiéncia deixa dt;
S€r apenas um “problema médico” para ser um problema econémico, socj
cultural e de direitos humanos.* A deficiéncia passa a ser um modo d,e v'dO-
uma _pAoss‘ibiIidade digna de existéncia da condigdo humana — as eSS CIO:.;
d.elj]ctenC;a sdo cidadas, com direitos e deveres. Na maioria dos modelos so-
Ciais da deficiéncia as experiéncias de opressdo vivenciadas pelas pessoas

és carita-
passivas

com deficiéncia ndo estdo na lesio corporal, mas na estrutura social incapaz
de re:sponder a diversidade corporal. Os modelos sociais geralmente sio mP i-
to crﬂxticos dos modelos médicos, muito embora atualmente haja uma ma:::

tendéncia em buscar integrar algumas das ideias de ambos, incorporando u r
a'bordagem interdisciplinar (MUNN, 1997; TENNANT, 1997) e de pers ma
tiva biopsicossocial da deficiéncia (WADDELL; BURTON, 2004: B iRNpE?;

MI.ERCER' 2010), com conexdes também nas teorias psicoanaliticas e estruty
ralistas (MARKS, 1999), -

* 0 destaque em italico deve-se ao fato de que se trata de uma categoria nativa, que tem origem no proprio
Movimento de Vida Independente (MVI).

Por |gnlta§(3es de espago, ndo discorreremos sobre cada corrente {Etinn dos estud b % Davis (1997) propde uma revisao dos Estudos sobre Deficiéncia, ampliando o conceito de deficiéncia nas
apontada por Pfeiffer (2002). 1 5 0s sobre deficiénci specti i inistas, étni ais, po iais e pd
; . Interessa- " - i cia erspectivas marxistas, feministas, étnicas, culturais, pos-coloniais e pos-modernas.
Ifiksivs 10s (0 somente apresentar as versdes classicas da deficiéncia, Para persp p

0es mais : i G 3 oo —— ; . . . ST

. Coes mais detalhadas sobre a conceituagao de deficiéncia, ver também Pfeiffer (2001) ’ 5 ) seguinte link faz referéncia ao campo Disability Studies e mostra alguns sites de jornais ou peridgdicos,

550 vale para cada tipo diferente de modelo social da deficiéncia. ' sucie(:(adcz cientiﬁc::. e Duni\';c.:lrsidades:j .m?Epmngl?F L;{I’Iiversiléi‘ius em Estudos sobre Deficiéncia: <http:/
92 en.wikipedia.org/wiki/Disability_studiesi#External_links=.
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campo ainda ndo tem significativa presenca nas Ciéncias Humanas e Sociais
brasileiras, permanecendo restrita a outras areas do conhecimento, como a
Psicologia, a Educagdo, a Reabilitagdo e a Medicina.

Muito embora se convencionou traduzir no Brasil as palavras disability/
discapacidad como “incapacidade” no documento Classificacao Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF) e como “deficiéncia” na
maioria dos outros documentos nacionais, consideramos que a categoria
disability/discapacidad nao tem o mesmo significado de incapacidade como
acertadamente afirmam Diniz, Medeiros e Squinca (2007), mas, ao contrario
do que nos propdem esses autores, muito menos de deficiéncia. Disability/
discapacidad significaria “discapacidade” em portugués, ou seja, um
neologismo formado com o prefixo grego “dis”, que significa dificuldade, mais
a palavra capacidade, ndo tendo nenhuma relagdo conceitual com as palavras
deficiéncia e incapacidade. Palacios (2008, p. 123) argumenta que Morris
(1991) sintetiza claramente esta diferenca entre deficiéncia e discapacidade ao
afirmar que “una incapacidad para caminar es una deficiencia, mientras que
una incapacidad para entrar a un edificio debido a que la entrada consiste en
una serie de escalones es una discapacidad”. Por isso, podemos perfeitamente
afirmar que existem pessoas com uma mesma deficiéncia, mas discapacidades
diferentes (TORRES; MAZZONI; MELLO, 2007). Contudo, neste trabalho
usaremos indiscriminadamente o termo “deficiéncia” para se referir a
disability, uma vez que no Brasil usa-se oficialmente essa traducdo. O uso

de “discapacidade” deve ser feito sempre que a distincio entre essas duas
categorias se fizer necessaria.

A deficiéncia sequer é apontada ou mesmo citada como uma categoria
de andlise na maioria dos estudos sociais brasileiros. Oliver (1998, p. 36) sus-
tenta que “gran parte de las obras socioldgicas estadunidenses que se ocupan
de la discapacidad se fundamentan en los trabajos de Parsons [e também de
Erving Goffman] y en su andlisis de la conducta relacionada con la enfermi-
dade”. Sua critica se dirigia & Sociologia Médica, a forma como as teorias

" Tradugdo oficial em portugués de International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF), da Organizagio Mundial de Saide (OMS). A CIF, se bem que nasce a partir da perspectiva do
modelo médico da deficiéncia, vai mais além porque passa a incorporar os elementos definidores do modelo
social da deficiéncia. Esse documento faz parte da familia das classificagdes internacionais desenvolvidas
pela OMS para aplicagio em vérios aspectos da satde. Assim, os diagnosticos dos estados de saide
(doengas, distiirbios, lesdes etc.) sdo classificados na CID-10 (abreviagdo para Classificagdo Internacional

de Doengas, décima revisio), e a funcionalidade e a discapacidade associadas a esses estados de satide sio
classificadas na CIF.
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funcionalistas e interacionistas, em grande parte influenciadas pela Sociologia
de Parsons, atribuiam o “papel de enfermo” as pessoas com deficiéncia, “cuya
condicién no es problable que vaya a cambiar, y que no puede o no quiere
cumplir el primer prerequisito del papel de enfermo: ‘ponerse bien’ lo antes
posible”. Em The Body Silent, Murphy (1987) é outro autor que discorre sobre
os modelos desviantes da deficiéncia em Parsons e Goffman.” Segundo esse
autor, especialmente Parsons nao considerou o que acontece quando o pacien-
te nio morre ou melhora, teorizando o fato das pessoas que adquirem uma
deficiéncia entrarem em um estado liminar permanente entre satde e doenca.
De maneira semelhante, esse argumento também é valido para a Sociologia
da Satide no Brasil®, no sentido de que ndo se faz uma clara distingao entre
deficiéncia e doenca. Em outros termos, a discussdo sobre a deficiéncia fica
relegada ao plano dos debates sobre os modelos racionais e desviantes de

saude e doenga.

Sobre a teoria interacionista de Goffman, Murphy argumenta que o
conceito de estigma influenciou fortemente os estudos socioldgicos sobre
a deficiéncia ao fornecer um quadro em que “deficientes”, “criminosos™ e
outros grupos minoritarios apresentariam um “destino comum”: todos sdo
outsiders e desviantes das normas sociais. No entanto, para Murphy, esse
qu.-slclro apresenta problemas por colocar no mesmo lado pessoas que sdo
deliberadamente violadoras das normas legais ou morais e aquelas que nao
tém nenhuma culpa por sua condigdo de “estigmatizada”. Uma pessoa pode
escolher seguir uma vida de crimes, mas ninguém pede para nascer negro,
muito menos opta por tornar-se tetraplégico. Estes sdo eventos que se ddo
por heranca ou “mé sorte” (MURPHY, 1987, p. 129). Seja a deficiéncia
menos uma “escolha” e mais um “acidente de percurso”, importa ampliar o
alcance do conceito de estigma, ao trocar seu contetido convencional por um
outro sentido de seu significado, especialmente no contexto da “politica da
aparéncia” (GARLAND-THOMSON, 2009).

5 Ver também a recente critica sobre os modelos desviantes da deficiéncia na Sociologia Médica em Thomas
(2012).

% Na tabela de areas de conhecimento da Capes, onde figura a drea da Sociologia (}E'I"ltr(! das C?énciells
Humanas, a Sociologia da Satide é reconhecida como uma das subareas da Sgciologia. As.‘;l_m._nej Sociologia
produzida no Brasil usa-se preferencialmente o termo “Sociologia da Saide” em subs_un‘m;_au ao 1ermo
“Sociologia Médica” (NUNES, 1999; MONTAGNER, 2008), ainda que suas matrizes dlSC]P]Iﬂ&!fﬁ‘S sejam
distintas. Entretanto, Montagner (2008, p. 206) observa que “no caso da Sociologia [nc’) I_31'aS|II, permanece
a auséncia de uma definigio explicita das diferengas entre as duas sociologias, a médica e a da satide e
ainda com relacio a rubrica Medicina Social”. Prossegue o autor ao apontar o mesmo problema em grande
parte dos estudos sobre as origens da Sociologia inserida no campo da Saude C_Dleuv?"q. em que ora se refere
exclusivamente a Sociologia Médica (de origem estadunidense), ora somente a Medicina Social.
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3. Os PRECURSORES DOS ESTUDOS SOBRE DEFICIENCIA NO BRASIT,

. imento brasileiro de npee

com iénci ioria li ; :
deficiéncia, em sua maioria liderado por mulheres com deﬁciéncli, :
a,

ori i incipai
’ ﬁgem em 1979, quando surgiram as principais associagoes de pessoa
.-~ - 3 - - . - S
eliciencia, iniciando um movimento politico tendo como Protagonistas f.
o o

Assembleia Constituinte de 1987, fazendo que,
da atual Constituicdo brasileira se referissem a
difusos das pessoas com deficiéncia. Esse mo
“Pécada da Reabilitagio” (1970-1979), promovida pela Organizacdo da Na-
¢oes Unidas (ONU), em prol da criagdo de mais centros de reabilitacdo e : 'a'j
tunidades educacionais para pessoas com deficiéncia (B RASIL, 2013) i

em 1988, os primeiros capf

. Se nas décadas anteriores a bandeira de luta das pessoas com deficiénci
ainda era a da integracio social, a década de 1990 caracterizou -
de uma nova postura, a chamada “inclusdo social”
integracdo social a pessoa com deficiéncia tem de
inclusdo social é a sociedade que se adapta as pes
vendo-lhes acessibilidade. Basicamente, o novo pa

-se pela adogéio
. Ou seja, no paradigma da
se adaptar a sociedade; na
soas com deficiéncia, pro-

radigma vai de acordo com
0 modelo social da deficiéncia ao defender a mudanga da sociedade em rela-

Ao das pessoas com deficiéncia, contrapondo-se a postura anterior de mudar
a I
S pessoas com deficiéncia para que elas pudessem ser inseridas na sociedade.

No Brasil, o tema da deficiéncia ndo foi interesse de sociologos
antro‘pélogos, assistentes sociais, filsofos e historiadores até asegunda rnetadt‘:
do século XX. As Ciéncias Sociais brasileiras por muito tempo abdicaram
deste objeto de estudo, deixando nas maos da Medicina e, posteriormente
da EFl}:cagéo e da Psicologia, tudo o que fosse relacionado as pessoas corrj
.deﬁctencia. Por isso, diante do contexto da redemocratizagdo do pais e da
implosdo de diversos movimentos sociais a partir dos anos 1970, os primeiros
pesquisadores brasileiros a apresentarem formulagdes de cunho eminentemente
social da deficiéncia vieram das areas da Educacio e da Psicologia, ressalvando-
se algumas poucas excecdes de outras areas. Dividimos este topico em duas

partes, com o objetivo de tracar um panorama da constituicdo passada e presente
do campo de estudos sobre a deficiéncia no Brasil.

Q6

defesa dos direitos especiﬁcdg e
vimento encenou a campanha da

ECEDENTES DO MODELO SOCIAL DA DEFICIENCIA NO BRASIL

A difusdo dos Estudos sobre Deficiéncia e do modelo social no Brasil é
te recente e realizada por um nimero restrito de pesquisadores. A des-
eito disso, podemos identificar que alguns argumentos e conceitos que ante-
odem 0s textos especificos em lingua portuguesa do Brasil sobre o modelo
-1 da deficiéncia sdo precursores desse campo teorico ao apontarem para o
ontexto sociocultural como elemento constitutivo da deficiéncia. Ainda que

confiram ao conceito de deficiéncia a mesma radicalidade desse modelo,
odemos conjecturar que tais produgoes tiveram um papel importante na mo-

bilizacdo da comunidade académica brasi leira em diregdo a perspectivas de
;ﬁéﬁciéncia mais voltadas aos direitos humanos.

Um autor digno de destaque por sua contribui¢do historica ao pressu-
posto da dimensio social da deficiéncia é Sadao Omote, professor da Univer-

:;'s"idade Estadual Paulista (Unesp), campus de Marilia/SP. Sua produgao cienti-
fica é marcada pela preocupagéio com 0s estigmas e estereotipos em relagao as

pessoas com deficiéncia, principalmente no contexto educacional (PICCOLO;
MOSCARDINI; COSTA, 2010). Particularmente, suas produgdes académicas
das décadas de 1980 e 1990 desenvolvem uma perspectiva de deficiéncia na
qual se busca ressaltar a importancia do reconhecimento social da diferen-
¢a para a produgdo da deficiéncia, onde cita autores como Erving Goffman
(1988), referéncia fundamental na emergéncia dos Disability Studies. Para
ilustrar seus argumentos, citamos abaixo um trecho de um de seus textos mais
conhecidos:

A deficiéncia ndo pode ser vista como uma qualidade presente
no organismo da pessoa ou em seu comportamento. Em vez de
circunscrever a deficiéncia aos limites corporais das pessoas com
deficiéncia, é necessario incluir as reagoes de outras pessoas como
parte integrante e crucial do fendmeno, pois sdo essas reagoes que, em
{iltima instancia, definem alguém como deficiente ou ndo deficiente. As
reacdes apresentadas por pessoas comuns em face das deficientes ou
das deficiéncias ndo sio determinadas tinica nem necessariamente por
caracteristicas objetivamente presentes num dado quadro de deficiéncia,
mas dependem bastante da interpretagdo, fundamentada em crengas
cientificas ou ndo, que se faz desse quadro. (OMOTE, 1994, p. 67-68).

Essa citacdo, no bojo do conceito de identidade social, sintetiza a pers-
pectiva da deficiéncia como fendmeno socialmente construido, que marca a
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histéria da produgéo do autor (PICCOLO; MOSCARDINI; COSTA, 2010).
A despeito da recente adverténcia do autor para que esse argumento nao ex-
clua o componente biolégico da deficiéncia (OMOTE, 2010), nao ha davida
sobre o fato de que sua producdo académica seja uma das mais importantes
referéncias para a chamada de atengdo da comunidade cientifica da Educagdo
Especial, Pedagogia e Psicologia para os aspectos institucionais e sociais na
producdo do fenémeno da deficiéncia.

Outro dos primeiros trabalhos a trazer elementos conceituais e meto-
dologicos que podem ser considerados precursores de algumas dimensdes do
modelo social da deficiéncia no Brasil é o livro da professora Rosana Glat, da
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), intitulado Somos Iguais
a Vocés (GLAT, 1989). Ao dar voz a trinta e cinco mulheres com deficiéncia
intelectual, valorizando suas percepcoes em torno da sexualidade, afetivida-
de e problematizando suas interagdes familiares e sociais, essa autora avanga
na concepgdo que articula deficiéncia com outras categorias sociais, como a
questdo das diferengas sexuais e de género. Em um momento da produgio
cientifica em que a pessoa com deficiéncia era na maioria das vezes reduzida
como foco de procedimentos de avaliagdo e intervencdo, considerar as narra-
tivas e experiéncias dessas mulheres por meio de entrevistas e do método de
histérias de vida é algo inovador do ponto de vista metodolégico desse campo
no Brasil. Além disso, seus argumentos apontam para a natureza social do
fenémeno da deficiéncia, conforme a autora afirma:

Considero importante assinalar que a minha opcdo, para efeito de
analise, do modelo social da deficiéncia nido se deve unicamente a
uma preferéncia tedrica, mas antes de tudo a uma experiéncia clinica
de quase 15 anos na area. Acredito que pelo menos nas pessoas com
deficiéncia leve ou moderada (que representam a populacio dessa
pesquisa), os fatores socio-educacionais sdo os principais determinantes
de seu funcionamento global. (GLAT, 1989, p. 22).

Os resultados desse trabalho de Rosana Glat sdo bastante coerentes com
o modelo social, & medida que ressaltam a dimensdo singular da experiéncia
da deficiéncia por meio da critica aos modelos de conceituagdio e classificacio
que homogeneizam as pessoas com deficiéncia intelectual.! Para tanto, apoia-se

" O termo utilizado pela autora é “deficiéncia mental”, uma vez que a mudanga que gerou a convengao

do uso da termo “intelectual” foi proposta por diferentes organismos internacionais a partir do inicio do
século XXI.
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fundamentalmente em autores da Antropologia e Sociologia, ressaltando em
suas analises o argumento da produgdo social da deficiéncia. O pioneirismo
dessa autora € em parte explicado pelo fato de ter feito na década de 1970 sua
graduacdo e mestrado em Psicologia nos Estados Unidos.

No campo da Psicologia Social, a jé falecida psicologa e professora do
Instituto de Psicologia da Universidade de Sdo Paulo (USP) Ligia Assumpcdo
Amaral merece destaque pelo impacto e relevancia de sua produgao em rela-
cdo a deficiéncia e na construgdo da perspectiva social da deficiéncia. Sua dis-
sertacdo de mestrado (AMARAL, 1987) ja representa um marco fundamental,
por centrar-se em sua propria experiéncia de deficiéncia, como uma mulher
com deficiéncia fisica em funcdo de poliomielite adquirida na infancia. Ja em
sua tese de doutorado (AMARAL, 1992), analisa as representacdes do corpo
desviante no contexto da literatura infantil, onde aprofunda os valores e con-
ceitos que engendram a producao do estigma da deficiéncia.

Ligia Amaral foi autora de diversos textos que analisavam o preconcei-
to em relacdo as pessoas com deficiéncia. Foi ainda uma das primeiras autoras
a usar o termo “barreiras atitudinais” e a desenvolver a critica em relagdo a
aspectos conceituais e praticos das politicas segregacionistas e integracionis-
tas até a década de 1990. Embora tenha falecido em 2002, no auge de sua
produgdo académica, conseguiu deixar um legado que é reconhecido inclusive
entre militantes feministas com deficiéncia, que a homenagearam durante o
I Encontro Nacional de Politicas Publicas para Mulheres com Deficiéncia,
realizado durante a XI Reatech," ocorrida em Sdo Paulo nos dias 14 e 15 de
abril de 2012.

Ainda nesse campo da Psicologia Social, temos o relevante trabalho
da filésofa e doutora em Psicologia Social Suely Harumi Satow, intitulado
Paralisado Cerebral: construgcdo da identidade na exclusdo, publicado em
2000 e produzido em livro com base em sua tese de doutorado, defendida
em 1994. Nesse livro, Satow enfoca a formacao da identidade em pessoas
socialmente ativas que possuem paralisia cerebral, objeto de pesquisa que se
vincula também a investigacdo que havia realizado anteriormente, durante seu
mestrado sobre a identidade de um militante politico com deficiéncia fisica.

" Reatech é o nome da maior feira brasileira de exposicdo de tecnologias de reabilitacdo e inclusio, que
acontece anualmente em Sdo Paulo/SP. Na ocasido desta homenagem, a sociologa Marta Gil, convidada
pelas organizadoras do evento, resgatou a trajetoria pessoal, militante e académica de Ligia Amaral,
ressaltando a indissociabilidade entre sua vida privada, participacdo politica e produgdo académica.
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Articulando contribuigdes de Goffman com as de autores da Filosofia como
Ji.ir,g'en Habermas e Agnes Heller e ainda com autores da Psicologia Social
Critica c‘omo Antonio Ciampa e Bader Sawaia, Satow (2000) desenha uma
perspectiva de andlise caracteristica do modelo social da deficiéncia, uma vez
que valoriza a experiéncia da deficiéncia e aborda essa tematica se contrapon-

do a perspectivas medicalizantes em nome de um enfoque social e politico
sobre esse fendmeno.

No contexto da Educacdo Especial, hd também outro campo de pesquisa
que, por sua dimensdo e impacto na reflexdo sobre a deficiéncia, pode contribuir
para uma maior recepcdo ao modelo social da deficiéncia no Brasil: os
estudos académicos baseados na teoria histérico-cultural de Lev . Vygotsky,
especialmente seus estudos “defectoldgicos” escritos entre 1924 e 1934,
Diversos pesquisadores dos campos da Psicologia Educacional e Educagdo
Especial, a partir de meados da década de 1990, passaram a desenvolver um
enfoque social da deficiéncia inspirado por conceitos e pressupostos dessa
teoria, como compensacdo social, a distincdo entre deficiéncia primaria e
secundaria e a abordagem qualitativa da deficiéncia (CAVALCANTE, 2003;
NUERNBERG, 2008). Em referéncia a um trabalho de Campos (2001), pode-
se dizer que possivelmente Helena Antipoff, precursora da Educagado Especial
no Brasil, dialogou com os autores discipulos da Psicologia soviética ou de
perspectiva da Psicologia histérico-cultural de Vygotsky.'?

Um grupo importante de pesquisadores, como exemplo, é o ligado a
Ass..oc.iagﬁo Nacional de Pos-Graduacdo e Pesquisa em Educagao (ANPEd), a
mais importante associagdo cientifica da educacéo brasileira. Freitas (2004),
em pesquisa sobre a difusdo da obra de Vygotsky nas reunides cientificas
dessa referida associagdo, mostra que Fundamentos de la Defectologia
(VYGOTSKY, 1997) é o terceiro livro mais citado do autor bielorusso, o
que aponta para a relevancia dessa obra nesse campo. O fato de Vygotsky
defender a natureza social do psiquismo humano e situar a deficiéncia como
uma producdo que se realiza na coletividade tem contribuido para esses
pesquisadores rejeitarem a redugdo da deficiéncia a um fendmeno biomédico
e apontarem para a importancia de perspectivas inclusivas que valorizem o

potencial de desenvolvimento e aprendizagem dos estudantes com deficiéncia
a partir da mediacdo social.

i . :

l?or outro I'ado, consideramos que talvez Helena Antipoff, para nio ser identificada como comunista
estivesse hesitante e cuidadosa em relagdo a sua referéncia :
linhagem tedrica.
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direta com os psicologos soviéticos dessa

Ja no campo da saide, especialmente na area de Enfermagem, destaca-
se a producdo cientifica de Lorita Pagliuca, que desde a década de 1990
vem chamando a atengdo dos pesquisadores e profissionais da satde para os
direitos humanos das pessoas com deficiéncia, difundindo em seus textos o
desenho universal acessivel para a promogdo da saide (PAGLIUCA, 1993;
PAGLIUCA et al., 2011). Inserida em um contexto académico em que a
perspectiva biomédica é ainda mais hegemonica, seu mérito € o constante
enfoque sobre as barreiras de acesso a saude, dando visibilidade ao fato de
as pessoas com deficiéncia serem usudrias do Sistema Unico de Satide (SUS)
e terem frequentemente seus direitos negados pelas condigoes estruturais e
organizacionais da satde publica no pais.

No campo da Antropologia brasileira, podemos citar o estudo de
Schneider (1985) como pioneiro na critica ao rotulo de desvio em criangas
caracterizadas como “alunos excepcionais”, “atrasados especiais” e
“deficientes mentais educaveis”, matriculadas em salas de aulas a parte nas
escolas primarias publicas do antigo Estado da Guanabara," atual municipio
do Rio de Janeiro. Ao analisar esse “estudo de caso de desvio”, a autora revela
a situacdo social de uma categoria de populagdo escolar infantil marginalizada
como desviante pela propria estrutura social, concluindo que “o desvio nao
é uma caracteristica que seja encontrada no individuo, mas um veredicto
enunciado acerca desse individuo por um grupo social” (SCHNEIDER,
1985, p. 71). Seu trabalho ndo pretende concluir se essas criangas sao de fato
“deficientes intelectuais”,' mas mostrar a deficiéncia intelectual como um
fendmeno socioldgico, uma defini¢ao social imposta pela sociedade.

Outro trabalho que vai nessa direcao da critica a concepgao desviante,
estereotipada e patologizante da deficiéncia, sobrevalorizando a perspectiva
sacial, é o de Cavalcante (2003). Valendo-se de sua pratica profissional como
psicéloga clinica e pesquisadora e do uso interdisciplinar de métodos e téc-
nicas de pesquisa das éreas da Psicologia, Antropologia, Historia, Filosofia e
Satde Piblica, a autora desafia a hegemonia da perspectiva psicopatologica
da deficiéncia ao analisar, a partir de quatro estudos de caso, o processo de
construcio social da pessoa com deficiéncia no contexto da familia, revelando

'3 A Guanabara foi um Estado do Brasil entre 1960 a 1975.

“ No texto a denominagio adotada pela autora é “deficientes mentais” e “deficiéncia mental”. Entretanto, a
deficiéncia intelectual foi oficialmente adotada em substituicdo a deficiéncia mental depois da aprovagio e
divulgacio do documento Declaragdo de Montreal sobre Deficiéncia Intelectual, de 2004,
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que “algumas familias optaram por ver vida onde majoritariamente s6 se vé
perturbagdo” (Ibidem, p. 21).

Diversos outros autores poderiam ser citados, mas ndo cabe aqui fazer
uma genealogia precisa de perspectivas que antecedem o modelo social no
Brasil, apenas arrolar algumas producées de destaque no contexto das Cién-
cias Humanas e Sociais brasileiras. Nesse sentido, ndo foi propdsito dessa
se¢do explorar as productes acima citadas com profundidade, em razdo das
limitagdes do formato desse capitulo. Nosso objetivo foi lembrar que a des-
peito do modelo social da deficiéncia ter uma insergdo recente no cendrio
académico brasileiro, de certa forma a comunidade cientifica ligada majori-
tariamente aos campos da Psicologia e da Educagdo vem desde a década de
1980 se aproximando de perspectivas mais criticas em relagdo ao fenémeno
da deficiéncia. Isso ndo apenas favoreceu a emergéncia de abordagens a essa
tematica, alternativas ao modelo biomédico, como também preparou tais cam-

pos para o salto conceitual que o modelo social da deficiéncia representa hoje
no cendrio brasileiro.

3.2 A EMERGENCIA DOS ESTUDOS SOBRE DEFICIENCIA NO BRASIL EM
ANOS RECENTES

O texto-base que culminaria no ponto de virada para a emergéncia
definitiva dos estudos sobre deficiéncia no Brasil, sendo um marco introdutério
da difusao do modelo social da deficiéncia e da interface desta questdo com as
teorias feministas no Brasil, é o artigo intitulado “Modelo Social da Deficiéncia:
a critica feminista”, publicado em 2003 pela antropologa e professora da
Universidade de Brasilia (UnB) Debora Diniz, para quem os estudos sobre

deficiéncia se pautam nas mesmas premissas teorico-epistemoldgicas dos
estudos feministas e de género, posto que:

considerava-se imoral a desigualdade e lutava-se contra a opressao. A
analogia entre a opressio 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 defi-
'+ cientes eram oprimidos por causa do corpo com lesdes — essa era uma
aproximagdo argumentativa que facilitava a tarefa de dessencializar a
desigualdade. (DINIZ; MEDEIROS; SQUINCA, 2007, p. 58-59).
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Por isso, a exemplo da dicotomia sexo(natureza)/género(cultura), pre-
sente nos estudos feministas e de género, o modelo social da deficiéncia fez o
mesmo, ao separar lesdo de deficiéncia, resultando na dicotomia lesdo (natu-
reza)/deficiéncia(cultura);

lesdo, para o modelo social da deficiéncia, é o equivalente, nos estudos
de género, a sexo. E assim como o papel de género que cabe a ca‘cia sexo
é resultado da socializagdo, a significacio da lesdo como deficiéncia é
um processo estritamente social. (DINIZ, 2003, p. 2).

Essa constatacdo implica, portanto, na relevancia da reflexdo da defici-
éncia como uma categoria analitica fundamental para os estudos feministas e
de género.

De fato, o inicio dos estudos sobre deficiéncia no Brasil acontece tar(%iz%-
mente nos anos 2000 com Debora Diniz, quando retorna ao pais apos pa‘ruc:l-
par, em Nova York no ano de 2002, de um curso de trés semanas no National
Endowment for the Humanities Institute, organizado e oferecido por Eva
Feder Kittay e Anita Silvers, duas importantes tecricas dos estudos sobr‘e de-
ficiéncia de matriz feminista. Por isso, esse campo de estudos surge na inter-
face com o feminismo, a partir da contribuigdo da equipe de pesquisado.res da}
Anis — Instituto de Bioética, Direitos Humanos e Género,'” entre 0s quais estd
Debora Diniz. Trata-se da primeira organizacao nao governamental se‘m,ﬁns
lucrativos voltada para a pesquisa, assessoramento e capacitagdo em Bioética
na Ameérica Latina. Sediada em Brasilia e com uma equipe permanente df& prf}-
fissionais de diferentes dreas, a Anis também desenvolve agdes de capac_lﬂlagizto
e produgdo de conhecimento em torno das questdes de bioética e deﬁc1e1'1c1a,
em parceria com o grupo de pesquisa Etica, Satide e Desigualdadf& da Univer-
sidade de Brasilia (UnB), liderado pelos assistentes sociais Cristiano Gl..lEdES
e Livia Barbosa e no qual participam académicos de grande renome nac_lf)na_],
conforme atestado nas coletaneas de artigos publicados nos livros Deficiéncia
e Discriminacdo (DINIZ; SANTOS, 2010) e Deficiéncia e Igualdade (D.INIZ;
MEDEIROS; BARBOSA, 2010). Cada livro inclui um artigo traduzido de
renomados autores estrangeiros do campo da Teoria da Justiga, como Amartya
Sen (2010), a qual recebeu o Prémio Nobel de Economia de 1998, faan‘irtha
Nussbaum (2010). Outros trabalhos recentes que enfatizam a experiencia da

jetivos 3 a importante
5 Confira o site <http://www.anis.org.br>, onde se detalha os objetivos e trabalhos dessa imp
organizagao.
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deficiéncia a partir de referenciais teéricos dos estudos sobre deficiéncia, es-
pecialmente em sua vertente anglo-saxdnica, sio os de Santos (2008), Ortega
(2008, 2009), Mello (2010), Bernardes et al. (2009), Gesser, Nuernberg e To-
neli (2012) e Nicolau, Schraiber e Ayres (2013). Santos (2008), do mesmo
grupo de Debora Diniz, traz uma analise geral da condicdo de pessoa com
deficiéncia no pais, sendo capaz de distinguir as duas maiores correntes dentro
desse modelo, em uma perspectiva critica. Seu texto é um dos primeiros pu-

blicados em periddicos nacionais a avaliar a hegemonia do modelo biomédico
na andlise da temética da deficiéncia no pais.

Ja Ortega (2008, 2009) analisa as inovagdes e contradi¢des do chamado

“movimento daneurodiversidade”, em sua maioria encabegado porum pequeno
grupo de pessoas autistas, geralmente aquelas de “alto funcionamento?,
caracteristico da sindrome de Asperger. Este movimento ndo considera o
autismo uma doenca, mas sim uma diferenca inerente a condicdo humana e,
portanto (e contrariamente a perspectiva do autor), rejeita as tentativas de cura
por meio das terapias comportamentais que buscam eliminar as caracteristicas
do autismo. Ao assumirem e reivindicarem o autismo como um estilo de vida,
0s ativistas desse movimento acabam por se opor a grupos de pais e maes de
autistas de “baixo funcionamento” sobre quais seriam as melhores opcoes de
tratamento para seus filhos, impactando na formulacio e execugdo de politicas
publicas para pessoas com autismo. Como reconhece Ortega, curiosamente,
esses argumentos pro e contra a cura do autismo encontram um paralelo na
retorica anticura do movimento Orgulho Surdo. Outro estudo é o de Bernardes
et al. (2009), que avalia aspectos bioéticos do acesso a satide publica pelas
pessoas com deficiéncia, partindo do modelo social da deficiéncia para analisar
a relagdo entre a experiéncia da deficiéncia e a condi¢do de vulnerabilidade
nesse contexto. Também nessa linha, temos o estudo de Nicolau, Schraiber e
Ayres (2013), que discute a dupla vulnerabilidade de mulheres com deficiéncia
no acesso a atengdo bdsica a satide em Sdo Paulo, tendo por base uma andlise
feminista que articula género e deficiéncia.

Ha ainda Gesser, Nuernberg e Toneli (2012), em um estudo teérico que
pretendeu ressaltar a relevancia de a Psicologia Social considerar a deficiéncia
como uma categoria de analise nas pesquisas e na praxis psicossocial. Para
0s autores, o enfoque do modelo social da deficiéncia se articula com a
psicologia social critica, sobretudo por seu compromisso com os direitos
humanos. Utilizando-se de procedimentos qualitativos e de didlogo com os

1n4

sujeitos, proprios ao método de cunho etnografico, e? partir da observacdo
participante e de entrevistas e conversas informais com pessoas cE)rn
deficiéncia com histérico de ativismo, Mello (2010) discorre sobre questdes
relativas a constituigdo social da experiéncia da deficiéncia. A aborc.lag_er‘n tem
como foco as questdes de construgdo da pessoa, do corpo e da sub]et1v1Elade,
no sentido de compreender como essas categorias se articulam na .produgao da
deficiéncia como identidade politica. Para essa autora, a deficiéncia at?Ja '.como
um regime ou modo de subjetivacdo’® no contemporﬁneo. ema elspemﬁt:lflade
desse processo de subjetivagao parte do conceito de resiliéncia, (.)u s_eja, a
capacidade de um ser humano em superar-se, adaptar-se e construir atitudes
positivas a partir das adversidades da vida. Conforme corrob?rado por
Gardou (2006), a experiéncia do corpo deficiente revela dimensoes novas
para a abordagem antropoldgica do corpo e da corporalidade, 1‘Jma vez que a
corporificagdo da experiéncia da deficiéncia, ao subverter o est{gma cllo corpo
deficiente, releva a condigdo de pessoa, ou seja, a deficiéncia “é também ur'na
forma de se constituir como um determinado tipo de sujeito — nesse caso e?
corpo, ou mais especificamente uma determinada corporalidade, que constroi
uma determinada pessoa” (MALUF, 2001, p. 96).

Devido a dificuldade de separar a deficiéncia da doenca, essas duas
principais abordagens sobre o fendmeno da deficiéncia se misturanl colm
frequéncia na maioria das pesquisas brasileiras em estudos sobre deficiéncia,
havendo a predomindncia da perspectiva biomédica. Isso ocorre porqilje seus
proponentes ndo tém discernimento para separar ou mesmo um ent‘endl’m‘ento
claro da diferenca entre disability research (baseado em principios biomédicos,
psicolégicos e educacionais) e disability studies research (baseacyo em
uma concepgdo sociocultural), em que o primeiro enfatiza a perspectiva do
tratamento médico e da nocdo da deficiéncia como “tragédia pessoal” ou
uma condicio andmala que precisa ser corrigida; o segundo fornece uma
perspectiva da deficiéncia como uma faceta da diversidade hulmanla. E_ssa
foi a tonica que pautou a maioria das comunicagdes orais dos dois pnmeir(_)s
simpésios internacionais de estudos sobre deficiéncia rez.ilizados .no B‘_rasﬂ,
respectivamente, no auditério do Instituto de Medicina Social da Ur.}wermdade
do Estado do Rio de Janeiro (IMS/UERJ), nos dias 23 e 24 de maio de 2011,
e no Centro de Convengoes do Hotel Novotel, localizado no centro de Sdo

16 Segundo Foucault regimes ou modos de subjetivagdo sdo os “diferentes modos pelos quais, em nossa
cultura, os seres humanos se tornaram sujeitos” (FOUCAULT, 1983, p. 208).
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Paulo, entre os dias 19 a 21 de junho de 2013. De forma geral, os e

académicos interdisciplinares sobre a deficiéncia sdo sempre desafiadgq

histérias de ida
muitos silénejg

acionais convidados eram homens, sendo que' s.ornente um era pessza
eficiéncia. Além da excelente acessibilidade flsllca‘de.todc; o Centro :
avengoes, N0 auditoério onde foram realizadas a-s prfm:l[?als pa est;:(s} :SC:] -
';.u:'ias havia recursos de acessibilidade comumcac?onats ?aza peb oz sur
= cegas (legenda, lingua brasileira de sinais e audmdescru;aq), e ne

3 B 30 simultanea em inglés e portugués, provavelmente disponiveis c?e
Zd:;iﬂa devido ao apoio do governo do Estado de ng? P?m;’ [;?r n;::lc-:
gecretaria de Estado dos Direitos da Pessoa COI‘fl Deficiéncia de lao -
Os ativistas com deficiéncia ali presentes também ocuparam.um uga; N
estaque nas questdes da deficiéncia, sendo frequentenmntt? referidos elrin u _
-ategorias nativas que se referem aos antigos e aos NOvVos 1ntegrant»isl.g 0 Mo
mento brasileiro da deficiéncia: “os jurassicos” e “os babyssauros”".

Ha de tudo um pouco e em excesso: a voz do sofrimento,
marcadas sob o rétulo das “narrativas de tragédia pessoal”,"”
poucas analises sociais, muita forca biomédica.

O primeiro simpésio ndo possuia ampla acessibilidade fisica e comy
cacional e reuniu um nimero restrito de pesquisadores provenientes de véri,
universidades brasileiras' para, sob a organizacao do filésofo e professor
IMS/UERJ Francisco Ortega, debater suas pesquisas e discutir o “estadg
arte” desse campo de estudos no Brasil, junto a duas antropologas es’tad. '
denses, Pamela Block (Stony Brook University) e Devva Kasnitz (Universi

of California at Berkeley), a até entio ex-presidenta e presidenta da So

ciety fo. B iéncia no Bra-
Disability Studies, respectivamente. f ¥ Outro marco para a consolidagdo dos estudos sobre defic

<l foi a criagdo, em margo de 2012, no ambito da Ass..m.:i‘agéo Brasileira Se
~ Antropologia (ABA), do Comité Deficiéncia e Acesmblh_dade, CO(.}I'denE-:j 0
; pela antropéloga Adriana Dias (Unicamp), tendo na equipe Anahi‘ GueF;s
: de Mello (UFSC), Debora Diniz (UnB) e Luiz Gustavo P. S.’Corrma.l (lllj d-
GS), cuja primeira reunido oficial ocorreu em Sao Pau}o no dia 2 de julho de
QUIZ, durante a 28° Reunido Brasileira de Antropologia (RBA),. rfza_llz'ada na
Pontificia Universidade Catdlica de Sao Paulo (PUC-SP.); Es-sa m'lcmnva er;
ufna antiga reivindicagdo de duas antropdlogas com deﬁc1.?nc1a, Rita Amaral
(USP), falecida em janeiro de 2011, e Adriana Dias (.Urucamp}, ambaslcor.n
'bsteogenesis imperfecta,”' para que as reunioes brasileiras de Antroﬂpo ogia
pudessem dispor de melhores condigdes de acessibilidade palra r?c.ebe-las le a
todas as pessoas com deficiéncia, a exemplo da Society for Disability Studies,

Ja no segundo simpésio houve um nimero maior de pessoas, com um
aumento proporcional na diversidade de abordagens para o que se constitui |
como “estudos sobre deficiéncia”. Esse evento contou com a presenca de ati-
vistas, académicos, artistas, gestores e professores das areas da Educacdo Es-
pecial e da Reabilitagdo, o que tornou evidente a presenca de varias tensges.
(entre inclusdo total e inclusdo parcial, “cultura surda” versus diversidade na
surdez, tecnologia versus aceitagdo da condigdo de deficiéncia, “pesquisas em
deficiéncia” versus “pesquisas em estudos sobre deficiéncia” etc.) devido a re-
lativizagdo do foco académico a medida que a participagdo de muitas pessoas
com deficiéncia se justificou apenas pela experiéncia da deficiéncia. Ou seja,
na maior parte do tempo a discussdo da plateia tendia ao argumento politico,

opondo-se a conceitos dos palestrantes ao referendar com base na experiéncia
pessoal da deficiéncia.

que desde 1984 organiza seus encontros anuais e vem tentado ser um mode-
lo de acessibilidade. No Brasil foram necessarias mais quatro enco-ntr_os da
RBA até que finalmente a gestdo de 2011-2012 da Associagdo Brasﬂe.lra de
Antropologia (ABA), sob a presidéncia da antropologa Bela Feldman-Bianco,

O publico do segundo simpésio era majoritariamente feminino, a maio-
ria mulheres sem deficiéncia, peda gogas ou gestoras da Educagdo Especial, 0
que também apontou para o equivoco do campo dos estudos sobre deficiéncia
ser uma modalidade de estudos da Educagao Especial — o expressivo numero
de comunicagdes orais do campo da Educagdo Especial aprovados para apre-
sentagdo nesse evento comprova esse indicio. A maioria dos pesquisadores

“mai ” “mais novos” do
Y Feses nomes sio uma forma carinhosa e bem humorada que os “mais velhos” e os “mai
movimento brasileiro de vida independente se referem uns aos outros.

: = e iBiicis,
® Rita Amaral foi outra homenageada do I Encontro Nacional de Pnl?ncas para Mulha,x cs:j CD(I:; 2?:-3?:; :j :
realizado na X1 Reatech, em Sio Paulo/SP, nos dias 14 e 15 de abril de 2012, através do dep

~ Adriana Dias.
" Ver a critica de Mike Oliver (1986) a “teoria da tragédia pessoal”,

' Estiveram representadas, além da UERJ, a UFRJ
todas elas possuindo grupos, niicleos ou linhas de

10A

it asiona inu fraturas,
* Trata-se de uma doenga rara dos ossos de origem genética que frequentemente ocasiona mumcsl;a‘s“; ol
i . - - T - . g
devido 3 falta ou incapacidade do corpo em sintetizar a proteina coldgeno, importante na sustentag
estrutura dssea do corpo humano.

» @ UFSC, a UnB, a UFSCar, a Unicamp, dentre outras,
pesquisa ligadas a deficiéncia e/ou acessibilidade.
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cria oficialmente o GT22

Deficiéncia e Acessibilidade, e passa a visibilizar nio s6 as questdes e deman-

comunicacionais, instrumentais e metodold
como também a defesa dos direitos difusos

sujeitos de pesquisa. Com isso, €spera-se que a ABA desencadeie um vetor de
mudangas sociais, sobretudo defendendo uma maior participagdo de pessoas
com deficiéncia no meio académico, o que inclui um aumento de estudanteg'
e professores com deficiéncia no Ensino Superior, além da necessidade de sp
ensinar os pesquisadores a construir uma academia mais acessivel, expondo

e disponibilizando seus trabalhos académicos de forma acessivel, de acordo

com as normas de acessibilidade.”> Com a prética da educacdo inclusiva ga-

rantida pela legislagio brasileira,  medida que aumentar a presenca de pesso-
as com deficiéncia nas universidades de todo o pais, a demanda por acessibili-
dade sera cada vez mais deflagrada até se tornar inquestiondvel.

Outro evento brasileiro que inovou na tematica da deficiéncia foi o
10° Seminério Internacional Fazendo Genero, considerado o mais importante
evento dos estudos feministas e de género no Brasil, realizado em Floriané-

polis/SC, entre os dias 16 e 20 de setembro de 2013, Entendendo que a trans-
versalidade da deficiéncia implica na emergéncia das pautas e demandas por
recursos de acessibilidade para pessoas com deficiéncia nio soO nas politicas
de género governamentais, mas também em um esfor¢o conjunto para pro-
mover e enraizar os principios de acessibilidade na teoria e pratica feministas
brasileiras, foi criada a Comissdo de Acessibilidade que, sob a coordenacao de
Anahi Guedes de Mello, ficou com a incumbéncia de inferir pedagogicamente
em agdes envolvendo a implementagdo da acessibilidade para a plena e efetiva
participagdo das estudantes e pesquisadoras com deficidncia da 4rea dos es-
tudos feministas e de género no Brasil, ainda mais em um momento proficuo
€m que as questoes relacionadas a deficiéncia comegam a aparecer como ca-
tegoria de analise no campo do feminismo, a exemplo do recente trabalho de
Mello e Nuernberg (2012), cuja originalidade esta na composigio em lingua

portuguesa da peca de revisdo da literatura nacional e internacional acerca do
debate feminista sobre a deficiéncia.

* Abreviagdo para grupo de trabalho.

“ Por exemplo, ver o Guia de Orientagdes Bdsicas sobre Género, Deficiéncia e Acessibilidade, cartilha
especialmente elaborada por Mello e Fernandes (2013) para o Semindrio Internacional Fazendo Género 10,
mas que pode ser usada para orientar a organizaciio das atividades de outros eventos académicos.
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Deficiéncia e Acessibilidade, posteriormente Comita

das relacionadas a acessibilidade em todas as suas dimensoes (arquitetﬁnicag;

gicas) em seu principal evento,

e coletivos desse segmento e as
pesquisas etnograficas da deficiéncia, tendo as pessoas com deficiéncia como

Mas, afinal, o que é o campo dos estudos sobre deficiéncia no Brasil e
as, ?

| = T .
'-mo ele se apresenta diferente em relagao a outros paises? Um ponto de par
co

s considerar as abordagens exclusivamente brasileiras ou, ao meno?,dcom
1 ede fundo na realidade brasileira, das dimensdes de género, sexualidade,
ano

> v

10 proximo topico.

INTERSECIONALIDADE E ESTUDOS SOBRE DEFICIENCIA BRASILEIROS
4.

A primeira geragao brasileira do movimento da deficiéncia e{nergiu
N mente ao surgimento e fortalecimento do chamfado MO\:’ImEI?IO
51mu}ti?nea Segunda Onda (PEDRO, 2006). Mas, contrariamente as prin-
Fern_l ms{-a .ded. egges desse tltimo contra a opressao sexista, principalmente
g ren:m 1caga maior liberdade sexual e de expressdo, as preocupagoes do
. 'relacfoo (?au::‘lneﬁciéncia giravam em torno da prevencdo, cuidados com a
Zoﬁ‘ézze?erapias de reabilitacdo. Ou seja, em um Primeiro mogﬂ?t.(:nilel'l ;::-
logia ao sexismo, aqui a luta era COl‘ltl'il a opress?o d?dco-rpo le ;::u i O. terna
preocupagdo fazia sentido, ainda que riao .fosse discutido Agge 3 asual Sexual.a_
da sexualidade das pessoas com deficiéncia. O Plenm exerc.;.mo ae B elz
da;de dependia de se discutir primeiro as fquestoes da reabf ltalgao.d e
seria uma das razdes pelas quais por muito R R aE ot s
com deficiéncia ndo ter participado expressm:amente do ITI.OVIITI'IEHIO hen;;nlsfa
no Brasil e, em certa medida, até os dias atuals.l A outra possivel ralzao e na.o
se incluir as demandas da deficiéncia no fermmsm.o de?*e-se ao mexpres's1-
vo nimero de pessoas com deficiéncia que conaepitia 1ngressardn?i C_af“?l.l'ﬂ
académica e com isso trazerem, no contexto do movimento j:ia e c1.ebnc1a,
questdes da deficiéncia para a academia, dti mIOdO que' também contribuam
para a consolidagao dos estudos sobre deficiéncia no pais.

Retomando o debate da opressao contra o CE}FPO deﬁc_iente, n;jssnt;L S;1910-
mento gostariamos de ilustrar o trabalitlo do antroPologo Tobu;:c.dH;; tC l(as 9)
como exemplo de um cendrio brasileiro onde geénero, sexuali ad ;/ X se ;;
violéncia se cruzam com deficiéncia. Trata-se do conto Craf? anc ?g ali{‘t,
baseado em fatos reais. Tendo como palco uma casz? d.e prostltUl‘;a;" 0,c e
da em uma favela de uma capital do nordeste brasileiro, conta a historia de

ilei a lingua portuguesa,
% Devido a peculiaridades das girias brasileiras, uma versao mf’““fr!“;%“ CU;“O e[';‘r orge—n'tpaii agquern
3“.‘ do aoE Zildo Barbosa Rocha como Caranguejo com iogurte, foi cedida pelo autor p
traduzida p
agradecemos.
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Caran uej
g ]{?, um homem sem pernas que e morto pelas maos da mEI'lina pm
nce";ao e de seu Cafetao M ] ] .llln.
atuto. EmbOl‘a Cal‘an i i
tuta (:D : : l! gi.le 0 seja um h 1
com deﬁCIEnCIa, enfrentando severas ban‘eil‘as f]’.Sil:as em seu Cot_id_ia
no

ousodei i i i
de improvisada tecnologia assistiva que deixa seu co

e em “melhor posicao” PO mais funciop;

asicen-der na vida tendo o sucesso material e espiritual que Conceicdo '
ndo tem. E somente através do uso da violéncia fisica que Ccm(:eig v
pe.nsam em “colocd-lo em seu devido lugar”, o lugar-
abJEI.O Que causa estranheza, repulsa ou fascinio, e tomar-lhe o qu ti
desejo de expressar sua sexualidade diante da menina, mesmo quj den;. 5
transgressfora, esta representado no conto de Hecht corrio uma vuclinerat?ﬂi(;nga
q_ue Ieva.a desgraca de sua morte, uma vez que pessoas com membros 3
rtores. e‘ 1rjferiores amputados “produzem horror e mal estar que se tradizl:e-
em rf:]en;ao e repulsa” (KIM, 2013, p. 251), fazendo que 0s ndo def‘u::ientes:;11
;i(eswem de sua presenga como se elas fossem contagiosas (MURPHY, 198;
; IM, 2013). A menina que gostava de iogurte e o admirava por sua rno,bilida:
de Esﬂem esforco gracas a suas rodas da tibua de madeira presa ao seu tronco
pzdi fL{l;T;a forma estava aPrisionada ao poder econdémico de Caranguejo, qué
- pagar pelo servigo sexual. No entanto, mesmo Caranguejo sendo
a0 Impotente quanto Conceigao, que era apenas uma crianga prostituta, ela
gaqgele momento tinha poder sobre Caranguejo, o poder de tomar e o poder
a vida e da morte. Esse conto tem correlagdo ao que Amaral e Coelho (2003)

constata i i
“ fdm em uma interessante pesquisa “sobre a imagem social e a autoi-
agem das pessoas ditas “deficientes”, afirmando que:

Gdo e Matuto
comum de todo corpof

“.Defeitos” ndo aparentes, como gaguice, daltonismo, hemofilia. esteri-
lidade, mastectomia, colostomia, AIDS, enfim, aque;las que pe’rmitem
0 que}]offman (1982, p. 16) chama de “manipulagio da informagdo”
que ndo incluem a principio, de modo geral, uma pessoa na categoria,
dos.deﬁcientes. Os proprios deficientes, além disso, constroem uma
especie de “gradagao” dos defeitos que coloca aIgu;ls em relagdo de
s‘uperioridadefinferioridade com referéncia a outros. O principal crité-
rio desta classificacdo parece ser o qudo proximo ele estd (ou conse-
. gue parecer) da normalidade. Quem consegue passar por “normal” ou
tem (.ieﬁciéncia ocultaveis ocupa, em geral os “melhores lugares” na
classificagao. Essa categorizagio é reforcada pelos familiares e demais
pess;aas com quem o deficiente convive. Durante a pesquisa de campo
a mde de Rogério, um menino surdo, declarou-se resignada pois pare;
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de género e status social, ele ¢ socialmente capag g, :
e

ela a surdez constituia um mal menor: “E se fosse cego? Ou paralitico?
Isso ndo vai ser problema pra gente”. O mesmo pensa a mde de um
adolescente surdo: “Fui visitar uma escola de criangas retardadas e sai
aliviada”. (AMARAL; COELHO, 2003).

: Com base nesses dados etnogréficos, esses autores propuseram um qua-
dro simplificado similar ao da figura 1 abaixo adaptada do original e que pro-
- pomos chama-lo de “tabela da corponormatividade™:

Normalidade

Figura 1 — Tabela da corponormatividade

-.I..l.ot'.l..l.....lo‘- DeﬁCléncm

pessoas em situagao
de esterilidade,
ostomia,
mastectomia,
daltonismo, diabete,

vivendo com HIV, etc.

pessoas surdas,
pessoas com baixa
visio ou com Visio
unilateral, pessoas
cegas sem atrofia do
globo ocular, pessoas
mudas, exc.

pessoas cegas com
atrofia do globo
ocular, pessoas com
hemiplegia, pessoas
com deficiéncia
intelectual leve,
pessoas com
sofrimento mental,
pessoas com
deficiéncia fisica leve
etc.

pessoas com
amputagao total ou
parcial de membros
superiores elou
inferiores, pessoas
com paralisia

cerebral, pessoas com

tetraplegia, pessoas
com paraplegia,
pessoas com
nanismao, etc.

Nessa figura podemos perceber uma progressao crescente e hierarquica
de corpos abjetos, que vai dos corpos mais “ordinarios” possiveis aos “corpos
extraordinarios” (GARLAND-THOMSON, 2009), sendo a deficiéncia inte-
lectual o tiltimo degrau da corporalidade abjeta. Em uma perspectiva antropo-
logica, quanto mais “desviante” e “deformado” um corpo, mais nojo, repul-
sa ou fascinio os “normais” sentem desse corpo e, da sexualidade dissidente
deste, evidenciando uma situagdo peculiar de vulnerabilidade por condigdo
de deficiéncia que, por sua vez, quando cruzada com as assimetrias de poder
presentes nas relacoes de género, etnia, classe, idade, sexualidade etc., poten-
cializa o aparecimento de outras formas de violéncia e desigualdade contra
pessoas com deficiéncia, uma vez que

o corpo teratolégico provoca em nds a vertigem da irreversibilidade.
Primeiro, aquilo ali, que nio devia estar ali, esta la para sempre.
Nio se pode mais apagar. E o “jamais™ que ali se inscreve abre-se
desmesuradamente como um bater do tempo para 1d do tempo: aquilo
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que ndo passa e faz passar, 0 acontecimento absoluto,

4 morte ¢
caos impensavel. (GIL, 1994, p. 138, grifo nosso).

cas e metodolégicas. Sem essa preocupagao epistemc?ltlﬁgica, insis.timmos

ndo avancaremos na compreensdo de que 0s signcjs 5‘(13'.‘1&15 e culturais ndo
‘o apenas uma “influéncia” ou “varidvel” na deficiéncia, mas um processo

stitutivo e determinante desse fendmeno.
5. CONSIDERACOES FINAIS

Com esse resgate da importancia histérica e conceitual dos autores

tados acima e das informagGes e acontecimentos aqui destacados, ESperam‘
ter contribuido para o registro da formacéo inicial do campo dos estudos sob;
deficiéncia no Brasil, que ainda é considerado emergente nesse pafs. A esga
respeito, ressaltamos que a perspectiva conceitual inovadora dos estudos S0-
bre deficiéncia ainda ndo foi totalmente reconhecida em sua radica] Truptura
com o modelo biomédico, uma vez que aparece em grande parte das vezeg
fundida a nogdes medicalizantes, como nos campos da Reabilitacio e da Edii— :-
cagdo Especial no pais. Um exemplo disso € o fato de que em meio a produ-
Gdo cientifica desses campos, mesmo que se valorize
€ comum que ainda se conceba —
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O campo das praticas multi e interdisciplinares envolve
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organizam 0S Servigos, como se propde a formagdo proﬁs-
sional no Ambito de uma secretaria € como se operaciona-
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no Brasil. Os capitulos 7 e 8 ilustram como dois nicleos de
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